
Wat is er te doen bij u
in de buurt?
zie pagina 35 e. v.

DOWN

Vijf jaar SDS

• wat is er bereikt?
• wat moet er nog

gebeuren?

Integratie

• wat betekent dat?
• voorbereiding op

onderwijsintegratie

• positieve en negatieve
ervaringen

• integratie naast
speciaal onderwijs

Dilemma1s van ouders

UPDATE
'Inclusion' in het onderwijs
en op het werk

Van een grote achterstand naar een grote voorsprong; hoe de wereld rond
kinderen met Oown's syndroom in Nederland in vijf jaar tijd veranderde.
En wat moet er nog meer gebeuren? Een blik vooruit van de nieuwe voorzitter.
Integratie, wat betekent dat in theorie en wat zijn de ervaringen van ouders met
kinderen op een peuterspeelzaal, een basisschool en in het speciaal onderwijs?
Ouders vertellen over hun tegenslagen en successen.
In de vakbijlage ruim baan voor Lou Brown met een praktische uitwerking van
een radicale visie: alle kinderen behoren naar dezelfde school te gaan waar ze
naartoe gegaan zouden zijn als ze geen belemmeringen hadden gehad.
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dat er geen integratie meer mogelijk is!
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Doelstelling SDS
De stichting heeft ten doel, zonder eni
ge binding met welke politieke, levens
beschouwelijke of godsdienstige opvat
ting dan ook en zonder aanzien van ras

of nationaliteit, al datgene te bevorde

ren wat bij kan dragen aan de ontplooi
ing en de ontwikkeling van kinderen en
volwassenen met Down's syndroom,
zowel voor wat betreft hun gezondheid

als hun opvoeding, hun onderricht en
hun ontwikkeling om zodoende hun
aanpassing aan en integratie in de maat

schappij zodanig gunstig te benvloeden
dat zij in overeenstemming met hun ei

gen wensen een zo normaal mogelijk le
ven kunnen leiden - geheel indachtig

het feit dat onze Grondwet voor hen
geen uitzondering maakt - waarin
daadwerkelijk kan worden gerealiseerd
wat voorzien is in de verklaring van de

Verenigde Naties over de rechten van
de gehandicapten.

Donateurs
Oonateurs van de sos betalen in 1994

minimaal f 40,= per jaar, waarbij extra

steun zeer welkom is. Het donateur
schap wordt automatisch verlengd ten
zij voor 1 december van het lopende
Jaar op het SOS-bureau een schriftelijke

opzegging IS ontvangen!
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Bij de voorplaat
'Als Eveline kan lopen, gaan wij trou
wen', zeiden oom Jan en tante Alineke

op de eerste verjaardag van Eveline.
Die liep met haar tweede verjaardag,
maar het huwelijk liet nog ruim twee

jaar op zich wachten. Op 15 september

j. I. was het zover en Eveline (inmiddels
vier jaar) was hun bruidsmeisje. Het

werd een stralend zonnige en onverge
telijke dag voor het bruidspaar, maar
ook voor het bruidsmeisje. (foto Eveli

ne: Han Kamperman, foto inzet: Harry
Koelewijn, Nijkerk).

Bij de achterzijde
Het is slecht voor de financiering: weer

geen advertentie! Maar dat betekent
wel dat er weer alle ruimte is voor een
portret. Dit keer ziet u Philine Vreeken
uit Bodegraven, de MLK-scholiere waar
over u leest op blz. 28. Toen deze

schoolfoto gemaakt werd was Philine

acht Jaar oud. (foto:Peter Sijpesreijn)

Landelijk bureau
Bovenboerseweg 41

7946 AL Wanneperveen

Het bureau is up werkdagen bereik
baar van 08.30 - 12.00 en
13.00 - 17.00 uur.

Tel.: 05228 - 1337 Fax: 05228 - 1799

SOS-kernen
Hieronder volgen zoals altijd weer de telefoonnummers van de
coördinatoren van de SOS-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 de dage

lijkse praktijk, kunnen bellen met het nummer in hun regio.

Groningen (WGR)
Cora Geljon, 05945-17631

Friesland (FRL)

Nicolette Wildschut, 058-883443

Drente (ZDR):
Jeannet Scholten, 05284-2550

Overijssel (OVL)
Henny Lourens-Van Gurp, 05293-2739 en
Moniek Galama-Peek, 05729-1173

Midden-Gelderland (MGL)
Frans Nab, 055-669899, of
Marjanne Visser, 055-428061

Oost-Gelderland (OGL)
Lidwien Nijenhuis-Broens, 08350-25973

Utrecht 1 (UTR)
Carla Eimers, 03465-64577

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, 02285-11 766

Regio Amsterdam (AMS)
Marije Ruhe, 020-6413403

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, (OGB):
Ria van Drunen-Vermeeren, 078-127112
Nina Roumans, 078-100210

Westelijk Noord-Brabant (WNB):
Helène 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 Gabie, 03200-40492
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Vijf jaar SDS
wat hebben we bereikt?

Een terugblik van de scheidende voorzitter
• Erik de Graaf, Wanneperveen

Toen ons kind met Down's syndroom geboren werd, nu bijna tien
jaar geleden, en wij kort daarna in onze zoektocht naar informatie
de blik op het buitenland richtten, was er al1e reden om groen en
geel te worden van afgunst. Wat was er daar veel wat wij hier niet
hadden! Goede opvang, actuele informatie, lotgenotencontact,
medische kennis, early intervention, onderwijsintegratie, goede
beeldvorming, gericht wetenschappelijk onderzoek en noem maar
op. Als deelnemers aan internationale congressen en symposia, met
Brighton in 1986 als beginpunt, eerst op persoonlijke titel en wat
later namens een piepkleine SOS, waren we daarom aanvankelijk
vooral consument. Zoveel mogelijk opnemen en meenemen naar
Nederland. Wanneer we nu naar internationale gebeurtenissen
gaan is de situatie echter drastisch veranderd. Laten we hieronder
eens nagaan waarom dat zo is.

deskundige

lotgenoten

I nde intussen bijna zes jaar
sedert haar oprichting heeft
de SOS een beleid gevoerd

dat gericht is op een zo groot
mogelijke bekendheid tegen een
minimum aan kosten. En laten
we vooral niet zeggen, dat die
bekendheid niet nog veel groter
zou kunnen zijn. Maar een feit is
wèl dat op dit moment zo'n
tweederde van de ouders van
alle kinderen met Oown's syn
droom die er in ons land gebo
ren worden de weg vindt naar
de SOS, meestal al in de eerste
paar maanden na de geboorte.
Oaar volgt dan de meestal telefo-

nische intake door deskundige
lotgenoten, één van de steunpi
laren van het succes van de SOS.
Laagdrempeliger kan het ook
niet. Oe ouders die zo opgevan
gen zijn hebben het als een van
zelfsprekendheid ervaren dat de
SOS er is om hen op weg te hel
pen met gerichte informatie. En
gelijk hebben ze. Maar laten ze
van de anderen aannemen dat
dat helaas niet altijd zo geweest
en dat er door velen binnen de
SOS heel hard gewerkt is, en
nog steeds gewerkt wordt, om
die situatie niet alleen in stand te

frik de Graaf
kort voor de
oprichting van
deSDS
folo: Marian de
Graaf
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houden maar het opvangpercen
tage zelfs nog te verbeteren.

Syndroom-specifieke
informatie
Eén van de grootste problemen
in het Nederland van voor de
SOS was het volledig ontbreken
van goede, actuele informatie
over Oown's syndroom. Wat er
was, al was het nog zo recent
verschenen, gaf een totaal verou
derd beeld. Beroepskrachten
werkten grotendeels op basis
van die verouderde informatie
en dat is ook vandaag nog te
merken. Het eerste wat er daar
om in Wanneperveen gebeurde
was het opbouwen van een goed
toegankelijk syndroom-speci
fiek literatuurbestand. Het
grootste deel van de vele boeken
over Oown's syndroom die daar
intussen 'verzameld' zijn, zijn
nergens anders in Nederland
aanwezig. Voor een aanzienlijk
deel van de artikelen uit weten
schappelijke vaktijdschriften
geldt hetzelfde. Velen profiteren
daar dagelijks van.

Oe produktie van goede Neder
landstalige syndroom-specifieke
informatie begon bij de SOS feite
lijk al in 1986, toen er nog i. o. (in
oprichting) achter de naam stond.
Oe 'Handleiding voor Ouders' en
de basisboeken van het 'Macqua
rie Program' zijn in die tijd ver
taald en bewerkt. In de loop van
de jaren waren het niet alleen
meer vertalingen, maar ook eigen
produkten, die meehielpen ou
ders en hulpverleners te informe
ren, in de vorm van eigen uitga
ven of artikelen in de Nederlands
talige vakpers.

Het belangrijkste eig~n produkt
is natuurlijk het als SOS-nieuws
brief begonnen 'Oown and Up'.
In die vorm groeide het blad tus-



sen 1988 en 1993 van acht naar
24 bladzijden per kwartaal,
waarbij de latere nummers ook
nog een veel grotere informatie
dichtheid per pagina vertoon
den. Vanaf nummer 21, het
lustrumnummer, is er sprake
van een echt 'magazine', 'Down
+ Up'. Zoals u weet heeft dat nu
een totaal nieuwe, lezersvriende
lijke opmaak, een gekleurde om
slag, een vast professioneel ka
tern en een omvang van zo'n 50
bladzijden. Op internationale bij
eenkomsten wordt steeds weer
gehoord, dat 'Down + Up' het
mooiste en het dikste blad over
Oown's syndroom van de hele
wereld is. (Over de Nederlands
talige inhoud kunnen ze daar na
tuurlijk niets zeggen.) Overigens
is dat laatste natuurlijk nooit een
doel op zich geweest. Veel meer
moet worden bedacht dat juist
ons land zo'n blad zo hard no
dig heeft om de vastgeroeste me
ningen over Oown's syndroom
om te buigen in de richting waar
in de SOS ze wil hebben.

Syndroom-specifiek lotgeno
tencontact
Kort na de oprichting van de
SOS is het grote belang ingezien
van syndroom-specifiek en leef
tijdsspecifiek oudercontact. (Bij
eenkomsten van ouders met kin
deren met allerlei soorten handi
caps van allerlei leeftijden zijn
immers veel minder vruchtbaar
gebleken voor de betrokkenen.)
Georganiseerd in de intussen 24
grotendeels zeer actieve kernen
is dat een volgende steunpilaar
van het succes van de SOS. Ook

in een recente, grote landelijke
enquête van de Vakgroep Ortho
pedagogiek van de Rijksuniver
siteit Leiden [I] is het enorme be
lang daarvan nadrukkelijk aan
getoond. Een ander belangrijk
nieuw initiatief in het kader van
de syndroom-specifieke informa
tie en dito lotgenotencontact
voor 'nieuwe' ouders zijn de syn
droom-specifieke thema-week
ends waarvan er intussen vier
door de SOS zijn georganiseerd.

Early intervention
De meesten van u herinneren
zich, bijvoorbeeld uit O+U.21,
hoe mijn vrouwen ik in 1986 op
het derde wereldcongres over
Oown's syndroom in Brighton
kennis maakten met early inter
vention. Het is in dit blad intus
sen vele malen op verschillende
manieren aan de orde geweest:
voor de SOS was het een langdu
rige, zware strijd om Nederland
ervan te overtuigen dat early in
tervention de enige weg was.
Ons land is zo ongeveer hekke
sluiter in Europa op dat gebied!
Om het tij te keren werden van
uit de SOS een kleine honderd
workshops voor ouders en pro
fessionele hulpverleners georga
niseerd. Intussen is de laatste
weerstand vrijwel overal gebro
ken, heeft Staatssecretaris
Simons early intervention de
allerhoogste prioriteit gegeven
en is het wachten alleen nog op
meer geld om meer mankracht
voor de bijbehorende hulpverle
ning te kunnen mobiliseren. Op
dit moment is het weer de SOS
die de politiek voorrekent dat bij

vastgeroeste

menzngen

ombuigen

early intervention 'de baet voor
de costh uitgaeth'. Daarmee wil
gezegd zijn, dat de overheid nu
al vele millioenen per jaar be
spaart door het geringere be
roep op voorzieningen van geïn
tegreerde kinderen. Early inter
vention is daarvan één van de
belangrijkste oorzaken. De groot
ste zorg van de SOS is nu niet
meer: 'Hoe krijgen we early in
tervention ingevoerd?' maar
veel meer: 'Hoe bewaken we de
kwaliteit van de geboden bege
leiding?'. (Want intussen is het
wèl zo, dat veel van die mensen
die vorig jaar nog geen enkele er
varing hadden, of zelfs tegen
waren, nu voorlichtingsbijeen
komsten en soms zelfs hele cur
sussen organiseren.)

(Onderwijs)integratie
Het was de Vereniging voor In
tegratie van Mongoloïde kinde
ren (VIM) die in 1986, toen de
SOS dus nog 'i. 0.' was, op klei
ne schaal begon met het promo
ten van onderwijsintegratie. Se
dert het voorjaar van 1989 trad
diezelfde VIM daar op grote
schaal mee naar buiten. Oe SOS
volgde aanvankelijk de VIM op
de voet om vanaf eind 1989, van
af 'Down and Up' nr. 8, bij de
promotie van het concept onder
jonge ouders geleidelijk aan de
leiding over te nemen. Dat kon
gebeuren omdat het aantal SOS
donateurs zoveel groter was dan
het aantal leden van de VIM, ter
wijl het bij de SOS bovendien
vooral ging om ouders van jon
ge kinderen. De genoemde SOS
nieuwsbrief werd meerdere ke-

Kwaliteit omlaag of donatie omhoog?
In het bijgaande artikel leest u hoeveel de SOS in de
eerste bijna zes jaar van haar bestaan bereikt heeft. In
het volgende artikel gaat het over wat er allemaal nog
moet gebeuren. Bedenkt u alstublieft dat dat alleen
maar kan met uw steun! Het door de SOS bereikte kwa
liteitspeil is enorm hoog. Oaar zijn we niet weinig trots
op. Maar de kosten zijn dat ook! En daar liggen we van
wakker. Wanneer uitsluitend naar de kosten van dit
magazine gekeken wordt, dus wanneer even geen reke
ning wordt gehouden met de opbrengsten uit giften,
sponsoring en advertenties, kost het drukken en verzen
den van vier nummers in totaal nu al meer dan f 40,=.
Oaarin zijn dan nog niet begrepen de honoraria voor
de auteurs van de diverse bijdragen, de lay-out en bij
komende kosten. Naast het maken van een magazine
gebeurt er nog veel meer bij de SOS waar ook veel

geld voor nodig is. U begrijpt dus dat het SOS-bestuur
een moeilijke afweging heeft moeten maken: of het
kwaliteitspeil drastisch omlaag, om de kosten te druk
ken, of de minimum-donatie omhoog. Het bestuur
heeft onlangs voor het laatste gekozen. Het minimum
voor 1994 is daarbij op f 40,= gebracht. Vooralsnog is
dat bepaald geen drastische verhoging. Louter en al
leen op grond van sociale overwegingen werd voor
een kleine verhoging gekozen. Zuiver calculerend zou
het minimum echter tientallen guldens hoger moeten
liggen. Wij vragen dan ook al diegenen die de SOS een
warm hart toedragen, en die daar financieel toe in staat
zijn, om een ruime overschrijding van de minimumdo
natie wanneer dit voorjaar de acceptgiro's weer langs
komen. Het gaat om het voortbestaan van uw SOS.

-------------- .._----~-~---------
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verbetering

van het

beeld

ren herdrukt en geldt nog steeds
als een belangrijke bron van in
formatie, vanaf voorjaar 1992 sa
men met de eigen 'Onderwijs
Special'. Verder vervulden de
SOS-kernen een belangrijke rol
bij de verbreiding van het idee
onder jonge ouders door het or
ganiseren van informatie-avon
den over dat onderwerp. Ten
slotte voegde de SOS, in het be
lang van jonge kinderen, nadruk
kelijk een dimensie toe aan de
onderwijsintegratie volgens het
VIM-concept: zoveel mogelijk
participerende integratie na ear
ly intervention. Wat daarmee
bedoeld wordt leest u op blz. 9.
Het netto-resultaat van al die in
spanningen is weer terug te vin
den in de grote landelijke enquê
te. Van de 263 kinderen tussen
twee en zes jaar uit de steek
proef ging tweederde naar een
reguliere peuterspeelzaal of ge
woon basisonderwijs.

Beeldvorming en terminologie
Op het punt van beeldvorming
en terminologie sloeg de SOS
meteen vanaf haar oprichting in
1988, in het belang van de be
trokkenen, voor ons land nieu
we wegen in. Zij begon nadruk
kelijk en consequent actie te voe
ren tegen het gebruik van de on
juiste aanduidingen ('mongo
len', 'mongool~es'en 'mongoloï
de mensen') voor personen met
Oown's syndroom en de onjuis
te stereotypen. Hoewel in ons
land, als één van de weinige lan
den in de wereld, door velen
nog hardnekkig wordt vastge
houden aan de onjuiste termino
logie, is de situatie vooral rond
jonge kinderen in de afgelopen
jaren gelukkig toch al zeer aan
zienlijk verbeterd.

Door het publiceren van veel be
schrijvingen over mensen met
Oown's syndroom en het ge
bruik van goed beeldmateriaal,
foto's zowel als video's, heeft de
SOS een grote bijdrage kunnen
leveren aan de verbetering van
het beeld van kinderen en jonge
mensen met Oown's syndroom.
De S05-poster van Rick symboli
seert dat.

Wetenschappel ijk onderzoek
Toen de SOS met haar werk
zaamheden begon was er in Ne-

derland een grote achterstand
op het gebied van wetenschap
pelijk onderzoek met betrek
king tot kinderen en volwasse
nen met een verstandelijke han
dicap en dus ook met betrek
king tot Oown's syndroom. (Dat
was ook de strekking Viin de 'In
vitational Conference Universi
tair Onderzoek Zwakzinnigen
zorg' van 12 april 199Ü in Zeist.)
Daarvoor zijn twee belangrijke
oorzaken aan te geven: een ge
brek aan initiatieven en het niet
kunnen vinden van een onder
zoekspopulatie. Eén van de ken
merken van syndroom-specifie
ke organisaties, zoals de SOS, is
dat ze beide leveren. In het geval
van Oown's syndroom heeft dat
intussen geresulteerd in een aan
tal inmiddels vrijwel of geheel
afgeronde onderzoeken, waarbij
de SOS behulpzaam was bij het
verwerven van middelen door
een aanvrage te doen bij een We
tenschapswinkel (keratoconus),
een deel van de onderzoekspo
pulatie leverde (atlanto-axiale in
stabiliteit en coeliakie) of zelf het
initiatief nam (koemelkeiwital
lergie en de grote landelijke en
quête over opvang). Daarnaast
lopen er nog verschillende ande
re projecten en 'zit er nog het
één en ander in het vat'. Boven
dien draagt de SOS bij aan het
onderzoek in het kader van het
FvO-Vroeghulp-project, dat oor
spronkelijk een initiatief was
van de SOS. In dat laatste geval
gaat het trouwens om meer dan
alleen het leveren van de in
breng op het gebied van Oown's
syndroom.

Down Syndroom Teams
Bij een terugblik op wat er in de
afgelopen jaren vanuit de SOS
bereikt is moet zeker ook ge
noemd worden de oprichting
van specifieke Oown's Syn
droom Teams. Ook hierbij gaat
het namelijk om een initiatief
vanuit de SOS. Ze hebben tot
doel jonge kinderen met Oown's
syndroom vanaf de geboorte de
mogelijkheid te bieden van een
regelmatige, specifiek op het
syndroom toegespitste gezond
heidscontrole met daaruit voort
vloeiende aanbevelingen voor
behandeling. In de twee teams
die er intussen zijn (Voorburg en
Assen) werken de voor Oown's

syndroom meest belangrijke art
sen en therapeuten samen, zodat
een voortdurende coördinatie
van het gezondheidsonderzoek
plaats vindt. In de loop van 1991
werd om praktische redenen be
sloten dat deze teams beter een
zelfstandige rechtspersoon zou
den kunnen worden, maar dan
uiteraard wel met zeer nauwe
banden met de SOS.

Resumé
Resumerend kunnen we stellen,
dat het met de opvang van 'nieu
we' ouders bepaald heel veel be
ter gesteld is dan een aantal ja
ren geleden. Er is veel en goede,
actuele informatie. Het lotgeno
tencontact floreert als nooit te
voren. De kennis op het gebied
van Oown's syndroom bij veel
medici is toegenomen. Early in
tervention is een begrip en
wordt op grote schaal toegepast
(er is alleen nog te weinig geld
voor voldoende deskundige be
geleiding). Een groot deel van
de kinderen met Oown's syn
droom begint hun onderwijscar
rière geïntegreerd. Er is heel veel
gedaan aan beeldvorming met
merkbare gevolgen en er vindt
gericht wetenschappelijk onder
zoek plaats. Er is alle reden tot
grote tevredenheid over het be
reikte. Laat vooral duidelijk zijn,
dat deze prestatie het resultaat is
van de inzet van velen, door het
hele land heen. In een onder
zoek van de Vakgroep Algeme
ne Gezondheidszorg van de RU
Utrecht staat letterlijk: 'Tenslotte
willen we de SOS in het bijzon
der nog eens noemen. Hun werk
wordt door de geïnterviewde ou
ders met "goed" gewaardeerd'
[2]. Op internationale congres
sen en symposia bekruipt me nu
vaak de gedachte: 'Heel goed
wat jullie daar in jullie land
doen, maar in ons land gaat het
beter'. Het is een vreemde erva
ring om nu op een wereldcon
gres tot de conclusie te moeten
komen dat de SOS behoort tot
de grotere organisaties op het ge
bied van Oown's syndroom. In
Europa heeft alleen de Engelse
OSA meer leden en is de Ierse
DSAI ongeveer even groot. In
alle andere landen gaat het om
samenwerkingsverbanden van
kleine, plaatselijke organisaties.
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de inzet

van velen

Aan de andere kant, terugblikken
de voorzitters die zo tevreden
zijn, houden een zeker gevaar In

voor de organisatie die ze geacht
worden te leiden: het gevaar dat
ze het wel goed vinden zo. En
wanneer dat zo is en zo'n voorzit
ter het risico loopt te verzanden in
zelfingenomenheid, moet er no
dig nieuw bloed komen! Dat heb
ben we bij de SIJS voor willen
zijn. Daarom heb ik op 14 septem
ber j. I. het roer overgedragen aan

een nieuwe man, Rudi Wester
veld. Onder een door hem ge
leid bestuur zal ik verder als di
recteur van het bureau van de
SIJS door het leven gaan. Rudi
zal in het artikel hierna een blik
vooruit werpen.
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De toekomst van de SDS,
wat willen we nog meer bereiken?

Een blik vooruit van de nieuwe voorzitter
• Rudi Westerveld, Delft.

Informatie
Informatie over het syndroom
van Down vind je in Nederland
bij de SIJS. Het is de plaats bij uit
stek waar je alles bij elkaar, over
zichtelijk geordend, aantreft. Ons
blad 'Down + Up' is een rijke
bron van informatie en wordt in
zijn nieuwe jubileumaankleding
nog meer verspreid en gelezen.
Dit gaat niet zomaar vanzelf.
Daarvoor zijn de mensen op het
bureau dag en nacht in touw,
maar ook daarbuiten, in het veld
en op de drukkerij wordt enorm
veel werk verzet. En dat alles op
basis van een zeer matige, gedeel
telijke, vergoeding van alle in
spanningen. De financiële draag
kracht van de SIJS staat tot nu toe
geen reële vergoeding van de kos
ten toe. Er moet dan ook hard ge
werkt worden aan een verbete
ring van de financiële positie van
de SIJS. Door het sterk groeiend
aantal donateurs zien we wel wat
perspectief. Ook de afsluiting van
een samenwerkings-overeen
komst met de Federatie van Ou
derverenigingen zal voorlopig,
naast andere voordelen, een conti
nuering van de jaarlijkse subsidie

Informatie - Interventie 
Integratie

Bij diverse gelegenheden hebben
we de drie trefwoorden of 'slo
gans' van de SOS al naar buiten
gebracht. Het lijkt me goed om ze
ook in dit verhaal als richtsnoer te
gebruiken.

ling beschikbaar heb gesteld om
als voorzitter van het bestuur
van de SIJS op te treden. De aar
zeling komt vooral voort uit het
feit dat ik me realiseer hoe veel
er te doen is en hoe moeilijk het
is om een inzet te leveren, die
maar zelfs bij benadering verge
lijkbaar is met het werk dat Erik
en Marian al vele jaren doen. Ge
lukkig zal Erik als directeur van
de stichting nog steeds de stuw
kracht in de SIJS blijven, daarbij
uiteraard terzijde gestaan door
Marian.

Rudi Wester
veld en Tob;

Wanneer ik de terugblik van Erik de Graaf, 'Vijf jaar SOS; Wat hebben we bereikt?'
lees, komt zonder aarzeling in mij op: 'Volle kracht vooruit, recht zo die gaat'.
Scheepvaart-termen lijken me heel geschikt om kort en bondig aan te geven wat
mijn eerste reactie hierop is. Vooral aanpakken waar en wanneer dat nodig is,
karakteriseert ook de houding van Erik en Marian de Graaf, die zo'n belangrijke
bijdrage hebben geleverd tot de explosieve groei van de Stichting Oown's
Syndroom. Zij hebben een groep enthousiaste ouders weten te mobiliseren en o. a.
bereikt dat door het hele land 23 kernen actief bezig zijn. Ouders helpen andere
ouders op weg om aan hun kind met Oown's syndroom optimale
ontwikkelingsmogelijkheden te bieden. Oe basis is gelegd, maar hoe moet het nu
verder met de SOS? Ik zal proberen in het kort te schetsen welke gedachten er bij het
bestuur hierover leven.

M ijn kleine bijdragen
aan het werk van de
SIJS, in de kern Rot

terdam, Delft, Den Haag, het be-
stuur en bij het Down Syndroom
Team in Voorburg hebben er toe
geleid dat ik mij met enige aarze-
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opleveren. We blijven echter
streven naar het verwerven van
nog andere inkomsten die geba
seerd zijn op erkenning en waar
dering van onze inspanningen.

Het is soms treurig te moeten zien
hoe grote sommen geld ter be
schikking komen voor b. v. PPG
activiteiten op het gebied van Ear
Iy Intervention, terwijl er voor een
organisatie zoals de SOS, die het
leewedeel van het voorbereidende
werk hiervoor heeft verricht, nau
welijks geld beschikbaar komt.

Om de groeiende vraag naar in
formatie aan te kunnen en daarbij
niet ondergesneeuwd te raken,
willen we kijken of een duidelij
ker scheiding tussen de functies
'oudercontact' en 'wetenschappe
lijke afdeling' van de SOS werk
baar is. De laatste zou dan zelf
meer initiatieven kunnen nemen
op het gebied van onderzoek en
eventueel ook zelf uitvoeren. De
kernen zullen dan nog meer bij
het oudercontact moeten worden
ingezet.

Interventie
Interventie betekent bij de SOS
vooral early intervention (EI) of
vroeghulp. Een landelijke invoe
ring is geboden, waarbij wordt ge
streefd naar begeleiding vanuit de
PPG tot in de eerste schooljaren.
Ook de kwaliteit van de geboden
EI moet getoetst worden. Verder
propageren we de toepassing van
EI binnen alle vormen van dagop
vang/-besteding (thuis, KOV, re
gulier, speciaal en tweede kans
onderwijs).

De verschillende programma's
van de Macquarie Universiteit
zijn aan herziening en vernieu
wing toe, daartoe moet er nog een
hoop vertaalwerk en tekstbewer
king worden verricht.

Integratie
Integratie, in het bijzonder onder
wijsintegratie, krijgt bij de SOS
steeds meer aandacht. Dit is niet
verwonderlijk als men bedenkt,
dat de orgamsatie meegroeit met
de belangstelling van de ouders.
De kinderen komen op de leeftijd
waarop keuzes moeten worden
gemaakt met betrekking tot het te
volgen onderwijs. Dat dit geen
eenvoudige zaak is bewijzen de

vele leerzame artikelen in dit
nummer van Down en Up. De
SOS probeert ook aan het begrip
onderwijsintegratie een goed ge
formuleerde inhoud te geven.
Dat onze opvattingen daarbij
soms afwijken van door andere
organisaties naar voren gebrach
te ideeën (bij voorbeeld de VIM),
is op zich niet erg. We moeten er
echter voor waken om een 'stam
menstrijd' te ontketenen. Daar is
niemand bij gebaat, het aller
minst nog onze kinderen. Het
lijkt mij nuttiger om op basis
van argumenten een open dis
cussie aan te gaan met allen die
in dit gebied actief zijn, om te ko
men tot een gelijk gerichte aan
pak. In het bijzonder moet er
door literatuurstudie en (eigen)
onderzoek duidelijk worden wat
de effecten zijn van een gekozen
aanpak. Ook in het onderwijs,
zeker aan kinderen met een han
dicap, verdient mijns inziens de
rationele aanpak de voorkeur.

Alhoewel er al flinke vorderingen
worden gemaakt bij de integratie
van kinderen met Oown's syn
droom in het reguliere basisonder
wijs, is er behoefte hier een wette
lijk kader aan te geven. Het recht
op onderwijs in de minst beper
kende omgeving zou in een wet
verankerd moeten worden. Te
vens zou de deskundigheid van
onderwijzend personeel op dit ge
bied moeten worden verhoogd.
Dit houdt onder andere in dat de
methodieken van speciaal onder
wijs, met inbegrip van early inter
vention, een verplicht onderdeel
van de PABO-opleidingen zou
den moeten zijn. De SOS wil daar
graag het hare aan bijdragen.

Relatie tot de Federatie van
Ouderverenigingen (FvO)
In de afgelopen maanden heb ik
deel uitgemaakt van de kleine
commissie die de nieuwe samen
werkingsovereenkomst tussen de
FvO en de SOS heeft uitgewerkt.
Er is mijns inziens een goede over
eenkomst tot stand gekomen
waarÎn een aantal zaken, zoals af
stemming van beleid, regionale
samenwerking, subsidie voor de
SOS, gemeenschapplijke uitgaven
en wederzijdse dienstverlening
nu geregeld worden. Wanneer de
overeenkomst binnenkort door
beide partijen getekend is, zullen
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volle

kracht

vooruit,

recht zo

die gaat

samen-

werking

met de

Federatie

we er in Down + Up uitgebrei
der op terugkomen.

In de praktijk zal nu moeten blijken
of ook inhoud kan worden gegeven
aan deze overeenkomst. We mer
ken dat men zich nog niet overal
binnen de FvO bewust is van de
nieuwe wind die er waait. De posi
tie van de SOS als onmiskenbaar
desktmdigheids- en aanspreekpunt
op het gebied van Down's syn
droom wordt helaas nog niet altijd
onderkend. Jammer genoeg wor
den wij dan soms onterecht als ge
sprekspartner overgeslagen.

De hoofdzaken zijn nu geregeld
in een geest van wederzijds res
pect en waardering. Het blijft ech
ter nog onduidelijk, hoe een nog
intensievere samenwerking na af
loop van deze overeenkomst, na
drie jaar, vorm moet krijgen. De
FvO ziet op dit moment geen
plaats voor de SOS als onafhanke
lijke samenwerkingspartner bin
nen de Federatie. Opgaan in de
FvO en de SOS opheffen lijkt mij
nu nog niet voldoende garanties
te bieden op vervulling van de be
hoefte aan syndroom-specifieke
informatie en ondersteuning van
de in de SOS verenigde ouders.
De tijd en de praktijk zullen ons
moeten leren hoe we dit probleem
moeten oplossen.

Wij zullen als SOS in ieder geval
verder moeten werken aan de ver
betering van de beeldvorming en
terminologie met betrekking tot
het Oown's syndroom. Er moet
worden gezocht naar meer moge
lijkheden voor financiële onder
steuning van het kernenwerk. In
het bijzonder de intake van jonge
ouders door deskundige lotgeno
ten moet verder regionaal worden
uitgebouwd. Wij zullen ook door
gaan met de deskundgheidsbe
vordering van ouders en professi
onals door het organiseren van
themadagen, workshops, syn
droom-specifieke thema-week
ends en andere activiteiten. Uiter
aard kan dat alleen, als het werk
in de kernen en andere activitei
ten met dezelfde inzet en enthou
siasme wordt voortgezet door de
huidige en nieuwe actieve dona
teurs. Alleen daarmee kunnen
we een continuering van de suc
cesvolle eerste vijf jaar van de SOS
verzekeren.



Positieve ervaringen met het
Macquarie Program

• PPG-team, Gouda

Sinds november 1990 werkt het team van de Praktisch
Pedagogische Gezinsbegeleiding (PPG) in Gouda met een
early-intervention programma, het Macquarie Program. Het begin
lag bij een verzoek van de SOS-kern Gouda en omstreken voor
deze vorm van begeleiding. Inmiddels is in dertien gezinnen
ervaring opgedaan.

meer

inzicht

Patricia Straver
met Kim, 'k/an
ten' van het
Goudse PPG
team

D e frequentie waarmee
wij de gezinnen be
zoeken is aan de ene

kant aangepast aan de leeftijd en
het ontwikkelingsniveau van het
kind en aan de andere kant aan
de behoefte van ouders. Zo kan
de frequentie variëren van één
maal per week in de kennisma
kingsperiode tot bijvoorbeeld
twee maal per tien weken in het
stadium van afronding.

De boeken van het Macquarie
Program worden door ons als
leidraad gezien. Of de boeken
vaak of minder vaak geraad
pleegd worden verschilt per ou
der. Hierin volgen wij hun
wens. Aan de hand van die boe-

ken kunnen we bekijken wat
voor vaardigheden er de komen
de tijd geoefend kunnen wor
den. Meestal wordt daar dan
een lijsqe van gemaakt, zodat de
ouders niet steeds in de boeken
hoeven te bladeren.

Gespreksbasis
Het is onze ervaring dat het wer
ken met het programma in de ge
zinnen vaak een ingang vormt
om te praten over onderwerpen
zoals:

• hoe ouders ervaren dat hun
kind Down's syndroom heeft,

• aan wat voor dagopvang er
gedacht kan worden,
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• de reacties van de omgeving
op het feit dat er sprake is van
Oown's syndroom

• de reacties van de omgeving
op de keus van ouders voor
een bepaalde vorm van dagbe
steding zoals een reguliere
peuterspeelzaal of basis
school, een Kinderdagverblijf
voor kinderen met een ver
standelijke handicap, etc.

Wensen van de ouders staan
centraal
Ons streven is om de early inter
vention-begeleiding vanuit de
PPG rond het vierde levensjaar
van het kind af te sluiten, met
name als het de basisschool of
een ander schooltype gaat bezoe
ken of naar een andere vorm
van dagopvang gaat. Als daar
toe behoefte bestaat bij ouders
en school dragen wij graag een
steenqe bij om een soepele over
dracht te vergemakkelijken.

Door bovenomschreven manier
van werken, waarin de wensen
van ouders zoveel mogelijk cen
traal staan, hebben wij het ge
voel daadwerkelijk in een be
hoefte van ouders te voorzien.
Het gebruik van het Macquarie
Program heeft ons meer inzicht
gegeven in de mogelijkheden
van ieder individueel kind met
een handicap. In het verlengde
hiervan heeft het onze visie op
de mogelijkheid dat een aantal
van deze kinderen naar het ba
sisonderwijs kunnen gaan posi
tief beïnvloed.

Tot slot hebben de positieve er
varingen, die wij door het wer
ken met dit early intervention
programma hebben opgedaan,
ertoe geleid dat wij inmiddels
het programma ook als leidraad
hanteren in andere gezinnen
met een verstandelijk gehandi
capt kind, wanneer de hulp
vraag van ouders gericht is op
ontwikkelingsstimulatie.



Integratie, wat betekent dat?
• Erik de Graaf, Wanneperveen 1

Iedereen praat tegenwoordig over integratie. Op zich is dat een
goede zaak. Het probleem is echter dat er met dat ene, mooie
woord zoveel totaal verschillende dingen bedoeld kunnen worden.
Het is daarom altijd verstandig eerst te verduidelijken wat u onder
integratie wilt verstaan, voordat u met wie dan ook in discussie
treedt. Daarbij kan het zeer verhelderend werken om integratie op
te vatten als een continue reeks van mogelijkheden tussen twee
uitersten in, een continuüm dus.

INTEGRATIE
als begrip in de Nederlandse taal

omvat:

H et continuüm-aspect
van integratie kan
eenvoudig worden

toegelicht door onderwijsintegra
tie als voorbeeld te nemen. Maar
het is evenzeer van toepassing
op andere terreinen. Het ene ui
terste is dan niet deelnemen aan
het reguliere onderwijs, niet par
ticiperen (volledige segregatie).
Het andere uiterste is een zoda
nige integratie dat het kind volle
dig meedoet met alles wat er in
die klas gebeurt. De SDS spreekt
in dit geval graag van participe
rende integratie.

Drie dimensies
Met het bovenstaande onder
scheid zijn we er echter nog niet.

niet-participeren

fysieke dimensie:

•volledige gesegregeerd,
in het speciaal onderwijs

functionele (curriculaire) dimensie:

11
erbij zitten zonder mee te doen
met het onderwijs aan
de rest van de klas
(apart curriculum)

sociale dimensie:

•
buitengesloten van de
sociale Interactie met
mei andere kinderen

en alles daar tussenin

Immers, aan integratie kunnen
nog een drietal'dimensies' wor
den onderscheiden, t. w. de fy
sieke, de functionele (curriculai
re) en de sociale dimensie. Goed
beschouwd kan elk daarvan
weer worden opgevat als een
continuüm, zoals dat hierboven
heel ruim omschreven werd
voorgesteld (zie verder ook het
bijgaande schema). Daarbij moet
worden bedacht dat de fysieke
integratie altijd de basis is voor
de andere dimensies. In de en
gelstalige literatuur wordt ge
woonlijk gesproken van physi
cal integration of van integra
tion zonder meer wanneer een
kind (of een hele klas of school!)
een zekere hoeveelheid tijd, va-

participerende integratie

100 % van de tijd in
de reguliere klas

volledig deelnemen
aan het onderwijs

in de klas
(identiek curriculum)

volledig opgenomen
als lid van de groep

riërend van nul tot honderd pro
cent, in een reguliere omgeving
doorbrengt. Wanneer alleen
maar de term integratie (of inte
gration) wordt gebruikt wordt
integratie vaak ook meer als een
statische toestand gezien. Vaak
onbedoeld wordt die door ou
ders wel getypeerd met: 'Mijn
kind zit op een gewone basis
school'. Waar het om zou moe
ten gaan is echter niet zo zeer of
het daar zit, maar veel meer wat
of het daar doet.

Fysieke integratie gedurende
een zekere deel van de tijd is een
noodzakelijke voorwaarde voor
functionele en/of sociale integra
tie. Bovendien heeft de mate van
functionele integratie grote in
vloed op de sociale integratie.
Heel kort gezegd: sociale inte
gratie is het uiteindelijke doel en
functionele integratie kan in be
langrijke mate bijdragen aan het
bereiken daarvan. Daarom legt
de SDS zo'n nadruk op het wer
ken met early intervention. Hoe
meer het werk van het betreffen
de kind overeenkomt met dat
van de rest van de klas, hoe klei
ner de kans dat het in een uit
zonderingspositie zal worden
geplaatst. Hoe meer het kind
door de anderen als gelijke zal
worden gezien, hoe groter de
kans is op symmetrische com
municatie. Met dat laatste wordt
bedoeld dat het kind niet voort
durend van bovenaf wordt bena
derd, vanuit een zeker gevoel
van superioriteit, maar dat de
andere kinderen met dit kind
omgaan als een gelijkwaardig
lid van de groep.

Hoewel functionele integratie
dus een belangrijk middel is
voor een betere sociale integra
tie is het zeker niet zo, dat er
helemaal geen sociale integra
tie mogelijk is bij een zeer be
perkte mate van functionele in
tegratie. Er mag namelijk niet
worden vergeten dat er aan so-
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Boy-Sebastian
Deen (rechts
achteraan de ta
fel) op de peu
terspeelzaal

functionele

integratie

belangrijk

voor sociale

integratie

ciale integratie heel duidelijk
twee kanten zitten: de kant van
het kind en de kant van de rest
van de klas. Wanneer de overige
kinderen in de klas zo worden
opgevoed dat dat andere kind,
met al zijn of haar belemmerin
gen, voor hen zowel als voor de
leerkracht, er toch gewoon bij
hoort, kan het betreffende kind
zichzelfwel degelijk een onder
deel van de groep gaan voelen.
Voordepraktijkbetekentdat
laatste, datde interacties met dit
kind door de leerkrachten na
drukkelijkgestructureerdmoe
tenworden.

De verdeling in drie dimensies,
zoals die hierboven is voorge
steld, geeft aan de in het verle
den wel door de SDS gebruikte
term niet-participerende inte
gratie de betekenis: wèl fysieke,
maar geen functionele en sociale
integratie. Het is daarmee dus
geen geschikte tegenhanger van
het begrip participerende inte
gratie wanneer het totale veld
(fysiek, functioneel en sociaal)
bedoeld wordt. Die tegenpool is
niet-participeren (zonder het
woordje integratie) of volledige
segregatie.

De verwarring in het praten
over integratie is vooral een ge
volg van het feit, dat in Neder
land alle drie schalen gewoonlijk
met datzelfde woordje integratie
worden aangeduid. Men is zich
er hier vaak nog onvoldoende
van bewust over wat voor breed
scala van mogelijkheden het
gaan kan. In de engelstalige lite
ratuur daarentegen maakt men
meestal nadrukkelijk onder-

scheid. Zo spreekt men bij een
aanzienlijke mate van fuctionele
integratie vaak van mainstream
ing (= meedoen met de
hoodstroom) ter onderscheid
van het eerder genoemde inte
gration, dat meestal primair op
de fysieke aanwezigheid betrek
king heeft. Verder maakt men
veelvuldig gebruik van voor
voegsels fysiek, functioneel en
sociaal.

Participerende integratie is
het grote ideaal
Voor ouders van kinderen met
een verstandelijke belemmering,
zoals bijvoorbeeld Down's syn
droom, is zo veel mogelijk parti
ciperende integratie natuurlijk
het grote ideaal. Dat is ook waar
we onze kinderen op willen
voorbereiden met behulp van
early intervention. Naar we nu
weten is het zeker niet voor al
onze kinderen per definitie onbe
reikbaar. Wanneer nog een diffe
rentiatie in het leerdoel wordt
aangebracht is dat eenvoudiger
in te zien. Daarbij moet u den
ken aan onderwijs op meerdere
niveaus tegelijk binnen één klas
door een goede klasse-organisa
tie, in goed Nederlands aange
duid met 'multi-Ievel instruc
tion'. Het schoolvoorbeeld daar
van, dat we allemaal kennen, is
het niveau-lezen. Ieder kind
wordt ingedeeld in een groepje
kinderen met een overeenkom
stig leesniveau. AVI zoveel,
weet u wel? Op dezelfde manier
kunt u zich voorstellen dat de su
perbegaafde kinderen in bijvoor
beeld groep 5 met rekenen tafels
boven de tien oefenen. Tegelij
kertijd kan het kind met Down's
syndroom, maar bij voorkeur
niet alleen hij of zij, ook de an
dere 'zwakke broeders', oefenen
in bijvoorbeeld tientalsover
schrijdingen bij het optellen, om
dat die nog niet voldoende 'zit
ten'. Maar alle kinderen zijn te
gelijk met rekenoefeningen be
zig en het kind met Down's syn
droom zit nog steeds 'in de
staart van de klas' voor wat be
treft zijn of haar prestaties in het
betreffende vak. Zo is vergaand
participerende integratie moge
lijk met een ander leerdoel. met
name op de korte termijn. De si
tuatie van een kind dat qua pres
taties ergens in de buurt van het
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midden van de groep zit, waar
voor dus eigenlijk geen differen
tiatie in niveaus noodzakelijk is,
is natuurlijk nog aantrekkelijker.
Voor de meeste van onze kinde
ren is dat echter beduidend ver
der weg, alhoewel het wel dege
lijk bestaat (mits in de loop van
de tijd eerst één en later zelfs
meerdere jaren leeftijdsverschil
met de rest van de klas voor lief
wordt genomen).

Is alleen maar fysieke integra
tie slecht?
Is alleen maar fysieke integratie
nu slecht en alleen participeren
de integratie goed? Nee, zo een
voudig mag u dat nooit stellen!
Wij raden u in dit opzicht een
pragmatische houding aan.
Vraag u altijd af wat het alterna
tief is. Kies dan in vergelijking
met dat alternatief voor goed of
slecht, of misschien zelfs voor
'waarschijnlijk wat beter' en
'waarschijnlijk wat minder
goed', want vaak is het niet eens
zo duidelijk. En dat geldt dan
voor dat kind, in die situatie en
op dat moment van zijn of haar
leven. Dat participerende inte
gratie bij dat alles de voorkeur
verdient kwam hiervoor al aan
de orde. Het lijkt echter nuttig
om een voorbeeld te geven van
niet-participerende integratie, al
leen maar fysiek aanwezig zijn,
die zeker niet meteen als onge
wenst dient te worden afge
daan. Denkt u daarbij bijvoor
beeld aan een kind met een wat
tragere ontwikkeling. Laten we
zeggen dat het zeven, acht of
misschien wel negen jaar is en
zijn of haar tijd tot dusverre zon
der al te veel stimulering op een
Kinderdagverblijf voor kinderen
met een verstandelijke handicap
heeft doorgebracht. Stelt u zich
verder voor dat het daar door al
lerlei omstandigheden achter
zou blijven in een groep kinde
ren met een dubbele handicap,
die bovendien allemaal ook nog
jaren jonger zijn. Dat is natuur
lijk een ongelooflijk prikkel- en
taalarme omgeving. Het is niet
gezegd dat datzelfde kind met
Dowp.'s syndroom dan, gezien
zijn voorgeschiedenis, bij over
plaatsing naar een reguliere
kleutergroep op een basisschool
onmiddellijk aan veel dingen
daar mee kan doen. Toch lijkt



De belangrijkste conclusie uit de bovenstaande tabel is dat het
bij de 'klassieke route' via het speciale circuit, KDV + ZMLK,
ging om 135 + 117 = 252 kinderen. De integratieve route, regu
liere peuteropvang + reguliere basisschool, werd genomen door
110+ 116 = 226 kinderen. Omdat de getallen betrekking heb
ben op het geheel en niet per jaarklasse zijn gespecificeerd kun
nen ze niet exact met elkaar worden vergeleken. Wèl wordt on
middellijk duidelijk wat voor grote vlucht integratie inmiddels ge
nomen heeft. Een ander punt dat opvalt is het feit dat er zo ex
treem weinig kinderen met Down's syndroom een school voor
MLK bezoeken.

Waar zitten onze kinderen overdag?
Is integratie een uitzondering of is het de regel? Om u daar al
thans een idee van te geven, tonen we in de onderstaande tabel
nog weer enkele resultaten van de grote landelijke enquête van
de Vakgroep Orthopedagogiek van de Rijksuniversiteit Leiden.
Marianne van der Velden ondervroeg 955 ouders van kinderen
met Down's syndroom. Ze deed dat op basis van het adressenbe
stand van de SDS, donateurs zowel als niet-donateurs. Dat bete
kent dat het vooral om jonge kinderen ging. Er waren 732 respon
denten.
Eén van de vragen van de enquête was waar het kind overdag
verbleef. Daarbij waren meerdere antwoorden tegelijk mogelijk.
Zo werden er door 732 gezinnen 985 antwoorden gegeven. Die
dubbele antwoorden komen bijvoorbeeld van ouders die aanga
ven dat hun kind naar een school voor ZMLK ging, maar daar
naast ook thuis verbleef (niet in een instituut). Volgens de onder
zoekster wordt daardoor het hoge percentage 'thuis' verklaard. In
de categorie 'anders' moet u denken aan een reeks mogelijkhe
den die loopt van bijvoorbeeld een particuliere babysitter naar
een Dagverblijf voor Ouderen (DVO).

Verblijf overdag (N = 985)
thuis
regul iere peuteropvang
KDV
MKD
MLK
ZMLK
reguliere basisschool
anders

percentages
41,4
11,2
13,7

O,S
0,2

11,9
11,a

9,3

aantallen
40a
110
135

5
2

117
116

92

die functioneel en sociaal niet
partkiperende integratie, die zo
ontstaat, voor hem wel degelijk
van voordeel. Die omgeving is
rijk aan taal en vol met stimulan
sen. De enige angst die je als ou
der hebt in zo'n geval: 'Raakt
mijn kind niet sociaal geïso
leerd?' is weliswaar een reële
angst, maar dat gevaar was in
de hier geschilderde KDV-situa
tie nog veel groter. Overigens
denkt u misschien dat dit een ge
zocht voorbeeld was, maar zul
ke dingen gebeuren echt.

Liever onderwijsintegratie
dan schoolintegratie
En wanneer we het toch over ter
minologie hebben: u kunt beter
over onderwijsintegratie praten
dan over schoolintegratie. De
eerste term drukt uit dat het om
onderwijs gaat. De tweede term
kan ook betekenen dat een spe
ciale school als geheel onderdeel
wordt van een grotere cluster,
bijvoorbeeld in hetzelfde ge
bouw, maar dat er verder niets
verandert. Dat is de Amerikaan
se tussenoplossing waartegen
prof. Lou Brown zich in Update
zo nadrukkelijk afzet. De hele
'Weer samen naar school'-dis
cussie doet echter vermoeden,
dat we in ons land in de toe
komst ook serieus rekening zul
len moeten houden met een der-

dat kind

in die

situatie

op dat

moment

gelijke ongewenste optie. Daar
om is het zaak in het taalgebruik
nu al onderscheid te maken.

Er is meer dan onderwijs
integratie alleen!
In de vele publiciteit van de afge
lopen jaren over integratie heeft
altijd heel sterk de nadruk gele
gen op integratie in het reguliere
onderwijs. Dat heeft bij veel
mensen bij wiens kinderen dat
niet gelukt is, om welke reden
dan ook, de indruk achtergela
ten, dat integratie van hun kind
daarmee een gepasseerd station
zou zijn. Maar hoe belangrijk on
derwijsintegratie ook moge zijn,
er is meer dan onderwijsintegra
tie alleen! Denk daarbij aan de
padvinderij, het kerkkoor, de
gymnastiekvereniging, etc., en
tenslotte aan de werksituatie. In
dit nummer vindt u weer een
aantal goede voorbeelden.

Integratie in de maatschappij
Het benadrukken van goede
voorbeelden van integratie bui
ten het onderwijs past nadrukke
lijk in het SOS-beleid (dus hoe
meer voorbeelden onze lezers
aanleveren, hoe meer aandacht
de redactie eraan kan besteden!).
Immers, één van de kernpunten
in de doelstellingen van de SOS
is integratie in de maatschappij.
Het is niet gezegd dat die altijd
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als vanzelf via onderwijsintegra
tie moet lopen. Het ligt voor de
hand, maar het hoeft niet. Er zijn
goede speciale scholen, waar ei
sen gesteld worden aan de leer
lingen een waar die ook wel de
gelijk de schoolse vaardigheden
leren en voorbereid worden op
een plaats in de maatschappij in
plaats van op het Dagverblijf
voor Ouderen (DVO). Aan de
andere kant zijn er reguliere
scholen waar de kinderen met
Down's syndroom vrijwel volle
dig aan hun lot worden overge
laten en er maar zo'n beetje bij
hangen. Als de situatie zo ligt
verdient natuurlijk de speciale
school nadrukkelijk de voorkeur
boven de basisschool. En ook
die voorbeelden zijn niet ge
zocht. Op het landelijk bureau
van de SOS horen we van specia
le scholen die heel goed omgaan
met hun kinderen met Down's
syndroom en van reguliere basis
scholen waar het nergens naar
lijkt. We herhalen het nog een
keer: bedenk dat het altijd gaat
om dat kind, in die situatie en
op dat moment van zijn of haar
leven.

1) De waardevolle suggesties van
Hedianne Bosch en Gert de Graaf
bij het schrijven van deze bijdrage
worden door de auteur zeer op
prijs gesteld.



Integratie gaat niet vanzelf
Ervaringen met een regulier kinderdagverblijf

• Magda Withaar, Rotterdam

Eind 1992 informeerde het echtpaar Withaar, ouders van Matthijs
(geboren op 23 maart 1991) over plaatsing van hun zoontje op het
reguliere kinderdagverblijf Kabouterland van de Stichting
Kinderopvang IJsselmonde. Door toedoen van een huisvriendin,
de PPG-werkster van Matthijs en leidster J. van Kabouterland, die
zeer enthousiast was, werd Matthijs in mei 1993 geplaatst.

Niets rechtvaardigt zo'n
beleid
Ik kan het gebeurde maar op
één manier begrijpen en wel zo
dat de directrice zich heeft laten
(mis)leiden door negatieve be
richten van één leidster, terwijl
ze de positieve van de andere
heeft genegeerd. Ze heeft toen
zonder een open gesprek met
alle betrokkenen, zoals te voren
uitdrukkelijk was overeengeko
men, besloten dat Matthijs niet
paste en dus weg moest. Ze ver
schuilt zich daarbij achter Mat
thijs, die niet goed zou functio
neren. Hij krijgt nu de volledige
schuld op zich geschoven. Dat
vind ik wat al te gemakkelijk. Ik
vind dat niets zo'n beleid, waar
in eerder gemaakte afspraken
op zo'n grove manier zijn ge
schonden, rechtvaardigt.

Als ouder was ik op dat mo
ment niet mondig genoeg. Je
wordt geconfronteerd met een
onverwacht feit en je hebt niet al
je argumenten direct klaar. Je
voelt je behandeld als een min
derwaardige buitenstaander die
op tekortkomingen van haar
kind gewezen wordt. Jij kunt
daar zelf blijkbaar niet over
(mee)oordelen. De zaak was al
uitgemaakt en dus meldde ik
Matthijs af. Een alsnog aangebo
den gesprek had, naar mijn me
ning, geen enkele zin meer. Pas
later ga je je realiseren hoe je
bent overbluft en hoe je kind er
uitgewerkt is.

Matthijs Withaar

Ik was totaal verbijsterd. Dit
stond volkomen haaks op wat
ik had verwacht. Leidster J.
bleek ziek te zijn en wilde geen
reactie geven. De teamleidster
was ook afwezig.

Ik vroeg een gesprek aan met
de leidsters, de PPG-werkster
van Matthijs en de directrice
om alles open te bespreken.
Dat kon echter niet. Er was al
te veel tijd aan Matthijs be
steed! Bovendien stonden de
leidsters buiten het beleid.

Ik hechtte veel waarde aan het
oordeel van J. op grond van
haar objectiviteit en haar lange
ervaring. Leidster C. antwoord
de op een directe vraag over
Matthijs dat zij op termijn wel
een eind zag komen aan haar
mogelijkheden in relatie tot
Matthijs.

Totaal verbijsterd
Toen Matthijs vanwege een
koemelkallergie in september
op dieet moest en niet naar Ka
bouterland kon, werd ik gebeld
door de directrice van de Stich
ting Kinderopvang IJsselmon
de, mevrouw Van der Meij. Zij
deelde mij mee dat er bespre
kingen waren geweest met de
leidsters en dat Matthijs niet
op Kabouterland kon blijven.
Als redenen gaf zij aan zijn eet
gedrag en zijn functioneren
(volgens leidster J. geen pro
bleem) en zijn niveau (volgens
de testen van de SPZ goed) en
zijn afwezigheid in verband
met het dieet.

Eind augustus heb ik een zeer
open gesprek gehad met beide
leidsters. J. zag toen geen enkele
reden waarom Matthijs niet zou
kunnen blijven. De activiteiten
in de groep waren erg goed voor
zijn ontwikkeling. Hij had het
op Kabouterland naar zijn zin en
hij genoot merkbaar van de vele
contacten.

De eerste ervaringen
Volgens de leidsters speelde
Matthijs lief, paste hij zich goed
aan en sliep hij goed. In de korte
gesprekjes bij het halen en bren
gen was leidster J. overwegend
positief, terwijl haar collega wat
meer reserves had, vooral inza
ke eten en drinken. En, het moet
gezegd worden, wanneer leid
ster J. er was, at en dronk Mat
thijs beter.

Vooraf had ik een ge
sprek met de team
leidster en twee peu

terleidsters, waaronder J. He
laas kon leidster C. daarbij niet
aanwezig zijn. Hoe dan ook, er
zijn toen goede, sluitende af
spraken gemaakt. Allen waren
bereid hun best te doen voor
een geslaagde plaatsing. Het
feit dat een kind met Down's
syndroom wat meer gespreks
tijd kon kosten werd niet als
een probleem gezien. Alles kon
worden besproken, van beide
kanten. Mocht het onverhoopt
niet lukken dan zou ik graag
een andere oplossing voor Mat
thijs zoeken, want: integratie
graag, maar niet tegen wil en
dank.

mondig

genoeg

ik was niet
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Marius leidde een dubbelleven
• lucida de Nijs, lelystad

Het echtpaar De Nijs is vanaf het begin van 1991 donateur van de
SDS, alhoewel hun zoon Marius geen Down's syndroom heeft. De
aanleiding om bij de SDS te willen horen was een TV-uitzending
waarin het Macquarie Program aan de orde kwam. Zij schaften dit
'oefen'-programma onmiddellijk aan.
Omdat hun relaas één lang pleidooi is voor het stellen van eisen en
voor integratie en bovendien een probleem beschrijft, dat we ook
kennen van veel kinderen met Down's syndroom, drukken we de
brief van de moeder van Marius hierbij graag af.

hij leidde

een dubbel

leven

O nze zoon Marius is
vier en half jaar en
werd geboren met

een waterhoofdje, als gevolg van
een hersenbloeding tijdens de
zwangerschap bij ca. acht we
ken. Direct na de geboorte werd
hij naar het VU-ziekenhuis in
Amsterdam gebracht. Daar kre
gen wij te horen, dat we abso
luut nergens op moesten reke
nen. Herkennen, praten, lopen,
denken, alles was één groot
vraagteken, want hij beschikte
slechts over zo'n 25 % van de
normale hoeveelheid hersenen.
En wat was er beschadigd en
wat niet? Toch wist datzelfde
ventje ons er binnen enkele uren
van te overtuigen dat er wel
eens meer in zou kunnen zitten.
Dat dat inderdaad zo is, is onder
tussen wel duidelijk geworden,
hoewel dat bij hem niet altijd
even gemakkelijk vastgesteld
kan worden.

Naar een revalidatie-centrum
Toen Marius anderhalf jaar was
ging hij naar een revalidatie-cen
trum voor begeleiding op diver
se gebieden en om ons gezin te
ontlasten. In eerste instantie
ging dat goed. Na enkele maan
den bleek Marius echter een dub
bel leven te gaan leiden, aanvan
kelijk zonder dat wij dat in de
gaten kregen. Thuis, in de nor
male omgeving, waarbij we hem
geen echte uitzonderingspositie
gaven, ontwikkelde hij zich aar
dig. Zo begon hij zich op te trek
ken tot stand en enkele pasjes
langs de tafel te lopen. Maar in
het revalidatie-centrum was er
nauwelijks vooruitgang, omdat
hij zich aanpaste aan zijn omge
ving. Daar waren grotere kinde
ren (hij was anderhalf, zij drie en
een half) in rolstoelen of met
loophulpen, allemaal slecht of in
het geheel niet pratende kinde
ren. Hij wilde kennelijk goed in
het groepje passen.

Marius, augus
tus 1989,2
maanden oud

Toen hij twee en een half jaar
was vond ik het tijd, dat de fles
eruit ging. 'Probeer het voorlo
pig alleen het weekend', zei de
logopediste van het centrum. Zo
ging, afgezien van een beetje
morsen, het drinken ging op za
terdag en zondag best goed.
Maar op maandag zei Marius:
'Ikke deg' (ik wil de fles). Dat
vond ik eigenlijk onzin, want als
het in het weekend wèl gaat,
dan kan het toch ook op de ande
re dagen uit de beker, leek me.
Ook op de peuterspeelzaal,
waar hij vanaf oktober '91, tot
groot plezier overigens van hem
zelf, de leiding en van ons, twee
dagdelen per week naar toe
ging, dronk hij direct uit de be
ker, evenals tijdens visites. Al
leen op het revalidatie-centrum
kon hij het echt niet. Hij kon de
beker daar niet goed vasthou
den en kiepte hem vlak voor zijn
mond om. Dus bleef hij daar aan
de fles. Het verschil tussen de
weekend- en de doordeweekse
omgeving was hem dus ook al
bekend.

Twee keer Marius
Tijdens onze gesprekken eens in
de zoveel tijd op het revalidatie
centrum werd ons gevraagd hoe
wij Marius zagen en hoorden
wij hoe het hem daar verging.
Aan de hand van het Macquarie
Program, dat wij steeds als
'checklist' gebruikten, zagen wij
dat hij best aardig meedraaide,
behalve bij de grove motoriek.
Lazen wij echter de verslagen
van de groepsleiding, de thera
peuten, (logopedie, fysiothera
pie en ergotherapie) en de psy
choloog, dan was er naar ons
idee over een heel ander kind ge
schreven: Marius heette heel ver
achter te zijn op alle gebieden.

In maart 1992 escaleerde de
zaak. Wij wilden Marius toen
vijf dagdelen zijn speelzaal in
Lelystad laten bezoeken en ge
woon daar in de buurt naar the
rapie laten gaan. Op de gezich-
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ten van de deskundigen van het
revalidatie-centrum stond te le
zen, dat wij uitermate zielig wa
ren: 'Ze kunnen en willen niet in
zien hoe zwaar gehandicapt hun
zoontje is'. De maatschappelijk
werkster van het centrum stelde
voor de SPD in Lelystad te vra
gen om Marius (lees: die zielige
ouders!) thuis te begeleiden en te
observeren en de medewerksters
daarvan te vragen wat zij van
Marius (lees: de situatie) vonden.

Mamma Tineke
Zo kwam Tineke bij ons binnen.
Tijdens ons eerste gesprek met
haar liet zij doorschemeren veel
vertrouwen te hebben in het ad
vies van het revalidatie-centrum
om Marius te plaatsen in een
Kinderdagverblijf voor kinderen
met een verstandelijke handicap
(KDV). Maar gelukkig luisterde
Tineke daarnaast ook heel goed
naar onze eigen waarnemingen.

Toen zij voor de eerste keer met
Marius zou spelen stelde zij zich
voor met een: 'Ik ben Tineke'.
Marius zei meteen dat de juf op
de speelzaal ook Tineke heette.
In de loop van het gesprek bleek
dat de Tineke van de SPD kinde
ren had. Ongemerkt verwerkte
Marius alle informatie en bij
haar vertrek zei hij: Dag mamma
Tineke'. Hij had een probleem
opgelost. Zo kon hij niet meer in
d~ war raken.

Plussen in het Macquarie Pro
gram
Na verloop van tijd hebben we
gekeken of mijn eigen plussen in
het Overzicht van Opeenvolgen
de Ontwikkelingsstappen van
het Macquarie Program klopten.
Gelukkig bleken mijn bevindin
gen aardig met die van Tineke
overeen te stemmen. Mamma
Tineke dacht, dat Marius een
goede kans maakte om op een
Medisch Kleuterdagverblijf
(MKD) geplaatst te worden. Zij
moest vaststellen dat Marius wel
veel wist, maar niet gemakkelijk
produceert'. Hij is daar heel eI

genwijs m en Je moet hem uitda
gen en ook op je strepen blijven
staan als je wilt dat hij een op
dracht goed uitvoert (in dat op
zicht lijkt Marius dus precies op
veel kmderen met Down's syn
droom, Red.).

Op het revalidatie-centrum bleef
Marius 'vervelend' doen. Eén
voorbeeld: in mei was hij bij de
logopediste en zij liet hem plaat
jes aanwijzen en benoemen. Dat
ging prima schreef zij in zijn
communicatie-schriftje. Maar in
juni schreef ze: 'Het plaatjes aan
wijzen en benoemen lukt hem
niet. Ik denk, dat ik veel te veel
van hem vraag. Dit is gewoon
niet haalbaar voor hem. Denk je
ook niet?' Wij flipten behoorlijk
en Mamma Tineke greep in. 'Zo
snel mogelijk stoppen daar,
want nu loopt het de spuigaten
uit', vond ze. Zelfs de laatste
keer dat ik met Marius meeging
Quli 1992) flikte hij nog een
kunstje. De taxi stopte voor de
hoofdingang en de taxi-chauf
feur deed bij Marius de deur
open. Zegt Marius: 'Sofeur, je
moet een rolstoel halen. Marius
kan niet lopen'. En dat kan hij
wèl goed, zij het wat langzaam.
Wat werd ik toen kwaad op hem!

MKD 'de Schelp'
Vanaf die zomer kreeg hij fysio
therapie in onze woonplaats en
aan het begin van het schooljaar
'92-'93 ging hij voor vier dagde
len naar zijn eigen (reguliere)
peuterspeelzaal. Dat betekende
een uitbreiding met twee dagde
len. Op die speelzaal voelde hij
zich een hele vent. Intussen liet
de plaatsing op het MKD 'de
Schelp' op ZIch wachten, maar
in de tussentijd ging Mamma
Tineke wel door met het werken
met hem.

Sinds januari 1993 zit hij nu op
'de Schelp'. 's Morgens brengen
we eerst zijn zusje Brenda (71h)

Marius de Nijs,
4 jaar (1993)

advies

KDV

leren op

MKD

naar school. Op die manier blijft
Marius ook een bekend gezicht
op haar school. Daarna fiets ik
naar zijn 'school'. Eigenlijk is het
de gewoonte, dat de kinderen
met de taxi (of het busje) thuis
opgehaald worden, maar ik
vind het prettiger en normaler
om hem zelf te brengen.

De eerste maanden op het MKD
probeerde Marius regelmatig on
der opdrachtjes en werkjes uit te
komen en suggereerde hij be
paalde dingen als gevolg van
zijn handicap niet te kunnen.
Hoewel ... soms hadden ze net
te laat door waar hij mee bezig
was. Wanneer ze dan tegen hem
zeiden, dat ze begrepen, dat ze
in de maling werden genomen,
had hij dikke pret.

De laatste maanden gedraagt hij
zich op deze punten echter net
jes en laat hij beter merken dat
hij wil 'Ieren'. Bij testen is hij ech
ter moeilijk te bewegen om twee
of drie keer achter elkaar dezelf
de handelingen uit te voeren.

Hinder van spastische arm
Aan de hand van het Macquarie
Program konden wij vaststellen,
dat Marius ver achter is met de
grove motoriek, zoals springen,
ballen of lopen over een balk.
Het tekenen (fijne motoriek) lukt
ook niet. Het is niet duidelijk of
hij het gewoon niet leuk vindt,
het nut er niet van inziet of dat
het er gewoon niet in zit. De
taal, expressief zowel als recep
tief, gaat prima en ook de
zelfredzaamheid en de persoon
lijke vaardigheden gaan hem
goed af. Bij veel handvaardighe
den merken we dat hij 'hinder'
heeft van die moeilijke spasti
sche hand en/of arm (links), die
niet kan doen wat Marius wil.
Vooral knoopsluitingen en der
gelijke zijn moeilijk, maar ik
denk toch dat hij er nog wel
komt.

Voortdurende vooruitgang
stimuleert om door te gaan
Omdat Brenda het leuk vindt sa
men werkjes te doen, te knutse
len, te werken met rekenboekjes,
vraagt Marius ook om samen
spelletjes te doen. Zo kunnen we
aan de hand van het Macquarie
Program gericht te werk gaan.
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heerlijk

om te zien

Tegenstellingen, verschillen,
knipoefeningen, liedjes, etc. Sa
mengestelde opdrachten voert
hij uit zonder dat hij er erg in
heeft, bijvoorbeeld: 'neem even
deze beker mee voor Brenda en
vraag pappa of hij koffie wil. En
als je terugkomt schuif die stoel
dan opzij anders stoot je de koek
van de schaal'.

Aan de ene kant voelt het wel
wat krampachtig aan om zo te
werk te aan, maar het is heerlijk
om te kunnen zien welke stap
pen genomen kunnen worden.
Vooral de voortdurende vaststel
ling dàt er vooruitgang is, stimu
leert om door te gaan.

Linkszijdige functionele be
perking
Vooralsnog heeft Marius een
duidelijke functionele beperking

aan de linkerkant van zijn li
chaam. Aan die kant hoort en
ziet hij minder goed (hij draagt
een bril; zijn ogen zijn kort gele
den rechtgezet. De linkerarm/
-hand heeft soms een te hoge
spierspanning en dan weer een
te lage. Zijn linkerbeen is ca. an
derhalve centimeter korter dan
het rechter en minder sterk.
Sinds kort draagt hij gewone
schoenen met voet-reflexzool
ljes, gemaakt door een podo
orthesioloog. In de twee jaar
daarvoor droeg hij enkelhoge
aangepaste schoenen met één
centimeter zoolverhoging. Daar
op ging hij echter steeds kramp
achtiger lopen. Wij wilden toen
graag een andere methode pro
beren. Of het op de lange ter
mijn ook beter wordt wachten
we maar af.

Ook voor andere kinderen
Hoe de verdere ontwikkeling
van Marius zal verlopen weten
we natuurlijk niet, maar dankzij
het Macquarie Program kunnen
wij hem een heel eind op weg
helpen. Hij 'groeit' maar door en
wij staan open voor de door
hem ingeslagen weg, die hem
(voorlopig) het beste past.
Op basis van onze ervaringen
denken wij eigenlijk dat alle kin
deren met een handicap, en hun
ouders, een handreiking gebrui
ken kunnen, zoals het Macqua
rie Program, al was het alleen
maar om gewoon gezellig bezig
te zijn.

De voorbereiding op schoolse vaardigheden
Het bureau van de SOS krijgt veelvuldig de vraag voorgelegd
wanneer nu eigenlijk begonnen moet worden met de drie aparte
lesbo':.'ken voor schoolse vaardigheden van het Macquarie Pro
gram. Omdat de basisboeken van het programma (Handboek,
Overzicht en Gebruiksaanwijzing) op dat punt beslist onvoldoen
de informatie geven is enige toelichting hier zeker op z'n plaats.
Voor de betreffende vaardigheden, t. w. lezen, tellen en schrij
ven, geldt, dat een kind met Down's syndroom zeer veel meer
tijd nodig heeft om ze te leren. Wanneer we willen bereiken, dat
onze kinderen later op school, zelfs met één of twee jaar leeftijds
verschil, toch nog enige aansluiting hebben aan het leerprogram
ma van hun klasgenootjes (participerende functionele integratie,
zie blz 9), dan kan dat alleen worden bereikt door veel eerder
dan normaal met gericht onderwijs in de bedoelde vaardigheden
te beginnen. Alleen na een zeer vroege start kan een kind met
Down's syndroom er voldoende lang over doen om hopelijk toch
nog op tijd een bepaald eindresultaat te behalen. Een belangrijke
mijlpaal bij dat alles is FM 78 'Zoekt identieke afbeeldingen bij
elkaar'. Vanaf dat moment kan naast het Overzicht van opeenvol
gende ontwikkelingsstappen ('000') de aparte handleiding 'Le
ren lezen' worden gebruikt. Daarbij gaat het primair om lezen
om het praten in plaats van lezen om het lezen. Meer over de
achtergronden van de methode vindt u in de SOS-handleiding
'Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling
van kinderen met Down's syndroom' en het symposiumboek
'Kinderen met Down's syndroom leren lezen en schrijven' (zie
de bestelrubriek op de achterpagina).
'Leren lezen' biedt vele tussenstappen op de weg langs FM 117
'Legt een letterlotto (zes keuzemogelijkheden)' en FM 118 'Legt
een woordlotto (vier keuzemogelijkheden)' in de richting van
aanslUiting aan bestaande leesmethoden, zoals die In het onder
wilS gebruikt worden.
In de handleiding 'Tellen en cijfers' wordt het uit het hoofd leren
tellen nadrukkelijk onderscheiden van het leren herkennen van

cijfers. U vindt ze als aparte deelprogramma's, die tegelijkertijd
worden aangeleerd, in het betreffende boekje terug. Pas wanneer
beide vaardigheden voldoende zijn ontwikkeld worden ze sa
mengevoegd. Het uit het hoofd leren tellen gaat niet terug op een
taakstelling uit het 000. Dat is wel het geval met het leren her
kennen van cijfers. De basis daarvoor is de hierboven al genoem
de taak FM 117, maar dan nu met een cijferlotto in plaats van
een letterlotto. De betreffende werkwijze is een voortreffelijke
voorbereiding op een rekenmethode als 'Low-Stress'. Tenslotte
gaat het eerste begin van het derde lesboekje, 'Tekenen en voor
bereiding op het schrijven', terug op taak FM 89 'Doet het teke
nen van een cirkel na'. Dat alles betekent dat de bedoelde les
boekjes bij een gemiddeld kind met Down's syndroom vanaf de
leeftijd van een jaar of drie met succes gebruikt kunnen worden.
Ten aanzien van de term 'met succes' citeren we nog uit een in
1989 verschenen en (nog) niet door de SOS vertaalde handlei
ding van Macquarie University: ' .... al de kinderen met Down's
syndroom die het Macquarie Program volgden hebben in meer
of mindere mate leren lezen ..... Veel van de kinderen die naar
normale scholen gegaan zijn konden zich daar gedurende de eer
ste schooljaren met lezen handhaven in de hoogste niveaugroe
pen van hun klassen ... .'.
De bovenstaande tekst is vrijwel letterlijk overgenomen uit
'Down + Up' nummer 13 (lente 1991). Intussen bieden de beide
in 1992 gereed gekomen Supplementen Schoolse Vaardigheden
de kern van het betreffende materiaal ook nog in een zodanige
vorm aan dat het veel meer als een uitbreiding van het 000 en
de Gebruiksaanwijzing gehanteerd kan worden. Dat betekent
overigens niet dat de betreffende drie lesboeken voortaan over
bodig zouden zijn. Verre van dat! Zij verschaffen nog steeds alle
achtergrondinformatie die u nodig heeft. De betreffende Supple
menten hebben met name de bedoeling het werken ermee veel
beter te integreren in het werken met het programma zelf.
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'Net als ieder ander kind welkom
op school ...'

• Thijs en Tilly Dorst, Rijswijk (Z.-H.)

Als je kiest voor integratie van je kind met
Down's syndroom in het reguliere onderwijs
komt daar eigenlijk direct al het een en ander bij
kijken. Niets is vanzelfsprekend en het initiatief
ligt bij de ouders. Zou je je 'normale' kind
gewoon inschrijven bij de school van je keuze, in
het geval van een kind met Down's syndroom
spelen er andere dingen mee. Opeens komen er
zaken als 'functionele, curriculaire en sociale
integratie' om de hoek kijken. Daarnaast moet de
school van je keuze maar bereid zijn het met
jouw kind te 'proberen'.

Macquarie

Program

op het

dagverblijf

sociale

èn

functionele

integratie

I n ons geval begon de inte
gratie van Joris, nu bijna
drie jaar oud, op het kinder

dagverblijf, dat bij het werk be
hoort. Voor de geboorte hadden
wij ons al opgegeven, na de ge
boorte leek de plaatsing niet
meer zo vanzelfsprekend. Een te
lefaanlje met de hoofdleidster
van de crèche, die even moest
overleggen met het bestuur, was
echter voldoende om onze zoon
gewoon de gevraagde twee da
gen te plaatsen. In zoverre ge
woon, dat wij de leidsters vroe
gen zich ook bezig te houden
met het early intervention pro
gramma waar wij mee werkten.
Met enthousiasme werd dit idee
ontvangen en tot op heden
wordt met Joris ook op het dag
verblijf met het Macquarie pro
gramma gewerkt. Dat gaat als
volgt: wij vullen het programma
van tijd tot tijd in, schrijven een
paar oefeningeljes in een schrif
lje en de leidsters doen - als daar
tijd en gelegenheid voor is - de
oefeningeljes met Joris of met
een groepje kinderen. Eens in de
zoveel tijd, meestal om de twee
maanden is er overleg tussen de
leidsters, de hoofdleidster en
ons, over de gang van zaken.
Daar wordt ook bekeken of er de
komende tijd iemand mee gaat
naar therapie (meestallogope
die). Met ingang van het nieuwe
Jaar gaan we over op logopedie
op het kinderdagverblijf, omdat

dat voor Joris rustiger is en om
dat er dan vaker een leidster bij
kan zijn.

Peuterschool
Sinds bijna een jaar gaat onze
zoon één ochtend per week naar
een reguliere peuterschool. De
aanmelding ging heel soepel.
We gingen met onze zoon naar
de school en vroegen aan de leid
sters of ze het een probleem zou
den vinden als we Joris aanmeld
den. Ook hier werd even rugge
spraak gehouden en kregen we
al snel positief bericht. Ook hier
geldt dat het early intervention
programma min of meer wordt
gevolgd, eigenlijk net als op de
crèche. De leidsters hebben het
programma ook een poosje ge
leend om zich erin te verdiepen.
Bovendien bezocht een van de
leidsters de early intervention
dag die de SOS afgelopen zomer
in Den Haag organiseerde.

Basisschool
Een van de redenen dat we Joris
aanmeldden bij deze peuter
school, was dat deze deel uit
maakt van een basisschool bij
ons in de buurt. Bij deze school
wilden we onze zoon graag aan
melden. Dat deden we, na eerst
ons licht te hebben opgestoken
bij een Jenaplanschool en een
Montessorischool. Uiteindelijk
kozen we toch voor deze'gewo
ne', klassikale school, om de vol
gende redenen:

• wij geloven dat Joris baat zal
hebben bij de vaste structuren
die het klassikale onderwijs
biedt,

• deze school is licht en vrolijk
en ademt een vrije sfeer,

• deze school is op loopafstand
van ons huis,

• deze school heeft al een aantal
kinderen aangenomen met
een (lichamelijke) handicap en

• op deze school kan Joris met
kinderen die hij kent doorstro
men van de peuterklas naar
groep 1.

Het eerste gesprek met de
school hadden wij eind 1992.
Onze zoon was toen bijna twee
jaar oud. Rijkelijk vroeg waren
we dus, maar uit gesprekken
met andere ouders wisten we
dat men soms lang de tijd wil
hebben om na te denken. Boven
dien wilden wij de school bij
tijds vragen zich te verdiepen in
het syndroom van Down, plus
de onderwijservaringen van an
deren. Bij een eventuele afwij
zing wilden wij ook ruim de tijd
hebben op zoek te gaan naar een
andere basisschool èn een ande
re peuterschool, vanwege de
doorstroming.

Vragen
De vraag die wij de school voor
legden was breder dan alleen
'Willen jullie Joris op school heb
ben?' Wij vroegen daar meteen
bij: 'Als jullie dat willen, zijn jul
lie dan bereid je te verdiepen in
het onderwerp en je voor te be
reiden op een leerling die meer
energie en aandacht zal vragen
dan de meeste andere kinderen
op school?'. (Waarbij we er ove
rigens wel steeds op gehamerd
hebben dat Joris nu ook weer
niet zó bijzonder is. Bovenal is
hij een jongelje net als andere
kinderen: erg lief, aanhankelijk,
lekker stout, soms Oostindisch
doof en ga zo maar door ...)

Wat we de school ook meedeel
den was dat wij niet alleen geïn
teresseerd waren in sociale inte
gratie, maar ook in functionele
(curriculaire) integratie. Als hij
op deze school terecht kon, dan
zou dat zijn om er schoolse din
gen te leren. Natuurlijk speelt
voor ons het 'één van alle kinde
ren op school zijn' een rol, maar
zaken als veters strikken, om-
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Onderzoek kinderen met Down's syndroom in het
basisonderwijs

school

vraagt om

structuur

thuis

gaan met geld, etc., dat zullen we
zelf proberen hem bij te brengen.

Wat voorop stond bij onze vraag
was steeds - zoals dat bij alle an
dere kinderen ook geldt - Joris
moest zich thuis voelen op
school. Hij moest er gedijen.

Informatiemiddag
De school vroeg bedenktijd. Wij
droegen de gevraagde informa
tie aan over de SOS, de VIM, lite
ratuur over Down's syndroom,
ervaringen met kinderen met
Down's syndroom in het regulie
re onderwijs, etc. De school stel
de een leesmap voor het team sa
men. In het voorjaar van 1993 or
ganiseerden wij samen met de
school een informatiemiddag.
Enerzijds was dat omdat wij het
schoolteam graag goed wilden
informeren, anderzijds was het
een mooie gelegenheid om omrin
gende scholen ook aan het onder
werp te laten ruiken. De middag
werd georganiseerd op school. Er
kwamen ongeveer vijftig leer
krachten en als sprekers waren
SD5-voorzitter (toen nog) Erik de
Graaf en (voormalig) directeur
van een VIM-steunpuntschool
Piet van Kesteren uitgenodigd.

Inmiddels is de beslissing geval
len: Joris is welkom op school!

Het team heeft er twee vergade
ringen aan gewijd, waarbij ook

de peuterleidsters werden be
trokken. We hebben nog een vol
jaar (of meer) om aan zijn over
stap naar groep 1 te werken, en
we zullen dat samen met de
school doen. Dat is overigens
ook de wens van school; er komt
een 'werkteam', dat elke drie
maanden bij elkaar komt om de
ontwikkeling van Joris te bespre
ken. In het team zit een peuter
leidster, een leerkracht van
school, een leidster van het kin
derdagverblijf, de logopediste
en wij ouders. De school zal het
early intervention programma
aanschaffen en zich er verder in
verdiepen. Niet alleen om Joris
te helpen, maar ook om andere
'zwakke broeders' op school be
geleiden. Die link legt de school
ook op andere fronten. De extra
formatie die het Ministerie van
Onderwijs en Wetenschappen
beschikbaar stelt is bestemd
voor Joris, maar het kan heel
goed dat er een klein groepje uit
de klas wordt gevormd dat even
apart gaat rekenen. Wij vinden
dat prima; liever zo dan dat al
leen Joris steeds apart wordt ge
nomen.

Samenwerking
Een ander punt waar wij blij
mee zijn is dat de school nu al
aankondigt daar waar nodig de
hulp van andere deskundigen in
te roepen. Zo denkt men aan am
bulante begeleiding vanuit het

speciaal onderwijs. Hier blijkt
ook de ervaring die men al heeft
opgedaan met de andere leerlin
gen met een handicap: er wordt
al samengewerkt met een school
voor doven en slechthorenden
en met een mytylschool.

Samenwerking verlangt de
school ook met ons, als ouders.
Men vraagt van ons dat Joris
thuis structuur krijgt aangebo
den. Verder vraagt men van ons
ook in de toekomst regelmatig
contact met de school en initia
tief. Of, zoals het hoofd van de
school het stelde, wij zijn de
'specialisten' op het gebied van
Down's syndroom, de school
wil daar gebruik van maken.

Voordat onze zoon naar groep 1
mag, moet hij aan een aantal
voorwaarden voldoen. Ge
noemd zijn onder andere bepaal
de gedragsaspecten, aanspreek
baarheid, enige spraakontwikke
ling en een consequente aanpak.
Als kernvraag is gesteld: hoe
groot mogen de verschillen in
de klas zijn? De school is een
leerinstituut en legt zichzelf
grenzen op. Joris zal daarom
niet op al te veel terreinen
mogen uitvallen. Maar ook hier
geldt: hulp van andere deskun
digen wordt niet geschuwd.

De eisen die aan Joris worden
gesteld worden ook gerelati
veerd. Want, zo stelt de school:
'Ook aan 'normale' kinderen
hebben we tot op heden geen ei
sen gesteld, terwijl ze zeker de
nodige aandacht en hulp nodig
bleken te hebben',

Het RION (Instituut voor Onderwijsonderzoek) in Groningen is begonnen met de uitvoering
van het onderzoek 'Kinderen met Down's syndroom in het basisonderwijs'. Het doel daarvan
is een beschrijving te geven van de stand van zaken. Hierbij zullen drie punten centraal staan,
te weten:

1.de aanmelding en toelating van leerlingen met Down's syndroom in het basisonderwijs,
2.de inhoud van het onderwijs- en vormingsaanbod aan leerlingen met Down's syndroom en
3.de verbreding van de zorg naar andere leerlingen met problemen.

Voor het verkrijgen van de gegevens zijn de onderzoekers op dit moment bezig met het afne
men van een beperkt aantal interviews bij scholen en ouders op basIs van de adressenbestan
den van de Vereniging voor Integratie van Mongoloïde kinderen (VIM) en de Federatie van Ou
derverenigingen (FvO). De volgende stap is het versturen van vragenlijsten naar een deel van
de betrokken scholen en ouders. Daarbij zal ook gebruikt gemaakt worden van het adressenbe
stand van de Stichting Down's Syndroom (SOS)' De onderzoekers en het bestuur van de SOS
willen u graag nu alvast oproepen om mee te werken aan dit onderzoek. Voor nadere informa
tie kunt u projectuItvoerder Anette Scheepstra tijdens werktijden bereiken op het volgende
nummer: 050-636641
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Voor ons geldt dat we de toe
komst met deze school met ver
trouwen tegemoet zien. AI heeft
de beslissing lang op zich laten
wachten, en zijn er voorwaar
den gesteld; met dit resultaat
zijn wij meer tevreden dan met
een onvoorwaardelijk (en wel
licht ondoordacht) 'ja'. De kern
van het verhaal blijkt wat ons be
treft ook uit de laatste zin uit de
genoteerde gesprekspunten van
de school: 'als we met z'n allen
uiteindelijk vinden dat Joris
klaar is voor de basisschool, dan
is hij net als ieder ander kind
welkom'.



De VIM-Gids besproken
• Hedianne Bosch

De Vereniging voor Integratie van Mongoloïde kinderen (VIM) is al vaak genoemd in dit blad
alsmede in overige uitgaven van de SDS. De VIM beijvert zich met name voor de integratie van
kinderen met Down's syndroom in het reguliere onderwijs, een activiteit die de SDS een warm hart
toedraagt. In dat kader werkt de VIM ook mee aan de samenstelling van informatiemateriaal over dat
belangrijke onderwerp. Bij de hieronder te bespreken VIM-Gids heeft zij daarbij samengewerkt met
het Seminarium voor Orthopedagogiek te Utrecht, de eigenlijke uitgever. Hoewel Deel A al twee jaar
geleden verscheen, is met de bespreking gewacht totdat deel B dit jaar ook het licht zag. Het geheel
(A + B) is bedoeld als leidraad voor ouders en scholen en dan met name als overzicht van de
mogelijkheden voor geïntegreerd onderwijs voor kinderen met Down's syndroom. Deel A biedt
algemene informatie voor hen die zich willen oriënteren. In de eerste hoofdstukken van deel A wordt
aandacht besteed aan de keuze van ouders voor een geïntegreerde opvoeding, de verwachting van
ouders en leerkrachten en de kenmerken van Down's syndroom. Daarna komen de toelating, de
gevolgen hiervan voor de school en de mogelijkheden tot bijscholing aan de orde. Een speciaal
hoofdstuk wordt gewijd aan een stappenplan voor ouders die op zoek zijn naar een basisschool. Het
laatste hoofdstuk bevat een beschrijving van de eerste periode op school. In een bijlage wordt tenslotte
aandacht besteed aan een dertiental vragen over aanvullende formatie. Deel B is bedoeld als
praktijkboek met pedagogisch-didactische en organisatorische suggesties voor leerkrachten die een
leerling met Down's syndroom in hun klas hebben. Het omvat een elftal ontwikkelingsgebieden.

op het

verkeerde

been

O pvallend is dat de
schrijvers van de VIM
Gids zich duidelijk

geen voorstanders betonen van in
tegratie voor alle kinderen, zoals
dat bijvoorbeeld in de bijgaande
Update met verve door Brown
wordt verdedigd. Je vraagt je af
waarom een vereniging met 'inte
gratie' als centrale thema haar
streven beperkt tot slechts één spe
cifieke groep kinderen. Evenals
Brown zouden velen daarbuiten
de integratiegedachte juist een an
dere - bredere - invulling willen
geven. De auteurs van de Gids
kiezen echter voor een mijns in
ziens aanvechtbaar en voor onze
kinderen nogal pessimistisch
standpunt. Volgens hen kan na
melijk verwijzing naar een specia
le school wel degelijk in het be
lang van een kind zijn, maar dan
met name voor kinderen met niet
al te grote leerpoblemen. Heeft
het kind echter grotere proble
men, een duidelijke handicap,
dan vinden zij dat niet meer no
dig. De motivatie die zij hiervoor
geven IS, dat voor het kind met de
duidelijker handicap - bedoeld
wordt hier Down's syndroom 
vervolgopleiding en werk wel
licht toch nooit aan de orde zullen
zijn. Verder vinden zij voor alle
kinderen, dus ook wanneer ze

Down's syndroom hebben, ver
wijzing naar het speciaal onder
wijs noodzakelijk zodra ze ge
dragsmatig problemen geven op
school. Daarbij wordt er in de de
VIM-Gids van uitgegaan dat der
gelijk gedrag vooral een ken
merk is van de leerling en veel
minder van de totale schoolse si
tuatie waarin het betreffende
kind functioneert.

In de plaats van de 'Weer samen
naar school'-gedachte treedt een
houding waarin het genieten van
,dit' kind de overhand krijgt ten
opzichte van eventuele te stellen
verwachtingen. Stel uw venvachtin
gen op het gebied van leren zeer laag
en u zult merken dat die lage ver
wachtingen vaak nog te Iwog zijn',
heet het letterlijk. Door beide boe
ken heen wordt het gedrag van
het kind met Down's syndroom
beschreven alsof het hier om een
heel ander soort wezen gaat met
voor oningewijden onbegrijpelijke
gedragingen: 'specifiek mongoloïde
gedrag', wordt dit in de VIM-Gids
genoemd. Als zodanig ondersteu
nen deze boeken het bekende
beeld van de 'mongool' die in we
zen niets kan (het beeld waar de
SOS zo nadrukkelijk afstand van
wil nemen), maar die hooguit af
en toe toch opeens een stukje ge-

wone menselijke ontwikkeling
vertoont. Ik denk dat de kans
groot is, dat een dergelijke aan
pak scholen van het begin af aan
op het verkeerde been zal zetten.

Waarom zoveel weggelaten?
Opvallend is dat het in Neder
land door intussen vele honder
den ouders en alle Sociaal-Peda
gogische Diensten gehanteerde
begrip early intervention/vroeg
hulp noch in Deel A, noch in Deel
Bgenoemd wordt. Het moet toch
in het belang van leerkrachten
zijn om van programma's als het
Macquarie Program, Small Steps
of Portage op de hoogte te zijn!
(De ouders zijn het allang voor
dat hun kinderen naar school
gaan!) Niet minder vreemd is het
ontbreken van het recente en zeer
informatieve boek van Cliff Cun
ningham (1991) over Down's syn
droom, waarin buitengewoon be
langrijke uitspraken over onder
wijsintegratie worden gedaan, die
vele peuterspeelzalen en scholen
in de afgelopen jaren overtuigd
hebben. Aan de andere kant staat
het sterk verouderde en stereo
typerende boek van Bogers ('Een
chromosoom teveel'), waarin het
op en top gesegregeerde insti
tuutskind in de verf wordt gezet,
samen met het niet minder achter-
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haalde boek van Baks ('Over kin
deren die men mongoolljes
noemt') bovenaan de lijst. Welk
beeld wil de Gids-redactie de
zich oriënterende ouders aanrei
ken? In de lijst met contactpun
ten ontbreekt voorts het adres
van de SOS.

In tegenstelling tot wat je zou mo
gen verwachten in een gids voor
onderwijsdeskundigen wordt het
werk van de Engelse psychologe
Sue Buckley, die in haar Sarah
Duffen Centre al vele jaren langs
wetenschappelijke weg probeert
vast te stellen welke speciale leer
problemen bij kinderen met
Down's syndroom veel voorko
men en hoe hier door opvoeders
en onderwijzers op ingespeeld
kan worden, niet behandeld in
deze VIM-Gids. Datzelde geldt
trouwens voor het werk van ande
re onderzoekers op dit gebied. In
plaats daarvan bevat met name
deel Been veelheid aan versprei
de losse opmerkingen en sugges
ties over kinderen met Down's
syndroom, die nergens onder
bouwd worden. Bovendien is het
Down's syndroom-specifieke ka
rakter van het overgrote deel van
deze suggesties op z'n minst dubi
eus te noemen.

Termen van aanbod
De essentie van Deel B is een inde
ling in z. g. 'termen van aanbod',
terwijl er nadrukkelijk geen leer
doelen worden verwoord. Het
stellen van doelen zou namelijk
het risico in kunnen houden, dat
het doel niet wordt bereikt en dat
kan dan teleurstellend zijn voor
de leerling en zijn of haar begelei
ders, volgens de auteurs. Eén van
de belangrijkste bevindingen uit
het onderzoek naar effectief on
derwijs is echter, dat waar geen of
lage verwachtingen zijn er ook
geen of magere resultaten zullen
optreden. Maar verwachtingen
krijgen pas inhoud wanneer zij
vertaald worden in leerdoelen. De
vraag rijst dan ook of het belang
van onze kinderen er wel mee ge
diend is, dat door de auteurs het
hanteren van een leerlingvolgsys
teem zo stellig wordt afgeraden.

In Deel Bwordt het belang van
kIeme stapIes en veel herhalen be
nadrukt. Ook worden er voorbeel
den gegeven van stappenreeksen

om een bepaalde vaardigheid
aan te leren. Daarbij wordt een
aantal - soms helaas zeer onlogi
sche - voorbeelden gegeven. De
suggesties bij de diverse termen
van leeraanbod doen me vooral
denken aan een soort interventie
programma, maar dan slecht uit
gewerkt. Verder betreft het geen
early intervention, omdat het
pas in school begint. Gezien de
onvolledige en weinig systemati
sche opbouw van het leeraan
bod in Deel B zijn ouders en
scholen mijns inziens beter af
wanneer ze de reeds bestaande
programma's met betrekking tot
early intervention en schooIvoor
bereiding gebruiken, samen met
het hulpmateriaal voor minder
begaafde leerlingen dat de scho
len toch al in huis hadden.

Thuis niets geleerd
De schrijversgroep van de Gids
gaat er kennelijk van uit dat de
meeste kinderen met Down's syn
droom nog praktisch geen vaar
digheden hebben geleerd, wan
neer zij op school aankomen. De
mogelijkheid dat ouders met ear
Iy intervention hebben gewerkt of
anderszins aan ontwikkelingssti
mulering hebben gedaan wordt
niet genoemd, terwijl dat nu toch
voor een ruime meerderheid van
de ouders opgaat. (Het artikel van
Jos Brinkman en Manja van Oude
nallen op blz 20 laat zien tot wat
voor situaties dat in de praktijk
vaak leidt.) Met name in het ont
wikkelingsgebied Fijne Motoriek
wordt een beeld geschetst van een
kind dat de meest elementaire
vaardigheden nog niet beheerst.
Ook in het leeraanbod 'Oriëntatie
en Besef' wordt van een zeer laag
instapniveau uitgegaan.

Begrip integratie niet ingevuld
In de Gids wordt bijzonder wei
nig aandacht besteed aan de con
crete invulling van het begrip inte
gratie. Hoe pak je het aan als
school, als leerkracht, om een
kind met speciale opvoedingsvra
gen als een volledig geaccepteerd
en actief deelnemend groepslid
op te nemen in een doorgaans
overvolle klas? Vanuit welke hou
ding benader je deze leerling en
hoe laat je medeleerlingen meehel
pen dit begrip integratie vorm en
inhoud te geven? Hierover valt
veel meer te zeggen dan de schrij-
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specifiek

karakter

dubieus

verkapte

segregatie

versgroep van de VIM-Gids heb
ben gedaan. Toch zou dit mijns
inziens zeer veel zinvoller zijn
dan het opsommen van een aan
tal vaardigheden die aan kinde
ren met Down's syndroom zou
den kunnen worden aangebo
den tijdens hun verblijf op de ba
sisschool. In de hier besproken
Gids wordt de integratie-gedach
te helaas niet verder gevoerd
dan een vorm van verkapte se
gregatie binnen de muren van
de gewone school. En dat is nou
net wat heel veel ouders van nu
niet willen!

Resumerend zou ik deze VIM
Gids op basis van de stereotype
ring van kinderen met Down's
syndroom (vooral door het ge
schetste lage verwachtingspa
troon), de afwijzing van leerdoe
len, de mijns inziens niet te verant
woorden afwezigheid van verwij
zingen naar relevante bronnen
(met name op het gebied van ear
Iy intervention en Down's syn
droom) en de zeer schamele uit
werking van het begrip integratie,
niet willen aanbevelen.
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Met het Macquarie Program naar
de basisschool?

• Jos Brinkman en Manja Van Oudenallen, Steenwijk

Integratie is mooi, maar er komt meer bij kijken dan het omarmen
van die term alleen. Het gaat bovendien niet vanzelf. In het onder
staande artikel willen we u graag wijzen op het belang van goede
en duidelijke informatie voor de leerkrachten van de basisschool
waar uw kind met Down's syndroom (hopelijk!) is aangenomen,
voordat het daar naartoe gaat.

przma

voor-

bereiding

Seline
Brinkman, met
4 1/ 2 jaar

W ij, Jos en Manja,
hebben drie kinde
ren, waarvan de

middelste, Seline, nu vier en een
half jaar is. Seline heeft Down's
syndroom. Nadat Seline gebo
ren was, leerden wij via de krant
al snel de Stichting Down's Syn
droom (SOS) kennen en, kort
daarna, via de bibliotheek ook
de Vereniging voor Integratie
van Mongoloïde kinderen
(VIM). De opvattingen van de
SOS spraken ons bijzonder aan,
met name het propageren van
het zo groot mogelijk maken van
de kans op integratie van het
kind met Down's syndroom in
het reguliere onderwijs, o. a.
door het werken met het Mac-

quarie Program. Dat bereidt de
kinderen namelijk prima voor
op de schoolse vaardigheden en
sluit uitstekend aan op het mate
riaal van de school.

Eerst naar de kinderopvang
Vlak voor Seline's tweede ver
jaardag ging zij voor twee och
tenden in de week naar een regu
liere kinderopvang voor werken
de ouders. In de eerste plaats
werken wij inderdaad allebei in
deeltijd, maar in de tweede
plaats wilden we haar ook meer
de kans geven om met leeftijds
genoo*s te spelen. Toen ze bij
na drie jaar was kwamen daar
als vanzelf twee ochtenden peu-
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terspeelzaal bij. Haar broer had
daar destijds ook op gezeten.

Met het Macquarie Program
Vanaf dat Seline een half jaar
oud was hadden wij het Mac
quarie Program al in huis en
werkten daar zelf wat mee. Te
gen haar tweede verjaardag
vroegen we, en kregen we ook
meteen, thuishulp in de vorm
van een pedagogisch werkster
van de Praktisch Pedagogische
Gezinsbegeleiding (PPG) te
Zwolle.

Op de kinderopvang zowel als
de peuterspeelzaal hebben wij
meteen het Macquarie Program
ter inzage aangeboden. De juf
van de peuterspeelzaal zag er
eerst niet veel in. Het leek haar
te moeilijk om ermee te werken.
Na wat uitleg van ons kreeg ze
echter al snel in de gaten dat in
het programma in feite precies
dezelfde opdrachten stonden als
zij alle andere peuters ook gaf.
Daarna deed Seline dus mee
met plakken, verven, tekenen,
zingen, enz. Ook al werd er niet
strikt 'volgens het boekje' met
het programma gewerkt, werd
ze in ieder geval toch overal bij
betrokken. En dat was precies
ons doel op dat moment. De rest
deden we zelf thuis wel.

Naar de basisschool
De dag na Seline's vierde ver
jaardag werd de periode van
kinderopvang en peuterspeel
zaal afgesloten door haar over
gang naar de reguliere basis
school. Eerst ging het om vijf
ochtenden in de week. Nu, zes
maanden later, zijn er ook nog
twee middagen bijgekomen.

Uiteraard hebben wij van te vo
ren gesprekken gevoerd met de
directeur van de school en de juf



ze kon al

woordjes

'matchen'

bij wie ze in de klas zou komen.
We hebben hen van onze kant
zo breed mogelijk voorgelicht.
Zo hebben we ze kennis laten ne
men van het Macquarie Pro
gram (en Seline's scores daarop)
en de video Kleine Stapjes. Ver
der hebben we hen gewezen op
een studiedag van de VIM en
een informatiedag van de SDS.

Meteen al een remedial
teacher
'Onze' school werkt met een ge
combineerde groep 1 en 2, sa
men in één lokaal. Als gevolg
daarvan was de totale klas vóór
de afgelopen zomervakantie erg
groot. Daarom hebben we afge
sproken dat Seline vanaf haar
verjaardag (17 mei 1993) tot aan
de grote vakantie zou meedraai
en om alvast wat te wennen. In
die periode waren er drie leer
krachten, die ieder een eigen
groep hadden, maar die Seline
af en toe uit de klas namen om
apart wat met haar te werken. Ei
genlijk ging dat in 'gestolen
kwartiertjes' en helemaal nog
niet volgens een programma,
wat op dat moment voor de leer-

krachten, evenals voor Seline
zelf, niet werkbaar bleek.

Intussen hadden wij zelf de drie
boekjes over schoolse vaardighe
den uit het Macquarie Program
aangeschaft, t. w. 'Tekenen en
voorbereiding op het schrijven',
'Tellen en cijfers' en 'Leren le
zen'. Die wilden we eerst bekij
ken, er eens voorzichtig mee be
ginnen en er dan na de grote va
kantie op school over praten.
Naar aanleiding daarvan heb
ben wij thuis al een inschuif
moederbord gemaakt, een plank
je met zes 'gaten' erin met bijpas
sende woord- en letterkaartjes.
Overal twee van, het Memory
idee, zoals in het boekje 'Leren
lezen' van het Macquarie Pro
gram voorgesteld wordt. Toen
het werken met Picto's aan de
orde kwam kon Seline de over
eenkomstige kaartjes al bij el
kaar zoeken, 'matchen'.

Vlak voor de vakantie nog werd
er al een remedial teacher aange
nomen. Die begon meteen na de
vakantie Seline driemaal per
week op school een half uur pri-

véles te geven buiten het klaslo
kaal. Alleen daar zijn we al heel
blij mee.

In het korte kennismakingsge
sprekje op school, vlak na de va
kantie, kwam er nog niet zoveel
feitelijks ter sprake. Wel werd af
gesproken dat de juf bij ons
thuis op bezoek zou komen om
samen met ons en de PPG-werk
ster van Seline over de extra be
geleiding op school te overleg
gen.

Alles verliep anders
Door omstandigheden vond het
gesprek pas plaats toen de
school al zeven weken bezig
was. De betreffende avond ver
liep heel anders dan wij gedacht
hadden. Wat bleek namelijk?
Seline's steunjuf, de remedial
teacher, bracht een dikke multo
map van school mee, die voor
het overgrote deel gevuld was
met informatie van de VIM. Om
ons te ontlasten was zij zelf al zo
ver gegaan dat ze met de direc
teur besproken had om van aller
lei materiaal aan te schaffen, dat
door de VIM werd aanbevolen,

Nieuwe SOS-video: Fysiotherapie voor baby's
Ouders zijn vaak de wanhoop nabij wanneer ze horen dat hun
baby Down's syndroom heeft. Wat een hele blijde gebeurtenis
had zullen worden, wordt dan ineens vermengd met verdriet.
Het valt niet te ontkennen dat er vaak sprake zal zijn van medi
sche problemen, maar gewoonlijk is de grootste zorg van de ou
ders gericht op de toekomst en de invloed van het syndroom van
Down op de kwaliteit van leven van de baby. Maar het is heel be
langrijk voor hen dat ze beseffen dat er heel veel kan worden ge
daan zodra de diagnose vast staat.
Om in die situatie nog betere informatie te kunnen bieden heeft
de SOS een Nederlandse versie geproduceerd van een uitsteken
de, instructieve videoband die gemaakt is door de Down's Syn
drome Association (Northern-Ireland Branch). Die band heeft
met name betrekking op de motorische vaardigheden van kinde
ren met Down's syndroom en de belangrijke rol die fysiotherapie
kan spelen om te bevorderen dat zulke kinderen hun maximale
fysieke mogelijkheden bereiken dankzij een zorgvuldig geplande
behandeling. U ziet lsobel Thompson, een Noord-Ierse kinderfy
sIotherapeute die gespecialiseerd is in de behandeling van kinde
ren met Down's syndroom. In de afgelopen jaren heeft zij een uit
gebreid fysIotherapieprogramma ontwikkeld dat begint met de be
handeling van pasgeboren baby's. Het doel van dat behandelings
programma IS ouders te laten zien hoe zij hun kinderen kunnen
helpen de fysieke problemen die verband houden met hun toe
stand te boven te komen.
Het getoonde behandelprogramma is progressief. Dat wil zeggen
dat iedere oefening zorgvuldig gekozen is met het doel het kind

voort te helpen in de richting van de volgende stap van de licha
melijke ontwikkeling. Een kernpunt voor het welslagen van dit
programma is de nadruk die gelegd wordt op een vroegtijdige
verwijzing naar de fysiotherapeut, waarbij de behandeling in het
ideale geval al behoort te beginnen voordat de baby het zieken
huis verlaten heeft. Het op die manier zo snel mogelijk actief be
trekken van de ouders helpt hen de aanvankelijke gevoelens van
hulpeloosheid te boven te komen. Zo worden ze aangemoedigd
om iets constructiefs te doen voor hun baby.
Achtereenvolgens komen o. a. aan de orde: hoofdbalans en oefe
ningen om gericht ergens naar te kijken, om de halsspieren en de
spieren aan de achterzijde van de nek sterker maken, de begrip
pen 'reiken naar' en 'vasthouden van een voorwerp', het steunen
op twee gestrekte armen, omrollen, zitten met ondersteuning, zit
ten, de ontwikkeling van de valreacties, zijdelings zitten, de han
den en knieën-stand, kruipen, knielen, knieënstand, staan, zij
waarts lopen, lopen achter een loopkar, zichzelf opdrukken tot
stand en uiteindelijk los lopen.
Het doel van de fysiotherapiebehandeling is kinderen met
Down's syndroom fysieke vaardigheden te leren die ze de rest
van hun leven kunnen gebruiken - vaardigheden die we bij ande
re kinderen als vanzelfsprekend beschouwen, maar bij het aanle
ren waarvan kinderen met Down's syndroom zeer goed enige
hulp kunnen gebruiken.
Op de bestelpagina heeft de band de code FYS.
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zoals bijvoorbeeld een Language
Master (van rond de duizend
gulden!). Zij had dat gezien op
een z. g. steunpuntschool van de
VIM. Overigens had zij voor ons
als ouders weinig opbeurends te
vertellen over de resultaten op
die betreffende steunpunt
school, maar dat kan natuurlijk
louter toeval zijn geweest. Ook
met de suggesties voor het taal
gebruik die ze daar had meege
kregen, 'mongool~eszus ... ' en
'mongolen zo ... ' waren we geen
van allen erg gelukkig.

Diezelfde avond vroegen wij
haar mening over het Macquarie
Program en dan met name over
de bovengenoemde drie boekjes
over schoolse vaardigheden.
Maar die leken haar op dat mo
ment erg saai en omslachtig.
Wij, Seline's ouders en haar PPC
werkster, hebben toen gepro
beerd om haar uit te leggen dat
het in de eerste plaats om Seline
gaat en dat die al drie en een
half jaar met het Macquarie Pro
gram 'werkte'. Seline vond het
nog steeds leuk, zeiden we, en
vooral ook de normaalste zaak,
wanneer wij steeds weer 'spelIe
ljes' met haar deden die geba
seerd waren op opdrachten uit
het Macquarie Program. En dat
is natuurlijk ook niet zo vreemd.
Het zijn immers heel gewone op
drachten en wij ontdekken
steeds meer dat onze andere
twee kinderen dezelfde stappen
(hebben) doorlopen als in het
programma beschreven staan.
Het grote verschil is dat Seline
aanmoediging en hulp nodig
heeft, en soms taakanalyse, en
de andere twee veel minder.

Wat wij gehoopt hadden
Wij hadden gehoopt dat de ba
sisschool te voren van ons begre
pen had dat het werken volgens
het Macquarie Program een heel
normale weg naar de schoolse
vaardigheden toe is, een weg die
weinig extra materiaal vergt en
dus ook weinig extra kosten met
zich meebrengt. Maar wij zijn
kennelijk niet duidelijk genoeg
geweest. Wij hadden gehoopt
dat ze ook van ons aangenomen
hadden dat Seline dit tot nu toe
een pnma manier van 'werken'
gevonden had en dat het hele
maal met saai is. Want ieder

Seline
Brinkman, met
4 1/ 2 jaar

waarom

moeilijk

doen

als het

makkelijk

kan?

kind doet elke dag ervaring op
met grove motoriek (CM), fijne
motoriek (FM), receptieve taal
(RT), expressieve taal (ET) en
persoonlijke/sociale vaardighe
den (PS), bijvoorbeeld tijdens
het lopen, springen, kralen rij
gen, plakken, tekenen, aan- en
uitkleden en samen spelen/wer
ken. We hadden gehoopt dat de
school in zou zien dat, waar
voor andere kinderen een keer
het moment komt waarop ze le
ren dat het geschreven woord
'boom' staat voor een echte
boom, een stam met takken en
bladeren eraan, dit voor een
kind met Down's syndroom niet
fundamenteel anders is. Wij den
ken dan ook niet dat kinderen
eerst met pictogrammen hoeven
leren te werken, zoals de VIM
propageert, omdat later weer af
te leren en heel geleidelijk aan
langs een analytische weg, eerst
de letters en dan het woord, te le
ren lezen. Waarom wil de VIM
die omweg? Waarom moeilijk
doen als het gemakkelijk kan?
Waarom ook nog duur extra ma
teriaal aanschaffen om de picto
grammen aan te leren, terwijl de
kinderen en hun onderwijzers
met heel veel materiaal, dat op
iedere school al aanwezig is, zo
uit de voeten kunnen, wanneer
er gewerkt wordt volgens het
Macquarie Program? En waar
dat nodig is, zijn wij zelf natuur
lijk graag bereid om materialen
te helpen maken.

Wij hopen vurig dat ook de leer
krachten van Seline in de toe
komst zullen ervaren dat het
Macquarie Program een prima
leidraad kan zijn voor het aanle
ren van (schoolse) vaardigheden
en dat ze zo precies aan kunnen
sluiten op het lesmateriaal van
'boom', 'roos', 'vis'. Intussen zijn
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we daar overigens nog lang niet,
maar tegen die tijd melden we
ons wel weer.

Een week verder
Na het voorgaande geschreven
te hebben zijn we weer een week
en veel ervaringen verder. De re
medial teacher heeft het Macqua
rie Program al met andere ogen
bekeken en ook de video Kleine
Stapjes helemaal gezien. Samen
met haar hebben wij een bespre
king gehad bij de directeur van
de school. We hebben elkaar nu
gevonden in de afspraak dat de
steunjuf tot de Kerstvakantie
met Seline volgens het program
ma zal gaan werken, op de ma
nier zoals we daar nu zelf mee
bezig zijn. Daarna zullen we met
elkaar evalueren. Verder zal ze
ook kennis maken met de steun
juf van een al wat ouder kind
met Down's syndroom hier uit
de buurt, die daardoor al veel
langer ervaring heeft met het
werken vanuit het Macquarie
Program op een basisschool.

Naschrift van de redactie:
Vele uren van de week gaan tegen
woordig op aan {telefoon}gesprek
ken met ouders met ervaringen in
bovenstaande zin. Bovendien zijn
ze de inzet van het toenemende
aantal informatiemiddagen voor ba
sisscholen dat de SOS tegenwoor
dig op verzoek van de ouders orga
niseert. Het is heel goed om die er
varingen hier eens te publiceren.
Ouders behoren te weten waar ze
voor kiezen, wanneer ze een keu
ze maken voor een bepaalde aan
pak. Het is onverantwoord om al
leen maar af te gaan op één van de
meest misbruikte woorden van de
laatste jaren: 'integratie'.



'Lezen moet je doen'
of toch maar niet?

• Hedianne Bosch, Amsterdam

De beide methoden 'Lezen moet je doen' en
'Zeggen wat je ziet' van Trijntje de Wit mogen
zich in een grote populariteit verheugen. Is dat
terecht? Een discussie over de voors en tegens
van klankgebaren, picto's en de alternatieve
route: leren lezen met behulp van
globaalwoorden.

H et uitgangspunt van
'Lezen moet je doen'
is de stelling dat het

leren lezen op basis van 'globaal
woorden' slechts bij een klein
aantal leerlingen met Down's
syndroom zou lukken en dat het
leren lezen op basis van het
'spellen van de letters' door
gaans meer succes zou hebben.
De methode kent dus een strict
analytische aiJnpak en werkt
daarbij met z. g. 'klankgebaren'.
Sommige werkers in het veld
zijn met name over dat laatste
enthousiast. Anderen citeren

Geen woorden, maar wetten

Godfried Bomans: 'Aardig tik
takwerk voor de tribune, maar
het maakt de bal niet rijp voor
de touwen', waarmee zij willen
zeggen dat het lijkt of het kind
vooruitgang boekt, omdat het
een paar gebaren geleerd heeft,
maar dat het zeer de vraag is of
de spraak of het lezen daardoor
wel vooruit gegaan zijn. Weer
anderen stellen dat het gebruik
van die klankgebaren leidt tot
ongewenst gedrag, met name tot
het veel te nadrukkelijk blijven
gebruiken van die gebaren om
dat ze door het kind als een door
de omgeving gewenst onderdeel
van de normale spraak begrepen
worden. Noch in de methode
zelf, noch in de presentaties
daarover die op de beide door
de SDS georganiseerde sympo
sia over lezen werden gegeven,
resp. in 1989 en 1992, werd ver
meld of er enig onderzoek aan

de methode ten grondslag ligt
en, zo ja, hoeveel proefpersonen
hierbij zijn onderzocht en om
welke leeftijdsgroep het ging.
Resultaten die de uitgangspun
ten bevestigen zijn in ieder ge
val nooit gepubliceerd.

Een geheel andere benadering is
die van de in dit blad vaker ge
noemde Engelse onderzoekster
Sue Buckley die zich al sedert
1980 op wetenschappelijke
grondslag bezighoudt met het
leren lezen van kinderen met
Down's syndroom via de glo
baal-woordmethode (Buckley,
1992 en 1993) en die daarbij
nauw aansluit op de methodie
ken van de Macquarie universi
teit. Zij stelt dat de meeste kinde
ren met Down's syndroom (som
mige onderzoekers spreken van
80 %) blijken te kunnen leren le
zen via de globaalwoordmetho-

We hebben in ons land nog een heel eind te gaan op de weg van
emancipatie van mensen met speciale behoeften. Zolang een
kind als wezenlijk anders wordt gezien en er nog een duidelijk
onderscheid wordt gemaakt tussen 'gehandicapt' en 'niet-gehan
dicapt' - of, in VIM-termen, tussen normale kimJeren en 'mongo
len' - kan van werkelijke 'inclusion' (de Amerikaanse term voor
volledige integratie) geen sprake zijn (zie het artikel van Lou
Brown in Update en het maandblad KLIK van juni/juli 1993, dat
eveneens grotendeels daarover handelde). Pas als deze grens
wordt overschreden kan het opnemen van kinderen met speciale
opvoedingsvragen in het gewone onderwijs in Nederland uit de
sfeer van de liefdadigheid getrokken worden. Net als in de Vere
nigde Staten zou inclusion een recht moeten zijn voor ieder
kind In plaats van een privilege voor enkele uitzonderingen.
Het illzlcht dat een handicap geen eigenschap van een persoon
I'>, maar een eigenschap die door de samenleving aan een per
soon wordt toegekend, zou gemeengoed moeten worden. Het is
preCies zoals een ouder het onlangs formuleerde: 'De handicap
van mIJn kind begint bUiten de deur'. Als de handicap van een
kind binnenshuIs niet bestaat, waarom kunnen we er dan niet
voor zorgen dat ook in het volgende milieu - de peuterspeelzaal,
de school, etc. - een kind van nutteloze en qigmatiserende etiket
ten bevrijd wordt?
Nog geen dertig jaar geleden werd ouders door de medici vaak

het gevoel gegeven dat zij nauwelijks 'recht' hadden hun kind
thuis zelf op te voeden: uithuisplaatsing was een volkomen nor
male gang van zaken die in veel gevallen dwingend geadviseerd
werd. Inmiddels is thuisopvoeding een vanzelfsprekendheid ge
worden: het wordt als zeer veel gewoner gezien dan instituut
splaatsing. Nu staan wij op een ander punt in de geschiedenis.
De bewegingsvrijheid van kinderen met Down's syndroom en an
dere vormen van ontwikkelingsachterstand moet verder uitge
breid worden. Een gewoon gezinsleven moet zijn vervolg krijgen
in een gewone school loopbaan en verder. Voor ieder kind, zon
der uitzondering. Total inclusion. Vanuit de regering wordt geluk
kig verder gedacht. Zo heeft staatssecretaris Wallage (toen nog)
enkele maanden geleden besloten dat de extra-formatie regeling,
die eerder voor leerlingen met Down's syndroom van toepassing
verklaard werd, nu ook voor andere leerlingen met een verstan
delijke handicap van kracht wordt. Ook is hij van mening dat de
ouders vrijheid van schoolkeuze moeten hebben en dat een
school hen moet helpen bij het vinden van oplossingen voor de
bijzondere behoeften van hun kind. Dit zijn de woorden. Nu nog
de wetten. Waar blijft de Nederlandse tegenhanger van de Ameri
kaanse PL 94-142 (Education for All Handicapped Children Act)
uit 1975 (!) die alle kinderen, ongeacht hun belemmeringen, het
wettelijk recht gaf op onderwijs in de minst beperkende omge
ving?
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kinderen

herkennen

hele

woorden

de. Daarover is door haarzelf en
door verschillende andere onder
zoekers wèl gepubliceerd.

Uit onderzoek naar het leren le
zen van 'gewone' kinderen blijkt
dat er bij het aanvankelijk lezen
niet veel gebruik wordt gemaakt
van letter-klankkoppelingen. In
werkelijkheid herkennen jonge
kinderen die beginnen te lezen
de woorden als hele woorden.
Pas daarna wordt hun aandacht
gevestigd op de overeenkomst
tussen letters en klanken. Net zo
als- ze auto's in hun geheel her
kennen en pas later bumpers en
achterlichten. Hoewel het uitein
delijk van belang is te kunnen
spellen, is het volgens Sue
Buckley geen noodzaak en zelfs
niet aan te bevelen om hiermee
te beginnen. Zij waarschuwt er
voor om veel te oefenen met let
ter-klankkoppelingen (zoals in
de methode 'Lezen moet je
doen'), omdat het jonge kind de
zin hiervan niet kan zien. Glo
baalwoorden daarentegen heb
ben een directe betekenis voor

hem en zijn daardoor veel moti
verender dan een gebaar waar in
een wijdere omgeving niemand
iets mee kan. Bovendien is het Ie
ren lezen via globaalwoorden ge
schikt gebleken voor de ontwik
keling van het praten. Speciaal
voor kinderen met Down's syn
droom, die in de meeste geval
len beter leren via visuele onder
steuning, kan het vroegtijdig Ie
ren lezen volgens een globaalme
thode dus een uitkomst zijn.
Ook Trijnlje de Wit ontwikkelde
een methode om het praten van
deze kinderen te bevorderen,
maar dan op basis van picto
grammen: 'Zeggen wa t je ziet'.
(Een vergelijkbare werkwijze
werd trouwens al veel eerder be
schreven door Etta Wilken in
Duitsland.) Het nut van het pic
togrammensysteem dat zij hier
in uitwerkt, moet echter in twij
fel worden getrokken waar het
als voorbereiding op het echte le
zen aanbevolen wordt. Hoewel
het ook een manier is om de lees
richting te oefenen, betekent het
een omweg naar het eigenlijke le-

ren lezen. Sue Buckley's (1993)
benadering is dan ook:

'... we proberen altijd eerst het lezen
van woorden aan te leren en gaan pas
symbolen gebruiken als dit niet lukt.
Symbolen (zoals pictogrammen, H.
B.) zijn geen opstapje naar het echte
lezen, maar vannen een heel ander
systeem en voor de meeste kinderen is
het niet nodig ze te leren'.
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In memoriam Greet Koolhaas
Op 23 oktober overleed, na een langdurige ziekte, in Amster
dam, in de leeftijd van 77 jaar, Margaretha Koolhaas, voor
velen van ons 'Greet', een begrip.
Welbespraakt, gemotiveerd, niet voor één gat te vangen, actief
betrokken en deskundig was Greet een voorbode van de moder
ne ouderbeweging, zoals die tegen het eind van de jaren tachtig
ook in ons land opgekomen is. Als pionier was zij echter jaren
lang een eenling, door vele anderen met de nek aangekeken. 'Ik
ben te vroeg geboren', placht ze zelf vaak te verzuchten over
haar eenzame strijd. Pas in de jaren die vlak achter ons liggen
kreeg zij heel geleidelijk aan de erkenning die ze verdiende.
Ging het Greet aanvankelijk alleen om een betere begeleiding
voor haar eigen dochter Laura (u las over haar in D+U.22), was
zij uiteindelijk de primair verantwoordelijke voor de introductie
van het gedachtengoed van Reuven Feuerstein in Nederland. Als
zodanig was zij de initiatiefneemster tot de oprichting van, en
daarnaast tot kort voor haar dood de motor van de Stichting ter
Bevordering van de Cognitieve Ontwikkeling (StiBCO). Gelukkig
heeft zij op tijd gezorgd voor voldoende, jonge opvolgers in het
StiBCO-bestuur. Typerend voor Greet is dat zij zo weinigen in
haar directe omgeving liet merken hoe groot de problemen met
haar eigen gezondheid werkelijk waren.
Waarschijnlijk wordt Greet het beste getypeerd door te citeren
uit de brief die zij had voorbereid voor haar relaties binnen de
StiBCO.
"Graag had ik persoonlijk het woord tot jul/ie gericht, maar
helaas is dat door omstandigheden niet mogelijk.
Ik hoef/uI/ie niet te vertel/en wat een slag het is als je merkt
dat Ie kind verstandelijk gehandicapt is. Voor mij was het als-

ofde wereld verging. Ik probeerde een vast punt in de tijd te
vinden om daardoor de tijd te kunnen terugdraaien, tot voor
de conceptie. Maar er was geen punt dat ik vast kon pakken.
Na twee dagen, dat ik steeds liep te huilen, voelde ik, dat ik
de bodem van de put waar ik in was geval/en, had bereikt.
Oe enige weg voor mij was om te proberen weer uit de put te
kruipen,
Ik kon kiezen, mijn dochter meteen laten opnemen in een in
richting of het zelf proberen om haar op te voeden. Ik heb,
zoals u weet, voor het laatste gekozen.
Ik had en heb nog steeds het gevoel dat al/e mogelijkheden,
die andere kinderen hebben, in principe ook bij onze kinde
ren aanwezig zijn. AI/een ze zitten verborgen onder een dik
ke laag stof Maar als je het 'schakelaartje' vindt is het soms
mogelijk de ontwikkelingen op gang te brengen.
Als kind had ik ontdekkingsreiziger wil/en worden. Nu kan ik
zeggen dat het ontdekken van mogelijkheden bij mensen, die
volgens 'deskundigen' niets zul/en kunnen leren, vele tiental
len malen boeiender is'.
Zelf achtte Greet haar werk nog lang niet af. Ze zag nog een taak
voor zichzelf tot minstens haar negentigste verjaardag. Dat lukte
niet. Toch heeft ze aan velen een vonk overgedragen. Daardoor
kan niet alleen de begeleiding van Laura doorgaan op de manier,
zoals Greet die wenste, maar is het perspectief van de ontwikke
ling van veel mensen met verstandelijke belemmeringen door
haar invloed verruimd.

Marian de Graaf-Posthumus

--- ----------
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De juf kon het niet meer opbrengen
ofwel'de risico's van het vak-denken'

• Monique Kromhout, Delft

Tobias werd geboren in oktober 1987. Na tien dagen bleek dat hij
het syndroom van Down had. Gelukkig waren er geen zware
lichamelijke gebreken en ontwikkelde hij zich uitstekend. Met
behulp van het Macquarie programma leerde hij al snel dat
boekjes lezen en puzzelen leuk was, liep iets voor z'n tweede
verjaardag en sprak al heel erg goed op z'n vierde. Zijn IQ of MOQ
bleek in die tijd op ongeveer 80 à 90 te liggen, hetgeen
overeenkomt met dat van een zwakbegaafd kind. Desondanks
werd zijn aanmelding op de eerste basisschool die zijn ouders
. enaderden (een Jenaplanschool) zonder meer geweigerd: 'niet
voldoende rek in het rooster'. Achteraf bleek dat deze school
contact had opgenomen met de schoolbegeleidingsdienst in Delft,
om te zien wat voor ondersteuning zij konden verwachten, en die
had geadviseerd dat 'zulke kinderen' toch het beste af zijn op de
ZMLK-school. Een tweede poging had meer succes. De moeder van
Tobias beschrijft de loop van de gebeurtenissen op die tweede
school en vertelt wat er daarna gebeurde.

taal-

ontwikkeling

met

sprongen

vooruit

B ij de school waar hij uit
eindelijk wel terecht
kon (bij de tweede po

ging) werd hij na anderhalf jaar,
vlak voor de afgelopen zomerva
kantie, zonder enig pardon en
voor ons geheel onverwacht, ge
woon de laan uit gestuurd. Met
als redenen: 'ik kan het niet
meer opbrengen' en 'de ZMLK
school zal best heel goed voor
hem zijn'. Je denkt dat je erop
voorbereid bent, omdat je zulke
risico's nou eenmaal loopt met
de keuze voor integratie. Maar
als jouw kind op zo'n botte ma
nier wordt afgewezen door een
deel van de samenleving waar
mee jijzelf èn je kind zich had
den verbonden, dan slaat dat
toch in als een bom en voel je je
vreselijk in de steek gelaten. Ge
lukkig heeft Tobias nog niet zo
goed in de gaten gehad wat er
aan de hand was, maar hij mist
z'n vriendjes en vriendinneljes
daar wel degelijk.

Je krijgt het gevoel dat Je als ou
ders, èn als kind, niets te kiezen
hebt; er zijn voorzieningen en
daar hoor je gebruik van te ma
ken. En daarmee wordt duidelijk
dat de keuze voor integratie valt
of staat met de bereidheid van die
samenleving om te begrijpen

Tobias

waar het eigenlijk om gaat, na
melijk acceptatie van en respect
voor het kind zoals het is (niet
meer en niet minder) en het onge
hinderde recht op een vrije keus
wat betreft sociale contacten en
ontplooiingsmogelijkheden.

De school wikt
Vlak na de schriftelijke afwijzing
van de eerste school zochten we
contact met een Freinet-school,
die wel iets verder bij ons van
daan lag. Maar er bleken een he
leboel kinderen bij ons uit de
buurt op die school te zitten, het
geen voor ons één van de belang
rijkste redenen was om daar
eens te gaan praten. De school
sprak ons erg aan: op de bele
ving van het kind gericht onder
wijs, een leerlingvolgsysteem
met grafiekjes in plaats van cij
fers, grote nadruk op zelfstan
digheid en op communicatie via
geschreven of gedrukte tekst
(drukpers). Wijzelf aarzelden
even bij die nadruk op de 'tekst'
en 'zelfstandigheid' omdat dat
voor Tobias juist de zwakste
plekken konden zijn, maar het
idee dat daar dan misschien juist
wat meer aandacht aan besteed
zou worden, leek voor hem al
leen maar gunstig. Op de school
zaten ze net middenin een dis-

cussie over het al of niet doorver
wijzen van kinderen naar het
speciaal onderwijs. Van oudsher
deden ze dat namelijk maar zel
den, maar nu er voortdurend zo
drastisch bezuinigd werd, kreeg
men het gevoel steeds minder
toegerust te zijn voor de opvang
van kinderen die juist wat meer
aandacht nodig hadden.
Uiteindelijk kwam het school
team als geheel toch tot een posi
tieve beslissing. Tobi mocht op
school komen, mits aan een aan
tal voorwaarden werd voldaan.
Enerzijds stelde men 'harde'
zakelijke voorwaarden (extra for
matie en extra geld), pas daarna
wilde men Tobi's gedrag en
vaardigheden gaan beoordelen.
We hadden de school in april
benaderd. Eind september (vlak
voor Tobi's vierde verjaardag)
kregen we te horen dat de
school slechts de standaard 0,1
extra formatieplaats was toege
zegd. Maar men was deson
danks bereid naar Tobias te
gaan kijken, thuis en op de
crèche waar hij twee hele en een
halve dag per week al vanaf zes
maanden prima met alles mee
deed. In februari mocht hij uit
eindelijk op school komen wen
nen, in juni was hij full-time op
school, mèt overblijven.
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Op de basisschool
Vanaf de eerste dag dat hij op
school kwam, was hij wild en
thousiast en ging graag 'naar de
basisschool', zoals hij zelf steeds
riep. Ook voor ons als ouders
was het een hele spannende en
vooral ook emotionele tijd. Met
tranen in de ogen zagen we hem
daar zitten tussen alle andere
kinderen, alsof hij er ook werke
lijk bij mocht horen. Door het ei
genwijze gekwek van z'n leef
tijdsgenaaijes om hem heen
schoot z'n taalontwikkeling met
grote sprongen vooruit. Hij ge
bruikte ook veel van die eigen
wijze uitdrukkingen, waarvan
hij de precieze betekenis nog
niet helemaal kende, maar die
met een perfecte timing toch
steeds weer op het goede mo
ment door hem werden ge
bruikt. Thuis aan tafel ving hij
op een keer toevallig het woord
'sex' op en begon het na te zeg
gen. Toen wij vroegen wat dat
dan betekende, riep hij met z'n
vier-en-half jaar triomfantelijk
'!=,ik!'. Van wie heb je dàt nou
weer geleerd vroegen wij, waar
op hij zei 'van de juf'. Bij na
vraag bleek dat één van de jon
getjes uit z'n klas daar op dat
moment nogal mee bezig was.
Behalve de taal ging ook z'n gro
ve motoriek snel vooruit op
school. Elke dag op de klimrek
ken, onder aanmoediging van
de kinderen en de juf, die hem
in de gaten hield en opving. Z'n
evenwicht en zelfvertrouwen
met klimmen waren zijn zwak
kere kanten, maar na een jaar op
school, wist hij zich prima te red
den en gevaar goed in te schat
ten.

De school had intussen het eer
ste half jaar voor 0,1 formatie
plaats een invaljuf aangetrokken
voor Tobi's klas, zodat zijn eigen
juf met hem en nog een paar kin
deren op woensdagochtend
apart kon gaan werken aan be
paalde begripsmatige dingen.
Leergierig als hij is, deed Tobi
daar enthousIast aan mee. Dat
eerste half jaar deden zich nau
welijks echte problemen voor.
Wel ging hij altijd de gang op
om boeken te lezen die daar
stonden, en klapperde hij stelsel
matig met de wc-deuren als hij
zelf naar de wc ging. Soms pak-

kleinere

klas

een grote

verglSSIng

niet bereid

tot overleg

met

iemand

van buiten

te hij een wc-papiertje in de klas
om zogenaamd naar de wc te
gaan, maar ging dan stiekem
naar de boeken.

Laat het maar aan ons over
Behalve de eerste twee gesprek
ken (bij de aanmelding en bij de
plaatsing) met ons, had de
school geen behoefte aan gere
geld overleg met ons buiten de
normale ouderavonden, noch
aan uitwisseling van ervaringen
of adviezen van derden. En hoe
wel de juf het heel spannend
vond om eraan te beginnen, had
men toch het gevoel voldoende
ervaring en wijsheid te bezitten
om een goede aanpak te kiezen.
Na de zomervakantie werd de
0,1 extra formatie door de school
gebruikt om drie kleinere kleu
terklassen te maken in plaats
van twee grote. Dat hoorden wij
overigens pas bij navraag na zes
weken op de ouderavond. Door
dat de klas nu vijftien kinderen
telde in plaats van 30, kon men
ook Tobi bijna continu meer aan
dacht geven in de klas zelf. Dat
leek een zeer goed idee, maar
was 'strategisch' gezien waar
schijnlijk een grote vergissing. In
plaats van zelfstandiger, werd
hij nu meer begeleid bij alles wat
hij deed. En niet alleen door de
juf, maar ook door alle andere
kinderen van z'n klas. Uit de re
acties van vriendjes die uit de
klas mee naar huis kwamen om
te spelen, kon ik enigszins op
maken hoe zij Tobi zagen. Op
den duur begreep ik dat Tobi
dat jongetje was dat alles niet zo
goed kon, overal bij geholpen
moest worden en voortdurend
aan z'n jas getrokken, omdat hij
weg liep, of iets uit z'n handen
gegrist, omdat het gevaarlijk
was.

Donkere wolken
Uit opmerkingen van de juf, ter
loops bij het afhalen, en dat wat
zij in het heen-en-weer boekje
schreef, kon ik wel opmaken dat
het allemaal niet vlekkeloos
ging, maar dat er echt proble
men waren werd ons niet duide
lijk gemaakt. Vlak voor Pasen
maakte ze weer zo'n terloopse
opmerking: dat ze niet wist of
het zo wel door kon gaan omdat
Tobi bijna alle aandacht naar
zich toe trok en de andere kinde-

ren zodoende dus aandacht te
kort kwamen. Maar er werd ver
der geen actie ondernomen door
de school. Ik was me rot ge
schrokken van die opmerking;
waar had ik dat vaker gehoord
of gelezen? Ik realiseerde me dat
zo'n geluid wel eens het begin
van het einde kon betekenen,
omdat het aangeeft dat je kind
als last wordt ervaren en de juf
het blijkbaar niet meer de baas
is. Pas bij de eerst volgende ou
deravond twee weken daarna,
was er wat meer gelegenheid (20
minuten) om erover te praten en
werd gezegd dat we maar eens
een afspraak moesten maken om
samen met het hoofd over alles
te praten. Op ons initiatief werd
uiteindelijk begin juni dat ge
sprek mogelijk. Pas toen werd
ons heel duidelijk gemaakt dat
de juf het echt niet meer zag zit
ten. Inmiddels was het al zo ver
gekomen dat Tobi ook inder
daad de meest gekke en soms ge
vaarlijke fratsen uithaalde om
toch vooral die aandacht te trek
ken. En ook thuis was de span
ning omtrent zijn gedrag behoor
lijk gestegen, hetgeen de hele si
tuatie niet ten goede kwam. Na
tuurlijk was Tobi een dankbaar
slachtoffer. Hij raakte zelf steeds
meer gefixeerd op die negatieve
aandacht en maakte er voortdu
rend een spelletje van. Ander
zijds raakte hij steeds meer ge
frustreerd door het feit dat ieder
een, inclusief de kinderen in de
klas, hem voortdurend liep te
corrigeren en hij nooit iets goed
deed. Het enige waar hij uitein
delijk op school in uitblonk was
een grote stapel boeken zo snel
mogelijk doorlezen, gek doen en
rotstreken uithalen. Ook ik kon
wel begrijpen dat het toen voor
de juf inderdaad niet meer te
harden was.

De school beschikt
Tijdens dat gesprek begin juni
vroeg ik het hoofd van de school
waarom hij dacht dat er proble
men waren ontstaan. Hij sugge
reerde dat Tobi thuis te veel aan
dacht had gehad, sprak zelfs
over 'verstikkende' aandacht.
En dan zag de school zich voor
de moeilijke taak het kind van
de ouders los te wrikken en
weer te leren zelfstandiger te
worden. Dàt kon ik dus in m'n
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Tob; achter de
computer

op school

in het

begin te

veel

verwend

zak steken. Mijn liefde en extra
zorg voor m'n gehandicapte
kind gedurende de eerste levens
jaren, werden door deze school
terloops even fijnljes aange
merkt als de bron van alle pro
blemen op school. Dat kwam
heel hard aan. Vervolgens was
men absoluut niet bereid ie
mand van buitenaf naar de pro
blemen op school te laten kijken
of anderszins na te gaan wat er
nou precies was mis gegaan. We
mochten op de valreep nog één
gesprek organiseren met een
aantal deskundigen, maar tij
dens dat gesprek bleek vrij snel
dat men de conclusies al getrok
ken had. De juf kon het niet
meer opbrengen en de school
had geen andere mogelijkheden.
Tobias was een kind met
Down's syndroom, bovendien
'opvoedkundig verpest', en
moest maar gewoon naar de
ZMLK-school. Na enig aandrin
gen werd er toch nog door het
hele school-team een beslissing
over genomen. En wel dat de
school geen mogelijkheden meer
zag en dat Tobias zelfs beslist
niet terug kon komen na de zo
mervakantie. Men wilde ons
geen valse hoop geven. Het was
half juni, twee weken vóór de zo
mervakantie'

Desillusie
En zo bleven wij dus zitten met
al onze vragen, in grote onzeker
heid over de verdere mogelijkhe
den voor Tobias en totaal gedes
illusioneerd omtrent het idee

van integratie in deze samenle
ving. Er waren toen momenten
dat ik dacht: 'Stop mij maar on
der de grond met m'n kind. Er is
hier toch geen plaats voor ons.
Bijna dagelijks ben ik als contact
ouder van de SOS en het DS
Team bezig om anderen moed
in te spreken, beeldvorming te
veranderen, mogelijkheden te
creëren, en dan schoppen ze ach
ter m'n rug om m'n eigen kind
gewoon van school!'

Ik zal proberen over een aantal
van de vragen wat gedachten
weer te geven die we daarover
zelf hadden.

Oorzaken van de problemen
Waardoor was het nu precies
misgelopen op school? Welk
aandeel treft de school, welk aan
deel treft Tobi en welk is ons
aandeel als ouders eraan ge
weest? Ik ben ervan overtuigd
dat ieder z'n aandeel heeft gele
verd, maar als we iets willen op
lossen of verbeteren moeten we
weten hoe. Uiteindelijk hebben
we onszelf met Tobi laten ob
serveren en adviseren door de
PPG om de spanning en onrust
wat te bedaren.

Aandacht geven
Hoe zit dat eigenlijk met die aan
dacht? Extra aandacht en stimu
latie bevorderd de ontwikkeling
(èn de eigenwijzigheid), maar te
veel aandacht kan ook het kind
met Down's syndroom verwen
nen en afhankelijk maken. Zo
wel voor de ouders, als voor de
leerkrachten kan dat evenwicht
of de omschakeling van extra
aandacht naar meer zelfstandig
heid voor het kind een struikel
blok vormen. Ik was zelf thuis al
lang begonnen, misschien zelfs
te abrupt door het overlijden
van Tobi's nieuwe broertje, de af
stand te vergroten en hem meer
zelf dingen te laten doen. Op
school werd dat proces weer om
gekeerd, om vervolgens her
haald te worden. Volgens mij
heeft de Juf Tobi in het begin
veel te veel verwend en be
schermd. Het was ook het klein
ste jongetje van de klas! En bij
het omschakelen is er dus iets
vreselijk mis gegaan. Tobi zat in
middels ook al flink in de NEE
fase, misschien dat dat ook

hielp. Een door Veronica uitge
zonden Amerikaanse TV-docu
mentaire over agressief gedrag
van een jongen met Down's syn
droom in een integratiesituatie
heeft uiteindelijk de juf de moed
in de schoenen doen zinken. Ze
zag geen mogelijkheden meer
voor verandering van Tobi's ge
drag.

Verwachtingen en toekomst
beeld
De eerste gesprekken op school
zijn waarschijnlijk zeer bepalend
voor de verwachtingen die de
school heeft van het kind en
daarmee samenhangend de hou
ding naar het kind toe. Maar in
de loop van de tijd kan dat beeld
en die houding veranderen. Het
is naar mijn idee niet alleen nut
tig maar zelfs noodzakelijk om
regelmatig een wat uitgebreider
gesprek met ouders, juf en
schoolhoofd te hebben om de
aanpak goed op elkaar af te
stemmen, bij te stellen en conse
quent te kunnen zijn naar het
kind toe. Bovendien komt nie
mand dan (hopelijk) voor verras
singen te staan.

Hoe nu verder?
Uiteraard hadden wij na deze
slechte ervaring en twee weken
voor de zomervakantie geen en
kele hoop nog een andere basis
school überhaupt bereid te vin
den het nog eens te proberen.
Maar wie schetst onze verbazing
toen bleek dat er van de vijf
scholen die ik in ijltempo bena
derde, er twee het wel bleken te
willen proberen na een gesprek
met ons. We moesten zelfs kie
zen!

Tobi is nu terecht gekomen op
een kleine (70 leerlingen) Jena
planschool, waar ze al een jon
gen met Down's syndroom van
af groep 1 tot de laatste groep
(waar hij nu in zit) hebben 'ge
houden'. Het gaat eigenlijk ont
zettend goed, vindt de school
zelf in ieder geval. Ikzelf zit nog
wel enigszins in spanning, maar
Tobi lijkt het er ook erg naar de
zin te hebben. Het is een totaal
andere school, met een strengere
juf in Tobi's huidige groep en to
taal andere kinderen. Het ziet er
dus naar uit dat we een heuse
herkansing krijgen!
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Helemaal thuis op de MLK

Philine Vreeken

phmne bezocht al, peute' tot de conclusie dat dit voor hen uitzondering. Zij volgde groep 3
en kleuter part-time een niet de weg was. en nu groep 4.
gewone peuterspeelzaal

en part-time het kinderdagver- Janny: We vroegen ons af: Wat Janny: In het begin reageerden

ze blijf voor kinderen met een ver- willen we nu? Een basisschool sommige ouders in de trant van
standelijke of een meervoudige zagen we niet echt zitten. We 'Is mijn kind dan zo slecht?' Ie-

imiteerde handicap (KDV) Bloemendaal in wonen in een kinderrijke dereen moest aan haar aanwe-
Gouda, waar veel kinderen met buurt. De scholen hebben grote zigheid wennen. De leerlingen

on- meervoudige en ernstige handi- klassen. We moesten kiezen wilden in het begin alles voor
caps zaten. tussen een school in de eigen haar doen, omdat ze zo klein is.

zelfstandig buurt of het speciaal onderwijs. Maar daar is over gepraat. De
Janny: We hadden al snel in de We kozen voor het laatste om- leerkracht maakte de leerlingen

gedrag gaten dat dat niet goed ging. dat we verwachtten dat door duidelijk dat Philine alles zelf
Thuis was Philine heel vlot in de kleinere groepen en de extra kan doen.
haar ontwikkeling. Ze liep met individuele aandacht dit type
twintig maanden en was met onderwijs beter in staat was'er- Gewoon met alles meedoen
drie jaar zindelijk. Maar op het uit te halen wat erin zit'. We Momenteel draait ze gewoon
dagverblijf ging ze weer in haar wilden een school echt om te le- met alles mee. Op de MLK-
broek plassen en begon ze op de ren. school is met alle kinderen
grond te spugen. Ze imiteerde wel iets aan de hand. Dus als
het onzelfstandige gedrag van Janny nam contact op met de di- Philine minder goed is met
de andere kinderen om zo de recteur van de LOM-IOBK- gym, dan legt de juf uit dat ze
aandacht van de leidsters te krij- school. Philine werd getest. Na andere dingen juist wel heel
gen en extra geknuffeld te wor- een paar weken volgde een ge- goed kan en dat andere kinde-
den. sprek. De leiding zei: 'We gaan ren weer andere dingen niet

het proberen'. Er volgden twee zo goed kunnen. Met groep-
Van KDV naar IOBK hele fijne jaren. In het groepje slezen en schrijven hoort Phi-
Op een radioprogramma hoorde van acht kinderen, waar zij de line bij de besten van haar
Janny van het bestaan van een enige met Down's syndroom klas. Ze is heel leergierig.
school voor In hun Ontwikke- was, gedijde ze prima. Thuis leest ze woorden uit de

ze draait ling Bedreigde Kleuters (IOBK). krant. Ze leest met veel ple-
Was dit niet mogelijk voor Phili- Philine getest. Advies: MlK zier Botjes-boekjes.

gewoon ne? Zij nam hierover contact op Janny: Toen ze zeven was werd
met haar maatschappelijk werk- er opnieuw getest. Het IOBK is Philine's leerkracht is enthou-

met alles ster. Deze was er niet echt en- een soort observatieklas waarna siast over haar leerling met
thousiast over. De leiding van kinderen doorstromen naar di- Down's syndroom. Ze heeft op

mee Philine's groep was het er echter verse schooltypes (ZMLK, MLK, eigen initiatief een SD5-thema-
met Janny over eens dat Philïne LOM, basisonderwijs). Philine's middagdag over onderwijsinte-
niet op haar plaats was in de testuitslag zat tussen MLK en gratie in Gouda bezocht. Op dit
aanvangsgroep van het KDV. ZMLK in, maar het advies was moment is remedial teaching
Daarom werd zij intern overge- om MLK te proberen. niet noodzakelijk voor Philine.
plaatst naar een andere groep Ook is de logopedie, die zij vo-
met kinderen die beter functio- Ook op de MLK is Philine het rig jaar had, afgesloten. Het pra-
neerden. Dat ging beter, maar enige kind met Down's syn- ten gaat namelijk heel goed. Ze
Philine's ouders kwamen toch droom. Toch is zij in niets een heeft nog wel Cesar-therapie op

Janny Vreeken uit Bodegraven vertelt over haar achtjarige dochter
Philine die in groep 4 van de MLK-school in Gouda zit. Zij zag er
tegenop Philine naar een gewone basisschool te laten gaan, omdat
zij daar altijd de slechtste leerling met de laagste cijfers zou zijn.
Dat wilde ze haar dochter niet aan doen. Bovendien was Philine er
ook het kind niet voor. Zij koos daarom voor een andere weg. Op
de MLK past zij voor honderd procent in haar groep.

• Hedianne Bosch in gesprek met Janny Vreeken
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ze hoort er

helemaal

bij

school (een soort fysiotherapie,
Red.).

Janny: Ik vind het een heel leuke
vorm van onderwijs. Ze heeft nu
twee jaar dezelfde juffen. Na dit
jaar krijgt ze een andere leer
kracht. Iedere leerkracht moet
weer aan Philine wennen door
met haar om te gaan.

Philine's ouders zijn heel tevre
den met hun keuze voor de
MLK. In het begin dacht Janny
wel eens: 'Oei, hoe zal dat
gaan?' als zij het gedrag van an
dere kinderen zag. In sommige
gezinnen is sprake van sociale
problemen. Als gezinnen thuis
niet zo lekker draaien nemen
kinderen daar iets van mee naar
school. De leerkracht had ook al
snel in de gaten dat Philine wèl
uit een stabiel gezin kwam.

Janny: Soms komt Philine thuis
met uitspraken waarvan je dan
zegt: 'Dat doen we maar niet'.
Maar ze neemt nu gelukkig geen
vervelend gedrag meer over.

Dikke vrienden
Terwijl Janny vertelt dat Philine
ook een dikke vriendin op
school heeft, komt Philine bij
haar zitten. Het lastige is dat
deze vriendin nogal ver van Phi-

line af woont. Ze hebben nu het
plan opgevat dat ze af en toe na
school met Philine mee naar
huis komt. Philine vult aan: 'En
blijft logeren'. De volgende dag
gaan ze dan samen weer naar
school met de bus.

Janny: We hebben het erg getrof
fen met de chauffeur van het
busje. Ze houdt goed orde in de
bus. En als er reden is om iets te
vieren gaat ze met de kinderen
ijs eten of iets anders leuks doen.

Over de toekomst zegt Janny:
Als Philine niet meer gelukkig is
op school, of het vanuit de
school niet meer loopt, dan moet
er gepraat worden over andere
mogelijkheden. Maar voorlopig
hoort ze er helemaal bij en gaan
we ervan uit dat ze de school net
als de andere leerlingen kan
doorlopen.

Tip:
weggooi lenzen een uitkomst
Tot slot van ons gesprek wil Jan
ny nog graag een tip geven aan
andere ouders met betrekking
tot contactlenzen.

JamlY: Het viel ons al vroeg op
dat Philine niet goed zag. Maar
op het kleuterbureau weet men
dit aan een gebrekkige concen-

tratie. Later concludeerde de
schoolarts dat ze prima zag. Wij
geloofden dit echter niet en kwa
men zo via de huisarts bij een
oogarts terecht. Die stelde vast
dat ze aan één oog min zeven en
aan het andere min één had.
Vanwege het grote verschil tus
sen beide ogen was een bril vol
gens hem niet mogelijk. En ook
van contactlenzen kon voor zo'n
jong kind geen sprake zijn. Wij
gingen geheel ontmoedigd weer
naar huis. Dezelfde middag beI
de hij ons echter weer op omdat
hij het daar zelf kennelijk ook
niet bij wilde laten zitten. Hij
raadde aan voor nader advies
naar een oogarts in het Oogzie
kenhuis in Rotterdam te gaan.
'Waarom proberen jullie geen
contactlens voor dat min zeven
oog?' was zijn vraag. Kort en
goed: Sinds twee jaar draagt Phi
line Acuvue-weggooilenzen.
Dat zijn lenzen die je één week
dag en nacht kan dragen en
daarna door nieuwe vervangt.
De opticien in Bodegraven doet
geregeld een oogmeting bij Phili
ne en levert ons de lenzen. Onze
particuliere ziektekostenverzeke
ring (Zwolsche Algemeene) ver
goedt dat allemaal. Met die lens
in haar ene oog kan ze alles
doen, ook zwemmen. Het is een
ideale oplossing!

Early intervention Op de ZMLK
• Hediane Bosch in gesprek met Claire Wijnand

Saskia Wijnand (9) bezoekt vanaf haar zesde de Alfons LaudyschooI voor Zeer Moei
lijk Lerende Kinderen (ZMLK) in Amsterdam. Haar moeder, CIaire, ontdekte pas be
gin dit jaar de SOS en het Macquarie Program. Ze vroeg toen aan het SOS-bureau of
early intervention ook nog geschikt is voor oudere kinderen met Oown's syndroom.
Het antwoord was: 'De methodiek op zich is niet aan leeftijd gebonden. Verder gaat
het er gewoon om af te checken of er nog punten in het programma zitten die uw
kind nog niet beheerst. Daarbij moet u vooral ook naar de schoolse vaardigheden kij
ken. Maar heel in het algemeen gesteld kan het Macquarie Program vaak nog uitste
kend binnen een ZMLK-omgeving gebruikt worden. Het is verbazend dat dat nog
steeds zo weinig gebeurt. Want hoe je het ook wendt of keert, early intervention is
een stukïe speciaal onderwijs. Andere kinderen hebben het niet nodig'. Claire Wij
nand kan dat mmiddels uit eigen ervaring bevestigen. Na een paar maanden werken
met het programma zei men op school: 'Wat gaat Saskia ineens goed vooruit!' Na de
zomervakantie werd zij binnen de school overgeplaatst naar een groep met een hoger
niveau. Inmiddels heeft de school zelf ook het Macquarie Program aangeschaft.
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I nde tijd dat Saskia geboren
werd was er weinig bekend
over de mogelijkheden van

kinderen met Down's syndroom.
Direct na haar geboorte werd
Claire door een kinderpsycho
loog voorgelicht over de te ver
wachten levensloop van haar
dochter. Die zag er niet rooskleu
rig uit. Het door deze deskundi
ge-van-de-oude-stempel ge
schetste beeld van het kind met
Down's syndroom dat nu een
maal 'niet zoveel kan', werd
door Claire, die geen enkele



Saskia Wijnand

kinderen

van nu

hebben

een

gunstiger

start

na tafel is

het vaste

prik

voorkennis over het onderwerp
bezat, aanvankelijk gewoon aan
vaard. Het advies om Saskia op
een speciaal kinderdagverblijf
voor kinderen met een verstan
delijke handicap te plaatsen,
volgde zij een paar jaar later dan
ook op: het leek toen de uitge
stippelde en enig mogelijke weg
voor 'deze' kinderen te zijn. Wie
wist er toen al beter?

Claire: Je dacht toen niet na over
integratie. Kinderen met Down's
syndroom die nu geboren wor
den hebben een veel gunstiger
start.

Houding: 'Het is nu eenmaal zo'
Vanuit haar achtergrond als
basisschoolleerkracht ging zij zo
goed als ze kon met Saskia aan
de slag. Niemand in haar omge
ving wist echter precies hoe men
Saskia de zo gewenste stimule
ring zou kunnen bieden.

Claire: De meeste ouders van de
kinderen op Saskia's school zijn
heel afwachtend. Men weet een
voudig niet van de mogelijkhe
den die er tegenwoordig begin
nen te komen. Daardoor hebben
ze noodgedwongen een hou
ding van: 'Het is nu eenmaal zo,
dus laat het ook maar zo'.

late start met Macquarie
Program
In januari 1993 kreeg Claire via 
via een artikel onder ogen uit de
Down and Up. Daarin werd het
Macquane Program genoemd.
Zij bestelde het en werd meteen
donateur van de SDS.

Claire: In het begin vroeg ik me
af of je met zo'n programma nog
wel iets kan doen met oudere
kinderen. Saskia is al negen.
Maar dat blijkt dus heel goed te
kunnen. Eerst ben ik begonnen
met lezen en sinds kort ook met
rekenen. Allebei doen op één
dag blijkt te veel te zijn voor Sas
kia. Dus wissel ik het af.

Ouders van kennisen van Saskia
keken in het begin vreemd tegen
Claire's nieuwe aanpak aan.

Claire: Ze vonden het heel raar
dat ik zèlf dingen met mijn kind
wilde doen. Ze zeiden 'Ze gaat
naar school; dat is toch genoeg?'
Maar inmiddels heb ik een paar
andere ouders ook enthousiast
weten te maken.

Goede samenwerking met de
school
De jaarbespreking aan het eind
van het schooljaar resulteerde in
het besluit Saskia in een andere
groep te plaatsen, waarin op een
hoger niveau aan schoolse vaar
digheden gewerkt wordt.

Claire: Er is een hele goede sa
menwerking met de school. Zij
staan open voor het werken met
het Macquarie Program. Zij heb
ben het ook zelf in huis. En ik
leen materialen van de school
om thuis bij het Macquarie Pro
gram te gebruiken. Een nadeel
van het gedeelte 'Leren lezen'
vind ik dat je alle materialen zelf
moet maken (precies aangepast
aan de taal en de spraak van het
eigen kind, Red.). Waar mogelijk
maak ik daarom gebruik van be
staande materialen uit andere
methoden, bijvoorbeeld het lees
programma van Saskia's school.
In het begin werkte ik ook met
een Belgische methode om hele
jonge kinderen te leren lezen via
globaalwoorden. Daar ben ik
aan gekomen via een artikel in
de Flair over deze 'Genesis'-me
thode.

Iedere avond na de maaltijd
werkt Claire met Saskia. Haar
zus Tessa van acht doet ook en
thousiast mee. Saskia vindt het
ontzettend leuk, zowel het lezen
als het rekenen. Met dat laatste
is ze pas begonnen.

Thuis leren lezen en rekenen
Claire: Na tafel is het vaste prik.
Mijn man gaat de keuken in en
ik zit met mijn beide dochters
aan tafel. In het begin wilde Tes
sa laten zien hoe goed zij het
zelf allemaal wel kon. Maar nu
is ze heel geduldig met Saskia.
Ze treed t op als een soort juf
frouw en vindt het leuk haar
zus iets te leren. Ze benoemt let
ters en herkent woorden in boe
ken. Ze is nu toe aan haar eerste
echte leesboekjes. Met rekenen
zijn we bezig met cijferherken
ning en hoeveelheden bij het
juiste cijfer leggen. Ze is zeer ge
motiveerd. Nu in de Sinterklaas
tijd rekenen we met pepernoten.

Saskia krijgt buiten schooltijd ex
tra logopedie. De logopediste die
aanvankelijk alleen aan Saskia's
articulatie werkte, gebruikt ook
het Macquarie-leesprogramma.

Stijgende lijn
Claire: Iedereen is enthousiast
over wat ik doe en gaat daar
verder mee. Een medewerkster
van de PPG (Praktische Pedago
gische Gezinsbegeleiding,
Red.), die hier onlangs was, stel
de ook vast hoe goed Saskia
functioneert. De PPG heeft hier
oudercursussen over early inter
vention georganiseerd en heeft
mij gevraagd op elke cursus één
avond te spreken. Sinds ik met
het Macquarie Program bezig
ben, ziet iedereen duidelijk dat
er een stijgende lijn in haar ont
wikkeling zit.

Niet berusten in handicap
Door haar positieve ervaringen
met het werken aan Saskia's ont
wikkeling is het idee ontstaan
in haar eigen regio een soort
vrijetijdsclub voor kinderen in
Saskia's leeftijd te starten.

Claire: Het moet tenslotte van
de ouders zèlf komen om iets
met hun kinderen te doen.
Maar het is heel moeilijk om ze
voor zoiets warm te maken.
Veel ouders berusten zo in het
feit dat hun kind een handicap
heeft. Ik vind het belangrijk dat
mijn kind een zekere mate van
zelfstandigheid verwerft. Ze
gaat bijvoorbeeld zelf met haar
fietsje de straat op.
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Positief over ZMlK
Claire is tevreden met de ZMLK
school waar Saskia op zit.

Claire: Je hoort zo vaak negatieve
berichten over de ZMLK. Maar ik
heb alleen positieve berichten
over Saskia's school. Er is een goe
de samenwerking en ze hebben in
teresse in het Macquarie Program.
Ze zijn wel degelijk met het stimu
leren van de kinderen bezig. Al
leen is er te weinig personeel om

de kinderen de individuele aan
dacht te geven die ze nodig heb
ben. Voor dat beetje extra is er
geen tijd. Dat is jammer. Maar
daarom moet je als ouders zèlf
wat doen.

Jaloers èn trots
Claire betreurt het dat ze niet
eerder van eariy intervention ge
hoord heeft. Terugblikkend op
Saskia's eerste jaren zegt ze:

Eigenlijk ben ik hartstikke ja
loers dat ik dit allemaal niet
wist. Dan was alles zoveel ge
makkelijker en sneller gegaan.
Toch ben ik heel trots op wat
Saskia allemaal kan. Dat ze zo
goed vooruitgaat maakt duide
lijk dat je op latere leeftijd ook
nog veel dingen met je kind
kunt ~ereiken.

Integratie via korfbal
• Trudy Spierenburg, Rotterdam

Saskia Spierenburg is nu 13 jaar. Ze is een
verwoed korfbalster en speelt voor het vierde
seizoen in het reguliere D2-team van de
korfbalvereniging WION in Rotterdam. Met
dispensatie van de Rotterdamse Korfbalbond
speelt ze daar één leeftijdsklasse lager. Dat
betekent dat de andere kinderen in datzelfde
team gemiddeld twee jaar jonger zijn dan Saskia.
Het enthousiasme van Saskia (en haar moeder)
heeft ertoe geleid dat in en om Rotterdam het
korfballen voor mensen met een verstandelijke
belemmering sterk in opkomst is.

Saskia Spieren
burg in volle
adie

voor het

vierde
. .

sezzoen In

een

regulier

team

M ijn dochter Saskia
werd op 17 septem
ber 1980 geboren in

een echte korfbalfamilie. Vanaf
haar geboorte is ze meegesleept
naar het korfbalveld. Daar werd
ze onmiddellijk een graag ge
zien kind. Het sprak eigenlijk
vanzelf dat zij later ook ging
korfballen. Toen zij zes was
speelde ze bij de 'welpen' van
RKV Kwiek, een kleine vereni
ging in een snel vergrijzende
wijk van Rotterdam. Na dat eer
ste jaar daar waren er te weinig
kinderen over om nog een team
te vormen. Noodgedwongen
werd Saskia lid van de gymnas
tiekvereOlgmg 10 de wijk. Maar
gelukkig werd ze daar ook me
teen goed geaccepteerd. Ze deed
er gezellig met alles mee.

Vervolgens werd in juni 1990 de
korfbalvereniging Kwiek hele
maal opgeheven en gingen de 50

leden die er op dat moment nog
waren over naar een bloeiende
vereniging in de wijk Om
moord. Dat was het al in 1933
opgerichte WION (= 'Wij is onze
naam', in de bezettingsjaren tot
WION geworden), een vereni
ging met veel jeugd. Saskia zag
haar kans schoon. Ze nam zelf
het initiatief om weer te gaan
korfballen door heel kordaat te
gen haar gymleraar te zeggen
dat ze niet meer kon komen, om
dat ze liever wilde korfballen.

Het is eigenlijk allemaal heel
gewoon
Bij WION werd Saskia vanaf het
begin goed opgevangen. Ze
speelt nu voor het vierde sei
zoen in een regulier team en het
is eigenlijk allemaal heel ge
woon. Ook de andere verenigin
gen waar ze tegen uitkomt zijn
heel positief. Ze doet ook aan
alle nevenactiviteiten mee, zoals

knutselavonden; ze gaat mee op
kamp en vul verder maar in.
Een leven zonder korfbal is voor
Saskia niet meer denkbaar.

Ook voor andere kinderen
Het enthousiasme van Saskia
werkte aanstekelijk. Zo maakte
iemand in december 1990 de op
merking dat er eigenlijk meer
kinderen met een verstandelijke
handicap zouden moeten kun
nen korfballen. Samen met Cor
rie Koedam (de moeder van één
van de heertjes uit Saskia's
team) heb ik (Saskia's moeder)
contact gezocht met de Sectie
Gehandicaptensport van de ge
meentelijke dienst Recreatie Rot
terdam, een onderdeel van de
Stafafdeling Beleidsontwikke
ling en Planning. Tegelijkertijd
zijn we binnen WION begonnen
met het opzetten van activiteiten
voor kinderen in de ZMLK-Ieef
tijd op de woensdagmiddag. In
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no time hadden we negen vrij
willigers die ons hierbij wilden
helpen. Nadat we een cursus ge
volgd hadden bij de Nederland
se sportbond voor mensen met
een verstandelijke handicap
(NSG) zijn we op de ZMLK-scho
len in onze omgeving en een ge
zinsvervangend tehuis voor kin
deren in Ommoord leden gaan
werven. Uiteindelijk gingen we
in april 1991 echt van start en
binnen enkele weken hadden we
25 leden. Sommige daarvan za
ten op het voortgezet ZMLK-on
derwijs (VSO) en gingen het jaar
daarop al naar een Dagverblijf
voor Ouderen (DVO). Vooral
met het oog op hun leeftijd werd
besloten hen niet meer binnen
de woensdagmiddaggroep te
houden. Dan werd de spreiding
binnen de groep gewoon te
groot. Om de deelnemers van
het DVO, die dat wilden, toch
ook te laten korfballen werd in
september 1992 met een avond
groep gestart.

Momenteel hebben we 30 leden,
verdeeld over de middag en de
avond. Ze zijn volkomen geïnte
greerd binnen WION. Dat wil
hier zeggen, dat het WION-le
den zijn met dezelfde rechten en
plichten als alle andere leden. Ze
staan als lid ingeschreven bij de
bond, betalen contributie en mo
gen op alle activiteiten komen
die in hun leeftijdsklasse wor
den georganiseerd. Ze nemen
dan ook deel aan de disco's, het
carnaval, de sluitings- en ope
ningsfeesten, lopen namens
WION mee in de Avondvier
daagse, etc. Jaarlijks organiseert
WION twee tournooien. Elk
deelnemend team wordt dan
met nog vijf andere teams (van
verschillende verenigingen) in
een z. g. 'poule' ingedeeld. In de

G-poule spelen de G-tearns van
WION (de teams van de mensen
met een verstandelijke handi
cap) tegen reguliere teams van
andere deelnemende verenigin
gen. Op het jongste toernooi
voor senioren (vanaf 19 jaar)
was buiten WION ook Altius uit
Hilversum met een G-team aan
wezig en werd de rest van de
poule aangevuld met reguliere
seniorenteams.

Korfbalpromotie
Om toch ook ooit eens tegenstan
ders van buiten WION te heb
ben (nu spelen ze wedstrijden te
gen reguliere teams van WION)
ben ik samen met Recreatie Rot
terdam korfbal gaan promoten
bij andere verenigingen. We heb
ben daar het volgende bepleit:

• korfbal is een teamsport;

• korfbal is een gemengde
sport, jongens en meisjes spe
len samen in één team;

• korfbal speel je 's zomers bui
ten op het veld en 's winters
binnen in een zaal;

• korfbal kent alle gradaties tus
sen pure recreatiesport en
wedstrijdsport op basis van
verschillende motieven, bij
voorbeeld recreatie, gezellig
heid, gezondheid en prestatie;

• korfbal is een sport voor jong
en oud;

• korfbal kent traditioneel veel
nevenactiviteiten en

• omdat bij korfbal lichamelijk
contact in principe verboden
is en er ook niet gesmashed
wordt, etc., is het als sport ze
ker minder blessuregevoelig
dan bijvoorbeeld voetbal en
volleybal (al is ook bij korfbal
een botsing niet altijd te ver
mijden).

Kortom, korfbal is niet alleen
goed voor het sociale aspect,
maar zeker ook voor de grove
motoriek van onze (van alle!)
kinderen. We denken dat ze
door de vele bal- en coördinatie
oefeningen duidelijk beter gaan
functioneren.

Intussen is er samen met de
AKOS (de Propagandacommis
sie van de Rotterdamse Korfbal
bond) en Recreatie Rotterdam
een aardige brochure gemaakt:
'Korfbal voor mensen met een
verstandelijke handicap' die is
uitgegeven door en besteld kan
worden bij Recreatie Rotterdam
(tel. 010-4612322). Daarin wor
den de bovenstaande punten
ook genoemd. Als gevolg van al
die activiteiten zijn er buiten
WION in Rotterdam nog twee
en daarbuiten al acht verenigin
gen bezig met korfbal voor men
sen met een verstandelijke han
dicap.

Nu speelt alleen nog Saskia
regulier
Binnen WION is Saskia nog
steeds de enige die in een regu
lier team speelt. Maar ja, die is
er dan ook helemaal mee opge
groeid. Opvallend, en voor haar
zelf zowel als voor haar ouders
heel plezierig is het feit dat er
vanuit de reguliere teams nooit
van Saskia gezegd wordt: 'Hé,
die hoort toch eigenlijk bij de an
deren'.

We bekijken elke keer weer onze
eigen groep van 30 kinderen,
maar dan is het vaak toch wel
heel moeilijk om ze in een ander
team in te passen. Bovendien
moeten de betreffende kinderen
het in zo'n regulier team ook
naar de zin hebben. Dat spreekt
niet altijd vanzelf. Zo hebben we
bijvoorbeeld een meisje van
veertien dat speltechnisch ge
makkelijk met een reguliere
ploeg mee zou kunnen doen,
maar het emotioneel (nog) niet
aan kan. Dat is dus best moei
lijk. We hopen echter dat dat in
de toekomst anders wordt wan
neer we meer leden krijgen die
net zo vroeg als Saskia met korf
ballen beginnen.
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Speciaal onderwijs betekent nog
niet dat er geen integratie meer
mogelijk is!

• Yt en Sietse, ouders van Anneke

Anneke is vijftien jaar. Integratie is voor haar
van groot belang, van levensbelang zou je
kunnen zeggen. Zonder dat verpietert ze. Ze wil
meedoen, erbij horen, belangrijk zijn voor
anderen, passen in het grote geheel, stellen haar
ouders. Daar kan ze niet buiten.
Ze ontleent er ook haar motivatie aan om zoveel
mogelijk vaardigheden onder de knie te krijgen.
Vooral nu ze wat groter wordt en geleerd heeft
dat ze niet meer kan volstaan met vrolijk zijn en
pret maken om bij andere kinderen in de smaak
te vallen. Gelukkig gaan die haar nu, nog meer
dan toen ze nog kleiner was, helpen leren en
nemen het haar kwalijk als ze haar best niet doet.
Haar ouders staan daar helemaal achter.

ZMLK-

school

verhindert

plaatsing

op basis

school

N a de reguliere kleuter
school bij ons op het
dorp ging onze doch

ter naar een school voor Zeer
Moeilijk Lerende Kinderen
(ZMLK) in een grotere plaats,
zo'n tien kilometer van huis. Ge
lukkig bleven de contacten met
de kinderen met wie ze op
school had gezeten in stand. Er
kwamen steeds kinderen bij
haar spelen. Bovendien had ze
thuis haar beide grote zussen,
die veel gezelligheid meebrach
ten. We waren in die tijd nog
niet zo bezorgd over segregatie.
(Welke Nederlandse ouders van
jonge kinderen met Down's syn
droom waren dat wèl, helemaal
in het begin van de jaren tachtig,
Red.?) Veel meer waren wij ei
genlijk constant bezorgd over
haar zwakke gezondheid. Door
haar ernstige hartgebrek was de
bloeddruk in haar longen te
hoog, met alle gevolgen van
dien. Dat liep tenslotte uit op
een dubbele longontsteking toen
ze tien Jaar was. Een heel school
Jaar lang was ze afWisselend lets
beter en dan weer doodziek. Wij
waren door de kinderarts al ge
waarschuwd dat dit kritieke mo
ment wel eens het einde van
haar leven zou kunnen beteke-

nen, maar wonder boven won
der genas ze.

Onderwijsintegratie mocht
niet
En er gebeurde nog zo'n won
der: in dat jaar van ziek zijn zet
te ze een flinke groeispurt in.
Deze groei was zowellichame
lijk als verstandelijk. Ze zag er
niet meer uit als een kleuter die
de mensen met haar vrolijkheid
en grapjes vertederde. Nee, ze
werd een echt schoolkind dat
van alles wilde leren en wilde
meedoen met andere kinderen.
Zo kondigde ze op een gegeven
moment aan, dat ze met andere
kinderen van ons dorp naar
school wilde. Wij wisten niet of
dat wel mogelijk zou zijn. Om te
beginnen bracht ik haar op Ko
ninginnedag naar de kindervoor
stelling, onder de hoede van een
schooljuffrouw die daar met
haar klas heen ging. Toen ik
haar weer ophaalde en vroeg of
het mooi geweest was, zei ze, na
enig nadenken: 'Ja. Alle kinde
ren van ons dorp. En Anneke
ook!' Wij hebben toen erg ons
best gedaan om een school voor
haar te vinden. En die hebben
we toen ook inderdaad gevon
den (in 1983, ver voordat 'inte
gratie van kinderen met Down's
syndroom' ook maar ergens in
de publiciteit gekomen was,
Red.). Wie schetst echter onze
woede en ons gevoel van mach
teloosheid toen nota bene vanuit
de school voor ZMLK werd ver
hinderd dat Anneke naar deze
school ging! Integratie mocht
niet. De hegemonie van het spe
ciaal onderwijs was toen nog zo
danig dat zoiets kon plaatsvin
den. (Helaas gebeuren dergelijke
dingen nog steeds, misschien te
genwoordig wat subtieler. Leest
u er het verhaal van Linda in
D+U.2D maar op na. Red.) Na

die ervaring is Anneke naar een
andere school voor ZMLK ge
gaan, die gelukkig beter was
dan de vorige, maar wèl meer
dan 20 kilometer van ons huis
verwijderd.

Integratie omvat meer dan
school alleen
Om aan Anneke's (terechte!)
wens tot integratie tegemoet te
komen, moesten wij het ook wel
dichter bij huis zoeken, bijvoor
beeld bij naschoolse activiteiten
in ons eigen dorp. En dat lukte
wonderwel.

Na het volgen van zwemles en
het behalen van een zwemdiplo
ma mocht ze lid worden van een
zwem- en poloclub in ons dorp.
Vanaf het begin doet ze daar
met de training mee en mag ze
bij wedstrijden uitkomen tegen
kinderen die een paar jaar jon
ger zijn dan zijzelf. Doordat ze
vrij klein van stuk is, valt dat
niet op. In 1992 behaalde ze bij
de zwemwedstrijden een gou
den medaille op het onderdeel
schoolslag.

Verder zit Anneke ook op jazz
ballet. De leidster die deze lessen
geeft, was er eerst niet zo voor
dat Anneke op jazz-ballet zou ko
men. Ze ging ervan uit dat dat
wel eens te moeilijk voor haar
zou kunnen zijn. Maar gelukkig
voor Anneke wilde ze het wel
proberen. Het blijkt inderdaad
heel moeilijk voor haar te zijn,
maar ze doet wel heel erg haar
best. Ze vindt het schitterend en
leert er heel veel. Zonder dat de
andere te kort worden gedaan
ziet de leidster kans om haar wat
extra begeleiding te geven.

Sinds 1990 is Anneke ook lid
van het gospel-koor. Elke woens
dagavond wordt er geoefend.
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Met de Kerst geven ze een
Kerstconcert. Daarnaast zingen
ze af en toe in een kerk- of een
ziekenhuisdienst. Er zijn 45 kin
deren lid van dit koor en Anne
ke hoort er helemaal bij.

Dans en muziek zijn haar lust en
haar leven. Ze zegt wel eens dat
ze later danseres wil worden. Of
dat mogelijk is weten we nog he
lemaal niet. Maar intussen willen
we haar wel de kansen bieden
die er zijn. Daarom gaat ze nu al
voor de tweede keer naar een
kinder-danscursus. Dat gebeurt
ondanks het feit dat dansen heel
erg moeilijk voor haar is en de
dansleiding haar extra hulp moet
bieden om haar mee te kunnen
laten doen. In het begin werden
wij daar een beelje verlegen van.
Maar wanneer je dan Anneke's
stralende gezicht ziet, kun je je
niet aan de indruk onttrekken
dat deze mensen er toch ook wel
wat voor terug krijgen.

Een hele drukte
Voor ons, ouders, is het een hele
drukte. Maar wij krijgen er ook
veel voor terug. Eén klein voor
beeldje. Op een keer zou Anne
ke meedoen met de tweejaarlijk
se show van de gyrnnastiekvere-

Onderwijs Special

Annekemet
vriendinnen
tijdens de
vakantie

particulier

onderwijs

Als gevolg van al deze activitei
ten is Anneke weinig thuis. Dat
is niet zo erg, want thuis is het
eigenlijk wat àl te stil geworden
voor een tiener, zoals Anneke,
nu haar grote zussen allemaal
de deur uit zijn.

Dichtbij ons huis is een heel ge
zellig dagverblijf voor kinderen
van baby- tot en met schooIleef
tijd. Daar gaat ze graag naar toe.
Het is daar net een gezin. Om
dat ze daar het oudste kind is,
mag ze meehelpen met het werk
voor de kleinsten. Flesje geven,
voorlezen aan een kring van kin
deren (daarbij leest ze voor de
helft; de andere helft fantaseert
ze erbij), afwassen, etc. Soms ver
telt ze, dat ze later, als ze groot
is, voor kinderen wil zorgen. En
wij weten alweer niet of dat moge-

ze zich later m de maatschappij
verder kan ontplooien. Ze heeft
hiertoe een kans, naar ik hoop,
via de contacten die ze nu al
heeft opgebouwd. Daarnaast is
het natuurlijk ook even afwach
ten welke kansen de maatschap
pij haar biedt. Af en toe laat ik
mijn gedachten dwalen over
haar toekomst. Het liefst zou ik
Anneke in haar ontwikkeling
blijven begeleiden. Zou het bij
voorbeeld niet mogelijk zijn om
haar via particulier onderwijs
(0. a. door mijzelf te geven), en
een plaatsje in de maatschappij,
al is dat ook nog zo bescheiden,
een kans op een goede toekomst
te bieden?

Instrumentele Verrijking
Om mijzelf zo goed mogelijk
voor te bereiden ben ik een aan-

Waar het om de praktijk van schoolintegratie gaat heeft de SDS ook heel wat te zeggen! Wij zouden iedere
school die de toelating van een leerling met Down's syndroom overweegt van harte willen aanbevelen de Onder
wijs Special bij Down and Up 17 (lente 1992) eens door te nemen. De meeste ouders van kinderen van de leef
tijd waar het hier om gaat hebben die zelf in huis. Anders kunnen er altijd extra exemplaren worden bijbesteld
(zie de bestelrubriek op blz. 39).

niging. Eraan vooraf ging de
avond van de generale repetitie.
Tijdens die laatste zat ik uiter
aard op de tribune, zoals gebrui
kelijk behoorlijk in de zenuwen.
Anneke oefende met haar groep
op de evenwichtsbalk, terwijl
een groep oudere meisjes bezig
was met grondoefeningen. Ik zei
tegen de mevrouw die naast me
zat hoe knap ik die meisjes
vond. 'Ja, maar weet je wat ik zo
knap vind?' zei deze. 'Dat meisje
daar op de hoge balk. Zo leuk
als ze meedoet. Daar zit ik met
pleZIer naar te kijken'. Ik vertel
de trots dat dat nu mijn dochter
was Na zo'n ervanng kun je er
weer een hele tijd tegen.

lijk zal zijn. Eén ding staat voor
ons intussen als een paal boven
water: het volgen van speciaal
onderwijs hoeft niet te beteke
nen dat er dan helemaal geen in
tegratie meer mogelijk is.

Particulier onderwijs?
Anneke heeft zodoende dus veel
ervaring opgedaan als geïnte
greerd, maar gehandicapt meis
je. Zo heeft ze geleerd zich te
handhaven. Ondanks de ZMLK
school is ze dus niet beschermd
of geïsoleerd opgevoed. Evenals
andere kinderen van haar leef
tijd heeft ze wel allerlei ambities,
maar weet ze nog niet precies
wat ze worden wil. Ik hoop dat
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tal jaren geleden alvast begon
nen met de cursus voor docen
ten Instrumentele Verrijking
(IVP) volgens Feuerstein. Aan
de hand daarvan help ik haar
zelf zoveel mogelijk zich te ont
wikkelen. Op de IVP-cursus van
de StiBCO (zie de agenda) leren
wij werken met de instrumenten
(werkbladen) van Feuerstein.
Thuis 'probeer ik het geleerde
uit' op mijn dochter. Dat doe ik
in de eerste plaats om haar voor
uit te helpen, zodat ze zich beter
kan handhaven in de maatschap
pij, om beter te kunnen insprin
gen op wat anderen van haar
verlangen. Maar ik doe het ook
voor mezelf, om ervaring op te



doen met het werken met de
IVP-instrumenten.

Wat is nu voor mij het belang
rijkste? Het behalen van het IVP
certificaat of het 'bijspijkeren'
van mijn eigen dochter? Eigen
lijk het laatste. Vanwege haar
ontwikkeling ben ik immers een
paar jaar geleden met de cursus
begonnen. Maar hoe langer ik er
mee bezig ben, hoe meer ik mij
begin af te vragen wat ik er nog
meer mee kan doen. De leermo
gelijkheden van iemand met
Down's syndroom blijken zo
groot te zijn en het is zo fantas
tisch om mee te maken hoe ze
zich ontwikkelen, dat het me
steeds meer aantrekt om na het
behalen van het certificaat daar
ook inderdaad iets mee te gaan
doen. Iets waarbij ook onze
dochter betrokken wordt.

Ik heb daarbij nog geen duide
lijk beeld voor ogen. Het gaat na
melijk niet zo gemakkelijk als op
een ZMLK-school waar men het
intelligentiequotiënt (IQ) van
een leerling van dat moment
vaststelt om op grond daarvan
de toekomst voor het kind te be
palen, waar men dan vervolgens
naartoe gaat werken. Nee, dat is
zeker niet in overeenstemming
met de ideeën van Feuerstein.
De ontwikkelingsmogelijkheden
van een kind met Down's syn
droom stoppen niet bij het berei
ken van een van te voren be
paald plafond. Het is bij het wer
ken met Feuerstein's instrumen
ten juist zo verrassend om te
zien hoe het kind zichzelf als het
ware steeds weer overtreft. Met
mijn eigen dochter heb ik werk
bladen gedaan, waarvan ik van
te voren dacht dat ze die beslist

nooit zou kunnen. Ik begon er al
leen maar aan om het toch eens
voorzichtig te proberen en
kwam dan tot de verrassende
ontdekking dat ze die (na hard
werken en geduldig doorzetten)
toch in haar mars heeft. Het
houdt echter ook in, dat je (ge
lukkig!) niet weet hoever haar
ontwikkelingskansen reiken.

Uw reactie
De auteurs van dit artikel wilden
onze lezers graag deelgenoot ma
ken van hun ervaringen maar dan
zonder daarbij 'zwarte Pieten' uit
te delen. Daarom is hun naam en
hun woonplaats weggelaten. Ze
zouden het echter wel heel erg op
prijs stellen wanneer u op dit arti
kel zou willen reageren. U kunt uw
reactie richten aan het landelijk bu
reau van de SOS.

geen van

te voren

bepaald

plafond

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

• dinsdagavond, 11 januari,
19.30-22.00 uur, SOS-kern Cen
traal Noord-Brabant, thema
avond over Feuerstein, f 5,=
entree p. p., Harenschool,
Donksedreef 16, 's-Hertogen
bosch. Inlichtingen en aanmel
ding via 073-417278.

• woensdagochtend 12 januari,
9.30-11.30 uur, SOS-kern re
gio Haarlem, koffieochtend
met alle opa's en oma's, in het
gebouw van de Thuiszorg,
Zaanenstraat 18 in Haarlem.
Informatie via 023-275196 of
023-290669.

• zaterdag, 15 januari, 09.30
14.30 uur, StiBCO en SDS
kern West-Groningen, eerste
cursusdag van een vijfdaagse
oriëntatiecursus 'Feuerstein'
voor ouders (van kinderen
vanaf ongeveer 10 jaar) met
mevr. B. Lansdorp-Dekker.
Overige data: 22 januari, en
12, 19 februari. Inlichtingen en
opgave via 071-894079, 033
944146 of 05945-17631.

• vrijdagavond 28 januari, 19.30
uur, SD5-kern Zuid-Holland 1
(Rotterdam, Delft en Den
Haag), thema-avond over om
gaan met moeilijk gedrag,
Delft. Inlichting en aanmel
ding via 015-617202 ('S mor
gens), 070-3954209 (dinsdag
en donderdagavond) of 015
145488 (woensdagavond).

• vrijdagavond 28 januari, 20.30
uur, SD5-kern Westelijk
Noord-Brabant,oudercontac
tavond bij Hélène van der
Prijt, Waterkerslaan 48, Oos
terhout. Inlichtingen en aan
melding via 01620-59852.

• woensdagavond 2 februari,
19.45- 22.00 uur, S05-kern re
gio Haarlem, thema-avond, in
het gebouw van de Thuiszorg,
Zaanenstraat 18 in Haarlem.
Informatie via 023-275196 of
023-290669.

• zaterdag 5 februari 1994,
10.00-15.00 uur, StiBCO, eer
ste cursusdag van een vijf
daagse landelijke oriëntatie
cursus 'Feuerstein' voor ou
ders (van kinderen vanaf on
geveer 10 jaar), Bodegraven.
Overige data: 12 februari en
12, 19 en 26 maart 1994. Opga-

ve en informatie via 071
894079 of 079-412778.

• dinsdag 22 februari, 9.30
16.00 uur, S05-kernen Cen
traal en Westelijk Noord-Bra
bant, themadag Down's syn
droom met Erik de Graaf in
het Willem Alexanderzieken
huis, Deutersestraat 2, 's Her
togenbosch. Inlichtingen en
aanmelding via 073-417278,
01620-59852 en 05228-1337.

• woensdagochtend 2 maart,
9.30-11.30 uur, SOS-kern regio
Haarlem, koffieochtend, cro
cusvakantie (alle kinderen
zijn van harte welkom!), in
het gebouw van de Thuis
zorg, Zaanenstraat 18 in Haar
lem. Informatie via 023
275196 of 023-290669.

• donderdag 24 maart, 10.00
16.00 uur, SOS-kern regio
Haarlem, Themadag Oown's
syndroom met Erik de Graaf
in het gebouw van de Thuis
zorg, Zaanenstraat 18 in Haar
lem. Opgeven via 023-275196
of 023-290669.

• vrijdagavond 25 maart, 19.30,
thema-avond 'Dagelijkse ver
zorging: wat komt er kijken
op medisch gebied', Delft. Op-
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Dilemma's

gave en informatie via 015
617202 ('S morgens), 070
3954209 (dinsdag en donder
dagavond) of 015-145488
(woensdagavond).

• woensdagochtend 13 april,
9.30- 11.30 uur, SD5-kern re
gio Haarlem, koffieochtend,
in het gebouw van de Thuis
zorg, Zaanenstraat 18 in Haar
lem. Informatie via 023
275196 of 023-290669.

• dinsdag 19 april, 10.00-16.00
uur, SDS-kernen Noord-, Mid
den- en Zuid-Limburg, infor
matiedag early intervention
met Marian de Graaf in het
Auditorium van het Maas
landziekenhuis aan de Wal
ramstraat in Sittard (vlak bij
het station). Informatie en op
gave via resp. 04780-87889,
04493-2972 of 043-472759.

De onderstaande activiteiten
van de SD5-kernen zijn niet aan
een bepaalde vaste datum ge
bonden of alle gegevens waren
nog niet bekend. Neemt u zelf
even contact op?

• SD5-kern West-Groningen:
thema-avond iedere zes we
ken. Inlichtingen via 05945
17631.

• SD5-kern Friesland: derde
woensdag van de maand ou
dercontactavond. Inlichtingen
via 058-883443.

• SD5-kern Midden-Gelderland:
- koffieochtend elke eerste

woensdag van de maand
9.30-11.30.

- thema-avond over school
keuze in februari/maart,
Wijkcentrum Drieschoten,
Snelliusstraat, Apeldoorn.

Inlichtingen via 055-669899 of
055-428061.

• SD5-kern Oost-Gelderland: in
maart, thema-avond over inte
gratie met betrekking tot
school, sport en spel. Informa
tie via 08350-25973.

• SD5-kern Utrecht 1:
- koffieochtend iedere laatste

vrijdag van de maand bij de
familie van Dijk, Van Leeu
wenhoekplantsoen 5 in
Vleuten.

- januari/februari, voorlich
tingsavond over de WVG
(Wet Voorzieningen Gehan
dicapten).

Inlichtingen via 03465-64577.

• SD5-kern Utrecht 2 (regio
Amersfoort):
- inloopochtend elke twee

maanden de eerste vrijdag
ochtend van de maand van
10 tot 11.30.

- thema-avond in maart met
kinderarts Hogeman.

Inlichtingen via 033-758213 of
03499-83363.

• SD5-kern Noordelijk Noord
Holland:
- early intervention speel

groep in Hoorn en Heerhu
gowaard, iedere twee we
ken.

- babygroep iedere tweede
vrijdagochtend.

- samenwerkingsbijeenkom
sten voor basisscholen met
een kind met Down's syn
droom.

Inlichtingen via 02285-11766 of
02270-1769.

Als (aankomend) ouder van een kind met Down's syndroom sta je voor een groot aantal dilemma's. Moet je nu dit of moet je nu dat, of
moet je beide? Hieronder geven we enkele voorbeelden.

algemeen
niets verwachten, omdat het dan
altijd meevalt

zeggen dat de baby Down's syn
droom heeft

lid worden van een oudervereni
ging op levensbeschouwelijke
grondslag

VIM

volledig varen op de mening van
één hulpverlener of therapeut

medische aspecten
borstvoeding geven, omdat dat
voor een baby met Down's syn
droom juist zo belangrijk is

uw kinderarts vertellen dat u als
n~g naar een kindercardioloog
Wilt

uw kinderarts vertellen dat u als
nog een schildklieronderzoek
wilt

helemaal varen op de eigen (kin
der)arts

bij een volgende zwangerschap
wel een vruchtwaterpunctie la
ten doen

tot iedere prijs de voorspelling
die zichzelf waarmaakt probe
ren te vermijden
afwachten tot anderen iets over
het syndroom zeggen

lid worden van een syndroom
specifieke organisatie: de SOS

sos
u breed oriënteren bij alle voor
de hand liggende specialismen

gewoon doen wat u van plan
was

afwachten tot hij ofzij het initia
tiefneemt

afwachten tot hij ofzij het initia
tiefneemt

naar een Down Syndroom
Team gaan

bij een volgende zwangerschap
geen vruchtwaterpunctie laten
doen

pedagogische aspecten
alles aan het kind overlaten

PPG in huis halen

zo goed mogelijk proberen de
spraak op gang te brengen

naar een gewone peuterspeel
zaal

'klassieke', spraakgeoriënteerde
logopedie

wel laten testen

integratie

(vroegtijdig) leren lezen volgens
een globaalmethode

overgaan, meegaan met leeftijds
genoten

geen extra stimulatie die speci
fiek gericht is op het leren den
ken

early intervention gaan doen

alles helemaal zelf doen

alternatieve vormen van com
municatie proberen (vooraf
gaand aan de spraak)
naar een kinderdagverblijf voor
kinderen met een verstandelijke
handicap (KOV)
logopedie met gebruik van
klankgebaren

niet laten testen

speciaal onderwijs

een analytische leesmethode,
later in de tijd

laten zitten tussen kinderen met
een min ofmeer overeenkomsti
ge ontwikkelingsniveau
het leren denken actief stimule
ren met behulp van instrumente
le verrijking volgens Feuerstein
(lVP)
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Cursus vroegtijdig lezen volgens Söderbergh
Oe Stichting Oysphatische Ontwikkeling in Amsterdam organiseert een cursus 'Söderbergh' voor behandelaars (lo
gopedisten, ergotherapeuten, leerkrachten en kinderpsychiaters) die vertrouwd willen raken met de groepsbehande
ling van jonge kinderen (ca. 31/2 tot 6 jaar) met een dysfatische ontwikkeling en dyspraxie. Volgens de Stichting ver

tonen alle kinderen met Oown's syndroom zo'n dysfatische ontwikkeling. De cursus is geconcentreerd rond de
leesmethode van Ragnhild Söderbergh, een individuele/globale methode die gebaseerd is op visuele analyse/syn
these (en die qua uitgangspunten vergelijkbaar is met bij voorbeeld de methode van Buckley, Red.). De Stichting
heeft de ervaring dat kinderen met een dysfatische ontwikkeling door deze visuele ondersteuning beter gaan pra
ten. Oe cursus bestaat uit elf vrijdagavonden van 19.00-21.30. De eerste avond is 21 januari 1994. Nadere infor
matie en opgave via 020-6791758.

• SOS-kern Amsterdam:
- thema-avond iedere twee

maanden,
- koffieochtend of -middag

iedere zes weken.
- early interventionspeel

groep en schooIvoorberei
dingsklas, wekelijks.

Inlichtingen via 020-6436302.

• SDS-kern Zuid-Holland 1 (re
gio Rotterdam, Delft, Den
Haag): werkgroep integratie.
Inlichtingen via 015-617202.

• SOS-kern Zuid-Holland 2 (re
gio Gouda):
- koffieochtend iedere zes we

ken.

- gespreksgroep iedere twee
maanden.

- in februari thema-avond
over logopedie.

Inlichtingen via 01820-26675.

• SOS-kern Dordrecht/Gorin
chem en West-Betuwe:
- thema-avond over medi

sche aspecten in februari.
- koffieochtenden iedere zes

weken: in wijkcentrum het
Baken, Slagveld 1, Zwijn
drecht.

Inlichtingen en opgave via
078-127112 of 078-100210.

• SOS-kern Westelijk Noord
Brabant: koffieochtenden. In
lichtingen via 01620-59852.

• SOS-kern Centraal Noord-Bra
bant: early intervention speel
groep in Elshout, elke dins
dag- en woensdagochtend,
9.30 tot 11.30 uur. Opgave en
informatie via 04163-79009.

• SOS-kernen Centraal en Wes
telijk Noord-Brabant, informa
tiedag early intervention met
Marian de Graaf in maart in
West-Brabant. Inlichtingen en
aanmelding via 073-417278,
01620-59852 en 05228-1337.

• SOS-kern Midden-Limburg:
gespreksavonden in samen
werking met de SPD Sittard,
inlichtingen via 04493-2972.

Waar het om gaat is, dat de keuzes die u maakt absoluut indi
vidueel zijn, toepasselijk voor uw kind en uw gezin in de ge
geven omstandigheden. Soms kun je van twee walletjes probe
ren te eten, maar vaak is het of-of. In de opsomming hierbo
ven is dan ook geen kolom met louter goede of slechte keu
zes. Er is alle kans dat uw eigen keuzes dan weer links en dan
weer rechts staan. Ook al zijn er vaak wel duidelijke voorkeu
ren, wil en kan een organisatie als de SOS daarbij geen keihar
de richtlijnen geven ('zo moet het'; 'alleen dat is maar goed').
Haar primaire doel is veel meer om u te informeren en vervol

gens hooguit te adviseren op basis van die informatie, maar al
tijd in relatie tot de door u gemaakte keuzes. Bij dat alles moet
u goed beseffen dat de mening van de medewerkers van het
landelijk bureau van de SOS misschien wel sterk overeenkomt
met, maar niet noodzakelijkerwijs dezelfde is als die van de
verschillende leden van het SOS-bestuur, die ieder weer een
andere achtergrond hebben en een ander stuk van het veld
overzien. Uitgangspunt is wel, dat men zich op het bureau al
tijd zoveel mogelijk laat leiden door de resultaten van weten
schappelijk onderzoek, zoals die op (internationale) symposia
en in de vakpers naar voren worden gebracht of waaraan door
de SOS zelf is bijgedragen. Aan te nemen valt verder dat noch
de medewerkers van het bureau, noch de leden van het be
stuur op alle hier genoemde punten precies zo denken als de
verschillende therapeuten binnen de Down Syndroom Teams
met hun Jarenlange beroepservaring. Op hun beurt huldigen
die laatsten hoogstwaarschijnlijk weer niet op alle punten de
zelfde opvattingen als de diverse coördinatoren van de SOS-

kernen, als typische ervaringsdeskundigen, die weer niet .... en
ga zo maar door. Hoe dan ook, zo ongeveer in de bovenstaande
volgorde klinken de verschillende meningen van de diverse be
trokkenen in dit blad en in de overige produkten van de SOS
door. En dan, heel belangrijk, bij ieder punt wil de SOS open
staan voor mensen die keuzes maken uit de linker zowel als uit
de rechter kolom.
Het bovenstaande moet nog weer eens benadrukken dat de
SOS niet noodzakelijkerwijs dezelfde accenten legt, dezelfde
opvattingen heeft of dezelfde adviezen geeft als andere perso
nen of organisaties in het veld. Het nogal eens gehoorde:
'Waarom gaan jullie niet allemaal samen en waarom voeren
jullie niet allemaal precies hetzelfde beleid?' is dan ook een
utopie. Er is niet één mening en één antwoord. Binnen de SOS
is slechts Oown's syndroom het gemeenschappelijke en dan
nog alles wat de ontwikkeling en de ontplooiing van de be
trokkenen kan bevorderen. Naarmate andere organisaties
meer geprononceerde uitgangspunten of doelstellingen heb
ben is de kans groter dat ze een deel van Oown's syndroom la
ten liggen. Daarom is zo'n samengaan ook niet gewenst. Het
kan maken dat de door u gekoesterde opvatting àf niet aan de
orde komt, omdat hij strijdig is met het doel van die andere or
ganisatie, àf geheel ten onder gaat in de grijze brei van het gro
te geheel. Het bestaan van de SOS maakt dat u bij al dit soort di
lemma's beter geïnformeerd wordt over beide kanten van de be
treffende medaille. Uiteindelijk kunt u daardoor zelf veel verant
woorder keuzes maken.
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Korte berichten

Giften
• Nationale kollekte voor men

sen met een verstandelijke
handicap, NKGG, Utrecht,
f 5.000,= (deelname vijfde we
reldcongres Orlando)

• Nationaal Fonds voor de Gees
telijke Volksgezondheid,
NFGV, Utrecht, f 5.000,= (vier
de thema-weekend)

• Ridderlijke Duitsche Orde, Ba
lije van Utrecht, Utrecht,
f 7.500.= (nieuw kopieerappa
raat, samen met de volgende
gift)

• Fundatie van den Santheuvel,
Sobbe, Amsterdam, f 5.500.=
(nieuw kopieerapparaat, sa
men met de vorige gift)

• Stichting Fondsenwervings
acties Volksgezondheid, Den
Haag, f 11.250, = (D+U. 24)

• BV Merwestaal Van Nie,
Barendrecht, f 1.000,= (feeste
lijke lustrumdag)

Vrijwilligers gezocht

Voor de kern Drenthe:
Mensen die actief willen mee
werken en -denken. Gaarne con
tact opnemen met Jeannet Schol
ten (tel. 05284-2550).

Voor de kern Oostelijk Noord-Brabant:
Coördinator/ coördinatrice.
Gaarne contact opnemen met

het landelijk bureau van de SOS
(tel. 05228-1337).

Erkenning voor 'Early Bird'

De speelgroep 'Early Bird' uit
Elshout heeft een aardig succesje
te melden. Deze speelgroep naar
Australisch model voor kinde
ren tot vier jaar, vàn ouders,
vóór ouders (u las erover in
nummer 23 van dit blad) mag
nu gebruik maken van allerlei
aanvullende diensten van de
Binckhorst te Rosmalen en de
Binckhof te Grave. Beide institu
ten zijn woon- en leefgemeen
schappen voor mensen met een
verstandelijke handicap van alle
leeftijden. Onder de regeling
valt bijvoorbeeld het motorische
centrum met een zwembad.

Maar daarnaast heeft Early Bird
van beide instituten ook nog
speelgoed ter waarde van
f 5.000,= in bruikleen gekregen.
Daarbij hebben de leidsters Mar
jo Koemans en Elly Willems zelf
in mogen vullen wat voor mate
riaal ze voor dat geld willen heb
ben. 'Onze zorgverlening strekt
zich niet alleen uit tot de eigen
vaste bewoners', aldus drs. J
Bergman, algemeen directeur
van beide genoemde instituten.
'Wij gaan ervan uit dat ook ver-

standelijk gehandicapten die
thuis wonen recht hebben op on
dersteuning van onze kant'.
Daarbij verklaarde hij zich een
groot voorstander van hulp aan
de allerjongsten. 'Hoe vroeger,
hoe beter', is zijn mening.

'Toen we zo'n twee jaar geleden
met onze speelgroep startten,
werd een en ander onverschillig
of met argusogen bekeken door
scholen en overheidsinstellin
gen, artsen en therapeuten', ver
tellen Marjo en Ellie. 'Weer zo'n
goed bedoeld en ten dode opge
schreven initiatief, dacht men.
'Maar inmiddels hebben tal van
kinderen met een verstandelijke
handicap op de leeftijd van vier
jaar onze speelgroep met een
enorme vooruitgang verlaten.
En laat nu niet iedereen denken:
"Ja, vooruitgang. Wat zal dat
dan helemaal voorstellen? We
zijn op dit moment zelfs bezig
met het opzetten van een obser
vatie-onderzoek door de Univer
siteit Nijmegen over de progres
sie van onze kinderen'.

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

Naam:

Adres:

D+U nr. 24

postcode:

Plaats:

Tel:

Geb.datum kind/volwassene met Down's syndroom:

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisjejjongen/vrouw/man met Down's syndroom/ hulpverlener/belangstel-
lende (s. v. p. doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van f , .
(c1e 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:
----------~-----------
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Bestelprocedure
1) Donateurs van de SOS bestellen via Wanneperveen (05228-1337) en krijgen alleen dan bij hun bestelling een rekening op basis
van de prijzen voor SOS-donateurs.
2) Leden van bij de Federatie van Ouderverenigingen aangesloten verenigingen bestellen via Utrecht (030-363767) en betalen dezelf
de prijs als de SOS-donateurs.
3) Niet-donateurs en niet-leden worden verzocht zoveel mogelijk via Utrecht (030-363767) te bestellen. De prijzen die op hun reke
ningen 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

Beste/rubriek

titel

Verslag over het jaar 1992, 60 blzn.
SOS-Poster 'Dit is Riek; hij houdt van uitdagingen'
Kinderen met Down's syndroom leren lezen en schrijven (gezamenlijke uitgave EDSA en SOS) 127 blzn.
Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down (uitgave La Lèche 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' I omgaan met ongewenst gedrag, 7 blzn.
Onderwijs Special (speciale editie van 'Down and Up') 12 blzn.
Preventief Geneeskundige Checklist (bedoeld voor medici), voorlopige uitgave, 2S blzn.
Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down's syndroom, 66 blzn.
Handleiding voor Ouders van kinderen met Down's syndroom (van 0 - 5 jaar), 89 blzn.
Fysiotherapie voor baby's (nederlandstalige video, 25 min)
Kleine Stapjes (Small Steps), instructie-video bij The Macquarie Program, 3,S uur
The Macquarie Program, Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ('000'), 36 blzn.
The Macquarie Program, Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (='000'), 62 blzn.
The Macquarie Program, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ('000'), 169 blzn.
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij het 000, 25 blzn.
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij de Gebruiksaanwijzing, 47 blzn.
The Macquarie Program, Leren lezen, 46 blzn., voorlopige uitgave
The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 18 blzn., 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 Universityl.

kartonnen cassette met daarin acht engelstalige boeken, in totaal ca. 300 blz.
Kleine Stapjes; een early intervention-programma (Vroeghulp) voor kinderen met ontwikkelingsachterstand,

boek 3, Communicatie, 68 blzn.
T. E. L. L. (Teaching Early Language for Living), nederlandstalige instructie-video bij het 1. E. L. L.-programma, 1,5 uur
T. E. L. L., A Communication Program (uitgave Macquarie Universityl. engelstalig boek, ca. 300 blz.
Syndroom van Down (uitgave La Rivière & Voorhoeve)
Losse nummers 'Down + Up' vanaf nummer 22 (=XX)

Colofon

bestel donateurs niet-
code donateurs

JVS f 12,50 f 16,00
RIK f 4,00 f 5,00
LES f 40,00 f 50,00
BV f 3,50 f 3,50
DSF f 3,00 f 3,7S
BRT f 4,00 f 6,00
OGD f 2,00 f 2,SO

OWS f 5,00 f 4,00

PGC f 11,SO f 11,50
SPR f 20,00 f 2S,00
HVO f 25,00 f 31,25

FYS f 28,00 f 35,00
KLS f 95,00 f 120,00
HBK f 10,00 f 12,50

000 f 20,00 f 25,00
GEB f 40,00 f 50,00

SOO f 8,00 f 10,00
SGB f 16,00 f 20,00

LL f 15,50 f 19,50

TS f 6,00 f 7,50
TC f 10,00 f 12,50

SST f 140,00 f 175,00

BK3 f 20,00 f 25,00
TLV f S6,00 f 70,00
TLB f 40,00 ,. 50,00J

CUN f 49,50 f 49,50
DXX f 10,00 f 10,00

'Down + Up' is het orgaan van d" Stich

ting Down's Syndroom (SDSI.

Hpt blad wordt gratIS toegpzondpn a<ll'

"lil' donateurs van de SDS en vprsehilnt

vipf mrlal pef jdar.

Oplag" nummer 24: 2.500

Redactieraad
H"nk Bosmdn, Erik dl' Crdaf (prndreda,

tip), Mdri.Hl de Grd,lf-Posthurnus, Fr,u15

V,ln Hout, Emmy KWdrlt. k.lnnet Srhol

tpn en Rudr Westerv"Id

Vaste mcdewerkers
Hedldnrw Bosch, Enk de (;r",1I,

louIS v"n dpr Linden

Opmaak e/1 druk
Drukkollektrd Luna Negrd

Vormgeving
Ad v<ln Helmond

Kopij
Uw l"ldrdgen voor D+U zijn uiteraard

Vdn h<ll'" welkom' Stuur uw tekst biJ
voorkeur getypt of op diskeltp iWordl'er

f"ctl voor 15 fPlHudrr 1994.l)optu pr

(>(>n ot meerdere dard'ge foto's bijl

Vcrantwoording
Ik verantwoording voor de b"treffendp

kopij blrjft brj de belreifend" duteurs.
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Copyrighr
Re,J"cties Vdn ander<' lijdschriften wor

d"n van h.utp uilg,,"od,gd om art,kplpn

uil 'Down + Up' over Ie nf'n1cn, voorop

g"stpld dal d" bron op corrpcle wijze ver

meid wordt. Er dienl daarbij duidelrJk
c1clngpgeven lp worupn wt-,Ikc tekst er uit

dil hield is overgPl1omen en Ie worden vl'r

meld dal d,e afkomstig IS uit 'Down +

Up', het orgdan van de Stichtrng Down',

Syndroom in Wdnnepervpen. Veruf'r

mopl wordpn bpdacht dal er conlact

moel worden opgel1onlPIl met de oor

spronkplijke bron in hel geval d.lt er in

'Down + Up' sprake is Vrlll overname uil

epn andpr hl.ld.



DOWN..UPDATE Is eert

bij. biJde SIJS.nIeuwsbdef
DOWN..UP feil beIIOftIe vu
-'"_ in het veld zw"
medici, 101Of*lltlen, "..en
."oIher.....psydto/o,eft,
pedap,en en matrchappelq#t
werAws DOWN

Onderwijs en werk
Hieronder vragen we nog een keer uw aandacht voor het vijfde
Wereldcongres over Down'll)'ftdroom, dat van 11·14 auguitul
j. I. in Orlando, Florida, aehouden wordt. Zoall weet bezocht
SDSGredeur Erik de Graaf dat congres en bracht hij
bandopnamen mee van de preientatiel die de meeste Indruk op
hem maakten. Daar hoorde zeker bij de ochtend over
'Indullon' (erbij horen) in het onderwijs en op het werk. De
spreker wal dezelfde prof. dr. Lou Brown, wlenl werk ook al In
Update.nr 2 aan de orde kwam. Dr. Brown wordt nationaal en
Internationaal gerespecteerd voor het buitengewone werk dat
hij gedaan heeft op het gebied van indulion. Vanaf het moment
van zijn promotie aan Florida State University is dr. Brown
verbonden geweest aan de University of Wilconsin, aan het
Department of Rehabilitation Plychology and Spedal
Education, In Madison, al meer dan twintig jaar. Dr. Brown II
een produktleve auteur, .preker en conlultant en geniet
erkenning all een uitzonderlijk goede leraar en presentator.
Onze lezers moeten weten dat de kern van het verhaal van

I
I

dr. Brown gevormd werd door een serie dia's. Oe volledige
tekst kon worden gereconltrueerd danlczif de i zet van Gert de
Graaf die samen RIet Paul .....anel (belden uit msterdam) vele
uren besteedde an het_k~ van een tra ptle. Die werd
vervolgeni V4lrtaald door Erik de Graaf met ani entle van
diezelfde eert de Graaf. Daarna werd de zo 0 stane letterlijke
Ipreektebt enlgtzln.geredigeerd en bekort. H aas ontbreken
de dia'l. U zult echter merken dat dat niet ech een gemii il.
Het betoog van dr. Brown il dermate beeldend dat u
bijbehorende dia'l slechts zelden zult milsen. I zodanig kunt
u al uw aandacht richten op het pleidooi voor tale Integratie
van Brown, datptypeerdwordt door de cynlscjhe humor
waarmee hij zijn stellingen verduidelijkt. Zijn b~langrijkste

stelling is: de geïntegreerde schoolkla. van van~aag il de
geïntegreerde werkplek van morgen. AI met al ~n zeer
bijzondere, zes maar rultig radicale Iezlna, zovrl qua
presentatie als qua doelstelling. ,

I

I

'Inclusion' (erbij horen)
in het onderwijs en op het werk

• Dr. Lou Brown, Madison, Wisc.

Waar we het hier met name over zuIlen
gaan hebben is het sociale leven van men
sen met aanzienlijke belemmeringen,
waaronder natuurlijk velen met Down's
syndroom. Zeker is echter wel, dat lang
niet alle mensen die we u vandaag zullen
laten zien, en waar we het hier over zal
gaan, ook inderdaad Down's syndroom
hebben. En dan nog wat: ik functioneer
binnen een bepaald systeem met haar ei
gen voorschriften, regels en wetten en ik

begrijp dat het bij al die mensen uit die 47
landen die hier zijn anders werkt. Dus
wanneer ik iets %eg dat alleen maar erg
plaatselijk geldt, begrijp dan alstublieft
dat ik niet bedoel dat iedereen het per sé
zo zou moeten doen.

Levensverwachting neemt toe
In 1929 was de gemiddelde levensver
wachting van iemand met Down's syn
droom in mijn land, de VerenigdeStaten"

negen jaar. Er zat gew~n niet meer in.
Het was heel moeilijk t~ ze in leven te
houden. Enzoals u w hebbenweintus
sen inallerlei delenvan e wereld beteren
beter geleerd mensen ie in biologische
nood verkeren te helpe langer te leven.
Een grote stap vooruit erd gemaakt tij
dens en na de Twe e Wereldoorlog.
Toen gooiden veel land n er heel veel tijd,
heel veel moeite en h~ veel geld tegen
aan om te proberen me~nmet letsel te

I
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helpen, mensen die gewond waren als ge
volg van oorlogshandelingen. En na de
Tweede Wereldoorlog hielpen veel van de
mensen die tijdens de oorlog meegehol
pen hadden het onderwijs vooruit en
maakten carrière als beroepsmatige hulp:.
verleners. Toen hadden we dus een boel
mensen die naar school gingen om te leren
hoe ze andere mensen in nood moesten
helpen. Maar daarnaast hadden we ook
een hele grote geboortegolf. En een hele
boel van de baby's die na de Tweede We
reldoorlog geboren werden zouden voor
de Tweede Wereldoorlog gestorven zijn.
Maar nu hadden we meer mensen, meer
informatie, meer technieken om mensen
in biologische nood te helpen, zodat ze
langer in leven bleven. Veel van de kinde
ren die geboren werden hadden Down's
syndroom, of andere condities die hun
ontwikkeling in ernstige mate belemmer
den. En dus, in 1946, '47, '48, '49, ...

Toen de kinderen een jaar of drie, vier
waren, begonnen hun ouders dingen te
zeggen als: 'Nee, het is niet goed voor mij
om 24 uur van de dag bij mijn kind te zijn,
zeven dagen per week. En zal ik je nog
eens wat zeggen? Waarschijnlijk is het ook
helemaal niet goed voor mijn kind!' Wat
was er beschikbaar? Precies. Helemaal
niks. Dus vonden een paar mensen met
veel geld een privé-gelegenheid om hun
kind heen te sturen, een mooi schoon plek
je, gewoonlijk in een landelijke omgeving.
Maar niet zo veel mensen hadden zoveel
geld, of wilden hun kind wegsturen. An
dere mensen in mijn land oefenden grote
druk uit op onze regering om meer insti
tuten te bouwen, meer speciale plekken.
Zo werden er meer en meer mensen, jonge
mensen, in instituten gestopt in mijn land
en dat was een vreselijke ramp. Dat was
iets heel verschrikkelijks wat er toen ge
beurde. Maar we deden het. We proberen
onszelf nu een betere reputatie te bezor
gen, maar we deden het.

De fase van de particuliere
dagverblijven
De meeste mensen met een kind met
Down's syndroom, en andere condities
die hun ontwikkeling ernstig belemmer
den, hielden hun kinderen thuis. Zo kon
het gebeuren dat de ene ouder de andere
tegenkwam en zei: 'Kijk. Wat zou je er
van denken als jij dit weekend eens op
mijn kind zou passen en ik het volgende
op het jouwe?' En dan zei die ander mis
schien: 'Okay'. Daarna hoorden ze dan
weer van iemand anders met een kind
met een belemmering en zeiden: 'Hé,
kunnen we er niet eens over praten om
samen .. : en zo vormden ze een klein
groepje. En toen begonnen ze auto's te

wassen en koeken te verkopen. Vervol
gens hielden ze vlooienmarkten en kregen
schenkingen van particulieren. Weer wat
later vonden ze een plekje, meestal een
klein hoekje in een of ander godsdienstig
gebouw, een synagoge of een tempel of
een kerk, en organiseerden een dagop
vang. Een speciaal plekje voor hun kinde
ren met belemmeringen, die niet naar ge
wone scholen konden, om overdag naar
toe te gaan. En die beweging verspreidde
zich over heel mijn land. Het was de fase
van de particuliere (kinder)dagverblijven.

Ouders willen onderwijs
Maar wat er toen gebeurde, gebeurt van
daag-de-dag nog. Ieder jaar worden er
meer en meer kinderen geboren met ern
stigere belemmeringen, die meer onder
steuning nodig hebben en die langer en
langer in leven blijven. Dus, wat er ge
beurt is dat je ieder jaar nieuwe baby's
krijgt, maar ook nieuwe ouders. En van
tijd tot tijd komen die ouders bij mij, de
professional op school, en zeggen: 'Ik wil
mijn kind graag inschrijven op één van de
scholen in Madison'. Dan was ons ant
woord altijd: 'Mevrouw, we plaatsen
geen kinderen, zoals dat van u, op een
gewone school'. En dan zei zij: 'Wel, u
weet het, ik heb een .. .'. 'Maar er is een
goede opvangmogelijkheid daarginder
in "Hummelhonk", "Voor Up- en Down
kinderen", "Eeuwige kinderen", "De vlam
van de hoop". Daar moet u naartoe gaan.
U zult het daar leuk vinden'. En die ou
ders gingen dan weg en vonden andere
ouders die in hetzelfde schuitje zaten en
zo vonden ze begrip en acceptatie en het
was prima zo.

De wet
Maar toen kwam er een ouder die zei:
'Moet je eens horen, als ik je nu vertel dat
we geen moeilijkheden krijgen wanneer
we naar het strand gaan. Gaan we naar
een park dat voor iedereen toegankelijk is,
dan krijgen we geen moeilijkheden. Gaan
we naar een concert waar iedereen heen
mag, zijn er geen problemen. Maar alleen
op een gewone school hebben we een pro
bleem. Waarom is het toch, dat de enige
openbare gelegenheid waar we proble
men hebben met binnenkomen een regu
liere school is?' Ziet u hoe zulke ouders de
zaken op hun kop zetten? Dus kwamen ze
naar onze schoolbesturen en wilden dan
praten over de betekenis van het woordje
openbaar. Dan schreven ze brieven naar
de krant. Ik bedoel maar! En een andere
ouder zei bijvoorbeeld: 'Tja, ik heb er ook
over nagedacht! We zijn daar nooit eerder
op gekomen, maar .. .'. Toen zetten ze in
mijn land een eigen maffia op, begonnen
te infiltreren en raakten betrokken bij cam-
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pagnes en wetgeving en de regering. In
1975 kregen ze er een wet door. In de
Verenigde Staten hebben nu alle kinderen
recht op onderwijs dat uit de belastingen
betaald wordt. Alle kinderen.

Het speciaal onderwijs
En wat moesten we toen? Toen waren we
er wettelijk verantwoordelijk voor om alle
kinderen te helpen. We hadden geen en
kele ervaring met dit soort kinderen. Dus
keken we om ons heen en zeiden: 'Wel, de
ouders hebben van die speciale plekken
voor ze opgezet; dat gaan wij ook doen!'
Dus werden er door het hele land zulke
speciale plekken opgezet, zulke speciale
scholen voor kinderen met grote
verstandelijke belemmeringen. En dat
leek me een geweldig idee. Toen konden
er op een bepaald moment ouders binnen
komen die zeiden: 'Ik wil mijn kind graag
in laten schrijven op één van de scholen in
Madison'. 'Mevrouw, we hebben meer
roestvrij staal en keramische tegels dan
alle andere scholen in de staat. Mevrouw,
olifanten kunnen op onze WC's gaan. Me
vrouw, we hebben geen treden, geen
deurknoppen. Dit is een perfect beschutte
... We hebben alle faciliteiten in huis!!!' En
het enige dat we hoefden te doen is de
ouders zover te krijgen dat ze zeiden: 'Ze
hebben alle faciliteiten in huis!' en dan
deden de ouders alles. Ongelooflijk gevoe
lig voor dat argument van: 'Alle facilitei
ten in huis!' Natuurlijk moet 11 met uw
kind naar de faciliteiten toekomen. Dus
brachten we de faciliteiten onder in de
speciale scholen. De ouders kwamen en
we lieten die school uitgroeien tot wel zo'n
160 leerlingen. We waren tevreden en we
hadden de zaken goed voor elkaar. Ik ben
professor en leid leerkrachten op. Ik
bracht al mijn stagiaires onder in dit ge
bouw. Het was eenvoudig. Het was leuk.
Het was efficiënt. Het was prima zo.

Het wetenschappelijk bewijs
Maar op een dag kwam die mevrouw bin
nen die zei: 'Ik wil mijn kind graag in laten
schrijven op één van de scholen in Madi
son'. Dus zeiden wij: 'Mevrouwtje, u weet
dat we deze geweldige voorziening voor
u hebben, speciale richtlijnen voor uw
kind, speciale bescherming, alles. U zult
het geweldig gaan vinden'. En toen zei zij:
'Weet u, we hebben erover nagedacht: we
gaan naar de kerk met normale kinderen.
We spelen in het park met normale kinde
ren en de babysitters zijn gewone kinde
ren. Ik dacht, misschien zouden we ook
met normale kinderen naar school kUlUlen
gaan'. En toen zeiden wij weer: 'Me
vrouwtje, hebt al eens overwogen om in
therapie te gaan? Weet u dan niet, wan
neer u een kind hebt dat er zo gek uitziet







sen zeggen we: 'Nee. Wat je moet doen,
wanneer je eerlijk wilt zijn, is alle namen
in een hoed stoppen en daar in 't wilde
weg namen uit trekken. Geef ze allemaal
een kans om met de bus mee te gaan. Of,
nog beter: zet de begaafde kinderen in de
bus! Die kunnen tenminste lezen. Maar
waarom zou je Aäron nemen? En er zit
geen enkele onderwijskundige logica ach
ter. Er is geen wetenschappelijke basis.
Het is alleen maar omdat het altijd zo
gegaan is, louter gemakzucht.

Met betrekking tot de lagere scholen heb
ben we in ons district een soort thuis-sch~
Ien op verzoek. Wanneer een ouder slim
genoeg is om te zeggen: 'Ik wil dat mijn
kind naar dezelfde school gaat als zijn
broertjes en zusjes en vriendjes en buren,
dan gebeurt dat. Het enige dat u moet
doen is erom vragen. We hebben nu z~
veel kinderen op thuis-scholen dat het dis
trict geen verdediging heeft en dat weten
ze. Wie het hebben wil vraagt erom. Het
probleem is, dat de arme mensen, de
slecht geïnformeerde mensen, gewoon
niet genoeg weten om erom te vragen. En
die trappen in de val van: 'Mevrouwtje,
we hebben hier alle faciliteiten. U wilt dat
uw kind gelukkig is? Dan moet u met uw
kind naar de faciliteiten toekomen'. En
voor slecht geïnformeerde ouders klinkt
dat heel logisch. Die zeggen dan: 'Ja'. Wat
ze zich niet realiseren is dat de faciliteiten
waarover die scholen beschikken mobiel
zijn. Een mobiele faciliteit kan overal naar
toe. Wilt u dat uw kinderen de hele dag
met een bus rondrijden .oo, of uw thera
peut? U hoeft geen medelijden met hem te
hebben.

Waarom doen we din
Waarom doen we dit? Waarom maken
we dit allemaal door? Dat is een vraag die
jaren en jaren nooit echt gesteld is, omdat
we niet wisten hoe lang deze mensenzou
den leven. Op dit moment praten we over
levensverwachtingen van 45 - 50 jaar en
wie weet hoe de situatie over tien jaar zal
zijn? Wat is het doel van een onderwijs
programma? 'Mensen voorbereiden op
het leven, werken en spelen in een geïn
tegreerde maatschappij', zeggen wij. We
hebben geprobeerd om mensen voor te
bereiden op werk in een gesegregeerde
maatschappij, afdelingen van instituten,
sociale werkplaatsen, sociowoningen,
dagactiviteitencentra. Het is misschien
beter dan niets, maar het is gewoon niet
goed genoeg. Daarom doen wij alles dat
meehelpt om iemand met een belemme
ring voor te bereiden op het functioneren
in een geïntegreerde maatschappij, om te
leven, te werken en te spelen in de echte
wereld. En aan alles wat dat in de weg

staat moeten we wat doen. Daar moeten
we achteraan.

Voor mij is het nu dertig jaar geleden in
1993. In 1963 was ik student op de East
Carolina University in North-Carolina en
werd ik intern geplaatst in een instituut.
Het was verschrikkelijk. Wh, de stank, het
geschreeuw. Dus zei ik tegen de psychia
ter: 'Eigenlijk zou dit niet moeten gebeu
ren. We zouden dit een halt toe moeten
roepen , moeten verhinderen dat deze
mensen , misschien zouden ze in de
eerste plaats wel kleren aan moeten heb
ben'. 'Oh nee', zei die. 'Het doet er niet toe!
Het doet er niets toe wat je met ze doet. Ze
kunnen toch niets. Het doet er niets toe
waar je ze laat. Het doet er niets toe hoe je
ze behandelt. Het doet er niets toe hoe
warm het is of hoe koud het is. Ze kunnen
toch niets'. Dat was dertig jaar geleden.
Maar zal ik u eens wat zeggen? Het doet
er wèl toe! De omgevingen waarin men
sen met aanzienlijke belemmeringen func
tioneren doen ertoe. Hoe gecompli
ceerder, uitdagender en stimulerender
hun omgeving is, hoe meer ze bereiken.
Hoe hoger hun levenskwaliteit. Het doet
ertoe. Als we weten dat de omgeving ertoe
doet wordt de vraag voor ons dus: 'In wat
voor soort omgeving zetten we mensen
met belemmeringen? Wat voor soort om
gevingen willen we voor ze creëren?'

De Nul Procent Club en de Honderd
Procent Club
Op dit moment kennen we in de Verenig
de Staten een verschijnsel dat we de Nul
Procent Club noemen. De mensen die zich
daarin thuisvoelen praten zo: 'Ziet u dat
kind? Ze is drie jaar. Ze heeft Down's
syndroom. En wij zijn verantwoordelijk
voor haar opvoeding totdat ze eenentwin
tig is. Achttien jaar lang, vijf uur per dag,
honderd tachtig dagen per jaar. En ik wil
er voor zorgen dat ze niet één enkele mi
nuut van de volgende achttien jaar van
haar schoolloopbaan doorbrengt in de fy
sieke aanwezigheid van een normaal per
soon. Niet één enkele minuut. Ze moet bij
haar eigen soortgenoten zijn!' Wij geloven
dat dit vandaag-de-dag nogal extreem is.
Wanneer je dat ene uiterste hebt moet het
andere uiterste er ook zijn, lijkt het ons. De
Honderd Procent Club. Dat zijn de men
sen die zeggen: 'Ziet u dat kind? Ze heeft
Down's syndroom, ze is autistisch, ze slikt
extacy, Aids, ze heeft geen armen, geen
benen, geen oren, keel of milt. Ze is nu drie
jaar en ik zal er voor zorgen dat ze hon
derd procent van haar tijd, iedere minuut.
in dezelfde klassen zit als waar ze in zou
zitten als ze begaafd was geweest. Nou,
dat is ook extreem, denken we. Maar, het
is altijd leuk om uitersten aan te geven,

5. DOWN+UPDATE • NR 4

omdat je jezelf dan als gematigd, voor
zichtig, rationeel kunt presenteren.

Wat is uw standpunt in deze? Dat is een
belangrijke vraag, ongeacht uit welk land
u komt. In mijn land is dat een heel belang
rijke kwestie. Ons standpunt is: ieder kind
met belemmeringen zou het recht moeten
hebben om naar dezelfde school te gaan
waar het ook naartoe zou zijn gegaan,
wanneer het geen belemmeringen had ge
had. En het zou de dag moeten beginnen
in dezelfde groep waar het in gezeten zou
hebben als het geen belemmeringen ge
had zou hebben. En dan gaan we onder
handelen. Zou het honderd procent van
de tijd in dezelfde groep moeten zitten? Ik
denk van niet. Wanneer je ernstige ver
standelijke belemmeringen hebt, betekent
dat iets. Dat is een argument tegen de
100 % van de tijd. 90 % van de tijd dan? Ik
weet het niet. In ieder geval veel meer dan
nu. Wanneer de kinderen nog klein zijn
denk ik wel aan 100 %. Maar naarmate de
kalenderleeftijd toeneemt moeten wij als
begeleiders gaan nadenken over onze taak
mensen voor te bereiden op leven, werken
en spelen in een geïntegreerde maat
schappij.

De staf stemde 'tegen'
We bevinden ons te midden van een pro
ces, een fascinerend, gecompliceerd, uit
dagend en moeilijk proces, waarin we mo
gelijk willen maken dat kinderen met een
breed scala aan aanzienlijke belemmerin
gen deelnemen aan onderwijs in reguliere
schoolklassen. Zo liepen we laatst deze
school in de Verenigde Staten binnen (dia,
Vert.) en zeiden tegen het hoofd: 'Weet u
dat er hier net om de hoek een klein kind
met Down's syndroom woont? En op dit
moment sturen we een busje voor gehan
dicapten langs haar huis om haar op te
halen. Dan moet ze een uur of twee rijden.
Ze kent daar geen mens. Ze komt thuis om
vier uur en ze is helemaal alleen. Dat is
gewoon niet goed. Waar we dus over wil
len praten is, dat dit kind naar de school
in haar eigen straat gaat, misschien vol
gend jaar'. 'Tja, zegt hij, 'komt u nog eens
terug. Dan zoeken we dat uit'. 'Nou mijn
heer', zeiden we, toen we na een paar
weken weer terugkwamen, 'wat denkt u
ervan?' 'Tja', zij hij, 'we hebben een staf
vergadering gehouden en daar hebben we
gestemd. Daar kwam "nee" uit'. 'Wat??'
vroegen wij. 'Ja, de staf heeft "tegen" ge
stemd', antwoordde hij. 'Stemden de vrou
wen "tegen"??' vervolgden we. 'Stemden de
zwarten "tegen"?? Stemden de Joden "te
gen"?? Stemden de Christenen "tegen"?
Wie stemden er "tegen"??' Kunt u zich
voorstellen dat deze verantwoordelijke
opvoeders vandaag-de-dag nog zouden



stemmen 'tegen' mensen met een belem
mering? 'We willen ze hier niet!' We kwa
men die school dus niet binnen. Daar wil
ik alleen maar mee zeggen: daar heb je het
recht niet meer toe inde Verenigde Staten.
Dat kan niet meer. De arrogantie. Dit
wordt niet meer getolereerd. En nu gáán
we de school binnen We leveren daar een
kind af dat duidelijk een belemmering
heeft, in een regulier schoollokaal.

Voor de rechter
Stelt u zich voor dat de mensen in deze
zaal gaan proberen om banen te vinden
voor mensen met duidelijke belemmerin
gen U brengt ze naar hun werkplek en u
moet ze daar introduceren. U stelt ze voor
aan van die echte arbeiders en die zeggen
dan: 'Eerst vrouwen. toen homo--Bexue1en
en nou ook nog dit'. Denkt u dat daar een
gen voor is? Is het werkelijk genetisch be
paald dat mensen op zo'n manier reage
ren en denken, dat ze zo beledigend, ne
gatief en vijandig zijn? Waarom denken
mensen zo?

Rachel Holland uit Sacramento, Califor
nië, is zeven jaar. Ze heeft Down's syn
droom en in haar gezin wilde men dat ze
naar school zou gaan met normale kinde
ren. Een gewone school, een gewone klas.
En het schooldistrict zei: 'Nee'. 'Nee? zei
haar moeder. 'Ja, zul je bedoelen!' 'Nee'.
Advocaat, rechtszaak, hoorzittingen, be
roepen ... En op die manier hebben de
scholen in Sacramento, voor zover we dat
kunnen nagaan, zevenhonderd en vijftig
duizend Amerikaanse dollars uitgegeven
om één kind met Down's syndroom de
toegang tot een reguliere klas te ontzeg
gen Eén kind. En ze verloren het. Tussen
twee haakjes, wanneer u belangstelling
hebt, er is een vacature als directeur bij het
speciaal onderwijs in Sacramento.

Hetzelfde gebeurde in Oementine, New
Jersey. Rafaël Alberti heeft Down's syn
droom. Op het moment waar het hier om
gaat was hij vijf jaar oud. Zijn ouders gin
gen naar de zittingen, naar het beroep
tegen de staat en het federale hof. En voor
het hof van beroep wonnen ze. Datdistrict
gaf zo'n tweehonderdvijftigduizend dol
lar uit om één kind buiten een school te
houden. Hadden wij toch altijd gedacht
dat er gebrek aan geld is, met name voor
het onderwijs? Waarom zou het toch zo
gaan? Wanneer u probeert een normaal
kind buiten te sluiten zijn de mensen be
reid om een miljoen dollar uit te geven om
u te bestrijden, maar wanneer u probeert
om een kind met belemmeringen naar bin
nen te krijgen zijn ze bereid om een milli
oen dollar in te zetten om uw kind buiten
de deur te houden Denk daar eens over

na! Hoehebben we hetzover kunnen laten
komen in onze cultuur?

Eén volgend punt nog. In deze zaal zitten
zeker mensen die hier anders over den
ken, maar mijn visie is: zodra je mensen
met duidelijke belemmeringen bij elkaar
veegt, beroof je ze van de gelegenheid Om
afzonderlijke individuen te zijn. Danwor
den ze: 'de Downtjes', 'de groep', 'hen',
'zij', 'degenen met die belemmeringen',
'de gehandicapten'. Aan de andere kant
houden wij ons gewoonlijk bezig met die
één of twee procent van de beVolking, die
het laagste functioneert. En jezegt gewoon
niet: 'Mijn dochter is groter dan98 procent
van alle mensen op de wereld. Ze is in
lichte mate groot'. Nee, zo zeg je dat niet.
Dat heet groot, gewoon groot..Dus wan
neer je zegt dat 98 %van de mensen in de
wereld intelligenter zijn dan betekent dat
iets. Ik probeerniet te ontkennen dat men
sen significante verstandelijke1lelemme
ringen hebben in vergelijking met andere
mensen Dat zeggen we niet. In tegendeel.
We willen er graag achter komen wat dat
werkelijk betekent. Dan kunnenwe er iets
aan doen. Maar wat we wèl willenzeggen
is: het feit dIJt iemand een duideliJ1ce ver
standelijke belemmering heeft is noggeen
rechh7lU1rdigilfgom hem uit te sluiten van
het reguliere onderwijs.

'Ik krijg nog een kans'
Dit is Tard. Dit valt niet mee. Ik ontmoette
hem meer dan 20 jaar geleden. Ik keek
naar hem, liep zijn klaslokaal binnen. Ik
zag deze jongeman zonder armen en be
nen. En ook al wordt je niet verondersteld
zoiets te zeggen wanneer je een professio
nal bent, zei ik: 'Hoe zou ik me gevoeld
hebben wanneer ik geen armen en benen
had gehad? Hoe zou mijn leven dan zijn
geweestr Dus gingen we op een andere
manier met hem om, inde meeste gevallen
nonchalant anoniem, maar anders. 'Hé,
dat zou mij hebben kunnen overkomen',
dacht ik. 'Ik heb daar begrip voor'. Dus
deed ik het één en ander. Ik zorgde ervoor
dat hij goede leraren kreeg. Ik zorgde er
voor dat ik ieder semester een uitstekende
praktijkleraar bij hem zette, een beetje ex
tra hulp voor hem. Op de universiteit gaf
ik les aan zo'n grote groep studenten en
daar zei ik tegen: 'Willen jullie opgaan
voor een tentamen en het risico lopen dat
je zakt, of willen jullie mee om in de stad
te werken met mensen meteen verstande
lijke handicap? Dan hoeven jullie geen
tentamen te doen'. En als er een basket
baIwedstrijd was kocht ik mijn studenten
om om hem mee te nemen. Dan ging ik
kijken hoe het ging. Omdat ik zowat al die
hulp om hem heen organiseerde en op
hem richtte had ik het gevoel, dat ik iets
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goeds deed.MaW- Wià lleeI ergutil'l1ft
te moeten zeggen .. toen hij ouder werd,
werd hij steeds moeilijker, werd hij lasti
ger. Sociaal gezien was het moeilijk. Hij
stierf aan longontsteking in een zieken
huis toen hij negentien was. EenIttaanàof
zes daarna liepikdezeschoolbinnen (dia.
Vert.) en zag ik Brandon Ik keek naar
Brandon en ik dacht: 'Ik krijg nog een
kans'. Het is heel erg om zoiets tezeggen.
Waar gaat het om? Ik dacht: 'Zal ik Bran
don in de speciale klas zetten, bij alle~
dere leerlingen met belemmeringen, net
zoals ik dat met Tard gedaan had? Nee~

Zal ik weer studenten omkopen 0Il\ hem
overal mee naar toe te nemen, om die dan
vervolgens, als het semester voorbij· iS,

nooit meer tentgtë ziet\? Nee. Zal ik hem
gaan dominerenmet therapie?Nee. Omer
daarna getuige van te zijn dat hij inSóCiaal
opzichteenellendig leven zal gaanleiden7
Nee. Dat ga ikniet weer doen Dat kan ik
niet weer doen. Dat • Net eerlijk tegen
over Brandon'. Op dit moment is hij zes

jaar oud en dit jaar gaat hij naar een kleu
terschool. Wat is onze taak hier? We zor
gen ervoor dathij debestehulpmidde1en
krijgt. Maar daarbij moeten wewef zijD
sociale leven erkennen. Hij moet liefde
hebben. moet genegenheid hebben, moet
relaties maken, enz.

In hoeveel vertrekken'
Ik wil u twee stel1lngen a8nrèiken; Corri
geert u me maar wanneer ik ongelijk heb:
Wanneer u ouder bent van een jong kind,
vraagt u het dan alstublieft aan de ouders
van een ouder kind en kijkt u of° het ti
zinnig lijkt. Mijn stelling, mijn hypothese
is: het kind is nog jong, het werd geboren
in het ziekenhuis en dan gaat het naar
huis. Dan blijft heteen tijdje thuis. Daarna
gaan het naar iets van de kerk. Vervolgens
gaan het bijvoorbeeld naar het huis van de
buren en dan misschien naar een park en
daarna naar een dagopvang en dan naar
een winkelcentrum en dan naar een ....
Rijk of arm, waar dan ook in de wereld.
Dus wat er gebeurt, WRnneer je kind bent,
neemt het aantal vertrekken dat Je iedere
dag, iedere mlldnd, ieder jaar, binnen
treedt en weer '"tgRat toe. Wanneer je
jong bent kom je maar op weinig plaatsen
en naarmate je ouder wordt kom je op
meer en meet verschillende plaatsen en
als je nog ouder wordt worden onze Ie
vens weer beperkter. Wanneer u geboren
wordt met eenbelemmering is het zieken
huis en huis en ziekenhuis en huis en
school en de bus en het ziekenhuis, huis,
school, bus. En wanneer u die levens·na
trekt, zoals wij dat de laatste meer dan
twintig jaar hebben gedaan, voor mensen
in onze gemeenschap, dan blijkt: hoe meer
belemmeringen je hebt, hoe minder ver-



MADISON'S OVERZICHT VAN SOCIALE VERHOUDINGEN (gedeeltelijk)

gescheiden geclusterd tbuis • school
onderwijs onderwijs

verkeert het kind/de mens Ja/Nee Ja/Nee Ja/Nee
met belemmeringen in gezelschap
van normale mensenl

eten Nee Ja als ... Ja

verplaatsingen binnen het gebouw Nee Ja als ••• Ja

de weg van huis naar school v. v. Nee Nee Ja

",kImt/';"m,"tg••t. Wanneer u vraagt

naar de levens van de meI18etl die in wei-

nig vertrelckn komen. die hijvoorhee1d
Down's syndroom hebben,. enu gaat na in
hoeveel vertrekken zij zouden komen
wanneer ze geen belemmeringen hadden
gehad, danziet u eenindrukwelckendver
schil. Dus zeggen we tegen u, ouders van
jonge kinderen: 'Wanneer u er niet op let,
wanneer u daar niets aan doet, gaan uw
kinderen verscluilckelijk beperkte levens
leiden'. EbI van de bel.ngriJkstedoelstel
Ungen van onderwiJsprogramtIUI's is dus
om uw leind erop voor te bereiden dat het
kanfunctioneren in een no",...1 saala van
vertrekken, plaatsen, .traten, parken,
winkel., warenhuizen, werkplaatsen.

Wie is er bij uw kindl
Wanneer je zonder belemmeringen gebo
ren wordt zeggen ze tegen je: dit is je moe
der en misschien laat die na een maand of
zesdevaderookeven kijken. Endan,okay,
misschien een familielid, en dan komt de
dagopvang. Dan komt de kerk. Dan is het
dit en dan is het ... Wauw, het is verbazing
wekkend met hoeveel mensen jein contact
komt,. waar dan ook in de wereld, rijk of
arm. Dat wil zeggen: wanneer je geen be
lemmeringen hebt. Wanneer u een gehan
dicapt gezin vormt krijgt u een babysitter
en dan komt de therapeut of de PPG-wer
ker. En wie is er bij uw kind? Als ik naar
die kinderen kijk, die prachtige k1einekin
deren overal in de gang, dan zeg ik: 'Ik
weet precies wie ze de rest van hun leven
gezelschap zal houden. Familieleden en
mensendie u er geld voor betaalt, tenzij we
daar iets aan doen'.

Wij werken zelf met de Madison SociaI
Relationship Inventory (-Madison's Over
zicht van Sociale Verhoudingen).

We gaan er met elkaar voor zitten en dan
zeggen we: 'We willen het met u hebben

over het sociale leven van uw kind. Dus
willen we wat fundamentele informatie.

We willen weten met wie uw lcind eet. In
eerste instantie ldinkt dat vreemd, heel
vreemd omeenouder dat te vragen. Daar
na willen we weten met wie uw kind mee
naar school gaat,. met wie het zich bin
nenshuis verplaatst en met wie binnen
andere gebouwen. Daarna willen we we
tenof uw kind de één of andere relatie
heeft met normale kinderen in een regu
liere schoolklas. Daarbij moet u weten dat
wij van de volgende stelling uitgaan: tie
gerntegreerde reguliere schoolklas va"
van.ag is degerntegreerde werkplekvan
morgen. Daarna willen we weten: heeft
het kind één of meerdere steunleerkrach
ten, mensen die werkelijk weten hoe ze het
moetenhelpen? We willen graagWeten of
uw kind betrokken is bij enigerlei vorm
van activiteiten buiten het rooster om, on
der de paraplu van de school. Met wie
gaat uw kind om na schooltijd of na het
werk? En de moeilijkste van allemaal:
'Heeft uw kindeenvriendOe)r In prindpe
is dat wat we willen weten. Dan kunnen
we bijvoorbeeld zien dat het kind alleen
maar met leden van het gezin eet. Dat is
het verhaal van de relaties tijdens het eten
voor mensen met een belemmering. ZA!
reizen in gezelschap van leden van het
gezin of van mensen die ervoor betaald
worden om met hen te reizen, ze op le
halen, mee te nemen, af te zetten. Er zijn
geen relaties met normale kinderen.

Bij de moedervan Aäron hebbenwe alleen
maar dit Overzicht van Sociale Verbou
dingenafgewerkt. En toen kwamenop het
punt van de vriendjes. 'Zeg eens op, heeft
uw kind een vriendjer Denkt u daar eens
even over na! Ik bedoel: een echte vriend.
We hebben een handboek over hoe je rela
ties op kunt zetten tijdens het eten, maar
niet voor het sluiten van vriendschappen.
Nog een paar punten voor we verder

• ... nnUlII...I ....... n ... YE ...........

gaan. Heteerste is: het is onacceptabel, het

is vernederend, het is minderwaardig om

te zeggen: 'Ilc wn een~de la-acht die
met mijn kind komt eten gedurende de
rest van haar leven'. Wat we dus willen
doen is werken aan eetrelaties met norma
lemensen.

i
109.000 eetmomenfen
Laten we nog even bIJ eten blijven. In de
Verenigde Staten - ik weet niet hoe het is
In Guatemala of in spanje - maar in de
Verenlgde·Staten kennen we zes eetmo
menten gedurende de dag (slaat op zijn
buik). Ontbijt. We hebben net de ochtend
pauze gehad, meteen tussendoortje. Hier
na krijgen we de lunch. Dan krijgen we de
theepauze en daar eb:ln we ook weer iets
bij. Dan krijgen we dtt avondmaaltijd. En
dan, voor we nàarbed[gaan: een pizza. Zes
keeropeen dag. Dat iS 42 keer in de week.
En dat is 2.100 zoveel in een jaar en dat is
109.000 in vijftig jaar. Weet u, wanneer ik
misschien nog !D'n 3$ of 40 duizend van
die eetmomenten te goed heb, ben ik heel
tevreden. Dat zou gev.reldig zijn. Maar dat
moetu ookeens~ tegendekinderen
die ik hier in het hotel 'zie. Dat moet u ook
eens zeggen tegen de moeder van Aäron.
Datmoet u ook eens zeggen tegende moe
der van Brandon. 'Weet u, mevrouw, dat
er 2.100eetmornenten ineenjaarzijn?Wie
eet er samen met uw! kind? Slei dat uw
kind vijftigwordt, dan hebben wehetover
109.000 van dieeetmomenten. Ik krijg net
een geweldig idee.La~we iemand inhu
ren om bij hem te zljnftijdens het eten. En
wanneer hij van schooiI af is, hurenwe een
jobcoach om met hem te schaften, te lun
chen, tijdens de pauzès op de werkplek'.
Wat verschrikkelijk om zoiets te zeggen!
Wij zeggen Ree. Dat~tenwe niet doen.
We gaan dus werken aan relaties met nor
male mensen tijdens het eten.

Wanneer uw kind naar een gehandicapte
school, eert aparte school gaat, kunt u dan
zorgen voor zulke relaties met normale
mensen? Nee. Dat is dus een faciliteit die
ze daar niet hebben,.· een buitengewoon
belangrijke faciliteit, 'Waar uw kind be
hoefte aan heeft leren eten met normale
mensenennormale mènsen lereneten met
hem. Wanneer uw kiM naar een geclus
terde school gaat, is'dat weliswaar een
reguliere school,· DUW niet degene waar
de kinderen uit de bUurt k\áat toe gaan.
Kunje daar eetrelatiesopbouwen metnor
male mensen in de school? Natuurlijk kan
dat. Maar kunnen ze dan ook samen eten
na schooltijd, in het weekenct tijdens de
zomervàkantie? Nee! Dus dan moet je
toch nog mensen betalen om met hem of
haar te eten of u moet altijd zelf aanwezig
zijn. En kunt u eetrelaties opbouwen op



school, en ervoor zorgen dat die ook door
gaan na schooltijd en op de dagen dat er
geen school is, als uw kind naar school
gaat met de meerderheid van de leerlin
gen uit de buurt? Ja, ja. Dus zijn thuis
scholen beter! Dat is één van de redenen
waarom thuis-scholen beter zijn. Laat u
dus niet inpalmen door een therapiefacili
teit. Die zijn verplaatsbaar. En vraag: 'Mijn
kind heeft behoefte aan de mogelijkheid
om 2.100 maaltijden per jaar te leren ge
bruiken met iemand die geen familie is en
met iemand die er niet voor betaald wordt
om bij haar te zijn'. En zo zouden we door
kunnen gaan met de andere punten van
het Overzicht.

Gevoed via een maagsonde
En dit is Aäron. Hij ging naar de kleuter
school met de kinderen in zijn buurt. Hij
heeft nog nooit de binnenkant van een
klaslokaal van het speciaal onderwijs ge
zien. Hij ging naar de eerste klas, naar de
tweede klas en toen namen we het Over
zicht van Sociale Verhoudingen bij hem af.
We gingen alleen maar na met wie Aäron
at. Weet u met wie hij in de eerste en in de
tweede klas op de kleuterschool at? Met
de kleuterjuf! Meteen na de bel gingen de
normale kinderen naar buiten, op de
speelplaats, en daarna gingen ze naar de
cantine, om te eten. Vervolgens gingen ze
weer buiten spelen, totdat de bel weer
ging. Dan gingen ze de school weer in.
Maar Aäron niet. Die ging naar de kamer
van de juf en bleef daar. Toen dat tot zijn
moeder doordrong zei die: 'Als je dat ex
trapoleert betekent dat, dat ik de rest van
zijn leven iemand moet inhuren voor iede
re afzonderlijke maaltijd. Is dat wat een
school verondersteld wordt te doen? Dat
kan dus niet meer zo'. Goed. Dus hier zit
Aäron in de derde klas, terwijl hij door de
kinderen in zijn klas gevoed wordt via een
maagsonde. Hier zit Aäron in de vierde
klas, nog steeds hetzelfde beeld. Aäron
voltooide de vijfde klas dit jaar. Volgend
jaar gaat hij naar wat wij een midden
school noemen, een ander soort school.
We gaan dan met het hoofd daarvan om
de tafel zitten en dan zeggen we: 'Me
vrouw, mag ik u vertellen wat er gaat
gebeuren? Aan de ene kant zijn er de kin
deren die sinds de kleuterschool met Aä
ron opgetrokken hebben. Ze zijn makkers
geworden. Zij voeden hem en er is geen
enkel probleem. AI de andere kinderen op
de lagere school hebben het gezien. Er is
geen enkel probleem en al de ouders van
de normale kinderen hebben het gezien.
Het is helemaal niets bijzonders meer.
Maar op de middenschool heb je te maken
met leerlingen die van andere lagere scho
len komen, die niet die ervaring hebben
opgedaan en die slaan op tilt. Ze zullen

roepen dat ze zo niet in staat zijn om te
studeren, dat hun haar erdoor uitvalt of
dat ze er puisljes van krijgen. Hun moe
ders gaan u opbellen. Mens, wat zullen die
overstuur zijn! Hoe kon u dat nou toch
doen? Is dat niet wreed? Wat denkt u van
AIDS, herpes? Ik bedoel maar. Ze gaan
zich daar echt zorgen over maken, ja. Zorg
dus dat u daar klaar voor bent'. Dat komt
omdat er een belangrijk punt is dat we nu
weten: als normale mensen opgroeien met
mensen met belemmeringen dan is dat
geen enkel probleem. Waar dat niet zo is,
is het een enorm probleem'. Wanneer ik u
vijf jaar geleden ontmoet zou hebben en u
had mij verteld dat uw kinderen met
maagsondes gevoed zouden worden door
normale leerlingen in reguliere schoolcan
tines, dan had ik gezegd dat u gek was.
Maar het is niets bijzonders! In feite wilde
zijn moeder dat het als apart punt in zijn
handelingsplan (IEP - Individual Educa
tion Plan, Vert.) werd opgevoerd. En dus
werd het daarin bijgeschreven. Dan bent
u wettelijk verplicht (in de Verenigde Sta
ten, Vert.) om dat te doen. U kunt dan zelfs
een proces aan uw broek krijgen wanneer
u het niet doet'.

Met z'n allen uit eten
Dit is Danny. Hij heeft nog nooit de bin
nenkant van een klaslokaal van het speci
aal onderwijs gezien. Danny gaat naar
school en wij kijken toe. We zetten van die
kleine eetrelaties op touw, die vrienden
diensten van makkers onder elkaar. Zo
zagen we dat Danny vaak met Kyle at. Dat
zijn makkers. Ze trekken met elkaar op. Ze
doen van alles samen. Dus zeiden we te
gen de moeder van Danny: 'Gaan jullie
wel eens uit eten?' 'Jawel'. 'Hebben jullie
ooit een vriendje van Danny meegeno
men?' 'Oh nee, niet echt'. 'Weet je, er zit
een jongen daar op school die veel met
hem speelt. Hij schijnt echt goed met hem
overweg te kunnen. Wat zou u ervan den
ken om zijn familie eens op te bellen en ze
te vragen. Misschien willen ze wel eens
met u en Danny en het hele gezin ui tgaan'.
'Zouden jullie dat kunnen doen?' vroeg
ze. 'Oh, natuurlijk', zeiden we, 'geen pro
bleem. Dat fixen wij wel even'. Maar voor
die tijd hebben we Danny en Kyle nog
meegenomen naar de plaatsen waar ze
zouden gaan eten. We willen niet graag
dat het misloopt. We willen de kans op
fouten zo klein mogelijk maken. Het punt
is, dat je die eetrelaties op school moet
organiseren, maar daarna wel aan het
werk moet gaat met gezinnen, zodat dat
ook doorloopt na school, op schoolvrije
dagen. En het gaat natuurlijk altijd zo dat
de gezinnen met een kind met Down's
syndroom de moeite moeten doen en de
andere kinderen eerst moeten vragen, de
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kinderen zonder belemmeringen. En dat
moet misschien wel vijf of tien keer, maar
daarna beginnen ze naar u toe te komen
om uw kind mee te nemen. Wanneer ze
weten waar het om gaat, wanneer ze ge
voelig genoeg zijn, gaat dat prima zo.
Maar u moet wel begrijpen dat de ouders
van die normale kinderen niet samen met
uw kind naar school zijn geweest. Die be
grijpen daar dus niets van. Nou, met een
gezin rond de tafel gaan zitten en het aan
tal eetrnomenten doornemen is nog wel te
doen, vindt u niet?

Verplaatsingen
Wat zegt u wanneer ze tegen u zeggen:
'Hoeveel trips gaat uw kind per jaar ma
ken van vertrek A naar vertrek B, van punt
A naar punt B?' Die getallen zijn astrono
misch. Honderdduizenden - ik krijg een
geweldig idee - uw kind moet dit jaar
honderdduizend trips maken, van de bad
kamer naar de keuken, van huis naar
school, van de kerk naar ... Wat zou u
ervan denken wanneer we er eens iemand
voor zouden betalen om al die trips met
hem te maken? Is dat geen geweldig idee?
Kom nou! Natuurlijk niet. We moeten dus
verplaatsingsrelaties op gaan zetten met
normale mensen. Besteed daar maar flink
wat tijd aan.

Natuurlijke verhoudingen
Hoe meer we leren van onze successen en
mislukkingen en hoe meer we ervaren,
analyseren en evalueren, des te beter zijn
we in staat om aan te komen met regels,
concepten, basale waarden, fundamentele
zaken, dingen die ons leiden. Daarom
vind ik het leuk om u er hier één voor te
leggen, eentje die steeds populairder
wordt en die het tegengestelde zegt van
wat we vijftien jaar geleden gewoon wa
ren te doen. Het heet de natuurlijke ver
deling 0 f de natuurlijke verhouding.
Goed, dit is onze stelling: als mensen met
belemmeringen verdeeld worden, zoals ze
verdeeld zouden worden wanneer ze geen
belemmeringen zouden hebben gehad, dan
doen ze het beter dan wanneer je ze groe
peert, in groepjes bij elkaar stopt. Het is
namelijk relatief eenvoudig om relaties te
leggen wanneer er maar één persoon met
Down's syndroom in de groep is en veel
anderen zonder belemmering. Hoe meer
mensen met belemmeringen je daar bin
nen brengt, hoe kleiner de kans op relaties
met normale mensen. Dus besteden we er
nogal wat tijd aan om voor elkaar te krij
gen dat mensen met belemmeringen ver
deeld worden en niet gegroepeerd. Zodra
je begint met verdelen krijg je een paar
mensen die het overkomt dat ze komen te
zitten naast ... , praten met ..., kijken naar
en uiteindelijk ... aanraken. En aanraken is



wat we willen. Aanraken is van kritiek
belang.

Aparte pauzes
Ooit hadden we ook zoiets als een aparte
pauze voor de mensen met ontwikke
lingsachterstand. Dat ging zo: als de nor
male kinderen naar buiten gingen om te
spelen waren wij nog in onze speciale klas.
En als ze dan weer binnenkwamen wacht
ten wij tot ze uit de gang waren. Daarna
gingen we naar buiten om te spelen. Dat
was dan de pauze voor de mensen met
ontwikkelingsachterstand. En die ene jon
ge vrouw (dia, Vert.) ging altijd naar de
schommels en dan schommelde ze twintig
minuten heen en weer. Toen besloten wij
dat het stompzinnig was om zo'n aparte
pauze te hebben. Dat voert nergens naar.
Extrapoleer dat nou eens twintig jaar
vooruit, waar leidt dat toe? Dat is niet
waar we naartoe willen! Dus moest er een
geïntegreerde pauze komen. Maar we
maakten ons wel ernstige zorgen over
haar op de schommel, omdat dat het enige
was waar ze naartoe ging, en dan maar
heen en weer. Als je probeerde haar eraf
te krijgen dan was het meteen: 'Nee, nee,
nee'. U begrijpt waarom. Normale kinde
ren kennen zoiets als om de beurt gaan,
delen. We begrepen dat het veel aanpas
sing van haar zou vergen om een geïnte
greerde pauze te hebben. Toen gingen we
naar buiten en ziedaar! Ze kwam helemaal
niet in de buurt van de schommel. Ze ging
naar de kinderen toe die aan het touw~e
springen zijn. En dus zeiden wij ... 'Hé, wil
je niet op de schommel?' 'Huh, nee'. 'Wil
je touw~e springen?' 'Huh, ja'. Nou, wij
dachten dat ze het niet zou kunnen. 'Kom
nou, jij springen?' Wanneer je kijkt in een
pauze voor mensen met ontwikkelings
achterstand zie je nooit iemand touwlje
springen. Dat staat niet op het repertoire. En
ik leidt leerkrachten op. Ik weet waarin we
ze opleiden. Toen zaten we dus met dat
probleem. Zij wilde het touw draaien en
springen. Hoe moesten we dat voor elkaar
krijgen? We namen haar mee in school en
gaven haar een touwen zij deed van hoem
hoem (geluid van het springtouw dat rond
gedraaid wordt). Maar, zeiden we, nu kun
nen we haar daar niet neerzetten en een
flater laten slaan. We vroegen ons af hoe we
haar zover zouden kunnen krijgen dat ze
touwlje zou springen op de speelplaats van
deze lagere school. Ik moet de mensen op
leiden die dat soort dingen moeten doen.
Laat me u vertellen wat ik deed. Het is
pijnlijk om dit te moeten zeggen. Ik ging
naar de speelplaats en ik telde het aantal
omwentelingen per minuut waarmee nor
male kinderen een springtouw ronddraai
en. Kunt u zich dat voorstellen? Ik dacht:
'Wat moet ik doen als het hoofd van de

faculteit voorbij komt en zegt: "Professor
Brown, wat bent u daar aan het doen?'"
Dan zou ik zeggen: "Ik ben het aantal om
wentelingen per minuut aan het tellen
waarmee normale kinderen een spring
touw ronddraaien. Ik wou graag salaris
verhoging" , . Nou, hoe leer je iemand om
een springtouw te draaien. Hoe weet je
waar je op mikt, wat je doel is? En het
antwoord is natuurlijk de minimaal toe1.J.at
bare norm van de geïntegreerde maat
schappij. Wat die is? Nou, laten we naar
buiten gaan en kijken, laten we proberen
erachter te komen wat nog net acceptabel
is in de geïntegreerde maatschappij. En zo
stelden we voor Madison, Wisconsin, vast
dat dat tussen de 48 en de 52 omwentelin
gen per minuut lag. 0, tussen twee haak
jes, wij werken ook met die scholen in
Little Rock, Arkansas. Daar gaat het om 29
tot 32 omwentelingen. Zo, nu ziet u het.
Het punt is, dat het opleiden van eelt leraar
die moet werken met een speciale klas met
mensen met belemmeringen verschilt van //('t
opleiden van een leraar die kinderen met be
lemmeringen moet integreren. Er is een
enorm verschil. Goed, we gaan dus naar
het schoolplein toe. We zitten binnen het
bereik van het aantal omwentelingen per
minuut van normale mensen die een
springtouw draaien en de leerkracht
draait aan de ene kant en een jonge vrouw
met Down's syndroom aan de andere en
dan zegt zij: 'Hé hé, spring, spring!' Daar
op springt het kind zonder belemmerin
gen, een ander voegt zich in de rij en het
gaat heel goed. De leerkracht voelt aan dat
het heel goed gaat. En dan zegt ze: 'Hé joh,
kijk eens, ik moet even naar die jongen
daar toe. Wil jij verder gaan met draaien?'
Dus op die manier trekt de leerkracht zich
terug. En nu draait er iemand met Down's
syndroom en iemand zonder belemme
ringen en de andere kinderen springen
erin en wij zijn heel tevreden. En opeens
zegt één van de kinderen zonder belem
meringen: 'Cool it'. Ik weet niet wat dat
wil zeggen in Guatemala, maar in mijn
land .. .'. Dus het normale kind, dat aan het
draaien is, stopt gewoon en degene met
Down's syndroom gaat door. 'Ik zei:
"Cool it"'. Kijk, ziet u, op de speelplaats
betekent 'cool it' dat je moet stoppen.
Maar deze jonge vrouw met Down's syn
droom zal misschien het touw pakken, de
school indragen en het in de ijskast stop
pen. Dan ga je nadenken. Hoe zijn we in
die situatie terecht gekomen? En toen we
een klas voor speciaal onderwijs zagen,
realiseerden we ons, dat wij tegen onze
leerlingen zeggen: 'Ben je klaar? Kijk naar
mij, stop!' Wat we dus moeten doen is al
deze normale kinderen leren, wanneer ze
dat willen, om te zeggen: 'Ben je klaar?
Kijk naar mij ... !
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Autisme
Ziet u die vrouw in het geel? Dat is Debbie
en ze is autistisch. Ziet u die vrouw in het
rood? Dat is mevrouw Bianco Manow. En
zij is al sinds 641 jaar administratrice van
de Teenagerschool. En gedurende die tijd
heeft ze die interessante manier van om
gaan ontwikkelt met die teenagers die
naar de kamer van de directeur gestuurd
worden. 'Ik word niet goed van jouw ge
zicht', 'Ga zitten en hou je waffel. Jouw
beurt komt ook'. En zo komt Debbie bin
nen. Zij kijkt naar Debbie en ze zegt: 'Wat
mot je?' 'Woeh, woeh' (- geluid van gil..
len) 'Hou op'. 'Woeh, woeh'. Je hebt van
die verschrikkelijke interacties, gewoon
weg verschrikkelijk. Dus zeggen wij: 'Kijk
mevrouw Manow, wij sturen onze leerlin
gen niet naar de kamer van de directeur
omdat ze zich misdragen hebben. Daar
doen we zelf wel wat aan'. Waarop zij
zegt: 'Ze hoeft zich niet z6 te gedragen'.
'Dat hoeft ze ook niet, maar, weet u, het
probleem is, zij heeft last van wat ze autis
me noemen en wanneer mensen vriende
lijk en aardig tegen haar zijn, gaat het
prima. Maar wanneer mensen bovenop
haar springen en haar bang maken dan
doet ze dat'. 'Wat voor soort gezin komt
ze uit?' vraagt zij weer. 'Mevrouw, dit
heeft niets te maken met het gezin waar ze
uitkomt', antwoorden wij. 'Het is erg be
langrijk dat iedereen in deze school leert
om interacties te hebben met wie dan ook
en dat is wat we hier proberen te doen'. 0,
de volgende keer dat Debbie binnenkomt
schreeuwt ze net tegen één of andere teen
ager. Dan ziet ze Debbie en ze zegt: 'Hallo,
Debbie' (flemerig toon~e).

Horoscopen trekken
We nodigen altijd graag mensen van bui
ten uit om ons te helpen te kijken naar wat
we doen, om te zien waar het heen moet,
wat er verkeerd is, waar alles toe leidt en
al dat soort dingen meer. Op die manier
hebben we ook Nancy Reagan's horos
cooptrekster binnengehaald, Wanja de
Waarzegster, omdat we willen weten
waar dit allemaal toe leidt. 'Vertel eens,
wat is er aan de hand?', zei die. En vervol
gens vertelde die horoscooptrekster van
Nancy Reagan ons dat deze jongedame
rechts presidente zal worden van de Bond
van Onderwijzend Personeel in Wiscon
sin, wanneer ze volwassen is. En deze jon
gedame hier wordt de presidente van IBM
Wisconsin, tenminste, als IBM nog be
staat, wanneer zij volwassen is. En deze
jongedame zal presidente worden van
Bell Telephone Wisconsin. En deze jonge
dame wordt presidente van de onderwijs
inspecteurs en dat is beter voor deze jon
gedame. Omdat deze toekomstige leiders
van mijn gemeenschap, van mijn land,



personen met Down's syndroom hebben
aangeraakt, terwijl ze opgroeiden, zal het
beter worden.

Wij winnen de rechtsgang
Iemand zal roet snel durven te zeggen: 'Ik
wil roet dat ze eten met normale mensen'.
'Ze horen roet met normale mensen in één
bus te zitten'. Dat kun je eigenlijk roet
meer zeggen. Maar wanneer je begint te
praten over reguliere schoolklassenwordt
het moeilijk. Dat is heel interessant. Dus
daar wil ikhet nu met u over hebben, over
dat onderwerp. We hebben roet genoeg
tijd om alle sociale verhoudingen te be
handelen, maar we willen ons met name
met dit ene bezig houden. We zijn er vast
van overtuigd dat mensen met aanmerke
lijke belemmeringen geïntegreerd zouden
moeten worden. We hebben segregatie ge
probeerd. Dat leidt gewoon roet tot wat
we willen. Dat wil roet zeggen dat op dit
moment de integratie in alle gevallen per
fect is, maar we hebben op z'n minst een
kans om het beter te doen dan de andere
mogelijkheid. Goed, in mijn land hebben
we wetten die zeggen dat kinderen hun
onderwijs zouden moeten ontvangen in
de minst beperkende omgeving. Nou, wie
weet waar die is? Scholen vlakbij huis.
Hoe vlakbij is vlakbij? Dat zijn allemaal
van die dingen waar mensen trucjes mee
uit kunnen halen. Maar ouders dagen
onze schooldistricten voor de rechter en
de rechters daar zeggen: 'Ja, dat is zinlÛg'.
Wij winnen door het hele land heen
rechtszaken. Zij zeggen: 'Ja, kinderen be
horen naar school te gaan met normale
kinderen, broers en zussen, vrienden en
buren'. Dus we winnen de rechtsgang.
Het is zo, dat scholen door het hele land
heen kinderen moeten - ik heb er al een
hekel aan om te zeggen dat ze moeten, ze
zouden moeten willen - kinderen met aan
merkelijke belemmeringen moeten toela
ten in reguliere onderwijssituaties. Dus nu
is het zaak om uit te zoeken hoe we kun
nen maken dat het werkt. Daar wil ik het
nog met u over hebben.

Munitie voor thuis
We kennen een aantal regels. Wat we nu
willen doen is u mUlÛtie geven voor wan·
neer u terug gaat naar uw thuis-school. En
wat u zou moeten doen is die ander de
wind uit de zeilen nemen, wat hun be
weegreden ook zijn, hun snedigste op
merkingen, hun sterkste argumenten. U
zou ze moeten aanhoren om ze daarna
volledig te ontzenuwen. Om te beginnen
zeggen we dat we er absoluut roet op uit
zijn de schoolprestaties van de normale
kinderen te verstoren.

Verder willen wij graag dat iemand met

een belemmering iets zinvols leert. Zet ze
niet alleen maar in de klas en huur geen
hulpleerkracht inom bij hen te zijn en dom
werk met ze te doen. Nee, dat is tijd ver
gooien. Dat is niet wat we onder onderwijs
verstaan, ziet u. We moeten dus werkelijk
een manier bedenken om iemand met een
aanmerkelijke belemmering iets zinvols te
leren zonder dat dat interfereert met de
prestaties vande leerlingen zonder belem
meringen. Nou, één ding dat we zouden
kunnen doen is iemand met Down's syn
droom nemen en die in een reguliere
schoolklas zettenen verder roets doen. Wij
noemen dat 'dumpen'. Daar heb ik geen
belangstelling voor. Dat is geen goede
strategie. In het uiterste geval kan dat be
ter zijn dan alle andere opties, dat begrijp
ik, maar vandaag-de-dag is het eigenlijk
geen goede strategie meer. Het andere dat
we zouden kunnen doen is naar een klas
toe gaan en zeggen: 'Kijk, deze leerling
komt erbij en die heeft een belemmering.
We willen dat jullie van nu afaan alles wat
jullie doen veranderen, enkel en alleen
omdat deze leerling erbij komt'. Nou, dat
is meestal niet zo'n goed verkooppraalje.
Maar soms werkt het. Nog weer een ande
re strategie is: 'Kijk de normale kinderen
krijgen alles wat ze zouden krijgen als die
leerling er niet was. Maar deze leerling
krijgt het een heel klein beelje anders. Het
blijft dezeUde groep, dezeUde activiteit,
we gaan hem alleen vanwege die leerling
veranderen. Alle anderen krijgen hetzelf
de. En dan zouden we kunnen zeggen:
'Weet u, deze leerlingen zijn bezig met
gewoonten in vreemde landen. Nou, hij
zou iets anders kunnen doen. Wij komen
dan op de proppen met een alternatief in
hetzeUde klaslokaal dat zinvol is voor het
kind. En tenslotte, als we geen manier
kunnen bedenken om hem iets zinvols te
laten doen, gaan we het lokaal uit. Het
probleem met normale kinderen is, dat ze
het recht niet hebben om de klas uit te
gaan. Zij moeten blijven en doorgaan met
dat zinloze spul. Wij kunnen ergens an
ders naartoe gaan. Maar waar is dat dan?
Geen speciale klas en geen ruimte voor
steunles. Maar wèl een bibliotheek, een
gang, een WC, een werkplaats, een ruimte
met lesmateriaal, een straat, een bus, be
grijpt u? Ergens anders is de één ofandere
zinvolle gel'ntegreerde omgeving.

Stijl van lesgeven versus stijl van leren
Dit is Chris. Dit is klassiek. Hij zit in een
reguliere schoolklas van een midden
school en de onderwijzers geven les aan
grote groepen leerlingen die in rijen naast
elkaar zitten. Rijen naast elkaar, spreker,
luisteraar, op je plaats blijven zitten, pot
lood en papier. En dan laten ze hem een
proefwerkje maken, terwijl hij niet kan
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lezen, niet kan schrijven en concepten die
hem op een abstracte manier worden aan
geboden helemaal niet begrijpt. Wat we
hier hebben is een wanverhouding tussen
de stijl van lesgeven en de stijl van leren.
Het is gewoon een fundamentele wanver
houding. Op de manier, zoals die onder
wijzer les geeft, leert dit kind niet. Het
heeft geen enkele zin, het is gewoon
tijdverspilling. Het volgende dat we dus
gewoonlijk doen is zeggen: 'Nou goed
dan, hij zit daar alleen maar naar het pla
fond te kijken. Het gaat gewoon over zijn
hoofd heen. Hij is er niet bij betrokken.
Laten we hem een helper bezorgen'. En
wat er dan vaak gebeurt: dat isoleert hem
van alle anderen in de klas. Die blijven
gewoon les krijgen in rijen naast elkaar.
Hij krijgt één op één les en in wezen doet
hij dezelfde domme onzin die hij in de
speciale klas ook deed. Dat levert dus wei
nig winst op. Nietwaar? Wat gaan we daar
dan aan doen?

Op weekend
0, hier is Jamon. Een tijd lang ging dat bij
Jamon net zo. Laat ik u eerst iets vertellen
over de activiteiten waar de normale kin
deren mee bezig waren. Ze waren hun
weekend aan het voorbereiden. Ze waren
aan het lezen, ze deden ervaringen op, ze
voerden onderhandelingen met andere
mensen, ze hielden een dagboek bij en
dus leerden ze een aantal echt goede vaar
digheden in de betreffende gemeenschap.
Ze besloten waar ze naar toe zouden
gaan, met wie ze zouden gaan, wat ze aan
moesten trekken, hoeveel geld ze nodig
hadden, hoe je er kwam en wat je moest
doen als je de weg kwijt raakte. Het was
echt goed. Ze schreven al die dingen op.
De ouders vonden het leuk. De onderwij
zers vonden het leuk. Het was een goede
praktijkoefening in een boel vaardighe
den. Maar Jamon was er ook nog. Hij
deed gewoon niet mee. Hij kon dat alle
maal niet. En we willen ook niet dat de
anderen daarmee op moeten houden.
Dus moeten we iets bedenken voor Ja
mono Zo was het aan het begin. En toen,
na een tijdje, begon onze leerkracht het te
observeren en te bestuderen, samen met
mijn collega en partner, Alice Udvari-Sol
ner, die een meester is in dit soort dingen.
Toen hebben ze plaatjes voor Jamon ge
maakt en stempels met teksten erop om
de kinderen met hem te laten samenwer
ken. Zo bedachten ze een manier, die an
ders was, om hem te betrekken bij die
activiteit. Die werd dan aangepast voor
hem, zodat hij er dan ook bij betrokken
kon worden. En dat is de sleutel. Hij kreeg
bijvoorbeeld een stempel waarop stond:
'Heb je zin om te gaan ... ?' en dan een
plaalje waarop hij aan het zwemmen was.



Een plaatje van hem. Heb je zin om met
mij te gaan zwemmen? En hij kon' ja' of
'nee' zeggen en er op dat niveau mee wer
ken. En het volgende wat er dan moet
gebeuren is dat de onderwijzer zich terug
trekt. Want u wilt toch ook geen helper
inhuren en ze de hele tijd één op één laten
zijn? Waar moet dat toe leiden bij de hulp
verlening aan volwassenen? Een heleboel
van uw kinderen worden 21, 22, verlaten
de school ... en u zou mensen moeten in
huren om de rest van hun leven bij ze te
zijn? Nee. Het is okay om gespecialiseerde
hulp te bieden, geavanceerde, relevante,
zinvolle gespecialiseerde hulp en u dan
terug te trekken om het over te laten ne
men door dit soort relaties.

Hoeveel kosten deze druiven?
En hier is nog een andere mogelijkheid.
Hier hebt u een rekenopgave. Fascine
rend. De mensen denken, dat er twee soor
ten mensen op de wereld zijn. Zij die be
lemmeringen hebben en zij die ze niet heb
ben. Dat is niet waar, weet u. Er zijn twee
soorten mensen, zij die Down's syndroom
hebben en zij die het niet hebben. Nee, er
is verschrikkelijk veel variatie, een reus
achtige spreiding in het functioneren van
mensen met Down's syndroom. Ze zijn
niet allemaal gelijk. Hier is Dann en hij is
bezig met schoolse vaardigheden. 'Goh,
waar zit hij dan?' zegt u, 'En met rekenen?'
Hier is hij dan, vijftien jaar oud, nog zes
schooljaren te gaan in de Verenigde Sta
ten, vijftien jaar oud, en na twaalf jaar op
school kan hij nog niet uitrekenen hoeveel
geld hij terugkrijgt als hij met een dollar
betaalt. Wij vragen ons dus af: 'Wat moet
je met Dann doen?' U moet bedenken dat
hij nog zes jaar te gaan heeft en in het
tempo waarin hij leert, het aantal dingen
dat hij leert en de complexiteit van de
dingen die hij leert, is rekenen heel moei
lijk, geïsoleerd rekenen. Een enorm pro
bleem. Maar wij zeiden: 'We moeten het
nog niet opgeven. We zetten niet alles op
één paard. Die gespecialiseerde instructie
in rekenen krijgt hij wel in de ruimte met
lesmateriaal in de bibliotheek. Daar krijgt
hij gedurende een gedeelte van de dag die
rekenles, waarbij hij moet uitrekenen hoe
veel geld hij terugkrijgt als hij met een
dollar betaalt. Maar de moeilijkheid is, be
denk dat wel, hij is al vijftim, hij kan nog
niet van een dollar teruggeven. Waar leidt
dat toe als hij 21 is? Dat is de moeilijkheid.
En dan wiskunde. We kunnen hem niet in
de reguliere klas zetten! Maar wat ze op
de middelbare school dan altijd doen is de
mensen met belemmeringen in de laagste
klas zetten. En weet u wie daarin zitten?
De skinheads, de straatjongens, de jon
gens uit de jeugdbendes, weet u wel? Het
is een moeilijke omgeving daar, die laag-

ste wiskundeklas. Mensen gaan daar naar
binnen en kunnen er zo maar ineens zon
der kleren of zonder haar weer uitkomen.
U kent dat wel. Ik bedoel, het is niet één
van de beste sociale omgevingen voor
Dann. Dus zetten we niet alles op één
paard. Hij krijgt een beetje gerichte reken
les in de ruimte met lesmateriaal, in de
bibliotheek. En daarna hebben we echt re
kenen. Geen schoolrekenen, maar echt re
kenen. Ik zal u zeggen hoe dat gaat. Dann
werkt ook als onderdeel van zijn school
programma. Hij verlaat dan de school,
gaat de stad in en hij gaat werken. Hij
verdient geld. Het gaat goed. En we willen
dat hij voor zichzelf een snack koopt. Maar
hij heeft een belemmering. Hij heeft
Down's syndroom. Dus hij kan niet eten
wat ik eet. U moet weten dat ik donuts en
chips eet, maar hij niet. Hij moet van die
voedzame dingen hebben, die niet dik ma
ken. Dus leiden wij daar hem weg. En daar
gaat hij en hij pakt druiven, hmmm. Hij
heeft 79 cent in zijn zak. De druiven kosten
één dollar negentien per pond. Daar gaat
hij en wij observeren hem. Hij begint drui
ven in zijn tas te laden en ik maak er foto' s
van. Dan heeft hij een rekenopgave. Geen
rekenopgave van school, maar een echte
rekenopgave. In principe reken je dat zo
uit: druiven kosten één 19 per pond. Hij
heeft 79 cent in zijn zak, maar ik betwijfel
of hij die zelf kan tellen. Hij weet alleen da t
hij geld zijn zak heeft. Hoeveel druiven kan
hij in zijn tas doen? L'lat ik de volgende
vraag stellen: hoeveel mensen hier in de
zaal k\lImen dat uitrekenen? Dus wat moet
je doen? Wacht je met echt gaan winkelen
totdat hij rekenkundig op het punt geko
men is dat hij over alle rekenvaardigheden
beschikt die hij nodig heeft om te kunnen
winkelen? Dan is hij 647 jaar oud voordat
hij één druif kan kopen. Dan zeggen wij:
'Nee!' Hoe los je die opgave dan op? Het is
heel eenvoudig. U moet zeggen: 'Kijk
Dann, jij doet zoveel druiven in die tas als
je hebben wilt. Dan ga je met die tas met
druiven naar de toonbank. Je legt dp drui
ven erop en jp legt je gpld ernaast en je laat
het haar uitrekenen'.

Scheidslijn
Vroeger bestond er een dUidelijke scheids
lijn. Aan deze kant van de lijn was datgene
dat we in mijn land speciaal onderwijs
noemen. En aan deze kant van de lijn
wordt het regulier onderwijs genoemd,
basisonderwijs. En in vroeger tijden zaten
wij aan deze kant van de lijn. En de andere
mensen? Daar hielden we ons niet mpp
bezig. Het raakte ons niet wat die aan het
doen waren, omdat we wildpn dat onze
kinderen afgescheiden werden en beschut
en beschermd waren. Nou, zo zijn de din
gen niet meer. Zo kan het ook niet meer.
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We hebben dat geprobeerd. Het werkte
niet. Dus willen we over de streep heen.
En terwijl we over die streep heen gaan,
leren we, of liever, kijken we naar wat er
in reguliere schoolklassen gebeurt en dat
doen we op een klein beetje andere manier
dan de mensen binnen het reguliere on
derwijs dat zelf doen. En we moeten wel,
vanwege de mensen die we daar binnen
willen smokkelen, in op willen laten ne
men, zo u wilt. Eén van de dingen om
achteraan te gaan, om naar te kijken, is de
manier waarop leerkrachten uit het regu
liere onderwijs hun leerlingen in groepen
verdelen. Buitengewoon belangrijk voor
het welslagen van mensen met belemme
ringen! Ik leg u een afschuwelijke gene
ralisatie voor: mensen met aanmerkelijke
belemmeringen leren niets uit zichzelf.
Misschien oefenen ze wat ze al weten,
maar ze leren geen nieuwe dingen. Men
sen met aanmerkelijke belemmeringen le
ren niets in een grote groep. Ze moeten
leren hoe ze zich in een grote groep moe
ten gedragen, maar ze leren niets in een
grote groep. Ze leren het meeste in inter
acties met één andere persoon en in een
kleine groep. Natuurlijk kunt u voorbeel
den noemen, waar dat niet zo is. Dat be
grijp ik. Maar dit is een stelling van waar
uit wij proberen te werken.

Privacy

Dus nu werkt u dat overzicht van Sociale
Verhoudingen (Madison Social Rela
tionship Inventory, Red.) af en u zegt te
gen de ouder die u ondervraagt: 'Nou, is
uw kind ooit alleen?' 'Nee'. 'Oh nee?' Ik
bedoel, is de deur nooit dicht? Heeft ze
nooit haar privacy, haar ...?' 'Nee, nee,
nee, ik moet op haar letten, oh nee, ik kan
niet .. .' Ziet u? Kunt u zich voorstellpn hoe
uw leven zou zijn? En hoeveel mensen
kunnen nauwelijks afwachten tot we hier
uit mogen, zodat we naar onze eigen ka
mer kunnen gaan, nietwaar? Stelt u zich
voor hoe onze levens zouden zijn wan
neer we helemaal nooit alleen in een ka
mer konden zijn. Nou, er zijn mensen ml't
belemmeringen die nooit ergens anders
zijn geweest dan in een groepswoning.
Die nooit een eigen kamer hebben gehad,
nooit privacy hebben gehad. Dus zeggen
we: 'Hé, dat is niet juist'. Eén van onze
taken is om mensen met aanmerkelijke
belemmeringen voor te bereiden op pri
vacy, persoonlijke privacy. Dat is heel be
langrijk. I Iet probleem is alleen dat jp je
kind niet naar school kan laten gaan om
... Nou, laten we zeggen dat u uw dochter
op school wilt bezoeken. 'Hé, waar is mijn
dochter?' '0, die is allepn in een kampr'.
Nee, dat is niet goed. Dat is onwettig. Je
kunt ze dus niet lpren hoe ze zich mopten



gedragen door ze alleen in een kamer te
zetten. Maar wat we wèl kunnen doen is
ze op school die dingen leren die ze kun
nen doen wanneer ze ergens anders alleen
in een kamer zijn.

Tekenleraren zijn vreemde vogels
Wij denken,. dat je met tekenen moet be
ginnen als je iemand met aanmerkelijke
belemmeringen in de één of andere regu
liere onderwijsactiviteit binnen wilt lood
sen Wat is tekenenanders dan persoonlij
ke expressie, jezelf zijn? Het op jouw ma
nier doen? Het is zoveel beter dan rekenen
en gewoonten in vreemde landen. Ik be
doel: het is prachtig. Tekenen is gemakke
lijk. Bovendien zijn alle tekenleraren over
de hele wereld vreemdevogels. Die willen
alles wel proberen

Zo vroeg mogelijk
Hier moeten we een heel belangrijke op
merking maken En ik zou de mensen met
jonge kinderen willen vragen om daar
aandacht voor te hebben. Wat we willen is
beginnen wanneer uw kind nog heel jong
is. Het is nooit te laat om er alsnog mee te
beginnen,. maar begin je kind als het nog heel
jong is al te leren om als een individu iets
zinvols te doen, wanneer het alleen in een
kamer is, in ik tUlnwezigheid van anderen,
mtUlr zonikr toezicht, en tenslotte in ik aan
wezigheid van iemand die toezicht houdt.
Denkt u daar alstublieft over na. Zo dade
lijk zal ik u laten zien waarom.

Stillezen
Hier is Jamon In de betreffende klas, het
is de derde, hebben ze vaak stillezen. Ik
weet niet of ze bij u in uw land aan stil
lezen doen,. maar dat is een reëel probleem
voor iemand met Downs syndroom, stil
lezen op school, omdat ze uit zichzelf niet
veel leren Dus wat doe je dan? In ieder
geval is dit duidelijk geen goede manier
van werken voor Jamon. Dat wil niet zeg
gen dat hij nooit zou kunnen lezen,. maar
hij leert niet hoe hij moet lezen door stil te
lezen. Het kan zijn dat hij oefent wat hij al
weet, maar dat zou hij thuis ook kunnen.
Dus u moet met iets anders komen Wat
gaat u doen? Er is nu een klein groepje
leerlingen gevormd, die wilden meedoen
en die enige gemeenschappelijke ervaring
met Jamon hebben. Gaat hij met ze naar
school? Eet hij met ze? Speelt hij met ze?
Gaat hij wel eens ergens met ze naartoe?
Is hij samen met hen betrokken bij school
projecten? Ze hadden allemaal de één of
andere gemeenschappelijke ervaring.
Toen hebben ze een pratend boek ge
maakt. EencasseUebandje met plaatjes die
ze speciaal voor hem getekend hebben.
Toen hadden zij hunboeken om in te lezen
en hij kon ook lezen en bladzijden om-

slaan En dat boek kon hij dan mee naar
huis nemen

Natuurlijke ondersteuning
Dit isPhillip (dia,Vert.). Philheeftfragiele-X
syndroom. Hij is nu negentien en als onder
deelvanhet schoolprogramma werkt hij op
Saint Mary's Hospital. Dit is Denise. Zij
werkt op de Jackson Medical Oinic. Wat is
hier aan de hand? WeL Phillip doet het vol
gende: u komt bij de polikliniek om iets af te
geven en dat brengt hij dan naar het labora
torium. Hij deelt het werkrooster voor de
volgende dag uil Verder houdt hij de voor
raad van een aantal artikelen in een maga
zijn bij. Hij functioneert: als een individu in
de aanwezigheid van grote aantallen men
sen In de aanwezigheid van wie functio
neerthij eigenlijk? Anesthesisten,. chirurgen,.
verpleegsters, kinderartsen,. laboranten. De
zelfde mensenwaar hij mee op school geze
ten heeft. Dat is wat we hierduidelijk willen
maken: we willen mensen met belemmerin
gen leren om als een individu te functione
ren in de aanwezigheidvanmensen zonder
belemmeringen,. die er niet voor betaald
worden om bij hen te zijn Dat heet natuur
lijke ondersteuning. Hier is Denise. Zij typt
deafspraakmetu uil Zeheefteencomputer
print-out van mensen die een afspraak heb
ben op een bepaalde dag en dan typt zij een
briefkaart en die stuurt ze u. Functioneren
als een individu in de aanwezigheid van
grote aantallen mensen zonder belemme
ringen Dat is wat we willen Onze stelling
is - weet u nog wat we straks zeiden? - de
reguliereschoolk1as vanvandaag is degeïn
tegreerde werkplek van morgen Wie zit er
op dit moment in die reguliere schoolklas?
Artsen,. ingenieurs en arbeiders.

Dan is er nog ikgroep van twee personen. Wij
denken dat mensen met tUlnmerkelijke belem
meringen veel leren van interacties met z'n
tweeën. Het probleem is datwe ze domine
ren met mensen die ervoor betaald wor
den om bij ze te zijn, met beroepskrachten,.
en we minimaliseren relaties met leeftijds
genoten Dus besteden wij veel tijd aan het
opzetten van tweepersoons interacties.
Die zijn heel belangrijk.

Homogene groepen
'Mijnheer, uw jongen is autistisch'. 'Nou,
ik neem aan dat dat beter is dan achterlijk,
maar wat is het eigenlijk?' ,Autisme, mijn
heer, is wanneer uw kind zo'n enorm ster
ke neiging heeft om steeds maar weer het
zelfde te doen'. 'Ja, dat heeft hij', klonk het
bevestigend. 'En behalve dat, mijnheer,
vindt uw kind het erg moeilijk om met
andere mensen te communiceren op een
manier die andere mensen begrijpen'. Dat
weet hij. 'En het moeilijkste is misschien
wel, mijnheer, autisme wil zeggen dat uw
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kind het heel moeilijk vindt om·ziRvoI1e
sociaal-emotionele contacten te leggen
met andere mensen'. 'Ja" hij kijkt niet eens
naar zijn zuster', zegt bij. 'Wat doen we
daaraan?' 'Nou, mijnheer, u moet weten
dat we een programma hebben voor leer
lingen met autisme. Uwkind is nu drie en
de volgende achttien jaar van zijn leven
zetten we hem in een klein groen klasje
met zes andere kinderen, die de hele dag
door dezelfde karakteristieke handelin
gen herhalen,. die met niemand communi
ceren,. endie geenzinvolle sociaal-emoti0
nele betrekkingen aangaan met anderen'.
'Werkelijk? En wat dan ...?' 'Mijnheer, op
de Sociale Werkplaats hebben wij een au
tistische werkbank en we hebben een au
tistische socio-woning'. 'Werkelijk? En
wat als ..: 'Maakt u zich maar geen zor
gen,. mijnheer! Want we hebben een spe
ciale vleugel in het verpleeghuis. Ze wor
den dan wel oud, maar ze doen het nog
steeds (maakt langzame karakteristielce
bewegingen). En dit hebben we net uitge
werkt: we krijgen een apart hoekje op de
begraafplaats! Daar laten we hem regel
recht naartoe gaan,. ziet u, met mensen ...
In het speciaal onderwijs hebben we na
melijk de visie dathet voor iemand dieeen
specifieke eigenschap heeft van cruciaal
belang is om de rest van zijn leven door te
brengenmet andere mensenmetdiezelfde
eigenschap. We noemen dat homogene
groepen'.

Op zekere dag reed deze dame dit kind op
een brancard - wij noemen dat een 'slab' 
de school binnen Indie dagen was dat de
eerste die we op een slab een school bin
nen zagen komen Dus keken we elkaar
aanenwe deden ... (maakt eengek gebaar)
Begrijpt u? De hier aanwezige ouders we
ten niet wat dat betekent. Maar wanneer u
colleges gevolgd hebt voor een diploma in
het speciaal onderwijs zit het er altijd in.
bij de tentamens ongeveer halverwegehet
jaar. Wat wordt ermee bedoeld? De bete
kenis is: 'We moeten met spoed een staf
vergadering beleggen'. Dat deden we dus
ook hier. Daar kwamen het hoofd van de
kinderleidsters, de kindemeuroloog, aUe
maal en ... 'Nou, wat gaan we doen met
dat kind dat op een slab naar school
komt?' vroegenwe. Het was een erg korte
vergadering. We wisten precies wat we
moesten doen. We moesten een slab-klas
hebben. 'Je kunt geen slahs en non-slahs in
dezelfde klas zetten', zeiden we. 'Wat we
moeten hebben is een leerkracht met een
doctoraal in slahs. Dus belden we de na
burige districten op. Die hadden geen
slahs. We belden de hele staat af. In dat
jaar bleken er in Wisconsin zeven kinde
ren op slahs naar school te gaan We bel
den de krijgsmacht en vroegen of ze ons



zeven helikopters konden lenen. zodatwij
die iedere dag uit konden sturen om ze op
te pikken om zodoende onze slab-klas op
te kunnen starten. Maar daar zeiden ze:
'Nee, gekkenwerk'. 'Tjee, hoe krijgen we
die slab-klas dan aan de gangf dacht ik.
En toen kwamen we op dat fantastisch
brilliante, creatieve idee. Wat we moeten
doen is die zeven kinderen van over de
hele staat bij elkaar brengen in een socio
woning voor slabs, zeiden we. Dan nemen
we een oude bestelwagen van een bakker,
u weet wel, met van die grote lange schui
flades achterin. En natuurlijk schilderen
we daar 'independent living' op. En dan
halen we ze op in hun slab-woning met de
slab-bestelwagen en dan brengen we ze
naar de slab-k1as. Is dat geen geweldig
idee? Denkt u daar maar eens even over
na. Het kost wel even wat tijd om zulke
speciale programma's te ontwikkelen.
moet u weten.

Maar ondertussen komt dit kind iedere
dag naar school, vijf uur per dag. Mag ik
u een vraag stellen? Wanneer dat uw zoon
was, hoe veel keer per dag zou iemand
hem dan aan moeten kijken en tegen hem
moeten lachen? Wanneer dat uw kind
was, welke kleuren zou hij dan moeten
zien in vijf uur tijd? Wat voor stemmingen
zou hij moeten ervaren? Hoe vaak per dag
zou er dan iemand zachtjes zijn lichaam
moeten aanraken?' Ja, zodra u begint dat
soort vragen te stellen, minuut na minuut,
komt u al spoedig tot de conclusie: het
laatste waar hij in deze wereld behoefte
aan heeft, is zich te bevinden te midden
van andere mensen op slabs en een groep
je mensen in 't wit die ervoor betaald wor
den om bij hen te zijn. Hij heeft behoefte
aan relaties met normale mensen.

Buurtonderwijs
Ziet u, vroeger hadden we de speciale
school en dat was absurd. In die tijd be
gonnen we mensen uit het schoolmilieu
mee te nemen naar echte omgevingen bui
ten de school. En nu zeggen we: 'Okay,
eerst gingen we naar speciale klassen.
maar die verlieten we toen ook al om de
stad in te gaan. Nu zitten we in reguliere
klassen. maar we willen de instructie in
echte omgevingen niet opgeven. omdat
die zo waardevol voor ons is gebleken'.
Daarom vragen we: 'Wil volledige inclu
sion zeggen. dat je nooit meer, geen mi
nuut de reguliere klas uit magf Nee,
helemaal niet. We willen ons buurtonder
wijs niet opgeven. ons onderwijs buiten de
school en los van de school. Kun je hier
van twee walletjes eten? Ik denk van wel!
Wat we dus doen is relaties opbouwen op
school en er dan voor zorgen dat die rela
ties ook tot uitdrukking komen in niet-

schoolse omgevingen. Daarbij is het soms
nodig om normale kinderen van school
mee te nemen om dingen te leren in de
werkelijke wereld.

Hier zijn Danny en zijn vriendje. Ze zitten in
de eerste klas en ze leren reclamedrukwerk
bezorgen. echt recIamedrukwerk. Dit is een
winkel in ijzerwaren op weg naar huis. Wij
lerenze hoe ze dat moetendoen enwanneer
en daarna wordt het een karweilje voor na
schooltijd, of eraan voorafgaand, geen
schoolwerk. Waaromwilden weookalweer
interacties tussen tweemensen? Herinnertu
zich dat nog? Wij willen een resultaat. Een
entwintig jaar om te leren om interacties te
hebben met andere mensen die geen belem
meringen hebben, als partners, eerlijk de
lend, enelkaar aanvullend. Veelwerkomge
vingen zijn tweepersoons van aard. Je hebt
een werkmaalje, een partner op het werk.
Net zoals het van cruciaal belang is dat je
functioneert als een individu in de aanwe
zigheid van anderen. zodat je in de werke
lijke wereld kunt werken. is het heel belang
rijk dat je met iemand anders samen kunt
werken

Onderwijs op verschillende niveaus
Een kleine groep, van 3 tot 8 zeggen wij.
Wie zal zeggen wat klein is? Maar wij
zeggen van 3 tot 8. Meer dan twee, minder
dan acht. En hier is Jamon weer en dat is
Jean Patell Frank, zijn leerkracht. En u
weet hoe we in onze eigen levens iedere
dag dingen doen waarvan we weten hoe
we ze moeten doen. Denk maar aan al die
dingen die we vandaag gedaan hebben
waarvan we al wisten hoe we ze moesten
doen. We zetten onze brillen op, we kleed
den ons aan, we aten. we deden de deur
open, weduwdende ... Er bestaan duizen
den dingen waarvan we al weten hoe we
ze moeten doen, nietwaar? Nou zit er een
groep kinderen in deze reguliere school
klas en ze zijn allemaal bezig om kralen op
kleur te sorteren. Iedereen in de groep
weet hoe dat moet, maar Jamon is het nog
aan het leren. Hij gooit er nog één of twee
verkeerde tussendoor. Daarna moet ieder
een in de groep het aantal kralen per kleur
tellen. Iedereen in de groep weet hoe dat
moet, maar Jamon is het nog aan het leren
en dat is het dan voor Jamon. Wat ze in
werkelijkheid aan het doen zijn is het be
palen van het percentage geel. Jamon weet
niet hoe hij dat moet doen. Ik weet niet of
hij dat ooit zal kunnen. Maar er zijn nog
één of twee kinderen in de groep die niet
weten hoe ze dat moeten doen. Zij zijn het
ook nog aan het leren. De andere kinderen
in de groep weten wèl hoe het moet. Daar
na bepalen ze de cumulatieve percent
ages. Dat zijn maar een paar kinderen aan
het leren. Tenslotte is er één kind zo slim

13 • DOWN+UPDATE • NR 4

dat hij al de gegevens met behulp van een
computer af kan drukken. een histogram
laat uitvoeren en aan iedereen uitlegt hoe
je een histogram moet lezen

Van wat we al wisten naar wat we
moeten leren
En wat gebeurt hier (dia, Vert.)? We heb
ben groepen leerlingen in een reguliere
schoolomgeving en bedenk dat we altijd
zeiden dat er twee sodrten mensen zijn in
de wereld, degene met en zonder een be
lemmering. Niet waar. Wanneer je men
sen rangschikt op een continuüm, wauw,
is het verbazend hoe sterk mensen· van
elkaar verschillen. En u stelt vast dat de
mensen waarvan we zeggen dat ze geen
belemmering hebbenvan 60 % tot pakweg
100 % reiken. Nou, dat is een behoorlijk
groot bereik. Wat wij, nu willen doen is
reguliere onderwijsactiviteiten zodanig
organiseren dat iedereen een beetje leert.
Tenslotte geldt voor ons allemaal dat we
dingen moeten oefenen die we al weten
om bij die dingen te komen die we werke
lijk moeten leren. En natuurlijk is de vol
gende fase altijd u terug te trekken. te
maken dat u weg komt.We willen niet
iemand inhuren om honderd procent van
de tijd bij iemand te zijn.

Het lukt me wel
Hier ben ik dol op (dia, Vert.). Dit is een
onderwijzer uit de twlfede klas en ze was
echt bang. 'Okay, zei ze, 'ik zal hem ne
men. maaru moet erbij blijven'. We bleven
dus in de buurt en twee maanden later zei
ze: 'Weet u, het is me gelukt, maakt u zich
geen zorgen. ik heb bedacht hoe het moet.
Ga maar verder. Ik heb u niet echt nodig.
Het lukt me wel. Ik bel u wel als ik u nodig
heb.'

Ah, dit is Annie. De jonge vrouw in de
blauwe jas is Annie. De vrouw met de
rode ceintuur om werkt op de Humane
Society, waar we dieren opvangen die
niemand in ons land wil hebben. Annie is
sterk autistisch en zij werkt met die faci
litated communication en ook in haar ge
val willen we dat niet-schoolse onderwijs
niet opgeven. Wat u hier ziet is de plek
waar de leerkracht uit het speciaal onder
wijs twee kinderen zonder belemmerin
gen mee naar toe zou nemen om een on
derzoeksproject in de gemeenschap uit te
voeren met Annie. Op dit punt gaan ze
uitzoeken wat er precies gebeurt binnen
de Humane Society. Ze gaan erheen en ze
moeten de informatie zien te krijgen. Er is
een vergadering met de andere kinderen
voordat ze weggaan: waar wil je wat over
weten? En dan gaan ze weg om dat uit te
zoeken. Ze gaan erheen en ze maken
foto's. Hier interviewen ze degene die



daarweriLDlt Jdudeidt.eeBen hunvra
gen. Daarbij typtAnNe....vragen. Hoe
veel·honden en hoeveel katteR en_~ Dan
kijkt de vrouw naar wat ei' op dafldetne
stukjecomputertapestaal Enna die korte
interactie epreekt ..deleedaacàt aan en
zegt: 'Weet u, dat u wat aaft....,mung
ll\CIetdoen?' 'Ja', antwoord4enwij/ja, dat
is·QM bekend, geen twijfel mógelïjk'.
Daarna worden zellen1pel'Wacht om ten
overstaan van de IduTaJ'peIt uitte bren
pR."Nou, Annie kan niet praten en ze is
nog steecl. autistisch, ze doet nog steeds
van die cIingen, weet u,·Mt· als Katherine
doet,MalsMohaJnnwdcloet Zeheeftdat
nog.teeda. En zo brenpazenppon uit
en zodra ze een fout· maken···doet zij
whoew (geluid van gillen). 'Oh,. dat spijt
me, Annie'. U had dat moeten horen. Het
was pradd1g, de manier waarop ze met
eUcaarbezigWal'en. DevoIsende bip gaat
weer ergens anders naartoeen toevallig is
dat deze keer een TV-statlon. een nader
onderzoek van wat er omgaat in dat TV
station. en dan terugkomeà\.en weer rap
port uitbrengen. Enna de derde trip zei de
regulieR! onderwijzer: 'Hoe zou jijhetvin
den om de klas over te DeInen. dan ga ik
met ze opmp'.

Uever popcorn dan soufflé
Dit is een economieklas van Madison
West HighSchool Dit is huishoudkunde.
Het gaat hier over prakt:iache valU'di~
den. Dan zegt de lerares huishoudkunde:
'Deeersteavond nadatjevanjehuwelijk.
reis thuiskomt, wil je deze eoufflê ma1cerl.
Letduamaargoed-op,zodat jehetiiannog
weet'.Nou, voor normaJemen.enenslim
memensenwerkt dat Maarwij hebbener
nletaaan.

Dit is Dann. We zeiden tegen de familie
van Dann dat wepJeClM··wilden weten
waterinhuisaJlemaal gegetenwerd.'Dat
hoeft u ons niet te vertellen. maar, daar
zouden we graag een lijst van hebben'
Dumawi1lenwewetenwathet favoriete
voedsel V8l\ Dann is. Venrolgerw·willelt
van alles wat Danntluaiagraag·~.Wèten
wat hij zelf klaar kan mabn. En clan vr.
genwewatwehemhetbelte kunntnleren
ldaarmaken. Mat dan zeggen we wel:
'Als wij hem leJen om dit tiaar te maken,
wilt u er dan op toezien. dat hij het dan
thuis ook doet?' Wanneer u zegt: 'Nee, ik
wil niet dathij in dtJbutUtYall het fomuis
komt', zijn wij onze tijd lUUliletverdoen.
want hij gaat het vergeten'. Zo komen we
erac:htet dat hij doloppopcom is. Dat
maken ze thuis vaak·en,~zehebben er
pnoeg van· om het steec:la voor hem te
moeten·mak.en. Dus aJ,.hijdat zelf zou
kunnen maken. ZOU ~t ·geweldig zijn!
Dus, terwijl die andere arme normale kin-

delenW-_ze eensoufflé moeten ma
ken. of lieververpester\ maaktDann pop
com. En het is werkeliJk grappig om te
zien hoe ze, aan het eind van het uur, de
soufflé Inde vuilnisbak gooien ende pop
com.....O"wanneetlHjvooruitgang
boekt op. onze checklilt met vaardighe
den, of, met andere woorden, wand8eI'mj
hét ~aardig inde vingel'sheeft,
waanJtl(lI'M!mwe zijn familie thuis: 'Hé,
geefhent;èett1Wla~;EftJa_tleDenwe dan
opom te vragen: 'Hoe·gIng1Wt?t'Oh,·nou
.. Olcay, wij zullen er aan onze kant aan
bUjwn werken'. U ziet, wat er op school
gebeurtenwat·er thuis gebeurt is heel
goed opelkaar afgestemd.

Ben ···Ifóte. groep is moeilijk EenHgrote
groepiseen probleem. Er kan geen twijfel
overlJeStaandatmensen mehàanmêtkelij
Jcebelemmeringen moeten leren1lOeZéin
een'grote groep moeten functidheten.
Maar ik ben er niet van overtuigd dat ze
daarveel meer leren dan alleen Inálir hoe
ze mdeten functioneren· In een grote
groep. Bcben er zelfs niet van overtuigd
datjedat leert van onderwijs in grote gr0e

pen.

Meer dan alleen maar werk
Hier _Chris lobel koorvande middelbare
school En ditls Nancy. Herinnertu zich dat
we zeidendatWegeenhonderd procentvan
de tijdinderegulierelJclloolklaszitten1Daar
zijn een aantal redenen voor. We willen het
aantalruimIenwaarinmensenfuncticJneJen
groämaken. Wewillenop school lesgeven
en adanlDl!eneJnes\, de stad in. om te
kunnen zorgen voor de Maties die we wil
len hebben. Dat verhaal met dfè WInkels,
weet u nog wel? (de spreker lefereert hier
aaJ\..1lJarIay die' reclamedrukwerk bezorgt
voor winbtlsj 8amenmeteenjóngenzonder
beperkingen, Vell). Danverlátenwedusde
regutiere 1IChoolklas. Voor hoegeèI tijd?
Daar zullen we het nogover hebben. Dit ls
dus Narv:y; En tijdens haar laatste jaar op
lIChoalbebbenwe sezorplliü2lieellbaan
tJeble&-OanVèItietZèhét~en
kreeg ze een training in een restaurant en
eenvideollle8kenloenwerddevraag:'Nou,
wat patu na haar werk doen?'Houd dat
in'-'rJe"'~lkbecIoelttaaaridat _prima die
achtuurtinalu'dan? Dus werd hetpuRt in
dit geval:1áten we proberen om een'trans1
tiepIan{pIatlVooreengeW~
vmtiièli::M::i-Jwawerk, Vell) VOOl'Márop Ie
stenerr:öf meer·· omvat·dan alleen maar
werk, .bijvoorbeeld ook reizen en sociale

~iiäat·famiUekocht een lidmaat
~""hellevenvoorhaarineen'health

club'.:Toen-werd het onze taak haar te trai
nen om te hmctioneren in die health club,
terwijl ze nog op school zat, en ons dan
geleidelijk aan1erug te trekken. En natuur-
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lijk zit ze nu op aerobU:S, watWéel' insfruc
tie ineen grote groep is. Mmmm.

De kwaliteit van het Onderwijs
neemt voortdUl'end toe
Wanni!er ~kiIidêrm·metaamnerlce1iJke
belemmeringélfii\·~ onderwijs
omgevingen plaatSt;·gaande rtorntale
kinderen vooruit in hunsc:hOólae vaar
digheden. Wat..je me1laar nou? Hoe
kun je dat nouzegen?w.t.ikwil graag
even stilstaan bij Ö1'lS··schOO1dis&iM; Wé
volgen degestanclaardiSeerde scores op
het gebied van-schoOlse vaardighederi
van de kinderenZOl\der belemmeringen
in de openbaré~'taft MadIaon
slndst971. En vanaf1911z1fndtejiarna
jaar beter geworden. Vorig jaar behaal~
den ze de zevende plaats, het op zes na
hoogste prestatièniVèad. op het gebied
van de schoolse vaardighec:fen iänaUe
openbare schoolsystemen in deVerenig
de Staten. Ieder jaar, jaar na jaar na jaar,
scoren de klndeNrl uftWisconain. Min
nesota en lowa het' l\ooPte 'Van'è:Ie hë1e
Verenigde Staten op landelijk gestan
daardiseerde testen voor echoolRvaar
digheden. Al onM middelbare scholén
zijn scholen die er, landelijk~en,Uif
springen evenals vele van onze midden
en basisscholen. Het is duS een heel erg
goed schooldistrict: Waarom? U bent
misschien afkomstig uit plaatsen waar
de schooldistricten ..., en u wUt ze ver
beteren. Dus zeggen wij: 'Hoe komtl'lét
nou toch dat werkeUjk jaar na jaar na
jaar de gestandaardiseerde scores voor
de prestaties in schoolse vaardigheden
van de kindetenzóhderbelemmeiingen
in Madison Wisconsin· beter worden?'
En het antwoord is: lederJ.'" zeftmwe
meer kind"", ",n mrBtlge belemmerltt
gen in reguliere sehoolomgnillgen bij de
IIndere kinderen. Hoe "..W,,"t "óe#,
hoe beter de prm.ti~tes op de
schoolse vllllrdigltttlen van tie kinderen
zomler ·11e1emJneri"gm worden. Wat
denkt u ·dalliWl\?'R~ uclat op een
uniVersitéitzegtdal\ zt!aendeménsen
daar: 'Je bent gek. Zo'n uitspraak kun je
niet doen. Hoe kun je nou zoiets zeg
gen?' 'Wat bedoel je?lGjk eens naar die
prestatiesa)re81 Wánneel'je diêkindeR!n
daar binnen brengt, gaan de scotesOIl\
hoog', zeg ik dan. "Je kunt niet zomaar
sprekeR van eeif·oorzakeUjk verband
tussen het binnenbrengèn vanldndei'en
met-erhátfge~··in·regU1ie
re schoolomgevhtgertendeprestat_g.;
res van dienonnaIe kindëren'; zwlenzij
dan antwoorden. 'Kàn dà\mef?', wlÜlg
ik dan weer. 'Neef!' 'Weet je dat zeker?'
'Natuurlijk weten We dat zeker'. 'Okay,
ikneem aan dat je dat zou zeggen als de
scores omlaag gegaan zouden zijn'.



Stemmen I

Stemmen mensen anders wanneer ze al
dan niet naar school gElgaan zijn met kin
deren met belemmeringen?

Aantal kinderen
Kan invloed hebben op patenten We moe
ten de Japanners verslaan,. weet u wel?
Proberen meer patenten te krijgen dan de

verhinderen om fld te verdienen, wan

neerze naar school gaat met kinderen met
ernstige belemmeringen?' Nou, dat zijn
we aan het uitzoeken. We stellen vast dat
kinderen die naar school gingen met ...,
Nou ja, we volgen dat.

Accepteren van banen I

Misschien gaan de mensen wel zeggen:
'Weet je, ik ben met ie naar school ge
gaan, ik wil niet ook nog met zewerken'.
Maal' misschien zeg~en ze ook wel:
'Weet je, ik ben naar ~hool gegaan met
die kinderen metDow~'s syndroom. We
hebben lol gehad, we J;eisden samen, we
aten samen. Het is besl in orde. Ik heb er
geen moeite mee. Lat~we dat doen. Ja,
dat zou geweldig zijn'-'We weten het niet.

,

Preventieve acties
Misschien zullen de mtnsen wel zeggen:
'Hallo, nou, ik ga ...,w~r ik zwanger
wordt, ga ik een boel a~cohol gebruiken'.
'Ik ga motorrijden zo~er helm'. 'Ik wil
weten hoe lang ik mijn~oofdonder water
kan houden'. Of ze zoMen kunnen zeg
gen: 'Hé, wat zou ik kQnnen doen om de
kans dat mijn kind beWmmeringen heeft,
vanwelke aard danoolij, zo klein mogelijk
te maken,. of om mijnldnd de allerbeste
kansen te bieden vooreèn gezond bestaan,
een goede start?'

I
Vrienden I
We hanteren de volgeaide regel: wanneer
een normale leerling nbg onder de acht
tien is willen we de m~elijkheidkunnen
besprekenom hemof~tutor te maken.
Dat wij zeggen dat wei zo'n persoon dan
trainen om (een med~leerling die extra
instructie nodig heeft, Vert.) les te geven
in taakstellingen uit diens handelings
plan. Daar hebben we; toestemming van
zijn of haar ouders voor nodig. Zo gingen
we op een keer naar d.e mevrouw. 'Me
vrouw, uw dochter is ècht gesteld op dit
kind en ze is echt g0e4 in ... Zouden we
met u eens kunnen pr~nover de moge
lijkheid omhaar tutor te maken?' 'Weet u',
zei zij, als haar vrienden zien dat ze dat
doet, zullenze dannog!bevriend met haar
blijven?' 'We weten met wat de invloed is
van interactie met iemand met een belem
Jr"ering op vriendschap', antwoordden
we. 'We volgen dat. W, zoeken het uit'.

mee vallen. Ik zal Wit meer surveillanten

Carrièrekeuze
'Kanmijn dochter nog wel dokter worden,.
wanneer ze naar school gaat met die kin
deren?' Nou, we doen een lange termijn
studie naar normale kinderen die met ons
naar school gingen om te zien of hun car
rières, weet u, of ze andere keuzes maken
voor hun carrière dan kinderen die niet
naar school gingen met kinderen met ern
stige belemmeringen

Geld
In Amerika moet je meer geld verdienen
Hoe meer geld je kinderen verdienen,. hoe
beter je je voelt. 'Zal het mijn dochter

inhuren om ervoor te zorgen dat de kin
deren in de studiezaal kunnen studeren.
Maakt u zich geen zorgen, dat w..en we
op', 'Maar dat ishetprobleem niet', zei zij.
'Wat is het probleem dan wel?' vroeg hij
toen. En zij antwoordde: 'TIjdens het zes
deuur, tijdens de lunch ..:. 'Nou ...?'. 'Wel,
ze was met haar vrienden en ze probeer
den te lunchen Ze keek en zag dat di.'g
dat probeerde voedsel naar binnen te du
wen en dat morste en kwijlde. En mijn
dochter walgde erzovan, dat zenietmeer
kon studeren in de studiezaal en zakte
voor haar wiskundeproefwerk. Wat gaat
u daaraan doen,. mijnheer de directeur?'
Dus kwam hij naar ons toe. Wat moet je
dan doen? Nou, hebben we wel wat ge
leerd. Wanneer er iemand bij u komt met
eenmoeilijkevraag is heteerste dat u moet
doen een commissie benoemen. Het was
een geniale zet toen iemand voorstelde dat
ze twee kinderen uit de debating club van
de high school moesten vragen om zitting
te nemenin die commissie. Dat maakte het
fantastisch. Daardoor werd bereikt dat
een paar van de knapste koppen op die
school zich voor onze zaak gingen inzet
ten. Daarna hadden we de vergaderingen
met de American Civil Liberty Union (or
ganisatie VOOl' burgerlijke vrijheden,
Vert.). Ze kwamen en hielden een t0e
spraak en lieten een aantal ouders spre
ken. En toen stelden de kinderen dat on
gelooflijke rapport samen Ze brachtenhet
naar de directeur en die zei: 'Hé, dat is te
veel tekst, kort het in Kom volgende
maand maar terug'. Dus kortten ze het in
'Kom volgende maand maar terug, te
lang, te lang'. 'Kom nou', zeiden ze, 'kijk,
mijnheer, we wilden graag rapport uit
brengen aan de Medezeggenschapsraad
van de school U wilde dat wij dat deden'.
'Ja', zeihij, ,maar ikheb werkelijk nietveel
tijd voor die vergaderingen'. Uiteindelijk
maakten ze hun rapport nog korter. Ze
maakten het zo kort als ze maar konden.
Weet u wat de tekstvan hun rapport tegen
die dame was? 'Kletskoek'.

Aäron, ik heb u Aäron al laten zien, ging
naar de kleuterschool. eerste klas, tweede
klas, derde klas, vierde klas, vijfde klas.
Op diezelfde kleuterschool waseenparal
lelklas, eerste klas, tweede klas ... waar
geen kind met een belemmering in zat.
Ieder jaar vergelijken we de prestatieBco
res van de kinderen; geen verschil. We
hebben iemand die een proefschrift
schrijft over de kinderen in Madison, die
wMendie nietnaar school gegaan zijn met
kinderen met aanmerkelijke belemmerin
genom te zien ofer ook maarhetgeringste
verschil is inhun prestaties. Maar hij heeft
nog niets kunnenvinden. Ik maak me dus
geen zorgen over schoolprestaties.

Wurom liln de men.en telen,

We zitten met het probleem, dat we onze
kinderen naar school willen laten gaan
met normale kinderen, broers en zuuen"
vrienden en buren en dat andere mensen
dat niet willen. Het is iets nieuws, het is
watanders, het is deoorzaakvanspannin
gen en conflicten. Wat we dus willen is
uitvinden waar ze zich zorgen over ma
ken, dat aan het licht brengen en er dan
over praten en misschien ••.AJ.het om
legitieme redenen gaat moetenwe die niet
uit de weggaan. Daaromwij iksamenmet
u een aantal redenen bespreken, die men
sen ons noemen. waarom ze niet .wUlen
dat uw kinderen naar school gaan met
normale kinderen. Eén daarvan is natuur
lijk de prestaties in de schoolsevaardighe
den. Nou. er bestaat absoluutgeen infor
matie, geen geloofwaardige informatie,
waartlit zou kunnen worden afgeleid dilt
uw kinderen de sdIooiprestaties van nor
male mensen zouden belemmeren.

Mijn dochter verpestte haar proefwerk
Zo integreerden we ook deze high school
Een paar weken later kregen we bezoek
vande directeur: 'Luister, we moeten pra
ten'. 'Wat is er aan de hand, Bob?' vroeg
ik. 'Nou, we zitten met een probleem'.
'Wat voor een probleem, Bob?' 'Nou, ik
ben gebeld door een ouder van een nor
maal kind' 'En, waarover?' 'Nou, haar
dochter verpestte een wiskundeproef
werk, inhet achtste uur'. 'Goh" dat vind ik
echt jammervoor haar', zei ik. 'Wat heb je
gedaan?' 'Nou, we vertelden haar dat we
een tutor (privéles door een andere leer
ling, Vert.) voor het kind zouden regelen,.
we zouden haar nog een kans geven,. we
zoudenhaar helpenna schooltijd. Maar zij
zei: "Daar ligt het probleem niet"'. Daarop
had hij weer gevraagd: 'Wat is het pro
bleem dan, mevrouw?'. En toen had zij
gezegd: 'Nou, inhetzevende uur moest ze
in de studiezaal werken'. '0', zei hij toen,.
'ik weet, dat de kinderen dan soundblas
ters meenemen, waar ze de mensen lastig



Japanners. Zitten bij de Japanners de kin
deren met ernstige belemmeringen in nor
male klassen?

Abortus

Zelfs timula tie

Handwapens

Een heel belangrijk punt in de Verenigde
Staten. Ik weet niet waar u vandaan komt,
maar handwapens zijn belangrijk in de
Verenigde Staten. De invloedrijkste poli
tieke lobbygroep in de Verenigde Staten is
de NationaI Rifle Association. En net zoals
iedere lobbygroep, pressiegroep, hoe meer
leden ze hebben,. hoe liever het ze is. Nou
moet u weten dat er 44 millioen mensen
met belemmeringen zijn in de Verenigde
Staten. Dus hier is ons plan. Wat we willen
doen ... U moet weten dat de toekomstige
leden van die National Rifle Association in
de Verenigde Staten in die reguliere
schoolklassen zitten. En wij willen ze laten
weten, meteen van het begin af aan, dat
mensen met belemmeringen niet dezeUde
rechten hebben als normale mensen. En
wanneer ze die wèl zouden krijgen, zou
den de leden van de National Rifle Asso
ciation actief mensen met belemmeringen
kunnen gaan werven voor hun club. Dan
krijgen mensen met belemmeringen het
recht om wapens te dragen. En wij,
professionals, we zetten dat kind in een
IEP-meeting neer en het heeft zijn pistool
in zijn hand en wij zeggen dat we hem in
een time-out vertrek zullen zetten. Ha, ha,
ha. Hij is te dik, zet hem op dieet. 'Probeer
het maar, makker'. Ziet u het voor zich?

Vroeger en nu
In het verleden overvoerden we bepaalde
omgevingen met mensen met belemme
ringen en daardoor bleef hen veel onthou
den. Gesegregeerd van de maatschappij
ontwikkelden zij slechte attitudes. We de
den dat overigens met de beste bedoelin
gen. Dat moet ik toegeven. Maar nu willen
we een natuurlijke verdeling.

In het verleden stonden we toe dat mensen
met belemmeringen een collectieve iden
titeit hadden: de kreupelen, de achterlij
ken, de emotioneel gestoorden, de jeugd,
of wat dan ook. Nu willen we een indivi
duele identiteit: Andy, Bill, SUl', je moet de
individuen leren kennen, Mohammed.

In het verleden geloofden we in homoge
ne groepen, nu in heterogene groepen. Ik
denk dat de meest schadelijke concepten
voor ons zijn: ontwikkelingsleeftijd en
homogene groepen.

In het verleden waren we gewend te zeg
gen: 'Mevrouw, uw kind heeft het lichaam

van een achttienjarige, maar een verstan
delijke leeftijd van anderhalf uur. We gaan
het leren om net zo te doen als een normale
zuigeling'. En ieder jaar dat verstrijkt wor
den de verschillen tussen deze persoon en
alle andere mensen groter en groter en we
vragen ons af hoe dat komt. Alle anderen
leren om 18, 19, 20 te worden en we leren
deze persoon om eerst 2 en dan 3 en dan 4
te worden.

In het verleden zeiden we ... Weet u wel,
in de Verenigde Staten hebben we het idee
dat je een opvoedkundige doelstelling
moet nastreven en dat die doelstelling be
paalde eigenschappen moet hebben,
prestatiecriteria. Zo zouden we dus bij
voorbeeld tegen u kunnen zeggen: 'Dit
jaar, mevrouw, gaan we uw dochter leren
om drie van de vijf keer, vier van de zeven
dagen, rood aan te raken. Wilt u daar even
voor tekenen?' Er waren zeventien be
roepskrachten nodig om die doelstelling
te bedenken. Wat zou u ervan vinden
wanneer ik tegen u had gezegd: 'Me
vrouw, dit jaar gaan we uw dochter leren
om haar elektrische rolstoel drie van de
vijf keer, vier van de zeven dagen, in het
verkeer tot stilstand te brengen, aan de
rand van het trottoir van de Hoofdstraat
of de Ceintuurbaan?' We hanteren van die
kunstmatige, betekenisloze prestatienor
men! Nu moeten we dus gaan zeggen wat
de minimaal toelaatbare prestatienormen
van de geïntegreerde maatschappij zijn.
Dat is waar we op mikken. We verwach
ten niet van mensen dat ze net zo zullen
doen als alle anderen, maar wel dat ze
binnen de minimaal toelaatbare prestatie
normen zullen blijven. Dat is een beter
doel om na te streven.

In het verleden gaven we les in gesimu
leerde omgevingen en we namen aan dat
ze het daar zouden leren om het dan in de
werkelijke wereld te gaan doen. Maar het
probleem is dat ze niet zo goed kunnen
generaliseren. Dus zeggen we: nee, nee,
nee. We geven ze zoveel mogelijk les in de
werkelijke wereld.

In het verleden, en dat is mijn probleem 
ik bedoel niemand heeft zich hier meer
schuldig aan gemaakt dan ik - wanneer de
mensen vroegen: 'Brown, lever jij goede
leerkrachten af?' zei ik altijd: 'Natuurlijk
doe ik dat.

Wat is een goede leerkracht?
Wat is een goede leerkracht? Ik zal u ver
tellen wat een goede leerkracht is. Ik dacht
dat ik dat wist. Het is grappig dat je, naar
mate je ouder wordt, bepaalde dingen niet
meer weet. Ik heb twee leerkrachten. Deze
leerkracht kan dit kind een boel vaardig-
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heden meer bijbrengen dan die leerkracht.
De leerkracht die het kind de meeste vaar
digheden bijbrengt is de betere leerkracht.
Dus leidden we onze leerkrachten op om
voor de klas te gaan staan, de deur dicht
te doen, uw kinderen mee te nemen en ze
vaardigheden te leren. Op die manierkre
gen we kinderen die veel vaardigheden
hadden geleerd en een paar andere die
niet zulke goede leerkrachten hadden ge
had. Die hadden dus aan het eind van de
rit niet zoveel vaardigheden geleerd. En
weet u wat er dan gebeurde? Wanneer ze
van school afkwamen, allebei op de leef
tijd van 21 jaar, dan zaten ze naast elkaar
op de bank in het Dagverblijf voor Oude
ren hun levens uit te zitten. En wij vroegen
ons af: hoe is dat toch gekomen? Hoe is het
toch mogelijk dat dit kind, dat goede leer
krachten heeft gehad en dat veel vaardig
heden heeft geleerd, en dit kind, dat niet
zulke goede leerkrachten heeft gehad en
dat niet zoveel heeft geleerd, precies het
zelfde eindigen: ze zitten hun leven uit te
zitten. Wat is hier aan de hand? Toen ont
dekten we wat het was. Dus heb ik nog een
regel voor u: Het is beter om maar een paar
vaardigheden aan te leren in veel verschil
lende omgevingen dan veel vaardigheden
aan te leren in slechts enkele omgevingen.
Het doel van de school is mensen voor te
bereiden op leven, werken en spelen in de
geïntegreerde maatschappij, die uit heel
veel vertrekken bestaat. Mensen met be
lemmeringen een boel vaardigheden leren
op maar een paar plaatsen is gewoon niet
goed meer. Op die manier kun je de kwa
liteit van leven waar zij behoefte aan heb
ben niet genereren.

In het verleden hebben we geprobeerd
mensen met aanmerkelijke belemmerin
gen geïsoleerd van normale mensen les te
geven en vervolgens hebben we ervoor
gezorgd, dat deze mensen echte banen
kregen in de werkelijke wereld. Ze wonen
nu begeleid zelfstandig, niet in socio-wo
ningen, niet in instituten, maar ze leiden
miserabele sociale levens. We hebben hun
sociale bestaan weggelaten, we hebben de
relaties met normale mensen weggelaten.
Het spijt me, ik heb u te lang vastgehou
den. Dank u, dat u naar me hebt willen
luisteren. Dat stel ik op prijs.




