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Politici over

« early intervention
« integratie
« extra formatie

SDS-bestuur uit voorkeur
voor regulier onderwijs

» wordt de ZMLK genegeerd?

e argumenten voor integratie

» wie weten het beter:
ouders of leerkrachten?

Medicijnenstudie nieuwe
stijfl in Groningen
Down’s syndroom al in eerste jaar

Beeldvorming
voorbeelden hoe het niet,

maar ook hoe het wel moet Met het oog op de komende verkiezingen stelde de SDS vooraan-

staande politici een aantal concrete vragen over hun plannen voor
de volgende kabinetsperiode. Lees over de steun van CDA, PvdA,
VVD en GroenLinks voor early intervention en onderwijsintegratie.
In reactie op een ingezonden brief van een school voor ZMLK een
tweetal artikelen met een pleidooi voor onderwijs in plaats van
opvang. Daarbij beargumenteert ook het SDS-bestuur haar
duidelijke voorkeur voor de reguliere weg.

De SDS droeg met succes haar steentje bij aan een eerstejaars
college voor Groningse studenten in de medicijnen. Deelnemende
ouders doen verslag.

In de vakbijlage het laatste nieuws van drie toponderzoekers op
het gebied van de taal-/spraakontwikkeling bij Down’s syndroom
met daarin een aantal hoopgevende uitspraken.

UPDATE
de nieuwste ontwikkelingen
in het taal-/spraakonderzoek
bij Down’s syndroom
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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

Donateurs van de SDS 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 SDS-bureau een schriftelijke
opzegging is ontvangen!
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Bij de voorplaat

Josefien van Casteren uit Amstelveen
speelt met een nieuw fenomeen: poppen
met Down’s syndroom! Er zijn er drie en
ze komen uit Duitsland. Ze hebben een
aantal duidelijk herkenbare symptomen,
zoals op de foto al te zien is. Eerst denk
je: “Wat een onzin!’ Maar dan, als je een
beetje aan het idee gewend bent zeg je
ook: ‘Tja, als nu eerst alle gewone peuter-
speelzalen eens zo’n pop kochten, als er
in alle poppenhoeken van basisscholen
zulke poppen zouden zijn . . . Zou dat
geen positief effect hebben op de accep-
tatie van onze kinderen?” Nadere gege-
vens bij het landelijk bureau van de SDS.
(foto’s: Pieter van Casteren en Marije
Ruhe}

Bij de achterzijde

Sieglinde Gregoir wil graag een moment-
je wegdromenen (zie ook blz.31). (foto:
Rita Peeters, Meise-Rossem, Belgié)

Landelijk bureau
Bovenboerseweg 41
7946 AL Wanneperveen

Het bureau is op werkdagen bereik-
baar van 08.30-12.00 en

13.00 - 17.00 uur.

Tel.: 05228 - 1337 Fax: 05228 -1799

SDS-kernen

Hieronder volgen zoals altijd weer de telefoonnummers van de
coordinatoren van de SDS-kermen. Ouders die met andere ouders
in contact willen komen, bijvoorbeeld om meer aan de weet te ko-
men over het werken met het Macquarie Program in de dagelijkse
praktijk, kunnen bellen met het nummer in hun regio.

Groningen (WGR)
Cora Geljon, 05945-17631

Friesland (FRL)
Wim en janetta Booijnk, 05103-63372

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, 02285-11766

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

Westelijk Noord-Brabant (WNB):
Heléne van der Prijt, 01620-59852

Centraal Noord-Brabant (CNB):
Rian en Cees van Broekhoven, 073-417278

Oostelijk Noord-Brabant (ONB):
Marianne Klaessen-Nijssen, 040-451247
Marinda Beishuizen, 040-448906

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

i Zeeland (ZLD):

Klaas en Els Van der Meulen, 01100-32227

Flevoland (FVL):
Margot Gable, 03200-40492
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Down'’s syndroom
in de Tweede Kamer

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Op 25 februari schreef de SDS een brief aan alle leden van de
Vaste Commissies voor Gehandicaptenbeleid en Onderwijs &
Wetenschappen van de Tweede Kamer. Daarin werd hen, met het
oog op de aanstaande Kamerverkiezingen, een aantal concrete
vragen gesteld. De SDS gaf daarbij aan de antwoorden te willen
publiceren in ‘Down + Up’. Om de leden van de beide commissies
goed duidelijk te maken wat de SDS precies bedoelde werden alle
vragen voorafgegaan door een korte ‘inleiding’. Hieronder vindt u
steeds eerst de inleiding, daarna de vraag en vervolgens de reacties
van CDA, PvdA, VVD en GroenLinks.

landelijke
implemen-
tatie van
early

intervention

e woordvoerder van

het CDA was Minou-

che Janmaat-Abee,
die lid is van beide commissies.
Van de kant van de PvdA wer-
den alle vragen beantwoord
door Tineke Netelenbos, even-
eens lid van beide commissies.
Bij de VVD beantwoordde Erica
Terpstra, lid van de Vaste Com-
missie voor Gehandicaptenbe-
leid, de vragen die haar specialis-
me betroffen (1, 3 en 4). Jan
Franssen, lid van Vaste Commis-
sie voor Onderwijs & Weten-
schappen, deed hetzelfde met de
vragen over zijn werkgebied (2,
3 en 5). Vanuit GroenLinks werd
het antwoord opgesteld door
Herma Hofmeijer, beleidsmede-
werker Onderwijs en Weten-
schappen, en Irma Schrijver, be-
leidsmedewerker Gehandicap-
tenbeleid. D66 zag af van beant-
woording omdat men meende
slechts in zeer algemene termen
te kunnen antwoorden. Dat zou
niemand tot een beter inzicht
brengen, stelde men. Wel werd
de SDS op korte termijn uitgeno-
digd voor een gesprek met de
Kamerleden Kohnstamm (volks-
gezondheid) en Nuis (onder-
wijs). We zullen onze lezers op
de hoogte houden. De laatste
partij met een lid in één van bei-
de commissies, de SGP, reageer-
de niet voor het verstrijken van
de deadline van dit nummer (25
maart). Daarbij moet worden op-
gemerkt dat, met uitzondering

van de PvdA, ook de andere re-
acties net op het randje binnen-
kwamen.

Wij publiceren hier alle antwoor-
den zonder enige bekorting of re-
dactie. Dat zegt onze lezers het
beste hoe politici denken over
Down’s syndroom en dat helpt
hen mogelijk bij het maken van
een verantwoorde keuze op 3
mei a. s. Bovendien bieden de
antwoorden meer dan genoeg
aanknopingspunten voor verde-
re gedachtenwisseling met politi-
ci.

1. Landelijke implementatie
early intervention

Lang nadat dat in andere landen
is gebeurd, komt early interven-
tion nu ook Nederland op gang,.
Zo heeft ex-staatssecretaris
Simons er onlangs de allerhoog-
ste prioriteit aan toegekend en
voor 1994 drie miljoen extra be-
schikbaar gesteld voor het begin
van de landelijke implementatie.
De SDS, de initiatiefneemster
van de hele early interventionbe-
weging in ons land, heeft echter
becijferd dat de Staat der Neder-
landen op dit moment al geld
verdient aan early intervention,
ondanks die extra investering!
Dat is een gevolg van het ver-
minderde ‘oneigenlijke gebruik’
van dure voorzieningen en duur
speciaal onderwijs na early inter-
vention. Het valt dus ook op fi-
nancieel-economische gronden
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zeer wel te verdedigen dat er in
het belang van ouders en kinde-
ren op dat gebied aanzienlijk
meer geld moet worden geinves-
teerd dan nu het geval is.

Op welke manier denkt u zichzelf,
en hoe denkt uw partij, zich in de
komende kabinetsperiode in te zet-
ten voor de landelijke implementa-
tie van early intervention?

CDA Het CDA is voorstander
van de landelijke implementatie
van early intervention. Ik ben
van mening dat het initiatief van
de Stichting Down’s Syndroom
een goede zaak is. Immers op
deze manier kan vroegtijdige on-
derkenning plaatsvinden.

PvdA De PvdA is een zeer
groot voorstander van de ge-
dachte dat zorg op maat moet
kunnen worden georganiseerd.
Zorg op maat wil zeggen dat in
dit geval verstandelijk gehandi-
capten niet als het ware worden
geperst in het bestaande zorg-
aanbod, maar dat goed gekeken
wordt naar de behoefte van be-
trokkenen door middel van indi-
catiestelling.

Vervolgens kan gekeken wor-
den of de ouders de zorg willen
betrekken bij het bestaande cate-
gorale zorgaanbod of dat zij via
het cliéntgebonden budget in de
zorgbehoefte willen voorzien. Ik
stel mij zo voor dat de introduc-
tie van het cliéntgebonden bud-
get een optimale mogelijkheid
biedt om early intervention lan-
delijk te implementeren. Juist
vernieuwde zorgactiviteiten heb-
ben daar baat bij.

Bovendien verdient early inter-
vention een flinke steun in de
rug, omdat het een bijdrage le-
vert aan preventie, aan het voor-
komen van ‘overzorg’ en levert
een goede bijdrage aan de nor-
malisatie van het leven van de



verstandelijke gehandicapte.

VVD Wie weet (en de mensen
van de Stichting Down’s Syn-
droom weten het als geen ander)
hoe ik - mede namens mijn partij
de VVD - me de afgelopen jaren
vol overtuiging heb ingezet voor
early intervention, weet het ant-
woord: ‘Tk ga gewoon zo door,
met volle inzet!”

GroenLinks Ondanks de extra
impuls van f 3 miljoen die staats-
secretaris Simons voor 1994 be-
schikbaar heeft gesteld ten be-
hoeve van de landelijke imple-
mentatie van early intervention -
ofwel vroeghulp - verdient Ne-
derland geld aan deze vorm van
hulp. Het is duidelijk: vroeghulp
lijkt zichzelf dubbel en dwars te-
rug te betalen. Maar niet alleen
daarom is de fractie van Groen-
Links voorstander van een lan-
delijke implementatie van vroeg-
hulp op zo kort mogelijke ter-
mijn. Het ontwikkelen en uitvoe-
ren van vroeghulp heeft conse-
quenties voor toekomstige gene-
raties mensen met een verstande-
lijke handicap. Door vroeghulp
kan plaatsing van kinderen in
een internaat of Gezinsvervan-
gend Tehuis (GVT) worden
voorkomen of enige tijd uitge-
steld. Ook is vroeghulp van
groot belang voor het voorko-
men, dan wel verminderen van
ernstige gedragsproblemen bij
kinderen met een verstandelijke
handicap. GroenLinks is van me-
ning dat zorg voor en hulp aan
kinderen met een verstandelijke
handicap zoveel mogelijk thuis
zal moeten plaatsvinden, op
voorwaarde dat de ouders daar-
toe in staat gesteld worden en
daarbij de nodige ondersteuning
ontvangen.

In 1991 zijn bij drie Sociaal Peda-
gogische Diensten experimenten
gestart op het gebied van vroeg-
hulp. De vraag van ouders naar
vroeghulp neemt toe. Groen-
Links is voorstander van uitbrei-
ding van de Praktisch Pedagogi-
sche Gezinsbegeleiding, gezien
haar centrale rol bij de vroeg-
hulp. Om bekendheid aan vroeg-
hulp te geven, moeten zoveel
mogelijk verwijzers (huisartsen,
kinderartsen, consultatie-
bureaus, etc.) benaderd worden.

vroeghulp
lijkt
zichzelf
dubbel en
dwars
terug te

betalen

indien ook
maar
enigszins
mogelijk
requlier

onderwijs

Daarvoor is informatiemateriaal
nodig en moeten voorlichtings-
bijeenkomsten worden georgani-
seerd. Om die noodzakelijke
voorlichting te kunnen geven,
moet geld beschikbaar komen.
De overheid heeft daar een ver-
antwoordelijkheid in.

2. Recht op onderwijs in de
minst beperkende omgeving
Een nog steeds groeiende meer-
derheid van ouders van jonge
kinderen met Down'’s syndroom
kiest voor integratie van hun
kinderen in het reguliere onder-
wijs, op z'n allerminst geduren-
de de eerste jaren. Wanneer zij
hun kinderen dan vervolgens ge-
plaatst proberen te krijgen op
scholen in hun directe omgeving
ervaren zij vaak op pijnlijke wij-
ze dat die kinderen in Neder-
land geen enkel recht hebben. In-
tegendeel, zij zijn helemaal over-
geleverd aan de 'liefdadigheid’
van de betreffende schoolteams.
Dit leidt tot voor ouders buiten-
gewoon onverkwikkelijke situa-
ties en maakt soms een langdu-
rig 'shoppen’ langs steeds ver-
der van hun eigen huis verwij-
derde scholen nodig. Ook komt
het nogal eens voor dat er zelfs
geen enkele reguliere school bin-
nen redelijke afstand bereid is
om hun kind op te nemen. (Bjj
kinderen met andersoortige ver-
standelijke belemmeringen ligt
het nog moeilijker!) Andere lan-
den, bijvoorbeeld de V. S., ken-
nen al jaren een duidelijke wet-
geving waarin het recht op on-
derwijs in de minst beperkende
omgeving is vastgelegd. Naar
de mening van de SDS is een Ne-
derlandse pendant op dat ge-
bied dringend noodzakelijk.

Wat gaat u zelf, en wat gaat uw par-
tij, in de komende kabinetsperiode
ondernemen om eindelijk ook in ons
land voor alle kinderen een recht op
onderwijs in de minst beperkende
omgeving te realiseren?

CDA Jarenlang is het onder-
wijsbeleid in Nederland gericht
geweest op het in stand houden
van speciale voorzieningen voor
kinderen met een handicap of
een ontwikkelingsstoornis. Uit
dit beleid zijn vijftien verschil-
lende schooltypes voortgeko-
men. Inmiddels is er meer aan-
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dacht gekomen voor de filosofie
van ‘zorg op maat’. Met andere
woorden: in het regulier onder-
wijs zal de zorgcapaciteit groter
moeten worden zodat kinderen
die voorheen naar het speciaal
onderwijs gingen, nu een ade-
quate begeleiding in het regulier
onderwijs kunnen genieten.
Zo'n ontwikkeling is echter niet
van vandaag op morgen gereali-
seerd. Het "Weer samen naar
school” beleid is in de afgelopen
jaren ingezet en wordt gesteund
door de CDA-fractie.

PvdA 1k steun het streven om
kinderen, indien ook maar enigs-
zins mogelijk, onderwijs te laten
ontvangen in het regulier onder-
wijs. De plannen met betrekking
tot "Weer samen naar school’ bie-
den betere mogelijkheden dan
voorheen, omdat het basisonder-
wijs in samenwerking met het
speciaal onderwijs zich actief zal
gaan inzetten om zoveel moge-
lijk leerlingen binnen het regulie-
re onderwijs te houden.

De PvdA steunt die plannen van
harte en hoopt dat deze in de ko-
mende vier jaar tot volle was-
dom kunnen komen

VVD De VVD-fractie steunt het
beleid met de betiteling "Weer
samen naar school’. Dit beleid
beoogt de groei van het speciaal
onderwijs terug te dringen en
het zorgbereik van het regulier
basisonderwijs te vergroten. Een
en ander moet tot gevolg hebben
dat leerlingen - dus ook de leer-
lingen met Down’s syndroom-
eerst tot het basisonderwijs wor-
den toegelaten en dat het maxi-
male moet worden gedaan om
leerlingen daar vast te houden
en adequate zorg te bieden. Dit
beleid moet ook voor de groep
kinderen met Down'’s syndroom
positieve gevolgen hebben.

GroenLinks Het proces van
Weer Samen Naar School wordt
door de fractie van GroenLinks
onderschreven. Dat betekent dat
wij de doelstelling om kinderen
zoveel mogelijk in reguliere ba-
sisscholen op te vangen, steu-
nen. Ook voor kinderen met
Down'’s syndroom kan dit pro-
ces een belangrijke bijdrage zijn
naar integratie. Maar dat kan



niet van de ene dag op de ande-
re. Leerkrachten van reguliere
basisscholen moeten leren om-
gaan met verschillen en met de
specifieke problemen en uitda-
gingen waarvoor zij komen te
staan. Om die reden vond en
vindt GroenLinks dat er, zeker
in de startfase van dit proces, ex-
tra geld nodig is voor deskun-
digheidsbevordering, ook waar
het de groep leerlingen met
Down's syndroom betreft. Overi-
gens kan deskundigheidsbevor-
dering ook betekenen dat regu-
liere scholen op basis van hun
kennis alsnog verwijzen naar
het speciaal onderwijs. Immers,
ook als het gaat om kinderen
met Down’s syndroom is niet bij
voorbaat één oplossing de juiste.
Winst is dan dat een dergelijk
advies wordt gegeven op basis
van deskundigheid, en niet op
basis van onkunde.

3. Aansluiting early
intervention aan regulier
onderwijs

Tegen de tijd dat het kind met
Down’s syndroom naar het regu-
liere onderwijs gaat kennen de
hulpverleners om dat kind heen,
in het bijzonder de pedagogisch
werker van de Praktisch Pedago-
gische Gezinsbegeleiding (PPG),
het betreffende kind en zijn of
haar gezin van haver tot gort.
Bovendien zijn zij precies op de
hoogte van de verrichtingen van
dat kind in het kader van het ge-
bruikte early interventionpro-
gramma. Voor de school waar
zo’n kind naartoe gaat is het ech-
ter allemaal nieuw. Door finan-
ciéle ruimte te scheppen voor
een zekere mate van overlap tus-
sen PPG-begeleiding en regulier
onderwijs kan de integratie van
de betreffende kinderen in hoge
mate worden bevorderd. Voor
zover bekend gebeurt dat op dit
moment alleen vanuit de Rotter-
damse PPG, in het kader van het
door het Ministerie van WVC ge-
financierde proefproject 'Vroeg-
hulp’. In andere plaatsen is de
PPG doorgaans al ruim voor het
schoolbegin gestopt. Bij een op-
lossing van dit probleem zou bij-
voorbeeld kunnen worden ge-
dacht aan een gedeeltelijke finan-
ciering van de betreffende PPG
vanuit het Ministerie van Onder-
wijs & Wetenschappen.

Gaat u zelf, en gaat uw partij, zich
in de komende kabinetsperiode inzet-
ten om de overgang van de early in-
terventionbegeleiding naar het regu-
liere onderwijs te stroomlijnen?

Hoe denkt u dat te bereiken?

CDA Het CDA heeft veel ver-
trouwen in het onderwijsveld en
veranderingen die gewenst zijn
zullen dan ook op de werkvloer
zelf een draagvlak moeten vin-
den. Vanuit de filosofie van
"Zorg op maat’ past de inbreng
van early intervention begelei-
ding. De wijze waarop dit moet
gebeuren is in eerste instantie
een zaak van het onderwijsveld.

PudA Er is zo wie zo steeds
meer aandacht voor de over-
gang van thuis naar school. Ik
wijs bijvoorbeeld naar de opstap-
programma’s voor anderstali-
gen. Het is een goede gedachte
om deze overgangsproblematiek
te verbreden naar andere groe-
pen, zoals kinderen met Down'’s
syndroom.

VVD (Franssen) Bij de imple-
mentatie van het bovengenoem-
de "Weer samen naar school’-be-
leid zal aan dit aspect aandacht
worden gegeven. Reeds bij de
behandeling van de startwet
"Weer samen naar school’ zal dit
aandachtspunt aan de orde wor-
den gesteld.

VVD (Terpstra) Het zou echter
te gemakkelijk zijn om te roepen
dat alles snel - en het liefst nog
morgen - voor elkaar komt. De
realiteit leert ons dat eerst het
proefproject "Vroeghulp” in Rot-
terdam moet zijn afgerond en
geévalueerd voordat voldoende
inzicht is verkregen in alle za-
ken die van belang zijn (o. a.
voor een succesvolle implemen-
tatie en de daarbij behorende fi-
nanciéle implicaties) en dus
voordat de volgende stappen ge-
nomen kunnen worden.

GroenLinks Samenwerking
tussen PPG en basisonderwijs
zal moeten worden gestimu-
leerd. Evaluatie van het project
Vroeghulp in Rotterdam kan
daarvoor de benodigde informa-
tie verschaffen. Als het nodig
blijkt om met financiéle midde-
len te stimuleren, zal Groen-

aansluiting
early
intervention
aan
regulier

onderwijs

afstemming
tussen
ministeries

nodig
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Links daarvoor pleiten. hoe een
en ander vorm moet krijgen is
nu nog niet te zeggen - het pro-
ject moet ook hiervoor gegevens
leveren -, maar ook op het ni-
veau van de ministeries zal af-
stemming moeten plaatsvinden.

4. Uitbreiding extra formatie
voor kinderen met ontwikke-
lingsachterstand

Voor steunlessen aan kinderen
met Down’s syndroom in het re-
guliere basisonderwijs is een re-
geling voor kinderen met een li-
chamelijke belemmering van toe-
passing verklaard. Daarin is de
extra formatie per kind gemaxi-
meerd op 0,2 formatieplaats. De
ervaring met veel kinderen doet
intussen in sterke mate vermoe-
den, dat, binnen zekere grenzen,
meer steunlessen betere resulta-
ten opleveren. De kosten daar-
van zouden in principe goed-
deels weg kunnen vallen tegen
het verminderde gebruik van
duur speciaal onderwijs en voor-
zieningen op latere leeftijd.

Bent u, en is uw partij, bereid zich
in de komende kabinetsperiode in te
zetten voor uitbreiding van de extra
formatie voor kinderen met ontwik-
kelingsachterstand, zoals bijvoor-
beeld Down'’s syndroom, in het re-
guliere onderwijs, in termen van
meer uren en cen langere voortzet-
ting, ook in het vervolgonderwijs?
En zo ja, hoe denkt w dat dan te rea-
liseren?

CDA Het CDA is voorstander
van z. g. ambulante begeleiding.
Dit betekent dat deskundigen
vanuit scholen voor speciaal on-
derwijs kinderen en hun docen-
ten in het regulier onderwijs be-
geleiden. Dit is wenselijk omdat
daarmee specifiek opgebouwde
deskundigheid in het reguliere
onderwijs ingebracht wordt.

PvdA Vraag 4 moet eveneens
worden geplaatst in de plannen
rond 'Weer samen naar school’,
waarbij het juist in de bedoeling
ligt om al het extra geld dat
wordt uitgegeven aan het spe-
ciaal onderwijs terug te ploegen
naar het reguliere onderwijs.

VVD Ook hier geldt dat alleen
het aanbieden van een blanco
chéque het juiste antwoord op



toekomstige

leerkrachten
leren

om te gaan
met

verschillen

Michiel (links) en
Koen Galama

de vraag lijkt te zijn. Zo kan dat
niet. Eerst zal onderbouwd moe-
ten worden dat meer steunles-
sen betere resultaten opleveren,
en voor wie, en onder welke om-
standigheden en tegen welke ex-
tra kosten, voordat een kosten-
baten afweging kan worden ge-
maakt. Overigens hoeft 't wiel
niet steeds opnieuw te worden
uitgevonden; wat mij betreft
mag ook buitenlands onderzoek
worden aangedragen.

GroenLinks Ook dit thema
past weer in de Weer Samen
Naar School-discussie. Bij kinde-
ren met Down’s syndroom gaat
het niet alleen om lichamelijke
belemmeringen. Om die reden is
een regeling alleen op grond van
lichamelijke problemen te ma-
ger. In het kader van de besluit-
vorming over Weer Samen Naar
School horen de verschillende
manieren om met deze groep
om te gaan aan de orde te ko-
men. Of dat betekent dat er ge-
oormerkte formatieplaatsen moe-
ten komen, kan nu nog niet wor-
den overzien. Maar als dat de
enige weg is, is GroenLinks be-
reid daarvoor ruimte te schep-
pen. Veel achterstandsbestrijden-
de maatregelen worden alleen of
bijna alleen genomen voor het
basisonderwijs. In de visie van
GroenLinks horen deze een ver-
volg te krijgen in het voortgezet
onderwijs, om te voorkomen dat
leerlingen na het basisonderwijs
alsnog terug moeten vallen op

het voortgezet speciaal onder-
wijs.

5. Verplichte modules “early
intervention’ en ’speciaal on-
derwijs’ op PABO’s
Leerkrachten in het reguliere on-
derwijs worden, volkomen te-
recht, steeds vaker geconfron-
teerd met leerlingen met een ont-
wikkelingsachterstand, zoals bij-
voorbeeld Down’s syndroom.
Op dit moment gebeurt dat ech-
ter zonder dat zij daar ooit voor
zijn opgeleid. Veel vaker dan
noodzakelijk is heeft dat een af-
wijzing van die kinderen op de
betreffende scholen tengevolge.

Heeft u zelf, en heeft uw partij, een
opuvatting over de invoering van ver-
plichte modules ‘early intervention’
en speciaal onderwijs’ op de Neder-
landse PABO'’s, zoals dat eerder ook
in andere landen is geregeld? Ver-
wacht u in de komende kabinetsperi-
ode op dat punt resultaten te kun-
nen boeken?

CDA Er is de laatste tijd veel ge-
sproken over de kwaliteit en de
toekomst van de lerarenopleidin-
gen. Daarbij is ook door het
CDA aan de orde gesteld dat toe-
komstige leerkrachten meer toe-
gerust moeten worden om om te
kunnen gaan met verschillen tus-
sen leerlingen. Als "Weer samen
naar school’ een succes wordt,
zullen kinderen met een handi-
cap of een ontwikkelingsstoor-
nis binnen het regulier onder-
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wijs blijven en verdienen zij een
goede begeleiding. In de lera-
renopleidingen zal hiervoor aan-
dacht moeten zijn. Dit laat overi-
gens onverlet dat de bestaande
opleidingen “speciaal onderwijs’
een positieve bijdrage leveren
aan het instand houden van de
know how die is opgebouwd.

PvdA Op dit moment wordt
overleg gevoerd over de verbete-
ring van het onderwijs dat
wordt gegeven aan de PABO's.
De overheid kan in ons bestel
niet gemakkelijk modules ver-
plicht stellen. Er wordt wel ge-
sproken over de ontwikkeling
van beroepsprofielen en in dit
kader is het natuurlijk interes-
sant om te wijzen op de vaardig-
heden die moeten worden ont-
wikkeld om om te gaan met kin-
deren met Down'’s syndroom.
Waar het in ons vermogen ligt
kan de PvdA de standpuntbepa-
ling proberen te beinvioeden.
Het lijkt mij echter zeer gewenst
dat u uw wensen rechtstreeks
laat weten aan het departement
van onderwijs, die zich op dit
moment buigt over de beroeps-
profielen in het kader van de uit-
werking van de voorstellen van
de commissie Van Es.

VVD Bij de bespreking van de
visitatierapporten over de lera-
renopleidingen heeft de VVD-
fractie beklemtoond dat er in de
opleidingen veel meer aandacht
moet worden gegeven aan de or-
thopedagogiek en -didactiek. De
fractie rekent daar de problema-
tiek van de early intervention
ook toe.

GroenLinks Ook dit aspect
komt in de Weer Samen Naar
School-discussie aan de orde. In
de visie van GroenLinks moeten
PABO’s zeker aandacht beste-
den aan specifieke groepen leer-
lingen. In het curriculum van
een aanstaande leerkracht zal op
korte termijn iets terug te vin-
den moeten zijn van 'speciaal
onderwijs’. Wij kunnen ons
voorstellen dat verplicht wordt
gesteld één of twee modules uit
dat spectrum te volgen. Aan
PABO'’s de opdracht deze modu-
les vorm te geven, aan studen-
ten de keuze op welke
groep/module ze zich richten,



welke specialisaties zij zich ei-

gen maken.Early intervention’
of ‘omgaan met Down’s syn-
droom’ zal dan één van de mo-
gelijke keuzes moeten zijn. Dat
laat echter onverlet dat ook in
na- en bijscholing aandacht
moet worden besteed aan speci-
fieke training van leerkrachten
ten aanzien van Down’s syn-
droom.

6. Structurele steun aan syn-
droom-specifieke organisaties
Ouderorganisaties in Nederland
zijn van oudsher georganiseerd
als verenigingen waarin de on-
derlinge solidariteit rondom het
gemeenschappelijke van de pro-
blematiek centraal stond en daar
is veel voor te zeggen. Het is al-
leen niet genoeg. Als gevolg van
de wijze van organisatie is er na-
melijk in het verleden ons in-
ziens te weinig aandacht besteed
aan syndroom-specifiek lotgeno-
tencontact, syndroom-specifieke
opvang en informatie en syn-
droom-specifiek wetenschappe-
lijk onderzoek. Een aantal baan-
brekende vernieuwingen in het
veld, zoals up-to-date informa-
tie, early intervention en onder-
wijsintegratie zijn in ons land
dan ook opgestart door syn-
droom-specifieke organisaties!
Daarom verdienen die laatsten,
naast de bestaande oudervereni-
gingen, voldoende structurele
steun van de overheid om hun
werk naar behoren te kunnen
doen. Het opzetten van een
goed netwerk van ouders van
kinderen met dezelfde conditie
en een bijbehorende deskundige
staf werkt daarbij uiteindelijk
kostenbesparend. Daar liggen
de miljoenenbesparingen waar-
van in het voorgaande al sprake
was,

Hoe kijkt u zelf, en hoe kijkt uw par-
tij, aan tegen structurele steun aan
syndroom-specifieke organisaties,
zoals de SDS? Bent u bereid zich
daar in de komende kabinetsperiode
voor in te zetten, hetzij door directe
structurele subsidiéring hetzij door
inbouwen van het vele werk van de
syndroom-specifieke organisaties in
de vorm van een Cliéntgebonden
Budget met betrekking tot informa-
tie?

CDA Over het cliéntgebonden

budget is in het CDA-verkie-

zingsprogram het volgende op-
genomen: ‘Ouders en verzorgers
die gehandicapte kinderen thuis
verzorgen moeten, ongeacht de
leeftijd van die kinderen, in daar-
mee verband houdende extra
kosten tegemoet gekomen wor-
den. Zij mogen niet financieel be-
nadeeld worden ten opzichte
van een situatie waarin het kind
verblijft in een intramurale voor-
ziening. Het cliéntgebonden
budget moet nu zo spoedig mo-
gelijk worden ingevoerd, waar-
door het experimentele stadium
ervan direct wordt beéindigd’.

PvdA Ik ben er een voorstander
van dat ouderorganisaties hun
belangen bundelen wanneer het
om subsidieverlening gaat en
wanneer het professionele onder-
steuning betreft.

GroenLinks In de visie van
GroenLinks is een initiatief als
dat van de Stichting Down’s Syn-
droom van belang om relevante
maatschappelijke organisaties
(overheid, scholen) te wijzen op
hun verantwoordelijkheden.
Dergelijke initiatieven verdienen
daarom steun. Tenminste totdat
behartiging van de specifieke be-
langen is veiliggesteld.

Ouders van kinderen met
Down’s syndroom verdienen on-
dersteuning. Steun bij het vin-
den van de juiste hulp, bij het op-
lossen van problemen, bij het
verkrijgen van informatie, etc.,
kan gegeven worden door de
SDS. Het is evenwel de vraag of
bij onderzoek en uitvoering van
door de SDS aangezwengelde
projecten de SDS een vooraan-
staande rol moet blijven spelen.
De vroeghulpexperimenten, op-
gezet door de Federatie van Ou-
derverenigingen, Somma en de
SDS, worden uitgevoerd door de
afdelingen PPG van de SPD-en.
De 5DS moet als adviserend or-
gaan betrokken blijven bij de uit-
voering, maar, wat GroenLinks
betreft, zijn de SPD-en de werke-
lijk verantwoordelijken. Om ver-
snippering en competentiepro-
blemen te voorkomen, moet een
duidelijke verantwoordelijk-
heidstoedeling in deze zin heb-
ben plaatsgevonden. Kortom:
GroenLinks is voor structurele

steun aan syndroom-specifieke

organisaties. Die steun zou met
name ten goede moeten komen
aan vergroting van de mogelijk-
heden op het informatieve vlak.

7. Financiéle steun ten
behoeve van wetenschappe-
lijk onderzoek

In het verlengde van het vorige
punt ligt de uitbreiding van het
wetenschappelijk onderzoek.
Tot voor de oprichting van een
organisatie als de SDS was het
voor wetenschappers niet of
nauwelijks mogelijk om een on-
derzoekspopulatie te vinden. Bo-
vendien kwamen er heel weinig
onderzoeksvragen’ vanaf de
werkvloer’ door. Dat beeld is nu
radicaal veranderd. Een organi-
satie als de SDS is in principe
zeer wel in staat onderzoeksvra-
gen te formuleren, de benodigde
populatie te ‘leveren’, contacten
te onderhouden met de uitvoe-
rende instanties en de voort-
gang van de betreffende onder-
zoeken te begeleiden. Daarnaast
kan zij een sleutelrol vervullen
bij een eventuele implementatie
van onderzoeksresultaten. In de
V. S. verstrekt de federale over-
heid een aanzienlijk budget aan
de Amerikaanse tegenhanger
van de SDS, de National Down
Syndrome Society (NDSS), voor
het laten uitvoeren van onder-
zoek, waarvan de resultaten
over de hele wereld worden ge-
bruikt. Zo’n situatie zou ook in
de Nederland zeer gewenst zijn.
Daarbij moet trouwens niet eens
alleen maar worden gedacht aan
top-kwaliteit wetenschappelijk
onderzoek uitmondend in een
aantal promoties, maar ook aan
zinvolle opdrachten voor afstu-
deerscripties op het HBO, etc.

Wat vindt u zelf, en wat vindt uw
partij, van het geven van financiéle
steun aan organisaties als de SDS
voor het (doen) uitvoeren van we-
tenschappelijk onderzoek op het ge-
bied van haar interesse? Verwacht
u op dat punt in de komende kabi-
netsperiode iets te kunnen bereiken?

CDA Voorkomen dient te wor-
den dat de toedeling van midde-
len voor wetenschappelijk on-
derzoek zo versnipperd zijn dat
volwaardig en valide onderzoek
moeilijk tot stand komt. Het
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syndroom-
specifieke

organisaties
verdienen

structurele

steun



NWO (= Nederlandse organisa-
tie voor Wetenschappelijk On-
derzoek, Red.) en het RGO (=
Raad voor Gezondheidsonder-
zoek, Red.) stellen voor wat be-
treft het gezondheidsonderzoek
veelal de prioriteiten vast. Deze
werkwijze heeft de instemming
van het CDA.

PvdA Zo langzamerhand be-
gint er wetenschappelijke belang-
stelling te ontstaan voor de sec-
tor van de verstandelijk gehandi-
capten. Ik vind dat van groot be-
lang en maatschappelijk zeer re-
levant. Op dit moment praten

wij over de bundeling van het ge-
zondheidsonderzoek in een in-
termediaire organisatie. In dit ka-
der moet beoordeeld worden
welk onderzoek wordt gehono-
reerd en welk onderzoek niet.

De Tweede Kamer kan daar
slechts in algemene termen over
spreken.

GroenLinks In het algemeen is
het van belang dat Down’s syn-
droom onderzocht wordt. Zeker
ook wanneer het gaat om het om-
gaan met kinderen in een verder
normale situatie. Of daarbij de
SDS de opdrachtgever moet zijn,

is wellicht minder vanzelfspre-
kend. Soms is het logischer de
opdrachtgever iets verder van
de dagelijkse praktijk te doen
staan, al was het maar om enige
objectiviteit te waarborgen. Dat
neemt niet weg dat een inbreng
van uw stichting ook in de ogen
van GroenLinks zeer waardevol
zal zijn als dergelijk onderzoek
wordt overwogen en uitge-
voerd. Wanneer projectvoorstel-
len (mede) door de SDS worden
ingediend, zullen die op zijn me-
rites worden beoordeeld en zo
mogelijk voor financiering in
aanmerking komen.

Totale communicatie - 1

e Jeannet Scholten, Noordseschut

Rick is een jongen met Down'’s syndroom. De

Poster Rick

meesten van u kennen hem. Precies: hij "houdt
van uitdagingen’. Op het moment dat zijn

moeder de onderstaande bijdrage schreef was hij
zeven jaar oud. Hij kan niet praten zoals wij dat
gewend zijn. Hij praat alleen in klanken die voor
insiders soms verstaanbaar zijn. Die insiders
merken dat hij in ieder geval vierwoordenzinnen
gebruikt en misschien ook wel langere. Maar het
niveau waarop hij taal begrijpt ligt veel hoger.
Daarom is men toen hij vier jaar oud was in zijn
omgeving begonnen met gebaren. Omdat u daar
in de bijgaande Update een meer theoretische
beschouwing over vindt, wilden we u hier een
meer praktisch getint verslag van een moeder
niet onthouden.

et trefwoord bij Rick

is “totale communica-

tie’. Dat is communi-
catie via gebaren (soms met je
hele lichaam) of met afbeeldin-
gen (pictogrammen of kortweg
picto’s). Daarbij staat één gebaar
(en één picto) voor één woord.
Het zijn zoveel mogelijk logi-
sche gebaren waarvan iedereen
er al wel een paar kent: de wijs-

vinger en de middelvinger ge-
spreid achterover kantelen tegen
de onderlip (= drinken), een
vuist bij het rechteroor (= tele-
foon), de platte handen op el-
kaar onder de rechterzijde van
het enigszins scheef gehouden
hoofd (= slapen), enz. Die geba-
ren zijn aangeleerd met behulp
van afbeeldingen, eten, etc.,
maar tevens door ze altijd te ge-
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bruiken wanneer er tegen Rick
gepraat werd. Het leerproces
verliep vrij vliot en beinvloedde
zijn ontwikkeling duidelijk posi-
tief, omdat hij nu (beperkt nog)
zelf wat terug kon "zeggen’. Een
voorbeeld van hoe dat in de
praktijk z’n werk gaat vindt u
hieronder.



Magree is groter

Rick gaat naar de basisschool.
Voor de vakantie had hij al drie
jaar in de kleutergroep gezeten,
bij dezelfde juf. Hij vond echter
bij de oudste kleuters veel aan-
sluiting en op bepaalde punten
was hij aan groep drie toe. Daar-
om werd besloten dat hij dan
ook naar groep drie door zou
gaan. Daarop werd hem verteld
dat hij voortaan naar juf B. zou
gaan, met de anderen, en dat hij
niet meer bjj juf K. zou zitten.
Op een morgen, na twee weken
bij juf B., ging hij ineens weer
naar de kleuterklas van juf K.
Daar aangekomen gooide hij
zijn fruittas in de daarvoor be-
stemde bak en liep naar een tafel
waar wat papier en een paar
vouwblaadjes op lagen. Hij

maakte het gebaar van Sinter-
klaas. Hij herkende namelijk op
tafel het papier waar tegen de
Sinterklaastijd schoorstenen van
gemaakt worden. Hij pakte een
door een ander kind gevouwen
huisje en zette dat op z'n hoofd.
(Dat leek wel wat op een mijter.)
"Nee’, zei de juf, ‘dat is een huis’
(gebaar). Daarop gebaarde Rick:
"Huis van zwarte Piet’. Juf: ‘Nee,
die komt een andere keer. Nog
vaak slapen’ (met gebaren).
Daarop legde Rick het huisje te-
rug op de tafel. Ik (z'n moeder)
zei: 'Kom Rick, we gaan naar juf
B.” en Rick gebaarde: 'Nee, hier’.
Intussen zette juf K. alle stoelen
in een kring en zei: 'Nee, kijk
maar, jouw naam staat niet meer
op de stoeltjes’. Daarop keek
Rick rond, zag een stoel zonder

naam en ging daar gauw op zit- 35y gebaar
ten. Ondertussen gebaarde hij:

"Die is van mij’. 'Nee’, zei de juf, is

‘die is voor een nieuw meisje’.
Rick’s moeder zei: 'Jij bent een
grote jongen. Grote kinderen
gaan naar juf B. Kleine kinderen
gaan hier naartoe’. "Aagee’, ant-
woordde Rick en gebaarde
‘groot’. Op dat moment kwam
Magree, een grote kleuter, net
binnen. Rick ging vlak voor
haar staan en liet met een hand
boven zijn hoofd zien dat
Magree inderdaad groter was.
Daarop keek hij ons heel tevre-
den aan en liep naar juf B. toe,
terwijl juf K. en ik achter onze
hand stonden te gniffelen om
dat slimme jochie.

één woord

Totale communicatie - 2

e Héléne van der Prijt-Gervais, Oosterhout

Alex van der Prijt is van juni 1985. Zoals bij de meeste kinderen
met Down'’s syndroom kwam zijn expressieve taal aanvankelijk
heel moeilijk op gang. Hij maakte gewoon zijn eigen taaltje,
waarmee hij de gewone gesproken taal nabootste. De andere leden
van het gezin Van der Prijt konden hem begrijpen, maar voor
buitenstaanders was dit onmogelijk. In het onderstaande artikel
legt de moeder van Alex uit hoeveel profijt hij heeft gehad van

totale communicatie.

ij hebben altijd in

normale zinnen te-

gen hem gepraat,
maar gebruikten daar wel onze
handen bij. Ook Alex kwam met
eigen gebaartjes voor verschillen-
de begrippen. Zijn behoefte om

gebaren

kennelijk

hog niet te communiceren is altijd erg
groot geweest. Het ging hier om
verg. eten een natuurlijke vorm van totale

communicatie, een logisch, zelf-
bedacht gebaar voor een heel be-
grip. Alex heeft hier een enorme
steun aan gehad en kon zo ver-
der ontdekken hoe leuk het was
om te kunnen communiceren.

Ook bij logopedie
Ondertussen kreeg hij in dezelf-
de geest logopedie op het Kin-

derdagverblijf voor kinderen
met een verstandelijke belemme-
ring (KDV). Daarbij werden hem
ook heel gestructureerd gebaren
aangeleerd volgens de methode
van Instituut ‘De Weerklank’, de
in ons land meest gebruikte ge-
barentaal voor dit soort situa-
ties. Met zijn gebaartjes erbij
werd hij goed begrepen, ook
door een doof vriendinnetje in
de buurt. Maar met een jaar of
vier, vijf kwamen heel geleide-
lijk aan de woorden, eerst nog
niet allemaal even perfect, maar
met het begeleidende gebaar er-
bij ging dat hem duidelijk steeds
meer plezier geven.

Eenmaal op de ZMLK, waar hij
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met zes jaar naartoe ging en
waar door de leraressen en de lo-
gopediste ook gewerkt wordt
met Weerklankgebaren, ging
zijn expressieve taal steeds meer
vooruit. Nog steeds wordt zijn
taal perfecter in uitspraak zowel
als woordenschat. De gebaren
zijn een jaar of twee geleden
heel geleidelijk aan als vanzelf
achterwege gebleven. Ze waren
niet meer nodig.

De gebaren waren nog niet
vergeten

Dat hij die methode om te com-
municeren echter niet vergeten
is bleek op 10 maart j. 1. Alex
was 'ziek thuis’, terwijl Héléne
als codrdinatrice van de kern



West-Brabant bij een informatie-
dag over early intervention wil-
de zijn. Alex moest dus mee en
de hele dag stil op z’n stoel blij-

ven zitten. Uiteraard mocht hij

in de volle zaal niet door de spre-
ker heen praten. En wat gebeur-
de er toen? Helemaal uit zichzelf

Tjaard zwemt alleen af

e Een interview door Gert de Graaf

Zo'n twee jaar geleden meldde Jos Feyen Tjaard,
haar inmiddels zevenjarige zoon met Down'’s
syndroom, aan voor zwemles in het lokale
zwembad. De leiding daarvan had geen enkel
bezwaar. Hij mocht gewoon meezwemmen in de
groep. Na drie maanden stelde men vast dat alles
perfect ging. ‘Laat hem maar lekker zwemmen’,
was het advies. Twee jaar later volgde het
afzwemmen. En toen kreeg Jos te horen dat hij
dat niet samen met de andere kinderen mocht. Er
zat niets anders op: Tjaard moest in zijn eentje
voor zijn A-diploma het water in.

hij zou

andere
kinderen
kunnen

storen

os: Toen ik vroeg waarom

hij niet met de andere

kinderen mee mocht

doen, kreeg ik als reactie
dat ze bang waren dat hij de an-
dere kinderen zou storen en dat
ze er misschien nerveus van wer-
den. In al die twee jaar had hij
echter nog nooit gestoord. De an-
dere ouders vonden het ook bela-
chelijk en zeiden: "Mijn kind heeft
nog nooit last van hem gehad.
Waarom zou hij dan met afzwem-
men wel gaan storen?” Hij ging
weleens onder water, boven wa-
ter. En in het begin sprong hij wel
eens in het water terwijl er nog
een kind zwom. Dus dan sprong
hij bijna bovenop een ander kind.
Maar dat doen zoveel andere kin-
deren ook.

Vraag: Waarom was de leiding
dan bang dat hij zou storen?

Jos: Ik weet het niet. Tk denk van-
wege het feit dat het kind
Down’s syndroom heeft. Dat hij
misschien anders doet. En tij-
dens het afzwemmen zitten al
die opa’s en oma’s en tantes
langs de kant. Maar één van ons,
mijn man of ik, mocht mee-

zwemmen en hoe zou hij
dan iiberhaupt kunnen gaan
storen?

Directeur op het matje
geroepen

Jos kon het niet accepteren.
Voor Tjaard was het afzwem-
men immers ook een feest

met vlaggetjes en opa’s en
oma’s, net als voor de andere
kinderen? Maar haar pogin-
gen om Tjaard alsnog mee te la-
ten doen mislukten. Ook het in-
schakelen van de leerkracht van
Tjaards school mocht niet baten.
Uiteindelijk vond zij steun bij
Lia Visser, codrdinatrice van de
SDS-kern Noordelijk Noord-Hol-
land en Lia’s echtgenoot Paul,
gemeenteraadslid.

Jos: Ik kwam toevallig bij Lia en
op een of andere manier kwam
het onderwerp ter sprake. Lia
zei onmiddellijk: ‘Dit kan niet.
Hier moeten we wat aan doen!’
Paul heeft daarop de gemeente
Stedebroek gebeld en een klacht
ingediend bij de wethouder. De
directeur van het zwembad
werd op het matje geroepen,
want het is een gemeentelijk
zwembad. De wethouder zei:
‘Als ik dit eerder had geweten
dan had hij alsnog afgezwom-
men met de groep’. Maar onder-
tussen was het al te laat en had
Tjaard alleen afgezwommen.
W2l met al zijn klasgenootjes
langs de kant, maar hij heeft het
toch alleen moeten doen. Zo
heeft hij zijn A gehaald.

B-diploma gewoon met de
groep

Jos: De directeur van het zwem-
bad heeft achteraf zijn veront-
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begon hij weer te communiceren
in gebaartjes. Hij was ze dus
kennelijk nog niet vergeten.

schuldigingen aangeboden bij
mij. Hij had niet begrepen dat
het zo hoog zat. Hij heeft het
dus weer goedgemaakt, maar ik
weet niet of dat onder dwang of
spontaan is gebeurd. In ieder ge-
val heeft hij met het afzwemmen
van Tjaard het hele zwembad
versierd met vlaggetjes en er
was muziek en limonade met
koek voor de kinderen van zijn
klas. Theo, mijn man, heeft mee-
gezwommen. Dat was perfect
geregeld. Dat is natuurlijk op
zich heel fijn. Het was een waar
feest voor het kind, maar ergens
denk ik: “Hij had gewoon bij die
groep moeten zwemmen'. Hij
was toch weer de uitzondering.

Vraag: En hoe zit dat nu met zijn
B-diploma?

Jos: Dat is juist het grappige. Ik
ben vorige week toevallig opge-
beld door het zwembad of hij
doorging met zijn B. Toen heb ik
gezegd: ‘Dat heeft wel bepaalde
consequenties. Ik wil wel door-
gaan voor zijn B, maar alleen als
hij mee mag afzwemmen in de
groep. Want dit doe ik niet nog
een maal’. Nou en dat was geen
probleem dit maal. Dus ik hoop
dat ze ervan geleerd hebben.



Volwassene met Down'’s syndroom

mag naar de rechter maar
daar nog niets aan

e ANP/Erik de Graaf, Wanneperveen

Binnen de opvatting dat mensen met een verstandelijke belemmering niet in staat
zijn om voor zichzelf te zorgen past de visie om hen tegen het bereiken van de vol-
wassen leeftijd hun handelingsbekwaamheid te ontnemen. Daartoe worden ze dan
onder curatele gesteld. Daarbij wordt er een z. g. curator of een curatrice benoemd
die vanaf dat moment verantwoordelijk is voor het geestelijk en lichamelijk welzijn
van de betrokkene (die vanaf dat moment de curandus heet) en niet hijzelf. Daar-
naast wordt er een toeziend curator benoemd met als taak de controle op het financié-
le beheer door de curator. De toeziend curator heeft zelf geen directe bemoeienis met
de curandus. Wat gebeurt er nu wanneer een curandus, bijvoorbeeld een volwassene
met Down’s syndroom, in conflict raakt met zijn curator? Wie krijgt er dan gelijk?

nlangs deed de Hoge

Raad in Den Haag uit-

spraak in een lang sle-
pende zaak van een man met
Down'’s syndroom van 37 jaar
die tot voor enige jaren bij zijn
moeder woonde. Zijn vader en
moeder waren gescheiden. Ge-
durende die jaren was zijn moe-
der tevens zijn curatrice en zijn
vader toeziend curator. Nadat
zijn moeder overleden was werd
zijn vader zelf curator. Hij zorg-
de ervoor dat de man een plaats
kreeg in een gezinsvervangend
tehuis (GVT). Op een gegeven
moment wilde de man zelf ech-
ter liever bij zijn oudste zuster
gaan wonen. Die hielp haar
broer door hem in contact te
brengen met een advocate, die

hem moest helpen uit het tehuis
te komen. Daarop verbood de
vader de omgang tussen zijn
zoon en de advocate.

Kort geding tegen de vader
Eind 1991 spande de toen 34-jari-
ge man een kort geding aan te-
gen zijn vader en curator voor
de president van de rechtbank in
Arnhem. De zoon eiste contact
met zijn raadsvrouw, maar ver-
loor. Daarna ging hij in beroep
bij het gerechtshof in Arnhem.
Dat hof erkende weliswaar zijn
rechten, maar vond het belangrij-
ker dat de man tot rust kwam.
Het "hoorde’ de eiser bovendien
via een elders gemaakte video-
band, waarop hij volgens de uit-
spraak ‘niet te kennen gaf het

En wat als wij overleden zijn?

Bezorgdheid om de toekomst van je kind
met Down’s syndroom zal bij iedere ouder
een bekend onderwerp zijn. Hoe staat het
over pakweg 25 jaar met onze gezondheids-
zorg? Bestaan er dan nog van die prachtige
voorzieningen (en willen wij daar gebruik
van maken)? Hoe verder na het overlijden
van de ouders? Hoe regel je een zinvolle ar-
beidsplaats voor fe kind zonder een finan-
ciéle basis? Enkele van de vele vragen die
ons als ouders van een driejarige peuter met
Down’s syndroom regelmatig bezig houden.

Ideeén hebben we wel, bijvoorbeeld het op-
richten van een speciaal fonds, of gaan wer-
ken met ‘personal circles’ op Amerikaanse

voet; de praktische uitvoering kost ons meer
moeite. We zijn daarom op zoek naar ou-

ders die met ons willen meedenken (én mee-
doen) bij het omzetten van ideeén in daden.

Thijs en Tilly Dorst (telefoon 070-
395 4209/366 2525)
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heeft

hoogst noodzakelijk te vinden op
stel en sprong te verhuizen’. De
man ving dus weer bot. Daarom
bracht hij de zaak voor de hoge
Raad. Daar werd in januari be-
vestigd dat onder curatele gestel-
den zelf naar een rechter of een
advocaat mogen gaan en derhal-
ve in beginsel ook recht hebben
op een ongestoorde omgang
met een advocaat. Dat betekent
dat zij zelfs in juridische zin de
degens kunnen kruisen met hun
eigen curator. Maar een curan-
dus moet daarbij dan wel, even-
tueel samen met een advocaat
tot een redelijke beoordeling
kunnen komen is de eis. Dat is
een heel belangrijke uitspraak
voor ouders van kinderen met
Down’s syndroom, omdat die
laatsten op dit moment nog al-
tijd potentiéle kandidaten zijn
voor onder curatele stelling. Of
dat trouwens altijd zo zal blijven
zal de toekomst moeten uitwij-
zen.

Toch verloren

In de betreffende zaak - een z. g.
‘kort geding-procedure’, waarbij
de feiten maar summier aan de
orde komen - werd deze belang-
rijke uitspraak echter onmiddel-
lijk weer terzijde geschoven. De
Hoge Raad was namenlijk van
mening dat in dit geval een uit-
zondering mocht worden ge-
maakt. De advocate die de zaak
van de man met Down’s syn-
droom behartigde zei het arrest
van ‘s lands hoogste rechtscolle-
ge onbegrijpelijk te vinden: 'Het
Hof in Arnhem heeft mijn cliént
alleen op video gezien. Zijn ad-
vocate daar kon hem niet eens
laten komen, want ze mocht im-
mers geen contact met hem heb-
ben. Misschien moeten we het
uitvechten tot in Straatsburg’.

Je wordt er niet vrolijker van.



Voorlichting aan ‘nieuwe’ ouders

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Als ergens terminologie en verwachtingspatroon van belang zijn
dan is het wel bij de voorlichting aan ‘nieuwe’ ouders, ouders die
net een kind met Down’s syndroom gekregen hebben. Juist omdat
hen de laatste jaren zoveel meer geboden kan worden, zoals sterk
verbeterde medische hulp, early intervention, schoolintegratie, etc.,
is er op dat punt in de afgelopen jaren heel veel veranderd.

gedreven
door
neurotisch-
masochis-
tische

dwang . . .

Een stukje geschiedenis

Het is nog maar zo’n 40 jaar gele-
den, dat in een toonaangevend
Amerikaans vakblad over ver-
standelijke handicaps nog het
volgende werd geschreven over
de opvang van ouders die net
een kind met Down'’s syndroom
gekregen hadden:

'Er is maar één geschikte manier om
al dit leed te verminderen. Gelukkig
is het een maatregel waar de meeste
artsen met ervaring het mee eens
zijn: de kinderen dienen op het mo-
ment van de diagnose onmiddellijk
in een instituut geplaatst te wor-
den. ...

1. Wanneer bij een pasgeborene de
diagnose wordt gesteld moet de moe-
der worden verteld, dat haar baby
niet sterk genoeg is om meteen al bij
haar gebracht te worden en dat hij
voor een paar dagen op de kinderaf-
deling moet blijven.

2. Daarna wordt de vader gevraagd
om onmiddellijk bij de behandelend
arts te komen en daarbij alle naaste
familieleden uit de buurt mee te
brengen. Die krijgen dan te horen ...
dat onmiddellijke uithuisplaatsing

die enige kans is om een lange reeks
problemen in de familie te vermij-
den.

3. Zodra de vader en de naaste fami-
lieleden zover zijn, dat ze de uithuis-
plaatsing accepteren als een oplos-
sing van hun probleem brengen de
arts en de vader, ondersteund door
de beslissing van de familie, verslag
uit van de hele situatie aan de moe-
der. Zij wordt gevraagd zelf geen be-
slissing te nemen, maar diegene te
accepteren die al door de naaste fa-
milieleden genomen is.

4. Na het verkrijgen van de toestem-
ming van de hele familie moet de
arts de onmiddellijke plaatsing rege-
len' [1].

De basis van een standpunt als
dit was de gedachte, dat de pro-
blemen van een kind /mens met
Down's syndroom van biologi-
sche aard waren en dat de in-
vloed van de omgeving derhal-
ve maar zeer beperkt was. Zo-
doende was er geen enkele re-
den om te proberen ze te stimu-
leren of wat te leren. In diezelfde
lijn schreef de Haarlemse zenuw-
arts Vedder in 1962 nog;:

Zijn alle ooms en tantes al donateur?

De meeste kinderen met Down’s
syndroom hebben behalve twee
opa’s en twee oma’s ook nog een
heleboel ooms en tantes. Zijn die
al donateur? De SDS heeft hun bij-

drage hard nodig om haar werk te

kunnen doen. En alleen met de
steun van velen kam de redactie
dit blad zo maken dat ook ooms
en tantes en opa’s en oma’s het
willen blijven lezen.
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"... In zo'n geval kan het raadzaam
zijn, terwille van de gezonde kinde-
ren, het afwijkende kind in een an-
dere omgeving onder te brengen.

Dezelfde raad zou men willen ge-
ven aan die ouders, die gedreven
door een neurotisch-masochistische
drang, zich willen opofferen voor
dit ene zwakzinnige kind en daar-
door hun gezonde kinderen duide-
lijk tekort doen ...[2]".

De bovengenoemde opvattingen
zijn nog zo recent, dat veel ou-
ders van teenagers of jonge vol-
wassenen die dit nu lezen op
een dergelijke manier beraden
zijn. Met name de laatste zin
klinkt ook nog steeds door in de
opvattingen van vele beroeps-
krachten in het veld.

In de moderne tijd

In de loop van de jaren zestig
werd in meerdere onderzoeken
aangetoond dat kinderen, die de
eerste jaren van hun leven thuis
werden opgevoed, een blijvende
voorsprong verwierven op kin-
deren, die vanaf hun geboorte in
een instituut waren opgenomen.
Mede als gevolg daarvan begon
er toen van alles te veranderen.
Om te zien hoe radicaal dat ge-
beurd is, volgt hieronder de he-
dendaagse opvatting van voor-
lichting aan nieuwe ouders (al
wordt dit helaas nog lang niet
overal op deze manier gedaan):

"Het eerste contact moet zo spoedig
mogelifk worden gelegd. Gewoon-
lijk gebeurt dat al op de dag van de
geboorte of op de dag daarna. Beide
ouders worden samen op de hoogte
gebracht, zo mogelijk in een vertrou-
welijke omgeving waar ze zich op
hun gemak kunnen voelen. Begin
het gesprek met de medische en op-
voedkundige aspecten van Down’s
syndroom. Leg uit hoe het chromo-
soomonderzoek zal worden gedaan
en vraag de ouders daarvoor om
hun toestemming. Zeg de ouders,
dat u de volgende dag weer terug-
komt om andere vragen te beant-



‘ik moet u woorden en hen de resultaten van
het chromosoomonderzoek mede te
iets delen, tenminste als dat dan al ge-
reed is.
vertellen Het tweede bezoek begint met de
. vraag aan de ouders of er iets is, dat
dﬂt u niet ze willen weten of waar ze zich zor-
verwachtte’ gen over maken. Het tweede gesprek

moet in het teken staan van luiste-
ren en ophelderen. Op dat moment
is de uitslag van het chromosoomon-
derzoek misschien nog niet bekend.
Vraag de ouders of ze daar vragen
over hebben.

Het derde gesprek zou zo’n twee 2
drie dagen na het eerste plaats kun-
nen vinden, bijvoorbeeld om de uit-
slag van het chromosoomonderzoek
mede te delen. Dan kan ook het nodi-
ge om te lezen worden gegeven,
wanneer dat niet al bij eerdere ge-
sprekken gebeurd is ... Ouders stel-
len het gewoonlijk op prijs wanneer
de baby bij het gesprek aanwezig is.
Er moet ook iets afgesproken wor-
den over de follow-up, hetzij telefo-
nisch na een paar dagen, of door een
persoonlifk bezoek na één of fwee we-

ken ... Praten over de mogelijkheden
van interventieprogramma’s en ou-
dercontactgroepen kan ook al tij-
dens de eerste gesprekken ... Deze
blauwdruk voor de eerste hulp kan
worden gecodrdineerd door een profes-
sionele hulpverlener die toegang heeft
tot up-to-date informatie met betrek-
king tot Down’s syndroom ... [3]’.

Tijdens het "2éme Colloque Inter-
national sur la trisomie 21’ in
Lyon, Frankrijk, van 18 - 20 okto-
ber 1990 benadrukte Newton uit
Manchester, behalve neuroloog
zelf vader van een jongetje met
Down’s syndroom, ook het be-
lang van de juiste attitude bij het
eerste contact tussen ‘nieuwe’
ouders en hulpverleners. Ten
aanzien van het mededelen van
de diagnose, gewoonlijk inge-
leid met: 'Tk heb slecht nieuws
voor u’, had hij een interessant
voorstel. Waarom kon er niet ge-
zegd worden: 'k moet u iets ver-
tellen, dat u niet verwachtte’,
vroeg hij zich af. Daarbij wordt
geen waardeoordeel gegeven
van de kant van de hulpverle-

ner. Op die manier krijgt de
baby dan alle kans zelf zijn of
haar ouders door die moeilijke
eerste periode heen te helpen.
En baby’s met Down’s syn-
droom zijn daartoe gewoonlijk
voortreffelijk in staat.
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De UPDATE van dit nummer

De professionele bijlage bij dit nummer, Update.5,
handelt volledig over de taal-/spraakontwikkeling van
kinderen met Down’s syndroom. U vindt daarin o. a.
de volgende belangwekkende uitspraken:

1) De taalontwikkeling van kinderen met Down’s syn-
droom verloopt niet wezenlijk anders dan die van an-
dere kinderen, maar wél langzamer. Er is dus vooral
sprake van vertraging en onvolledigheid van die ont-
wikkeling.

2) Wanneer een kind met Down’s syndroom niet goed
praat betekent dat nog niets over zijn of haar verdere

verstandelijke vermogens, terwijl ook het omgekeerde
geldt.

3) Binnen de taal als systeem blijft de receptieve woor-
denschat gespaard in relatie tot andere aspecten van
de taalstructuur. In één onderzoek dat geciteerd
wordt functioneerden kinderen van twaalf dus bijvoor-
beeld alsof ze zes jaar oud waren voor wat betreft

hun receptieve woordenschat, maar meer als driejari-
gen voor wat betreft de complexiteit van zinsconstruc-
ties die ze konden produceren en begrijpen.

4) In een bepaalde levensfase van een kind met
Down'’s syndroom vergroten gebaren - bedoeld zijn
hier gebaren die bij totale communicatie gebruikt wor-
den en geen klankgebaren - zijn of haar mogelijk-
heden om te communiceren.

5) De taalontwikkeling loopt door tot laat in de adoles-
centie of zelfs tot vroeg in de volwassenheid, zelfs na

jarenlange stilstand.

6) Een mogelijke verklaring voor de problemen die kin-
deren met Down’s syndroom hebben met de spraak
wijst in de richting van specifieke moeilijkheden met
fonologische codering’. Dat blijkt uit het beperkte
aantal verbaal aangeboden losse woorden (of cijfers)
dat ze kunnen nazeggen. Degenen die dat het beste
kunnen hebben ook de beste spraak en leren het beste

lezen.

7) Ontwikkelingsschalen op basis van rapportage door
de ouders met betrekking tot de woordenschat heb-
ben een grotere voorspellende waarde voor de taal op
latere leeftijd dan laboratoriumonderzoek.

8) Er zijn een paar wezenlijke anatomische verschillen
die de verstaanbaarheid van de spraak van mensen
met Down’s syndroom veelal slechter maken.

9) Alle verschillende domeinen van de taal ontwikke-

len zich onafhankelijk van elkaar.

10) Uiteindelijk gaat het er niet om wanneer iemand

taal verwerft, maar of hij het doet.
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Down’s syndroom bij wijze van proef in
eerste jaar Groningse medicijnenstudie

Tot dusverre was het zo, dat aan alle medische opleidingen van
ons land pas helemaal aan het eind iets aan verstandelijke
handicaps werd gedaan. Meestal was dat dan ook nog weinig tot
zeer weinig. Het syndroom van Down was daarvan dan weer
een klein gedeelte. Uiteraard heeft die aanpak enorme nadelen
voor de doelgroep die de lezers van dit blad zo na aan het hart
ligt. Immers, zodoende vormden de studenten zich geleidelijk
aan een beeld van mensen met Down’s syndroom zonder dat zij
hierover ooit adequate, up-to-date informatie gekregen hadden.
De Faculteit der Geneeskunde van de Rijksuniversiteit
Groningen heeft ingaande dit studiejaar echter een aanvang
gemaakt met een totaal andere opzet van het onderwijs aan
medische studenten. Daarbij staan niet de biologische gegevens
centraal, bijvoorbeeld de bloeddruk of een suikerspiegel, maar
het welbevinden van de persoon als lid van de samenleving.
Vanuit de nieuwe Groningse optiek wil men studenten in de
medicijnen veel eerder in hun opleiding confronteren met
concrete medische problemen in plaats van alleen met
basisvakken. De verwachting is dat de sociale implicaties van
allerlei aandoeningen op deze manier veel duidelijker zullen
worden. Het onderkennen daarvan is immers minstens net zo
belangrijk als puur medisch-technische kennis. Eén van die
‘vooruitgeschoven posten’ in het eerste jaar is Down'’s
syndroom geworden. In de nieuwe aanpak wordt het gebruikt

als praktische illustratie bij een college histologie, celleer. Hoe
deelt een cel zich? Wat kan daarbij mis gaan en wat betekent
dat dan? Daarbij gaat het dan nog niet zozeer om het
overdragen van kennis van allerlei klinische kenmerken, maar
veel meer om wat het voor de betrokkenen betekent wanneer
de dokter een uitspraak doet en ook hoe belangrijk het is hoe
die uitspraak gedaan wordt.

In dat kader werd er op donderdagmorgen 21 oktober 1993
door prof. dr. Heymans, het hoofd van de Afdeling
Kindergeneeskunde van het Academisch Ziekenhuis Groningen
een heel college gewijd aan Down’s syndroom. Ter illustratie
gebruikte hij een videomontage op basis van beelden uit het
SDS-archief. Mede aan de hand daarvan besprak hij een aantal
klinische aspecten. Na zijn inleiding kregen de ca. 200
studenten kort de gelegenheid vragen te stellen aan hem of aan
Erik en Marian de Graaf van het landelijk bureau van de SDS
(ouders van David). Tijdens het college kregen de studenten een
zestal door de SDS geselecteerde artikelen uitgereikt als eerste
‘reader’ over Down’s syndroom. Tenslotte kregen ze van prof.
Heymans de opdracht mee om zelf het antwoord te vinden op
een aantal vragen. Het hoofdthema daarbij was: ‘"Wat betekent
de diagnose Down’s syndroom voor de direct betrokkenen?’

Een goed gesprek

e Dick en Joke van der Kolk, Zuidhorn

De volgende maandag werd de grote groep studenten in vier
kleinere groepen verdeeld. Vervolgens kregen alle groepen aparte
werkcolleges met een tweetal ouders vanuit de SDS-kernen
Groningen en Drenthe als gastsprekers. De auteurs van deze
bijdrage hebben de eerste twee daarvan voor hun rekening
genomen.

et resultaat was een

intensieve gedachten-

wisseling met de stu-
denten. Prof. Heymans fungeer-
de daarbij steeds als gespreksilei-
der. Begonnen werd met een
soort anamnese: wat is de gezins-
samenstelling? Hoe is de zwan-
gerschap verlopen? Hoe verliep
de bevalling? Wanneer rees het
vermoeden omtrent Down’s syn-

droom? Op welke termijn en hoe
werd dit vermoeden bevestigd?
Op welke wijze werd de diagno-
se medegedeeld?

Wij vertelden daarbij dat Anne-
José ons vijfde kind is en dat ze ge-
boren werd op 26 januari 1991.
Haar gezondheidstoestand was,
behoudens kleinigheden, gedu-
rende de eerste twee levensjaren
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prima. In maart 1993 heeft zij
echter Acute Lymfatische Leuke-
mie ("ALL’) gekregen. Sedert-
dien wordt ze daarvoor inten-
sief behandeld. Gelukkig zijn
haar vooruitzichten redelijk gun-
stig.

Het mededelen van de diagnose
kreeg veel aandacht naast het
toekomstbeeld dat daarbij ge-



schetst werd (het idee dat voor
onze dochter Anne-José alles al
vast zou liggen). Verder kwam
uitgebreid aan de orde hoe je als
ouders de benodigde specifieke
actuele informatie bij elkaar
zoekt (medische feiten, vroeg-
hulp, etc.). Vooral het feit, dat
ouders inderdaad op zoek moe-
ten gaan naar dergelijke informa-
tie werd betreurd. Ons inziens
zou het zo moeten zijn dat de
medische wereld die kennis zelf
zou opvragen of althans direct
gericht zou kunnen doorverwij-
zen (in ieder geval op de hoogte
zou moeten zijn van het bestaan
van de SDS!!).

Ook persoonlijk getinte vragen
kwamen volop aan de orde, zo-
als:

* hoe heb je zelf de diagnose

er sprake van volledige accep-

tatie?

» wat is jullie eigen mening ten
aanzien van prenatale dia-
gnostiek?

« zou dat verschil voor jullie
hebben gemaakt?

» hoe zien jullie de toekomst
van Anne-José?

Met name over dit laatste is uitge-
breid van gedachten gewisseld.
Wij hebben daarbij geprobeerd
duidelijk te maken dat haar toe-
komstbeeld niet bepaald moet
worden door grenzen die van te
voren zogenaamd vastliggen. Wij
hebben van haar een positief ver-
wachtingspatroon en proberen
dat ook op haar over te brengen.
Wij ‘vechten” voor een optimale
ontplooiing en willen die niet be-
lemmerd zien door van te voren

van een goed gesprek. Er was Anne-José

oprechte belangstelling. Wij jui-
chen daarom de nieuwe aanpak
van de opleiding van medici

van prof. Heymans van harte
toe. We hopen zeer dat dit initia-
tief bij de andere medische oplei-
dingen navolging zal vinden en

verwerkt?

+ wat was de reactie van de an-
dere kinderen?

¢ hoe reageerde jullie familie; is

opgelegde beperkingen.

Naar onze mening heeft dit
werkcollege de vorm gekregen

dat het netto-resultaat een vol-
gende generatie van gevoeliger
en deskundiger artsen zal zijn.

Studenten diep onder de indruk

e Cora Geljon, Tolbert, en Tineke Nijhof, Aalden

Ook de schrijfsters van dit artikel hebben de
uitnodiging van Prof. Heymans aangenomen.
Dinsdagochtend 26 oktober om half negen
werden zij verwacht voor een gesprek met de
derde en de vierde groep studenten. ‘Toch wel
een beetje spannend’ vonden ze.

ij werden hartelijk

ontvangen en voor-

bereid op de twee
colleges van deze ochtend. Van
Dick en Joke (zie hiervoor) had-
den we al gehoord dat het heel
interessant en heel plezierig
was. We begonnen met het ver-
haal van Viola, het langste ver-
haal. Viola is nu acht jaar en
heeft een indrukwekkende medi-
sche geschiedenis. Ze heeft na-
melijk in het geheel geen schild-
klier en daarnaast sedert een
drietal jaren de ziekte van
Perthes, een aandoening van de

Viola

dijbeenkop in haar heupgewrich-
ten, waardoor ze een aantal

jaren een z. g. 'spreidbeugel’
moet dragen. Het tweede college
was gedeeltelijk aan Sjoerd (bij-
na 1 jaar) gewijd en gedeeltelijk
aan de twee kinderen samen.
Sjoerd heeft ‘alleen maar’
Down'’s syndroom.

Terugkijkend op deze ochtend
hebben wij het college als prettig
en positief ervaren. Het voor-
beeld-vraaggesprek (de anamne-
se) zoals prof. Heymans dat
voerde, gaf ons de gelegenheid
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oude herinneringen op te halen

en ons verhaal te vertellen. Juist

deze manier van vragen stellen
riep weer gevoelens op van
angst, verdriet, teleurstelling en
zorg. Maar ook de positieve kan-
ten kregen volop aandacht: de
moed en de kracht die we op
wisten te brengen om tegensla-
gen het hoofd te bieden en om te
blijven vechten voor optimale
ontplooiing van onze kinderen.

Uit de vragen die de studenten

stelden, tijdens en ook na afloop

van de colleges, bleek hun grote
betrokkenheid. Zij lieten merken
dat ze zich inleefden in onze si-
tuatie en stelden op de praktijk
gerichte vragen zoals:

» wat betekent het voor de ande-
re kinderen uit het gezin om
een broer of zus met Down’s
syndroom te hebben?

» worden kinderen met Down'’s
syndroom niet geplaagd op
school?

 durf je nog een volgende
zwangerschap aan en zou je
dan een vruchtwaterpunctie,
etc., laten verrichten?

Het laten zien van foto’s van
Viola maakte het verhaal nog

wat concreter voor hen en maak-
te het praten ook gemakkelijker.
Zelfs persoonlijke ervaringen
van studenten die een broer of
zus met Down’s syndroom heb-

.ben, kregen toen de ruimte.

Ik denk, dat we er allemaal veel
van geleerd hebben, op een ont-
spannen, positieve en plezierige
manier. Dat blijkt ook uit de be-
dankbrief van Prof. Heymans
die de volgende dag al door
onze brievenbus gleed:

"Ik wil U nog eens heel hartelijk be-
danken voor uw bijdrage aan ons on-
derwijsprogramma. Van studenten-
zijde heb ik vernomen, dat ze diep on-
der de indruk waren van de ziektege-
schiedenissen van Viola en Sjoerd, en
dat het op deze wijze voor hun pas
goed mogelijk was om zich te realise-
ren wat er allemaal achter een simpele
diagnose "Down'’s Syndroom” voor
problematiek schuil gaat. Persoonlijk
ben ik er van overtuigd dat door de
wijze waarop U aan de studenten in-
zicht in deze problematiek hebt ver-
schaft, een onderwijsmoment is ge-
cregerd dat op een andere wijze prak-
tisch onmogelijk zou zijn geweest.

Sjoerd

Heel hartelijk dank voor al Uw in-
spanningen’.

Wij hopen van ganser harte dat
veel universiteiten in ons land dit
goede voorbeeld zullen volgen.

Middag met Cliff Cunningham

In de derde week van april komt Cliff Cunningham
naar Nederland. Velen kennen hem als de auteur van
veruit het beste boek over Down’s syndroom in de Ne-
derlandse taal. Tot zijn emeritaat van de universiteit
van Nottingham in Engeland was Cunningham één
van de bekendste onderzoekers ter wereld op het ge-
bied van de opvang van gezinnen met een jong kind
met Down’s syndroom gevolgd door early interven-
tion. Het bijzondere van zijn werk was dat hij gebruik
maakte van een z. g. geboortecohort. Dat omvatte
alle kinderen met Down’s syndroom die tussen 1973
en 1980 in de omgeving van Manchester geboren wa-
ren, bij elkaar 181. Daardoor werd selectie op basis
van niveau van het kind of sociaal-economische status
van de ouders uitgeschakeld. Hij heeft een enorme er-
varing in het begeleiden van ouders. Cunningham is
een groot voorvechter van het gebruik van de juiste
terminologie ten aanzien van mensen met Down’s syn-
droom. Verder stond hij mede aan de wieg van de Eu-
ropean Down’s Syndrome Association (EDSA).

Op vrijdagmiddag 22 april spreekt Cunningham voor
de SDS in de grote zaal van 'Het Gein’, het recreatie-

gebouw op het terrein van Eemeroord, Zandheuvel-
weg 4 in Baarn. De zaal gaat daartoe om 13.30 open.
Cunningham zal van 14.00-16.00 uur spreken. De
voertaal van zijn betoog is Engels. Daarbij moet wor-
den gezegd dat Cunningham een zeer goed verstaan-
baar Engels spreekt. Gezien ’s mans kwaliteiten ver-
wachten wij een onvergetelijke middag, een ‘must’
voor alle ouders van een kind met Down’s syndroom.
Vanwege het beperkte aantal plaatsen is telefonische
opgave vooraf aan het SDS-bureau vereist. De SDS-do-
nateurs die deze presentatie willen bijwonen betalen
aan de zaal een onkostenbijdrage van f 10,= per per-
soon (per instelling maximaal 2 personen voor dona-
teurstarief); niet-donateurs betalen f 20,=.
Eemeroord is met openbaar vervoer te bereiken met
bus 136 vanaf station Hilversum. Dat is een halfuurs-
dienst die voor Eemeroord stopt. Vanaf station Baarn
rijdt de treintaxi tot Eemeroord. Automabilisten ne-
men de afslag Baarn/Soest van de A1. Bij de stoplich-
ten gaan ze rechtsaf en rijden dan al op de Zandheu-
velweg. Ze moeten dan nog een flink stuk doorrijden
tot ze rechts het bord Eemeroord herkennen.
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‘U negeert ons!’

Een brief van een school voor ZMLK aan de SDS

e Een delegatie van de Catharinaschool voor ZMLK, Heerlen

Naar aanleiding van de Themadag Down’'s
syndroom in Sittard van 30 november van het
voorgaande jaar, waarbij Erik de Graaf in uren
gemeten de belangrijkste spreker was, ontving
de SDS een uitgebreide brief van een school voor
ZMLK, waarvan een aantal leerkrachten aan de
Themadag had deelgenomen. Omdat de brief
gaat over een aantal belangrijke aspecten van het
werk van de SDS geven wij hem hieronder
volledig weer om er daarna op te reageren.

et inhoudelijk gedeel-
te was zeer informa-
tief wat de lichamelij-
ke en cognitieve problemen be-
teft die kinderen met het syn-
droom van Down tegenkomen
zmlk- in hun ontwikkeling.
Early intervention is uiteraard
toe te juichen. De leertheoreti-
sche principes die daarbij wor-
den gehanteerd zijn ons uit het
hart gegrepen.

school
goede

opoang
Wij proberen als ZMLK-school
een antwoord op deze vraagstel-
ling te bieden uitgaande van de
mogelijkheden van onze leerlin-
gen, niet alleen syndroom van
Down, maar ook andere kinde-
ren met overeenkomstige hulp-
vragen. Bij nadere bestudering
zou blijken dat onze filosofie ten
aanzien van ontwikkeling en

normalisatie praktisch overeenko-
men met uw standpunt, zoals u
dat verwoordde op de studiedag.

Een nadeel van de ZMLK-school
is dat ze als streekschool functio-
neert. In de zin van integratie in
de eigen buurt is dat niet bevor-
derlijk. De ZMLK-school is ech-
ter niet ontstaan als een middel
tot segregatie, maar als ant-
woord op een vraagstelling. Ge-
richt op motorische ontwikke-
ling en sociale redzaamheid,
daarbij inbegrepen communica-
tie (taal) en het verwerven van
cultuurtechnieken.

In uw verhaal op de studiedag
menen we toch een aantal tegen-
spraken te bespeuren.

» Waar u erop wijst dat men
zich vooral moeten wenden
tot artsen, fysiotherapeuten en
logopedisten met ervaring op
het gebied van het syndroom
van Down, blijkt dat voor de
scholen niet geldig.

De ZMLK-school is een school
met een lange staat van dienst
op dit terrein en dientengevol-
ge met een bundeling van ken-
nis en ervaring. Toch wordt
dit schooltype door u gefeel ge-
negeerd.

+ U verwerpt het hanteren van
IQ’s en gebruikt ze daarna
zelf op een ongenuanceerde
manier (door alleen het noe-
men van een getal) om plaat-
sing van kinderen met
Down’s syndroom op de
MLK-school te verdedigen.

« Uw opmerkingen over psy-
chologisch onderzoek zijn
niet ter zake. Niet alle tests
hanteren tijdslimieten, ook is
er de mogelijkheid van non-
verbaal onderzoek.

Overigens gaat de diagnos-
tiek op de ZMLK-school veel
meer in de richting van het be-
palen van het ontwikke-
lingsniveau op de onderschei-
den gebieden die door u ook
zo genoemd zijn en die ook
letterlijk in het schoolwerk-
plan worden weergegeven.

Het is voor ons volkomen onver-
teerbaar dat u doet, alsof de
ZMLK-scholen in Nederland
geen goede opvang zouden kun-
nen bieden aan kinderen met
Down’s syndroom. Sterker nog
u negeertons.

Bij deze bent u een keer uitgeno-
digd!

Koemelkeiwitallergie

Bij de Stichting Down’s Syndroom (SDS) bestaat het
vermoeden dat koemelkeiwitallergie (kmea) bij kinde-
ren met Down’s syndroom vaker voor zou komen dan
bij kinderen die geen Down’s syndroom hebben. Koe-
melkeiwitallergie zou gezondheidsproblemen kunnen
veroorzaken bij jonge kinderen met Down’s syn-
droomn, zoals bij voorbeeld steeds terugkerende
luchtwegklachten.

Daarom wordt er op verzoek van de SDS op de afde-
ling Kindergeneeskunde van het Academisch Zieken-
huis Leiden (AZL), met financiéle ondersteuning van
het Ministerie van WVC, onderzoek gedaan naar koe-
melkeiwitallergie bij kinderen met Down’s syndroom

tussen nul en vier jaar. In maart en april 1994 zal op
verschillende plaatsen informatie worden gegeven
over het onderzoek door Erica Hopman, diétist en Cas-
sandra Csizmadia, arts-onderzoeker van het AZL.

Indien u een kind met Down’s syndroom heeft van de
genoemde leeftijd en geinteresseerd bent om eventu-
eel an het onderzoek deel te nemen, bent u van harte
welkom op één van de bijeenkomsten. Het gaat om de
data 30 maart (Zwijndrecht), 31 maart (Hellevoet-
sluis) en 6 april (Rotterdam). Wanneer de genoemde
bijeenkomsten al voorbij zijn, kunt u contact opne-
men met een van beide genoemde personen onder

nummer 071-261665.
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Niet tegen het speciaal onderwijs, maar
voor integratie in de maatschappij

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Er is geen sprake van dat de SDS de ZMLK-scholen geheel zou
negeren! De SDS is niet tegen het Speciaal Onderwijs. De SDS is
wel voor de integratie van kinderen met Down’s syndroom in de
maatschappij. Dat is de basis voor haar beleid. In algemene zin gaat
de voorkeur van de SDS daarom uit naar het type onderwijs
waarvoor het duidelijkst is aangetoond, dat het onze kinderen het
beste op die integratie voorbereidt. Wanneer per individueel kind
met Down'’s syndroom de belangrijkste argumenten netjes op een
rijtje worden gezet (zie het artikel hiernaast) slaat de weegschaal
vrijwel in alle gevallen door in de richting van het reguliere
onderwijs. Slechts voor bepaalde kinderen, in bepaalde situaties,
op of vanaf een bepaald moment in hun leven, kan het speciaal
onderwijs de beste oplossing zijn.

aan
ervaring
zit ook een
gevaarlijke
kant

fgezien van het voor-

gaande, meer princi-

piéle punt stonden er
nog een aantal andere wezenlij-
ke punten in de brief van de
ZMLK-school die we hieronder
nog kort willen behandelen.

Ervaring

Ervaring in het werken met kin-
deren met Down'’s syndroom
kan nuttig zijn voor artsen, fysio-
therapeuten, logopedisten, etc.,
maar ook voor leerkrachten.
Maar aan ervaring zit ook een
gevaarlijke kant! In deze tijd,
waarin de aanpak van kinderen
met Down's syndroom zo snel
verandert, kan ervaring ook bete-
kenen: werken vanuit een te

laag verwachtingspatroon, om-
dat dat nu eenmaal altijd zo ge-
daan is. Zulke ervaring kan de
ontplooiing en ontwikkeling van
onze kinderen behoorlijk in de
weg staan.

Psychologische testen

De discsussie over psychologi-
sche-testen willen we hier niet
opnieuw gaan voeren. Daarvoor
verwijzen we naar ‘Down + Up’
nummer 18 en nummer 20. We
herhalen slechts de belangrijkste
punten:

» geen enkele test is gevalideerd
voor de onderhavige populatie,

o heel vaak wordt in de stan-
daardcondities geen rekening

gehouden met de specifieke
belemmeringen van bepaalde
kinderen, waardoor die veel
slechter scoren dan reéel zou
zijn,

* heel vaak wordt gemakshalve
afgeweken van de aanbevolen
standaardcondities, maar dan in
voor het kind ongunstige zin.

Hieraan willen we nog toevoe-
gen dat voor een kind zonder
duidelijke diagnose, waarvan
pas in de loop van de jaren ge-
bleken is dat het een ontwikke-
lingsachterstand vertoont, moge-
lijk bepaalde diagnostische infor-
matie zinvol kan zijn. Voor een
kind dat van de geboorte af aan
het etiket Down’s syndroom op-
geplakt heeft gekregen is in de
overgrote meerderheid van de
gevallen alleen een fijnmazige
toetsing op basis van criteria zin-
vol.

Mijn opmerking over de MLK-
scholen had duidelijk een wat
andere bedoeling dan u begre-
pen hebt. Juist die mensen die
zelf in testen geloven zouden al-
leen op basis van hun testresulta-
ten al moeten concluderen dat
een aanzienlijk percentage kinde-
ren met Down’s syndroom veel
eerder thuishoort op een school
voor MLK dan voor ZMLK.
Waarom trekt niemand die con-
sequentie?
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Early intervention op alle
scholen voor ZMLK

Op mijn beurt ben ik verheugd
dat u early intervention toe-
juicht. Wat betekent dat voor de
Nederlandse praktijk? In de eer-
ste plaats moeten we dan beden-
ken dat het door de SDS uitgege-
ven Macquarie Program veruit
het meest gebruikte early inter-
ventionprogramma is in het Ne-
derlandse taalgebied. Het be-
strijkt de normale ontwikkeling
in de eerste vijf jaar en reikt
dankzij de drie boekjes over de
voorbereiding op de schoolse
vaardigheiden zelfs nog ruim
daaraan voorbij. Dat betekent
dat een programma als dat van
Macquarie heel goed tot ver in
de ZMLK gebruikt zou kunnen
worden. Veel scholen voor
ZMLK hebben echter niet of nau-
welijks weet van het bestaan er-
van. Nog minder hebben het in
huis. En nog weer minder scho-
len werken er inderdaad mee.
Dat realiserende wilt u samen
met mij toch hopelijk wel conclu-
deren dat u, met uw opvatting
over early intervention - helaas -
nog steeds een uitzondering
bent in de ZMLK-wereld.

Tenslotte

Het gaat er niet om of de school
voor ZMLK een goede opvang
kan bieden aan kinderen met
Down'’s syndroom. Het gaat er
uitsluitend om wat de beste mo-
gelijkheid is, zeker bij kinderen
met ontwikkelingsachterstand,
zoals bijvoorbeeld Down'’s syn-
droom, waarbij je zoveel minder
te verliezen hebt. Daar zal in de
meeste gevallen het reguliere on-
derwijs de voorkeur hebben. Dat
laatste blijkt ook uit de getallen
zoals die in het vorige nummer
van dit magazine gepresenteerd
werden.



Regulier onderwijs lijkt de beste
voorbereiding te bieden op
integratie in de maatschappij

e vanuit het SDS-bestuur

Het kernpunt van de doelstelling van de SDS (zie de binnenzijde
van het omslag) is integratie van kinderen met Down’s syndroom
in de maatschappij. Maar als dat het doel is, kan daar dan in heel
algemene termen uit afgeleid worden welk type onderwijs de
voorkeur verdient? De SDS denkt van wel en komt al redenerend
tot het reguliere onderwijs als eerste keus. Die keuze is de basis
voor haar beleid. Dat betekent nadrukkelijk niet, dat het speciaal
onderwijs voor de SDS niet bestaat of dat ouders met een kind op
het speciaal onderwijs niet welkom zouden zijn binnen de SDS.
Integendeel, de SDS wil er alles aan doen om eraan te mee helpen
dat ook deze kinderen zo goed mogelijk functioneren. In deze
bijdrage willen we graag nog eens op een rijtje zetten waarom de
SDS een voorkeur heeft voor regulier onderwijs. Daarbij gaat het
in principe om alle kinderen, en zeker niet alleen om degenen ‘die
het beter doen’. Verder zij hier ook nog weer eens herhaald, dat de
SDS vindt dat het meeste van de onderstaande argumenten gelden

voor alle kinderen met ontwikkelingsachterstand en dus zeker niet
alleen voor kinderen met Down’s syndroom.

e doelstelling van de

SDS, integratie in de

maatschappij, vraagt
om het type onderwijs waar
onze kinderen:

o zich het beste leren handha-
ven in geintegreerde omgevin-
gen,

« een onderdeel kunnen zijn
van het gemeenschapsleven in

kinderen de directe omgeving van hun
ouderlijk huis;

OP gEZUOTl e ° de beste voorbeelden krijgen,
met name van normaal begaaf-
de kinderen;

scholen « het meest in contact komen
. met goed pratende kinderen
niet en
. » de meeste kennis opdoen op
minder het gebied van de schoolse
vaardigheden en de zaakvak-
redzaam ken.

Vertaald naar schooltypen in Ne-
derland gaat het er dan om wel-
ke soort scholen dat kunnen bie-
den. In die zin zullen we de bo-
venstaande punten hieronder
kort becommentariéren.

De geintegreerde werkplek
van morgen

Het hoeft weinig betoog dat je je
nergens zo goed kunt voorberei-
den op het functioneren in aller-
lei geintegreerde omgevingen
als in de geintegreerde omge-
ving die daar speciaal voor ont-
wikkeld is: het reguliere onder-
wijs. We citeren hier graag nog
eens Lou Brown uit Update.4:
‘de geintegreerde schoolklas van
vandaag is de geintegreerde
werkplek van morgen’. Toch
zouden we één voorbehoud wil-
len maken: vooropgesteld dat
het geen schijnintegratie is en
het kind sociaal geisoleerd is in
die geintegreerde omgeving (ge-
ringe sociale integratie). Alleen
in dat laatste geval (waarvan op
dit moment niemand in Neder-
land aan kan geven hoe vaak het
voorkomt) zou een kind voor
wat betreft dit punt beter af kun-
nen zijn in het speciaal onder-
wijs. Daarbij moet echter wel
weer worden bedacht dat een
overgang naar dat speciaal on-
derwijs bepaald nog niet garan-
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deert dat het betreffende kind
daar dan niet langer sociaal
geisoleerd is!

Bij dit punt gaat het eigenlijk om
de vraag of leerlingen van het
speciaal onderwijs een grotere
redzaamheid verwerven dan re-
guliere leerlingen of omgekeerd.
In’Down + Up’ nummer 15
schreven we al:

"Een onderzoeker "uit de stal
van Cunningham" hield zich be-
zig met de schooljaren van de
kinderen uit het cohort (onder-
zoeksgroep) van Cunningham,
dat op dat moment nog 127 fa-
milies omvatte. De kinderen wa-
ren toen tussen de zes en de
veertien jaar. De meeste van hen
(71 %) volgden speciaal onder-
wijs, maar 6 % zat in een specia-
le klas op een gewone school en
10 % zat in geintegreerde klas-
sen. Wanneer nu maar rekening
gehouden werd met het verschil
in ontwikkelingsleeftijd van de
verschillende kinderen bleek er
geen verschil te bestaan in
zelfredzaamheid tussen de kin-
deren op gewone scholen en de
anderen. Dat is nogal een verras-
sing. Immers, één van de belang-
rijkste argumenten om kinderen
met Down’s syndroom speciaal
onderwijs te laten volgen is dat
daar meer aandacht kan worden
gegeven aan het aanleren van
vaardigheden waar ze in het le-
ven van alledag iets mee kun-
nen doen in plaats van aan
schoolse vaardigheden. Het be-
doelde onderzoek vond echter
geen enkele onderbouwing van
die opvatting’ (Turner et al,
1991).

Binnen loopafstand van het
ouderlijk huis

Slechts wanneer de school voor
speciaal onderwijs binnen



loopafstand van het ouderlijk
huis ligt, valt te verdedigen dat
een kind van daaruit enigszins
kan functioneren als lid van de ge-
meenschap daar rondom heen,
met de vriendjes uit de buurt, de
dichtstbijzijnde sportvereniging,
etc. In alle andere gevallen is het
speciaal onderwijs in dat opzicht
sterk in het nadeel. Datzelfde na-
deel geldt overigens ook, zij het
meestal wel in wat mindere mate,
voor kinderen op reguliere scho-
len die verder van hun ouderlijk
huis liggen. Daarvoor zal immers
toch minder gauw een lange rit
naar een heel ander deel van de
stad of zelfs een andere plaats no-
dig zijn.

Opvallend gedrag wordt
nagedaan

Alle kinderen doen andere kin-
deren na. Dat is beslist geen pri-
vilege van kinderen met Down'’s
syndroom. Daarbij gaat het met
name om opvallend gedrag.
Voor alle duidelijkheid willen
we hier twee soorten onderschei-
den, t. w. enerzijds gedrag van
de meest getapte kinderen en an-
derzijds probleemgedrag, bij-
voorbeeld van kinderen met be-
lemmeringen. Voor wat betreft
het eerste geldt dat de meest ge-
tapte kinderen in vele opzichten

door de anderen worden nage-
daan. Zo worden zij tot 'trend-
setters’ voor de hele groep. Het
tweede speelt meer in het spe-
ciaal onderwijs. De ervaringen
van ouders van kinderen die
daar probleemgedrag overne-
men van andere kinderen met
belemmeringen zijn zeer talrijk.
Laat kinderen die van zichzelf al
belemmeringen hebben dus lie-
ver normaal begaafde kinderen
nadoen! Natuurlijk heeft dat ook
nadelen, meer lelijke woorden
en andere verworvenheden van
de hedendaagse jeugd, uit een
oogpunt van gewenst gedrag
misschien niet altijd even ideaal,
maar wel geintegreerd, net zo
als de anderen. Alleen een regu-
liere omgeving kan dat bieden.

Hoe meer spraak hoe beter
Het allergrootste probleem van
mensen met Down’s syndroom
van alle leeftijden is niet hun ver-
traagde verstandelijke ontwikke-
ling, niet het achterblijven van het
begrip van wat anderen zeggen,
maar het zeer veel minder goed
tot ontwikkeling komen van hun
spraak. Dat probleem is zo groot -
en goed kunnen communiceren is
zo wezenlijk voor een acceptabel
sociaal functioneren - dat geen en-
kel middel om die spraak te sti-

voortdurend
in
gezelschap
van de
beste

voorbeelden

muleren ongebruikt mag blij-
ven. Ook in dat opzicht geldt
daarom dat de betreffende kin-
deren voortdurend in het gezel-
schap van de beste voorbeelden
zouden moeten verkeren. Die
zitten niet op het speciaal onder-
wijs. Immers, met name de Kin-
derdagverblijven voor kinderen
met een verstandelijke handicap
en de daarop volgende scholen
voor Zeer Moeilijk Lerende Kin-
deren (ZMLK) worden bevolkt
door een populatie kinderen die
in meerderheid problemen heb-
ben met taal en spraak. Dit punt
geldt overigens ook weer voor
de hele groep met dergelijke pro-
blemen en zeker niet alleen voor
kinderen met Down's syn-
droom. Het gaat niet aan te be-
pleiten dat zij, in hun belang,
weél naar een omgeving mogen
die rijker is aan taal, terwijl de
anderen in die taalarme omge-
ving achter zouden moeten blij-
ven.

Schoolse vaardigheden

Een belangrijke en eigenlijk nog
veel te weinig gestelde vraag is
tenslotte waar de kinderen de
meeste kennis opdoen op het ge-
bied van de schoolse vaardighe-
den en de zaakvakken, opdat ze
zo goed mogelijk voorbereid

Een kleindochter, waar wij ontzettend veel van houden

Het is twee en twintig augustus
1991, de geboortedatum van onze
kleindochter Tessa. Grote vreugde,
toen mijn zoon belde, dat hij va-
der was geworden van een doch-
ter en dat na twee zoons, voor ons
natuurlijk kleinzoons. Vooraf zeg
je: als het kind maar gezond is en
heel diep in je hart denk je: mis-
schien is het wel een meisje.

Onze eerste vreugde duurde maar
een uur, toen belde onze zoon, ge-
heel van streek: Ma, ze heeft
Down’s syndroom. Op zo’n mo-
ment stort je wereld in. Blijdschap
slaat om in verdriet, in boosheid
en niet begrijpen. Dan komt de
vraag: waarom, een vraag waarop
je nooit antwoord zult krijgen.
Ook de zorg en het verdriet van je
kinderen. Het doet heel erg zeer.

We hadden het moeilijk.

Ze lag in de couveuse, een heel
lief klein hoopje mens, dat verder
gelukkig kerngezond was. Ons
hart ging open en ik denk dat toen
toch al het aanvaarden begon.

Tessa is inmiddels twee jaar oud
en een lekkere meid, ondeugend
op zijn tijd, vriendelijk en vol hu-
mor. Als wij dit twee jaar geleden
hadden geweten, was het verdriet
er ook geweest, maar wij geloven
toch niet in dezelfde mate. Want
tenslotte zijn wij nu de trotse Opa
en Oma van een kleindochter,
waar wij ontzettend veel van hou-

den.

Mevr. H. Giskes, Zaandam
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worden in de richting van voort-
gezet onderwijs en enigerlei
vorm van beroepsopleiding la-
ter. Om u daar een indruk van te
geven citeren we nog eens uit
‘Down + Up’ nummer 15: “Ande-
re Engelse onderzoekers vergele-
ken twee jaar lang twee groepen
met ieder achttien kinderen met
Down’s syndroom tussen vier
en tien jaar. De ene groep be-
zocht reguliere basisscholen en
de andere het Engelse speciaal
onderwijs. Op de basisscholen
zaten er 8-34 kinderen in de klas
en op de speciale scholen 8-14.
De kinderen op de reguliere ba-
sisscholen gingen significant be-
ter vooruit in rekenen, taalbe-
grip en ontwikkelingsleeftijd.
Zoals zo vaak is er ook op dit on-
derzoek het nodige aan te mer-
ken, maar desondanks maakt
het weer duidelijk, dat veel van
de kinderen met Down’s syn-
droom op reguliere basisscholen
in ieder geval dezelfde vorderin-
gen kunnen maken als die in het
speciaal onderwijs’ (Casey et al
1988).

En hoe is de situatie op dat punt
in Nederland? Daarover zijn de
SDS helaas geen resultaten van
vergelijkend onderzoek bekend.
Wel is het goed om hier nog
eens te herhalen dat volgens een
inventarisatie aan het einde van
de jaren tachtig niet veel meer
dan de helft van de kinderen
met Down’s syndroom in ons
land in de loop van de jaren op
de school voor ZMLK (of soms
elders) tot de leeftijd van acht-
tien jaar met enigerlei vorm van
leesonderwijs in aanraking
kwam. Het uiteindelijk bereikte
niveau was daarbij gewoonlijk
niet erg hoog. Het ligt voor de
hand om te geloven dat er in het
reguliere onderwijs meer van-
zelfsprekend naar lezen {en an-
dere schoolse vaardigheden)
wordt toegewerkt. Toch is dat
nog lang niet altijd het geval.
Toelating op een reguliere
school betekent nog niet auto-
matisch, dat het kind daar wél
leert lezen.

Bewijslast bij speciaal
onderwijs

Alles bij elkaar wijzen de boven-
staande argumenten voor het al-
gemene geval zeer duidelijk in

de richting van het reguliere on-
derwijs. Dat betekent dat het ar-
gument ‘wij hebben alle facilitei-
ten in huis’ niet langer voldoen-
de is om te kiezen voor het spe-
ciaal onderwijs (zie daarover

ook Brown in Update.4). In de
visie van de SDS ligt daarom de
bewijslast bij het speciaal onder-
wijs. Dat zou echt aan moeten to-
nen aan welke kinderen het
meer kwaliteit van leven kan bie-
den. Waar dat het geval is, wil
de SDS dat ook graag publiceren.

Standpunt is opgeschoven

Het hierboven verwoorde stand-
punt betekent dat de SDS in de
afgelopen jaren is opgeschoven
van haar vroegere tweesporenbe-
leid, waarbij ieder zijn eigen
voorkeur volgde en de SDS al-
leen informeerde, naar het na-
drukkelijk aangeven van een
voorkeur voor integratie. Het
succes van de invoering van ear-
ly intervention als voorbereiding
daarop, de positieve ervaringen
van de afgelopen jaren maken
dat mogelijk.

Overigens betekent het boven-
staande nog niet dat de SDS
denkt dat alle kinderen met
Down’s syndroom het hele on-
derwijstraject regulier kunnen af-
leggen. Het is natuurlijk een
wens die elders meer en meer
praktijk wordt. Voor de Neder-
landse situatie is er echter nog
veel te weinig ervaring en we
moeten serieus rekening houden
met een flink aantal kinderen
dat na een aantal jaren regulier
de overgang naar het speciaal
onderwijs zal moeten maken.
Volgens Moira Pieterse, de eer-
ste auteur van het Macquarie
Program en een pionier op het
gebied van het onderzoek naar
de kwaliteit van onderwijsinte-
gratie, komt dat ook in Australié
veel voor. Dat speciaal onder-
wijs moet dan echter wel van het
type zijn waar die kinderen op
dat moment het beste in passen.
Er is ook dan zeker nog geen
plaats voor het automatisme:
"Down’s syndroom? Dan
ZMLKY Immers, wanneer de
keus toch op het speciaal onder-
wijs valt, is ook de school voor
MLK een alternatief. Voor erva-
ringen van kinderen met
Down’s syndroom op dat school-
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type verwijzen we naar ‘Down
+ Up’ nummer 9 en 24.

Goede opvang is niet goed
genoeg!

Het bovenstaande betekent dat
het in eerste instantie helemaal
niet relevant is of het speciaal
onderwijs een goede opvang voor
kinderen met Down’s syndroom
kan zijn. Het gaat er alleen maar
om wat de in de gegeven om-
standigheden de best mogelijke
onderwijsvorm is voor een kind
waarbij de marges toch al zoveel
smaller zijn. Opvang is niet lan-
ger voldoende. Onderwijs, daar
gaat het om en dan alleen het
best mogelijke.

Het is de SDS bekend dat nogal
wat onderwijskrachten van het
ZMLK-onderwijs de bovenstaan-
de argumenten helaas niet al te
graag willen horen. Toch wil de
SDS graag de discussie aangaan
op basis van inhoudelijke argu-
menten. Daarbij is het heel be-
langrijk te benadrukken dat ou-
ders en leerkrachten van het spe-
ciaal onderwijs op dit punt vaak
heel verschillend denken. Dat
maakt leerkrachten die zelf ou-
der worden van een kind met
Down’s syndroom (of een ande-
re belemmering) zulke interes-
sante gesprekspartners (zie het
artikel hierna).
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Leerkracht van het speciaal onderwijs
krijgt zelf kind met Down’s syndroom

Hoe verandert dan haar houding?

e Cora Halder, Riickersdorf, Duitsland

In het onderstaande beschrijft Cora Halder, een
Nederlandse die getrouwd is met een Duitse
man, de metamorfose in haar eigen instelling.
Toen ze nog geen kinderen had was ze leerkacht
in het speciaal onderwijs. Later kreeg ze een kind
met Down'’s syndroom. (U las al over haar en
haar dochter in ‘Down + Up’ nummer 17). Haar
verhaal is bedoeld als voorbeeld van een situatie
waar de SDS regelmatig van hoort, t. w.
beroepskrachten die later zelf een kind met
Down'’s syndroom krijgen en dan verzuchten: 'Ja,
nu ik zelf zo’n kind heb begrijp ik pas wat die
ouders beweegt’.

Leerkrachten weten alles be-
ter!

Twaalf jaar geleden stond ik als
enthousiaste leerkracht van het
speciaal onderwijs voor een klas
met auditief gehandicapte kinde-
ren die bovendien ook nog leer-
problemen of een verstandelijke
handicap hadden. Dat was geen
gemakkelijk werk. Ik deed het
echter graag en ik was ervan
overtuigd dat ik precies wist wat
het beste was voor ‘mijn’ leerlin-
gen. Ik had toch zeker orthope-
dagogiek gestudeerd en boven-
dien tien jaar ervaring met kin-

handicap

oan )
deren met een belemmering?
; Nee, mij hoefden ze niets te ver-
haar kind tellen. Als "oude rot’ in het vak
niet wist ik precies met welke metho-
de, in welk tempo en met welke
materialen ik de ontwikkeling
8 eaccept eerd van mijn kinderen kon stimule-

ren. Het woord ‘integratie’ in re-
latie tot school was me onbe-
kend en voor mij was het van-
zelfsprekend dat op onze school
alle auditief gehandicapte kinde-
ren met leerproblemen of een
verstandelijke handicap uit de
wijde omtrek (tot 250 km) zaten
en dat die daar dan ook in het te-
huis moesten wonen (vanaf vier
jaar), omdat alleen wij met deze
groep leerlingen overweg kon-
den. Zo was het prima voor el-
kaar.

Cora en
Alexandra Halder

Eigenlijk deelden de meeste ou-
ders die opvatting. Slechts zel-
den hadden ouders de moed om
in opstand te komen, onze vak-
kundigheid ter discussie te stel-
len of voorstellen te doen over
de aanpak van het onderwijs.
Slechts zelden beklaagden de ou-
ders zich omdat ze vonden dat
hun kind beter kon of dat zijn of
haar ontwikkeling op een ande-
re manier gestimuleerd moest
worden. Maar af en toe waren er
toch wel van zulke lastige ou-
ders.

Inderdaad had ik zelf twee jaar
lang met zo'n opdringerige moe-
der te maken. Mevrouw W, de
moeder van Julia, had altijd het
gevoel dat zij het beter wist. Dan
had ze weer wat in een boek ge-
lezen, dan was ze weer naar een
congres geweest of had ze er-
gens aan een cursus deelgeno-
men. Ze had contact met ouders
van kinderen met gelijksoortige
problemen in andere delen van
het land en zelfs in het buiten-
land! En dat gaf haar steeds
weer nieuwe redenen om te 'kan-
keren’. ledere maandag- en vrij-
dagmiddag stond ze voor de
deur van mijn lokaal om mij nog
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weer een paar goede tips te ge-
ven, nog weer wat nieuwe
ideeén met betrekking tot het on-
derwijs aan de hand te doen,

wat praktische aanwijzingen te
geven over de omgang met haar
dochter of mij het laatste nieuws
uit het vakgebied van de peda-
gogiek voor auditief gehandicap-
ten mede te delen. Soms klonk
daarin zelfs iets over ‘normalisa-
tie’ of samenwerking met de
dorpsschool door! Een heel spe-
cifiek discussiepunt was de uiter-
mate sterk vereenvoudigde mini-
spraak die wij op onze school in-
troduceerden (‘Jongen eten
brood’ in plaats van "De jongen
eet een boterham’), omdat wij
van mening waren, dat er bjj
deze kinderen gewoon niet meer
in zat en dat het bovendien zo
genoeg was, omdat ze later toch
nauwelijks buiten een sociale
werkplaats of een woonvoorzie-
ning zouden komen! En daar
was mevrouw W. het absoluut
niet mee eens.

Ik vond haar betweterij voorzich-
tig gezegd onuitstaanbaar. Voor
mij was de zaak al lang zo klaar
als een klontje. Daar waren mijn
collega’s en ik het volledig over
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eens: het was heel duidelijk dat
deze mevrouw de handicap van
haar kind niet geaccepteerd had.
Ze beoordeelde de vermogens
van haar dochter volkomen ver-
keerd. En als leek kon zij al hele-
maal niet beoordelen hoe je met
kinderen met een handicap om
moest gaan, hoe je ze moest on-
derwijzen en wat er goed voor
hen was. Die moeder verwachtte
gewoon teveel van haar dochter.
Daar hielpen ook geen andere
methoden, andere materialen of
een andere schoolomgeving bij.
Zij moest het gewoon allemaal
aan ons leerkrachten overlaten.

Ouders weten alles beter!
Dat was twaalf jaar geleden. En
nu?

Intussen ben ik moeder van
twee dochters, waarvan er één
Down'’s syndroom heeft. En wat
is mijn belangrijkste bezigheid
geworden? De strijd tegen be-
krompen onderwijzers die alles
beter weten, tegen vastgelopen
en al lang achterhaalde metho-
den, tegen de inrichting voor
speciaal onderwijs als uitzonde-
ringsinstitutie! Nu ben ik zelf
zo’n weerspannige, opdringeri-
ge moeder geworden (zoals des-
tijds mevrouw W.) die de leer-
krachten op de zenuwen werkt
met al haar lekenkennis! Ho,
stop, dat klopt niet zo. Ik ben er
zeker van dat ik op mijn terrein,
de stimulering van de ontwikke-
ling van kinderen met Down’s
syndroom, meer weet dan het
hele team van de school voor
speciaal onderwijs hier in de
buurt. Maar dat geloven die leer-
krachten natuurlijk niet. Zij den-
ken precies hetzelfde als ik
twaalf jaar geleden: hysterische
moeder, beoordeelt haar kind
verkeerd, heeft de handicap van
haar kind niet geaccepteerd,
komt daar niet mee klaar. Wat is
zo’n moeder toch een lastpak!

» Ik weet nu, dat ouders op z'n
minst net zulke ‘'vakmensen’
kunnen zijn als de pedagogen.
Ja, vaak zelfs veel betere.

« Ik weet dat mijn voorstellen
om het onderwijs anders aan
te pakken niet uit de lucht ko-
men vallen, maar wetenschap-
pelijk onderbouwd zijn.

» lk weet dat integratie de enig

mogelijk weg is waarlangs
mijn dochter zich optimaal
kan ontwikkelen.

« Ik weet dat ze alleen door opti-
maal onderwijs, en niet door
uitsluitend ‘opvang’, op een
leven in de maatschappij kan
worden voorbereid. En dat is
het doel en dat zou ook het
doel van al haar pedagogisch
werkers, leerkrachten en thera-
peuten moeten zijn. De toe-
komst: een leven lang op een
Dagverblijf voor Ouderen
(DVO)? Nee, daar gaan we
vandaag-de-dag niet meer
van uit.

Voor de therapeuten en leer-
krachten, die weliswaar deskun-
digen zijn, maar geen ouders
van kinderen met een belemme-
ring, die deze tekst lezen, zou ik
willen zeggen: luister naar de
stemmen van de ouders! Gaat u
op die ouders in, houdt u de lite-
ratuur die u aangeraden wordt
bij, ga naar de bijeenkomsten
waar de ouders u op wijzen.
Ook na een studie in de orthope-
dagogiek en ook na nog eens zo-
veel jaar in het vak kunt u, ja,
moet u bijleren. Weest u flexibel.
En houdt u zich vooral bezig
met onderwijsintegratie, want
dat is de kant die we op moeten,
wanneer we willen dat onze me-
demensen met een belemmering
een levenswaardig leven binnen
de maatschappij kunnen leiden.

Voor de ouders alleen dit ene:
vecht u vooral door. Geef niet
op. Het is de moeite waard. Hoe
zei Lou Brown het ook alweer in
Orlando op het vijfde internatio-
nale congres voor Down’s syn-
droom? 'Pedagogen kunnen niet
groeien als ouders ze geen water
geven'.

‘Een moeder geeft niet op’ of
‘zouden de leerkrachten daar
iets van leren?’

Wat is er uit het meisje Julia en
haar moeder, mevrouw W., ge-
worden? Ik heb weer contact op
genomen. Ik heb ze inderdaad
weer terug gevonden. Het werd
een hartewens van me om me-
vrouw W. achteraf mijn excuses
aan te bieden voor mijn destijds
zo bekrompen gedrag. Me-
vrouw W. stelde me enigszins
gerust door te zeggen dat ik nog
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lang niet de ergste was geweest.
Zij had veel tegenstand onder-
vonden gedurende al die jaren.
Maar het was de moeite waard
geweest. Julia was niet op die
school gebleven. Haar moeder
had een betere, ongebruikelijke
oplossing voor haar gevonden.
Ook haar verdere wedervaren is
ongebruikelijk voor een meisje
met die belemmering. Zij werkt
nu in een bejaardentehuis,
brengt daar koffie en thee rond,
doet kleine boodschappen,
neemt de bewoners mee op klei-
ne wandelingen, helpt mee in de
waskeuken, etc. Ze heeft een ge-
wone arbeidsovereenkomst en
verdient 1.500 mark in de
maand. Ze woont nog thuis,
maar betrekt binnenkort een ei-
gen woning. Ze gaat in haar
woonplaats haar eigen gang,
volgt cursussen aan de volksho-
geschool, doet boodschappen en
gaat op bezoek bij vrienden en
kennissen.

Wat zou er van haar geworden
zijn wanneer haar moeder ge-
daan had wat de vakmensen
haar toen hadden aangeraden?
Dan was Julia in die plaats op
school gebleven en daar had ze
nooit zoveel geleerd als op de
andere school (daar deden ze bij-
voorbeeld niet aan die mini-
spraak). Uiteindelijk had ze dan
alleen nog maar met de vakan-
ties naar huis gemogen (dat was
toen en dat is nog steeds regel!)
en had ze de aansluiting aan de
normale wereld verloren. Dan
had ze geen geintegreerd werk
gehad. Dan had ze nu op een
DVO gezeten of, in het gunstig-
ste geval, op een sociale werk-
plaats. Daar had ze dan met an-
dere jonge vrouwen met een
overeenkomstige belemmering
plastic wieltjes aan plastic auto’s
moeten monteren voor 175 mark
in de maand. Ze zou dan onder-
gebracht zijn in een idyllisch op
het platteland gelegen woon-
voorziening en nauwelijks nog
contact gehad hebben met de
buitenwereld. Dan had ze een
miserabel sociaal leven gehad.

Dat zou er gebeurt zijn wanneer
die moeder het opgegeven had
en naar de raad van de goede,
deskundige leerkrachten geluis-
terd had!



‘Elise leert van ons en wij van Elise’

e Rob en Rebecca Lockhorst, Berkel en Rodenrijs

De auteurs van de onderstaande bijdrage hebben zich verbaasd
over de problemen die plaatsing van kinderen met Down’s
syndroom op peuterspeelzalen en basisscholen kennelijk kan
geven. Aan de hand van hun eigen, veel positievere ervaringen
willen ze lezers van 'Down + Up’ graag laten zien dat het ook wel

anders kan.

nze dochter Elise (in

april wordt ze zes; u

zag haar eerder al ach-
terop 'Down + Up nummer 21)
ging altijd mee haar broer weg-
brengen naar de peuterspeelzaal
en toen hij vier werd en naar de
basisschool ging, zeiden de leid-
sters: "Elise komt toch ook bij
ons?’ En zo gebeurde het ook.
Toen ze 3% jaar was ging ze
voor twee ochtendjes per week
naar de peuterspeelzaal. Ze ken-
de er al enkele kinderen en voel-

de zich al snel als een visje in het
water.

Haar ontwikkeling vorderde en
de ‘juffen’ bleven enthousiast
nieuwe ideeén uitproberen. Zij
vonden het ook een uitdaging
omdat Elise het eerste kindje
met Down’s syndroom op de
peuterspeelzaal was. Toen Elise
vier jaar werd gingen wij praten
met de juf van de basisschool.
Ook zij kende Elise al, omdat
haar broer bij deze juf in de klas
gezeten had. Ook zij zag het als
een uitdaging om Elise in haar
klas te hebben. We spraken af,
dat de juf dit eerst zou bespre-
ken met de directeur, het team
en de ouderraad. Want, zo zei-
den wij, we willen geen proble-
men achteraf. Maar iedereen
was en is nog steeds erg positief,
zeker ook de ouders van de an-
dere kinderen die vonden en vin-
den dat Elise ook de kans moet
krijgen om naar een reguliere ba-
sisschool te gaan.

Zo ging Elise in september 1992
(ze was toen nog net geen 414
jaar) naar groep 1, een gemeng-
de groep. Trouwens, alle groe-
pen op haar school zijn gecombi-
neerde groepen, vanwege het
lage aantal kinderen. In het be-
gin twee ochtenden en lang-
zaam uitbreidend naar een volle-
dige schoolweek. Eerst was ze
het kleine kleutertje en werd
haar door de kinderen van
groep 2 veel toegestaan, want
‘Elise moest nog wennen en le-
ren’ en “Elise is nog klein’. Nu

na een jaar kunnen wij met trots
zeggen dat Elise gewend is en
haar plek in de klas heeft. Ze
draait volledig mee, heeft net als
de andere kinderen haar taken
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en voert opdrachten uit. Niet
volgens het Macquarie Program,
maar volgens het lesprogramma
van de school, met wat aanpas-
singen voor haar. Er is regelma-
tig overleg. Er is een schriftje dat
heen en weer schuift tussen de
juf, logopedist Mark en ons ou-
ders, zodat iedereen weet waar
de ander mee bezig is. De juf
blijft enthousiast, zoekt diverse
mogelijkheden, leest vakbladen,
belt met diverse instanties,
schaft nieuw materiaal aan (dat
ook geschikt is voor andere kin-
deren met leerproblemen). Kort-
om, ze ziet het allemaal erg posi-
tief, ook als wij het even niet
zien zitten. Het kan gelukkig
ook op deze manier en zoals de
directeur van de school zegt: 'Eli-
se leert van ons en wij van Elise’.



e Lianne de Groot, Nunspeet

In een vorig nummer van ‘Down + Up’ vertelde
Lianne de Groot uit Nunspeet van haar
vakantieperikelen. Had Adriaan nu de ziekte van
Hirschsprung of niet? Kort na het schrijven van
het betreffende artikel belde zij met de
Kinderchirurg van het Landeskrankenhaus in
Klagenfurt, Carinthié, Oostenrijk, waar tijdens
de vakantie de diagnose gesteld werd. Daarbij
werd het vermoeden bevestigd: Adriaan had
inderdaad de ziekte van Hirschsprung.

n augustus j. I. werd Adri-

aan opgenomen in het Wil-

helminakinderziekenhuis
('WKZ’) in Utrecht. Daar wer-
den zijn darmen dagelijks ge-
spoeld omdat hij overvol zat. Na
twee weken was het zover: eerst
werden via een neussonde zijn
maag en darmen volledig
schoon gespoeld en daarna
werd hij geopereerd (de volgen-
de dag). Na vijf en een half uur (!)

kwam hij terug van de operatie-
kamer. Hij was 25 centimeter
dikke darm kwijt geraakt en een
hele verzameling slangetjes rij-
ker geworden. Maar, het was
wel een operatie in één keer ge-
weest. Hij had dus geen tijdelij-
ke stoma gekregen.

Twee maanden later

Dat alles is nu al weer ruim twee
maanden geleden. Adriaan
krijgt nu nog 20 cc Lactulose per
dag (een poosje geleden was dat
nog 30 cc), geen clisma’s meer
(onmiddellijk na het ontslag was
dat dagelijks 50 cc), tweemaal
daags een plastic ‘spijker’ even
in zijn anus ingebracht (ter sti-
mulatie) en één keer per week
een darmspoeling voor de zeker-
heid (na het ontslag kreeg hij dat
dagelijks). Al met al: zijn stoel-
gang is als nooit te voren. En

Diagnose Hirschsprung; en dan?

hoe gaat het nu met Adriaan?

voor het eerst van zijn leven (hij
is nu twee jaar en ruim twee
maanden) ziet het er normaal
uit. We hopen natuurlijk dat hij
binnenkort ook van die spijker’
en de wekelijkse spoeling af kan.
En misschien kan zelfs de Lactu-
lose de kast wel in. Maar voorlo-
pig zijn we al heel dankbaar met
het resultaat!

Zes maanden later

Eerst was de vooruitgang heel
geleidelijk, terwijl Adriaan altijd
buikpijn kreeg van de Lactulose.
Drieénhalve week geleden kreeg
hij toen plotseling buikgriep,
waardoor we de Lactulose wel
moesten laten staan. En ziedaar:
Adriaan leefde op, ging staan en
lopen (in de box) en zijn ontlas-
ting komt sedertdien gewoon
vanzelf. Het lijkt erop dat we er
helemaal zijn.

Hij lijkt te veel op z’n zus!

Het gezin Oortwijn is nog maar net
donateur, want het is pas kort gele-
den uvitgebreid met een nieuw kind-
je. De oudste, Mireille, is nu drie
jaar. En de jongste, Rob, is tien we-
ken. Marja en Rikus weten nu in-
middels zo’'n zes weken, op grond
van een bloedonderzoek, dat Rob
het syndroom van Down heett.
Het was eerst even schrikken,
maar dat heeft precies één middag
geduurd, schrijven ze. Daarna zei-
den ze: "We gaan er hard tegenaan
en we zullen er alles aan doen om
onze Rob zo normaal mogelijk op
te laten groeien als dat kan en al-
les uit hem te halen, voor zover hij
dat wil en het binnen onze moge-
lijkheden ligt. Dat betekent dus
early intervention ...

‘Allereerst onze complimenten
voor jullie blad. Waar ik echter
nog even op wilde reageren is de

vergelijking tussen Rob en Mireille.
Ze lijken echt heel veel op elkaar.
Direct na Rob’s geboorte zei ieder-
een meteen: 'Precies z'n zus, dat {onder)
neusje, dat mondje, die wangetjes

... Alleen z’n oogjes zijn veel klei-

ner. Toen ik hoorde dat onze Rob

‘anders’ was zei ik dan ook tegen

de arts: ‘Nou, dat kan dus niet

want hij lijkt veel te veel op z'n

Rob (boven) en
Mireille, op de-
zelfde leeftijd

zus en op z'n vader’. Achteraf be-

kunt houden.’

zien is dat natuurlijk raar. Maar tot
die tijd dacht ik dat alle mensen
met Down’s syndroom één waren,
alsof ze in niets op hun eigen fami-
lieleden leken. Gelukkig is dat niet
zo en dat maakt ook dat je je zo
echt verbonden kunt voelen met je
eigen kind met Down’s syndroom
en zo verschrikkelijk veel van hem

Marja en Rikus Qortwijn, Ter Apel-

kanaal
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Een zorgenkind?

e Anita Nijs, Weert

Na een volgens haar eigen zeggen "fantastische
zwangerschap’ van exact 40 weken en een
vlekkeloos verlopen bevalling werd op 21 april
1993 Olaf Nijs geboren, zoon van Bart en Anita
en broertje van Lennard.

Olaf met zijn
broertje Lennard

het is
niet zo,
het is

weél zo

l et is wel een
kleintje’, zegt de
gynaecoloog,

‘maar een gezond knulletje. Ge-
feliciteerd!” Olaf ligt inmiddels
met zijn veel te ruime luierpakje
in de armen van Bart. Ogen wijd
open. Mooi blauw. Onder het ge-
not van een kopje koffie en een
beschuit met muisjes krijgen wij
volop de gelegenheid om van
ons kleine ventje van maar net
vijf pond te genieten.

‘Ik zie iets aan Olaf’

Maar in één oogopslag meen ik
iets te herkennen; 't flitst door
mijn hoofd: het is zo, het is niet
zo, het is wel zo. 'n Kindje met
Down’s syndroom. 'Bart, ik zie
iets aan Olaf’. ‘Wat dan? Ik zie
niets. Hoezo?’ Ik wend mijn
hoofd van Olaf af. Toch niet zo?
Ik kijk het kleine mensje van nog
geen kwartier ‘oud’ aan. Ik weet
het zeker. Nog een keer probe-
ren of Bart het ook ziet. Nee, ab-
soluut niet. Wij praten er verder
niet over. Misschien vergis ik
mij wel. Tenslotte ziet niet elke
pasgeboren baby er even gaaf uit.

Ik word naar mijn kamer ge-
bracht waar al een mevrouw ligt
die dezelfde dag ook verblijd is
met een zoontje. Feest. Bart gaat
naar huis met het verzoek om
mij en zoonlief de volgende och-
tend om 11.00 uur te komen ha-
len. Nou ja, dan is er toch ook
niets aan de hand! Ik blijf inmid-
dels steeds alert de ogen van de
verpleegkundigen volgen wan-
neer deze Olaf komen bewonde-
ren. Geen vreemde reacties, ook
niet van mijn kamergenote. Toch
steeds dat aparte gevoel. Ik
wacht af.

Als aan de grond genageld

22 april 1993. ’s Ochtends om
10.30 uur komt de kinderarts om
de baby’s te controleren. ‘Sorry
mevrouw, maar Olaf wil ik een
weekje in het ziekenhuis hou-
den. Hij heeft een vrij droge
huid en tussen zijn rechterpink
en -ringvinger zit een vliesje (dit
laatste heb ik zelf ook al moeten
constateren). U mag eventueel
ook een weekje in het ziekenhuis
blijven. Ik spréék u nog wel. Tot
ziens.

Als aan de grond genageld. Dus
toch zo! Reageert nu nog nie-
mand!? Ik begin voorzichtig te
polsen bij de verpleegsters. Zeer
verbaasd allemaal.

Drie weken onzekerheid

Bart en Lennard komen met ge-
bak binnen. Helaas geen kans
meer om met Bart ook maar vijf
minuten te praten. Olaf gaat
naar de couveusekamer en ik ga
toch naar huis. Diezelfde dag
wordt er veel gepraat. Ook met
de huisarts. Deze heeft Olaf nog
niet gezien, maar de kinderarts
heeft wel contact met hem ge-
had en zijn vermoedens uitge-
sproken. In de loop der dagen

26 s DOWN + UP o NR 25

ook een goed open gesprek met
hém gehad. Een chromoso-
menonderzoek volgt. Dit duurt
ontzettend lang: ruim drie we-
ken onzekerheid. Mijn gevoel -
dit geldt nu ook voor Bart - dat
Olaf Down'’s syndroom heeft
blijft, maar je ziet het niet goed.
Geen slappe spierspanning; rea-
geert goed; kan zelfs zijn hoofd-
je goed omhoog houden in bui-
kligging; slaapt niet erg veel.
Kortom een levendig ventje.

Uiteindelijk worden onze gevoe-
lens en vermoedens bevestigd.
Wij hebben intussen in feite al
geaccepteerd dat Olaf Down’s
syndroom heeft. Wij kunnen
niet terug, alleen vooruit.

Naar de kindercardiologe
Bart neemt contact op met
Marian de Graaf van het lande-
lijk bureau van de SDS. Olaf is
inmiddels vijf weken. Er wordt
0. a. gesproken over het Macqua-
rie Program en uiteraard wordt
dat programma aangeschaft.
Het blijkt een zeer leerzaam leer-
plan, voor het kind zowel als
voor de ouders en de begelei-
ders. Marian moedigt ons ver-
der aan om met Olaf naar een



kindercardioloog te gaan. Uit Verdere bijzonderheden over + hij draait om zijn lichaamsas;

kinder-

voorzorg: Olaf + hij kan ongeveer één minuut )
« hij kraait, brabbelt; zitten (met bijna acht maan- cardzologe
Olaf negen weken: we gaan naar den)
het Academisch Ziekenhuis in « tijdens het slapen heeft hij een ' ;
: petsapen vindt
Maastricht voor een ECG (elek- goede lipsluiting;
. Kortom: met Olaf gaat het fantas-
tro-cardiogram) en een echogra- « hij reageert goed op o. a. zijn tisch. Zijn snoetje verraadt wat toch e
fie. Niemand heeft het in de afge- ) reageert g po-a.2y Sch- 2 i . och een
eigen naam, op pappa, mam- hij zijn hele leven met zich mee
lopen negen weken gehoord. De ma, Lennard, etc., etc.; zal dragen, maar wanneer dat 7
kindercardiologe wel. Een ruisje. ! e gen, ruisje . . .

niet zo was zouden wij zeker
overwegen om nogmaals een
chromosomenonderzoek te laten
verrichten. Dan zouden we ons
namelijk afvragen of hij echt wel
Down’s syndroom had. En, een
zorgenkind? Tot op heden zeker

Het is niet te geloven. Wel een « hij zuigt/drinkt en eet goed,
klein ‘gaatje’, maar toch ... Kom ook technisch perfect;
nog een keer terug wanneer Olaf

een half jaar is. + hij pakt in de box zelf speel-

goed;

Olaf zes maanden: het kleine * hij draait zich vanaf bijna ze-
shunt ("lek’) is zo goed als dicht. ven maanden om op zijn buik

Prima. We mogen zeggen dat en terug;
Olaf lichamelijk kerngezond is.

‘Binnen normale grenzen’

Dat is een feit.

over de schildklier van Boy

e Marlies Deen-Dijkstra, Callantsoog

De moeder van Boy (u zag hem al in 'Down +
Up’ nummer 24 en u las over hem in nummer 18)
schreef de onderstaande bijdrage met het doel
‘ouders van een kind met Down’s syndroom toch
vooral te stimuleren hun kind op de schildklier-
werking te laten controleren. Boy is geboren op 6
september 1991,

oewel bij Boy de

waarden ‘binnen de

normale grenzen’ la-
gen, was de uitkomst van een jo-
diumonderzoek toch reden om
hem schildklierhormoon ("Thy-
rax’) toe te dienen. Na enige con-
troles zitten we nu op 0,075 mg
Thyrax per dag en ik kan niet an-
ders zeggen dan dat het fantas-
tisch met hem gaat. Zijn grove
motoriek is met sprongen voor-
uit gegaan. Hij loopt bijvoor-
beeld sinds een maand, terwijl
hij twee weken daarvoor zelfs
nog niet eens ging staan. Zijn be-
grip heeft ook een ware storm
doorlopen. Hij is heel alert, ont-
zettend leergierig (waar we
dankbaar gebruik van maken)

hij is
heel

alert

Boy op de nek
van zijn vader

en geeft zonder dat wij hem dat
vragen aan wat hij wil. Daarbij
maakt hij (hoewel het soms nog
moeite kost) gebruik van woor-
den waarvan wij niet vermoed-
den dat hij ze in de dagelijkse
gang van zaken toch opgepikt
had. Soms zit hij in z'n eentje
een woord, dat ik hem kort daar-
voor geleerd heb, steeds maar te
herhalen om het onder de knie
te krijgen. Wanneer we iets aan
hem vragen, begrijpt hij vaak
wat we bedoelen en gaat dan bij-
voorbeeld zijn jas halen of iets
naar de keuken brengen. Hij ont-
wikkelt nu ook steeds meer ei-
gen initiatief, zegt zelf (met be-
hulp van een woord) wat hij wil
gaan doen of brengt het betref-
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niet. Wel een bijzonder bezit.

fende voorwerp. Het grappigste
is, dat mensen die hem een tijdje
niet meer gezien hebben vaak
niet weten wat ze zien. Zo goed
gaat hij vooruit!

Ik moet wel zeggen dat we toch
al niet ontevreden waren over
zijn ontwikkeling voordat we
met Thyrax begonnen. Maar
daar zit dus tevens het gevaar!
Je bent sneller geneigd te den-
ken dat 'hij het wel lekker doet’
en dus wel geen onvoldoende



schildklierwerking zal hebben.
Wanneer je echter bedenkt dat
voor een ‘normaal’ kind onvol-
doende schildklierwerking al fu-
nest kan zijn voor zijn ontwikke-
ling en dat dat bij een kind met
Down'’s syndroom bijna niet op-
valt - want ja, een ontwikkelings-
achterstand is daar natuurlijk
niets vreemds - dan is het best
heel erg te bedenken dat er men-
sen en kinderen met Down'’s syn-
droom zijn die ernstiger gehandi-
capt zijn dan in feite zou hoeven.

Stelt de kinderarts een ‘afwijken-
de werking, alhoewel nog bin-
nen de normale grenzen’ vast,
probeer dan toch de schildklier-
functie nader te laten onderzoe-
ken want wie zegt dat die ‘nor-
male’ grenzen ook voor kinde-

ren met Down’s syndroom gel-
den?

Ik kan natuurlijk niet met zeker-
heid zeggen of deze positieve

draai aan Boys ontwikkeling al-
leen aan de Thyrax te danken is,

maar het heeft er wel alle schijn
van. Natuurlijk heeft hij het syn-
droom van Down en dat gaat
nooit over. Maar we kunnen
hem wel helpen door bijvoor-
beeld zijn schildklierwerking te
laten onderzoeken en overal een
positieve kijk op te hebben. Op
die manier kun je in ieder geval
alle kansen benutten die zich
voordoen.

ernstiger
gehandicapt
dan zou

hoeven

Gewoon in beeld

e Erik de Graaf, Wanneperveen

In D+U.20, 22 en 23 ging het erover dater in
allerlei boeken vaak zo’n raar en onjuist beeld
van ‘de mongool’ geschetst wordt. Het aan de
kaak stellen ervan heeft bij onze lezers heel wat
los gemaakt. Er komen steeds meer voorbeelden
binnen. Men blijft ons attent maken op allerlei
uitspraken en geschriften met betrekking tot
kinderen en volwassenen met Down'’s syndroom
die niet door de beugel kunnen of, heel af en toe,
iets wat juist wel heel goed is met betrekking tot
de beeldvorming. Hieronder volgen weer een
paar voorbeelden.

nonsens
over

‘de mongool’

Jongen gevonden

"Een conducteur heeft in een trein
een geestelijk gehandicapte jongen
gevonden. De jongen was alleen. De
politie is nu op zoek naar zijn ou-
ders.

De jongen, een mongool, is onge-
veer twaalf jaar. Hij werd gevonden
in een trein die van Arnhem naar
Utrecht reed.

De jongen had een papieren zak bij
zich met drie eieren en een briefje,
gericht aan de politie. Er stond op:
"Stuur mij alstublieft naar een te-
huis. Dank u voor de moeite’.

Volgens de begeleidende tekst is
het enige doel hiervan de leerlin-
gen van de eerste klas van het
mavo-havo-vwo (mhv) bij te
brengen wat alinea’s zijn. Naar

onze mening had dat echter
even goed gekund aan de hand
van een verslagje over het leven
van een aan de drank verslaaf-
de, drugs gebruikende leraar Ne-
derlands met een incest-verle-
den, om maar een willekeurig
ander voorbeeld te noemen.
Maar omdat zulke boeken ge-
schreven worden door docenten
Nederlands ligt dat natuurlijk
minder voor de hand. Dus dan
maar weer een hoop nonsens
over "de mongool’ verkocht. Die
groep doet toch immers niets te-
rug!

Uit: ’Lezen en schrijven’, een on-
derdeel van Schiebusch, J., Schijf,
T., Kruiver, J., Rijlaarsdam, G. en
Taks, W. (1990), 'Nieuw Neder-
lands 1’ (mhv-editie), Wolters-
Noordhoff, Groningen

Wat is er aan de hand?

In de serie ‘Wat is er aan de
hand?’ vertellen de schrijvers le-
vensechte verhalen over kinde-
ren die te maken hebben met
een ziekte of handicap. Hoe
komt het? Kan iedereen het krij-
gen? Kun je er iets aan doen?
Dat zijn de vragen waarop de
boekjes uit de serie antwoord
proberen te geven. Het ligt voor
de hand en het is ook een goede
zaak dat er in zo'n serie ook een
deeltje gewijd wordt aan men-
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sen met een verstandelijke be-
lemmering en meer in het bijzon-
der aan kinderen met het syn-
droom van Down. Dat is nu ge-
beurd met: ‘Petra is verstande-
lijk gehandicapt’. Daarbij gaat
het ons om de vraag hoe dat on-
derwerp behandeld wordt.

Het gegeven waarop het verhaal
van Petra is gebaseerd is zeker
niet onbruikbaar, maar zonder
dat de auteurs da