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De vraag wat nu beter is, regulier of ZML-onderwijs, zal nog jaren de SDS-gemoederen bezig houden.
Argumenten voor en tegen worden gevolgd door ervaringen van ouders. In een apart artikel beschrijft
een moeder hoe ze haar kind thuis onderwijst met ontheffing van de leerplicht.

De wereld van Down’s syndroom is vol met therapieén, technieken en methodieken of, meer algemeen
interventies. Weten we wel zeker of die werken en hoe wordt zoiets onderzocht?

Twee belangrijke medische onderwerpen: Een moeder beschrijft het gunstige beloop van de epilepsie
bij haar zoontje. Verder een uitgebreid verslag van het onderzoek naar tarwe-overgevoeligheid.

Eén op de veertien kinderen blijkt dat te hebben.

De eerste aflevering van de nieuwe, praktische pedagogische rubriek: ‘OOQ’ is gewijd aan het
vroegtijdig leren lezen dat zo effectief gebleken is voor de ontwikkeling van de spraak van kinderen

met 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 infegratie in de maat-
schappij zodanig gunstig te beinvioe-
den dat zij in overeenstemming met
hun eigen wensen een zo normaal mo-
gelijk leven kunnen leiden - geheel in-
dachtig 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 1995
minimaal f 40,= per jaar (mits zij in Ne-
derland wonen, anders f 50,= per jaar),

38
41
43

waarbij extra steun zeer welkom is. Het
donateurschap wordt automatisch ver-
lengd tenzij voor 1 december van het
lopende jaar op het SDS-bureau een
schriftelijke opzegging is ontvangen!

Bij de voorplaat

Puck Mos uit Houten is op deze foto
bijna 2 jaar oud. Haar moeder schrijft:
‘Down she is and up she goes. Zij ge-
niet en wij genieten mee.’

(foto: Matthijs Mos)

Bij de achterzijde

Joran van Vuuren gaat naar hetzelfde
kinderdagverblijf als zijn zusje
Tamieck. Hij gaat opgewekt door het
leven, op de foto is hij 7 maanden oud.

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
vanaf 10 oktober 1995
Tel.: 0522-281338  Fax: 0522-291799

Fax: 05228-1799

SDS-kernen

Hieronder volgen zoals altijd weer de telefoonnummers van de
codrdinatoren van de SDS-kernen. Ouders die met andere ouders
in contact willen komen, kunnen bellen met het nummer in hun
regio.

Groningen (WGR)
Cora Geljon, 05945-17631
Dick en Joke van der Kolk, 05940-5176

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

Drente (ZDR):
Jeannet Scholten, 05284-2550

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

Midden-Gelderland (MGL)
Frans Nab, 055-669899, 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, Henny Bos, 03499-83363

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

Regio Amsterdam (AMS)
Marije Ruhe, 020-6413403

Zuidelijk Noord-Holland (regio Haarlem) (HRL)
Els Heuseveldt, 023-275196
Leonore Zonneveld, 023-290669

Zuid-Holland 1 (regio Rotterdam, Delft, Den Haag) (RDD)
Tilly Dorst-Nieuwenhuysen, 070-3954209
Frank Kho, 015-566606

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

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

Monique de Wit, 01874-1463

Lenie van der Hidde, 01815-3589

Liesbeth Holster, 01865-2466

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
Mieke Verstappen, 013-344275

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

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

Flevoland (FVL):
Margot Gable, 03200-40492
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Trotse ouders

e Alides en Alinda ter Keurst, Rijssen

Op 24 november 1994 werd onze Jan Willem ge-
boren. Bijna 5 pond en 49 cm lang. Een uur na de
bevalling vertelde de kinderarts dat Jan Willem
het syndroom van Down had. Wij wisten in eer-
ste instantie niet wat dat inhield. De kinderarts
heeft ons toen uitgelegd wat Down’s syndroom
allemaal betekende. Daarna leek het wel of er
een bom was gevallen. We wisten niet hoe we er
op moesten reageren. Mochten we blij zijn?
Moesten we verdrietig zijn? Hoe zou alles gaan?
Wat stond ons nu allemaal te wachten? We wis-
ten het niet meer. Met het versturen van de
geboortekaartjes moesten we nog even wachten
tot de uitslag van het chromosomenonderzoek
binnen was. Voor de arts stond het als een paal
boven water dat Jan Willem syndroom van Down
had, maar na het chromosoomonderzoek zouden
we het echt zeker weten.

Is advies kregen we te

horen om het op het

geboortekaartje te zet-
ten dat Jan Willem was geboren
met Down’s syndroom. Dan wis-
ten al onze relaties gelijk waar
ze aan toe waren en dat ze ons
ook met een gerust hart konden
feliciteren.

een kern- ~ We zijn heel goed opgevangen
door familie, vrienden, kennis-
gezonde sen en de verpleging. We wer-

den op handen gedragen, nu
b aby nog.

Iedereen heeft Jan Willem geac-

cepteerd zoals hij is. Er zijn na-
tuurlijk nog genoeg mensen die
niet weten hoe ze ermee om
moeten gaan, maar dat is hun
probleem. Wij zijn heel gelukkig
en heel blij met Jan Willem.

Donderdag 2 februari 1995 zijn
we met Jan Willem naar het zie-
kenhuis geweest om een hart-
echo te laten maken. Dokter
Strengers, de kindercardioloog,
was zeer tevreden. Er zat geen
enkele afwijking. Voor ons was
dit een zeer grote opluchting.
Jan Willem is een kerngezonde
baby, een vrolijk kereltje en een

echte hartedief (van de hele fa-
milie). We sluiten een foto van
Jan Willem bij. We hopen dat jul-
lie die af willen drukken in het
geweldig goede blad ‘Down +
Up’, waar we een heleboel infor-
matie uit kunnen halen omtrent
Down’s syndroom. Zelfs de bu-
ren komen vragen of ze het blad
mogen lenen om erin te kunnen
lezen. Dat vinden wij echt hele-
maal te gek.

Goede, optimistische verhalen

ren en lezen. Aanvankelijk was het nogal eens pijn-
lijk. Eigenlijk staan er vaak goede, optimistische ver-
halen in waar je constructief iets aan hebt. Bedankt
redactie!

We komen het volgend jaar naar Nederland (wonen
en leven). Dan zullen we ook dit blad hard nodig
hebben. Voor het komend jaar frisse energie en een
creatieve geest gewenst door Mariet Offermans en
Antoon Oonk uit Oman.

De SDS krijgt maar weinig nieuwjaarskaarten uit het
Verre Oosten. Daarom willen we onze lezers de
tekst van een kaart uit het Sultanaat Oman niet ont-
houden. Hij is van de ouders van Pim die geboren
werd op 1 juni 1993 in Muskat.

Beste Stichting ‘Down + Up’

Een goede wens uit het Verre Oosten! Voor al die
goede dingen die er gebeuren. Dit jaar véél aan
‘Down + Up’ gehad. Ik kan het nu rustig doorblade-
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Zomaar een brief van een trotse

moeder

e Lyda Wapperom, Dordrecht

Mitchell {met
krul) en Lara pre-
cies vijf maanden
oud

Hierbij stuur ik jullie een foto
van mijn tweeling. Natuurlijk
is dit niet zomaar een tweeling,
maar een twee-eiige (een
jongen en een meisje) waarvan
het jongetje, Mitchell, het
syndroom van Down heeft.
Uiteraard zijn wij hier ook erg
van geschrokken. We hoorden
het pakweg één uur na de
geboorte. Maar de schrik en de
teleurstelling, en natuurlijk
ook het verdriet, maakten al
heel snel plaats voor
acceptatie. Het is nu eenmaal
Zo en je moet verder want je
hebt nog een dochter van
dezelfde leeftijd en een zoontje
van 4 jaar. Gelukkig is Mitchell
lichamelijk gezond, heeft hij
geen hartafwijking en zijn zijn
nieren goed. Alleen is hij wat
meer verkouden. Wel is er al
een heel verschil in karakter,
eten en slapen vergeleken met
z'n tweelingzusje Lara, dat ik
jullie niet wil onthouden.

itchell woog bij zijn

geboorte (18 augus-

tus 1994) 2700 gram
en Lara maar 2190 gram. Ze wa-
ren bijna 4 weken te vroeg (inge-
leid) dus eigenlijk was het ge-
wicht van Mitchell goed. Mit-
chell heeft de eerste twee weken
van z'n leven alleen maar gesla-
pen (terwijl hij in m’n buik zo
druk was!), dus kreeg hij ook
een sonde, ook omdat het drin-
ken niet lukte. We moesten hem
altijd wakker maken voor zijn
flesje.

Na 214 week kwam de tweeling
thuis. Vanaf die tijd heeft Mit-
chell geen fles meer laten staan
en is alles perfect verlopen. Mit-
chell sliep ’s nachts al heel snel

door, huilt zelden, alleen als hij
echt honger heeft, is ontzettend
vrolijk, lacht tegen iedereen, is
ook al heel alert, volgt je waar je
heen loopt, heeft overal oog
voor, praat op z'n manier al een
aardig woordje mee en is bezig
met omrollen. Kortom, het gaat
aliemaal boven verwachting
(vooral onze verwachting). Het
eten gaat ook zo leuk! Op het
moment krijgt Mitchell nog vier
flessen. De fles van half elf heb-
ben we eraf gehaald omdat hij al
fruit of groente eet. Hij vindt het
heerlijk, zijn mond gaat wel
open al zou je er stenen in doen.
Dat vindt ik ook zo leuk dat dat
eten zo goed gaat, terwijl we van
alle kanten hadden gehoord dat
dat veel moeite zou opleveren.
Ja, bij zijn zusje levert het moeite
op, want die wil het niet, trekt
een vies gezicht en spuugt het
uit. Lara krijgt dus om half elf
nog wel een fles, heeft die ook
nodig omdat, zij erg veel heeft
gespuugd en nog geen 10 pond
weegt (Mitchell weegt zo'n 12
pond, als het niet meer is!). Met
Lara hebben we al van alles mee-
gemaakt: krampjes, veel huilen

4« DOWN + UP o NR 29

vooral ’s nachts, allerlei verschil-
lende voedingen, kortom een
tweeling met heel veel verschil-
len.

Gelukkig gaat het met Lara nu
een stuk beter en is dat ook een
erg vrolijk kind geworden. Maar
als ze begint te huilen, berg je
dan maar. Ik heb nooit geweten
dat er uit zo'n klein kind zo'n ge-
luid kon komen.

Eigenlijk ben ik ontzettend trots
op mijn tweeling en vooral na-
tuurlijk op hoe het allemaal met
Mitchell gaat.

Hij (Lara natuurlijk ook) geeft
ons zoveel liefde en vreugde.
Deze tijd die we tot nu toe met
hem gehad hebben kunnen ze
ons niet meer afnemen. Ik weet
best dat we nog tegenslagen zul-
len krijgen in de toekomst, maar
met behulp van verschillende in-
stanties die we hebben geraad-
pleegd (SPD en Kerngroep SDS)
en met doorzettingsvermogen
zullen wij er best wel komen.



Una bambina Down

e Saskia en Dirk Vos, Sint Pancras

In het onderstaande artikel
stellen twee ouders hun
dochter Tessa aan u voor.

a een perfecte zwan-

gerschap van ruim 41

weken is ons eerste
kindje geboren in Villa Elena
(een kliniek) te Cagliari (Itali€),
alwaar wij destijds werk- en
woonachtig waren. Het was
06.00 uur op dinsdag 22 maart
1994, de ochtend gloorde net
door de gordijnen.

Toen ik haar eens goed bekeek,
kwam er een onrustig gevoel
over me. Er klopte iets niet in de
verhoudingen, ze was 52 cm

het leven

bij kleine

stukjes lang en had zo’n klein koppie
voor haar lengte. Toen ze gaap-
l even te, waardoor haar oogjes nog

amandelvormiger werden en
haar tongetje naar buiten kwam,
schoot voor het eerst door me
heen: ‘dit is de uitdrukking van
zo'n Downkindje’...

Dirk wilde er niet van horen, hij
vond haar zo mooi en perfect en
ze leek precies op mij. Op mijn
verzoek riep hij toch Annarosa,
de vroedvrouw, en op mijn
vraag of het soms een Down-
kindje was, ontkende ze dat heel
stellig. Z6 stellig dat ik niet over-
tuigd was.

Om 09.00 kwam de kinderarts
om alle nieuwe ukkies van die
nacht te onderzoeken en al snel
kwam Dr. Fiore, de gynaecoloog
ons zeggen dat het onderzoek
van de bambina aanleiding gaf

om rekening te houden met een
chromosoomafwijking. Toen
was het zo duidelijk als wat: we
hadden een Downmeisje gekre-
gen.

Het was voor mij vanzelfspre-
kend dat ik haar accepteerde
hoe ze was. De reactie van Dirk
die mij nog helder voor de geest
staat was: ‘Dan geven we toch
een Downkindje een fantastisch
leven ..." Dat vond ik zo gewel-
dig van hem. We hadden weinig
tijd om aan onze emoties te be-

wordt verdragen. Waarschijnlijk
moeten we tussen haar vierde
en zesde levensjaar aan een ope-
ratie denken.

De geboorte van Tessa is onder
meer aanleiding geweest om te-
rug te keren naar Nederland.

We willen voor haar het allerbes-
te op medisch en pedagogisch
gebied. Maar we beseffen ook
het belang van ons beider fami-
lies in de buurt te hebben: groot-
ouders en ooms en tantes waar
we haar met een gerust hart kun-

steden. Er waren honderddui-
zend vragen die ons bezig hiel-
den. We hebben geleerd het le-
ven bij kleine stukjes te leven, te
genieten van het moment en niet
te ver vooruit te kijken.

Tessa deed het goed. Ze dronk
meteen van de borst. Ze moest
wel in fototerapie tegen geel-
zucht, maar verder waren er op
dat moment geen medische com-
plicaties. Toen zij vijf maanden
was, heeft de kindercardioloog
in Cagliari een gaatje tussen de
beide hartkamers geconstateerd,
wat tot op heden goed door haar

nen onderbrengen. Mensen om
mee te lachen en te huilen.

Terugkijkend op het jaar dat ach-
ter ons ligt, kan ik zeggen dat
we gegroeid zijn. We hebben zo-
wel in Italié als hier in Neder-
land gemerkt hoe ontzettend
veel lieve vrienden we hebben.
We zijn ouders geworden van
een heerlijke, vrolijke en tevre-
den baby. Een heel bijzonder
kind dat we onze liefde mogen
geven en dat we mogen begelei-
den. Een kind dat van ons zal le-
ren, maar waarvan wij op onze
beurt zullen leren.

Kinderen over Down’s syndroom

Verschillende ouders hebben laten weten dat ze het
heel leuk zouden vinden wanneer een van onze kin-
deren zelf iets zou schrijven voor de ‘Down + Up’,
. q. zich door een volwassene zou laten intervie-

wen. Ook de mening van broers en zussen over het
gezinslid met Down’s syndroom wordt op prijs ge-

steld. Wie gaat hierop in?
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Een bijzondere kinderstoel

e Franka Stevens-Van Opstal, Venray

Soms krijgt het bureau van de SDS enthousiaste
aanbevelingen voor bepaalde produkten.
Hieronder volgt er zo een.

ij zijn de tevreden

bezitters van drie

Tripp-Trapp kin-
derstoelen, één voor ieder kind.
Wij vinden dat ze nu heel goed
recht (en in een goede zithou-
ding!) aan tafel zitten. Wanneer
we eerder van het bestaan ervan
op de hoogte waren geweest
hadden we ze zeker eerder ge-
kocht. De stoelen kosten f 250,=
a f 300,=. Ze zijn in verschillen-
de kleuren leverbaar, maar ook

ongelakt. Informeer bij de impor-
teur naar de dichtsbijzijnde leve-

ranciers.

Uit de folder citeren we:

Tripp Trap is een stoel die met uw
kind meegroeit. Bij de stoel ‘Tripp
Trap’ is zowel de zit als de voeten-
steun in hoogte regelbaar.Deze
aangepaste steun voor de rug en de
benen bezorgen het kind, ongeacht
zijn leeftijd of zijn lengte, een ergo-
nomisch zitkomfort. Dankzij de af-
neembare veiligheidsbeugel is de
Tripp Trap tevens geschikt voor de
allerkleinsten (deze is apart los ver-
krijgbaar).

De kinderstoel Tripp Trap is in
1972 door de designer Peter Ops-
vik ontworpen met als basis de
‘Komfortfilosofie’ die Stokke ont-
wikkelde, ook voor zijn andere mo-
dellen stoelen. Deze filosofie
steunt op een variabele en actieve
zithouding.

Marleen Stevens

De therapeute adviseerde ‘Tripp-Trapp’

Ik wil nog reageren op het op-
roepje in verband met de AWBZ.
Het is wel laat, maar misschien
hebben de lezers van ‘Down +
Up’ er nog iets aan.

Wij hebben een zoontje van drie
jaar met Down’s syndroom, Ivo.
Ik vroeg mij af of lvo in aanmer-
king kon komen voor een Tripp-
Trapp stoel. De spieren van een
kind met Down’s syndroom zijn
nu eenmaal wat slapper. Als het
op een gewone stoel zit en zijn
beentjes zwaar laat hangen wor-
den op een gegeven moment de
bovenbeentjes bij de stoelrand af-
geklemd, leek mij. De Tripp-
Trappstoel heeft een verstelbaar
voetensteuntje. Dat leek mij dus
een goede oplossing. Mijn huis-
arts was het er helemaal mee
eens en schreef een verwijzing
uit naar de revalidatie-arts met
de bedoeling Ivo daar een aange-
paste en op hem aangemeten
stoel voor te laten schrijven. De
therapeute daar adviseerde toch

het ‘Tripp-Trapp’-model. De ver-
wijzing en de advisering stuurde
ik samen met de rekening van de
stoel naar de verzekering. Van
daaruit stuurde men de rekening
weer terug met een standaard-
briefje dat zoiets niet voor ver-
goeding in aanmerking kwam. Ik
belde met mijn verzekerings-
agent en die nam contact op met
de verzekering. Naar aanleiding
van dit gesprek bood de maat-
schappij haar excuses aan voor
het feit dat zij mijn verzoek in
eerste instantie zonder verdere
uvitleg hadden afgewezen. Men
zou het zelfs alsnog voorleggen
aan de medische commissie.
Nog dezelfde week ontving ik
bericht dat het geld was overge-
maakt. Het bedrag van f 289
werd voor 75 % vergoed via de
AWBZ terwijl de maatschappij
de overige 25 % betaalde. Goed
hé?

Mary Strouken, Tilburg
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Energie om er weer
tegenaan te gaan

e Sjoukje van Biezen-Hoekstra, Rotterdam

Wanneer mij gevraagd wordt
zo’n intensief weekend te
beschrijven valt het me tegen
om m’n gevoelens op papier te
zetten. Een aantal zaken zijn
echter voor Annelotte en mij
bepalend geweest voor het
succes, want zo voel ik dat toch.

et eerste wat mij trof
was de openheid van
de deelnemers. Al de
eerste avond hadden wij, collega-
ouders, de meest eerlijke en op-
rechte gesprekken. Trouwens,
praten over koetjes en kalfjes
kon ook, hoor! Vervolgens viel

me op dat ook de beide gastspre-
kers heel open en eerlijk zijn ge-
weest door elk op hun eigen ter-
rein de voordelen en sterke pun-
ten te laten zien, maar ook hun
zwakke plekken aan te geven.
Deze ‘spreekbeurten’ waren zeer
leerzaam en hebben mij weer ge-
sterkt in het gevoel dat we voor-
al alerte ouders moeten blijven.

Een ‘must’ voor ieder
ouderpaar

Het verblijf was perfect! Fijne ka-
mers en lekker eten gaven ons
toch ook een gevoel een beetje op
vakantie te zijn. Een speciaal be-
dankje van Annelotte gaat naar de
lieve meiden van de kinderlei-

ding. Een dikke kus voor het op-
passen en het spelen!

Mijn conclusie is eigenlijk dat
dit weekend een ‘must’ is voor
ieder ouderpaar + kinderen.
Deze dagen zijn meer dan alleen
informatie opdoen, maar geven
ook energie om er in de toe-
komst weer goed tegenaan te
gaan.

Impressie van het thema-weekend SDS

Voor het eerst hebben wij deelgenomen aan zo’n
weekend. Onze zoon Olaf is 18 maanden. Nu was
voor ons de tijd rijp om in contact te komen met an-
dere ouders en hun kinderen.

Vrijdag 18 november
Aankomst in het vormingscentrum. Vriendelijke ont-
vangst door Erik, Marian en David de Graaf, Louis
Lehr en de kinderleiding. Nadat de kamers worden
toegewezen is er gelegenheid om van een kop kof-
fie te genieten en op een ongedwongen manier ken-
nis te maken met de ouders en hun kinderen. Na de
kennismaking kunnen wij gebruik maken van een
heerlijke broodmaaltijd. Hierna worden de kinderen
door de kinderleiding meegenomen en de allerklein-
sten worden naar bed gebracht. Voor de ouders is
er de gelegenheid voor een uitgebreide kennisma-
king die tot diep in de nacht plaatsvindt.

Zaterdag 19 november
Na het ontbijt vertelt kinderarts Liesbeth Breslau iets
over de medische aspecten van Down’s syndroom.
Ondertussen worden de kinderen op een zeer ple-

zierige manier door de kinderleiding beziggehouden. Na de
warme maaltijd zijn we vrij. Wij hebben de auto genomen en
zijn een kijkje gaan nemen in Emmen. De moeite waard.

’s Avonds vindt er een workshop plaats met educatieve spelle-

DOEN!

tjes. Marian de Graaf zingt en danst met de kinderen. Het is
grandioos. De kinderen gaan moe maar zeer voldaan naar

bed. De ouders krijgen de moge-
lijkheid om met elkaar nog meer
ervaringen uit te wisselen.

Zondag 20 november
Na het ontbijt geeft orthopeda-
goog Wim Maan van de SPD
Noord, Alkmaar, zijn visie op het
gebied van de toepassing van ear-
ly intervention in Nederland. Dit
is voor ons allemaal een zeer dui-
delijke uiteenzetting. ’s Middags,
na een korte evaluatie van het to-
tale weekend, gaan wij vol goe-
de moed en vele ervaringen rij-
ker terug naar Weert.

N. B. Afgelopen jaar zijn er in
ons land ongeveer 240 kindjes
met Down'’s syndroom geboren.
Tijdens het thema-weekend heb-
ben wij 14 andere Down-kindjes
ontmoet. WAAR WAREN DE

OVERIGE 225 KINDEREN? Een oproep aan ALLE ouders van
deze kinderen: Neem eens een keer deel aan zo’n weekend.
Het is beslist de moeite waard om uw horizon te verbreden.

Bart, Anita en Olaf Nijs, Weert
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‘Welkom in Holland’

het SDS thema-weekend in QOosterhesselen

e Eddy, Yvonne en Jesper Borst, Oegstgeest

Ten eerste willen wij iedereen
bedanken voor een fantastisch
weekend in Oosterhesselen.
Het was zeer goed georgani-
seerd met kinderopvang eten

en de thema’s.

We wisten niet precies wat we
ons erbij moesten voorstellen
om naar een thema weekend
van de Stichting Down’s
Syndroom te gaan. Maar nu

wel!

... alleen
de
bestemming
is

gewijzigd

w

ij de ‘nieuwe’ ouders

was er een duidelijke be-

hoefte om over de eer-
ste tijd en onzekerheid ervarin-
gen en gedachten uit te wisse-
len. Als ‘vrij’ nieuwe ouders de-
den wij hier graag aan mee. We
hadden dan ook veel om over na
te denken op weg naar huis. In
de auto alles nog eens de revue
laten passeren van het afgelopen
weekend. Toen schoot mij het
volgende stukje tekst te binnen
dat ik afgelopen zomer in een
Zweeds tijdschrift voor mensen
met een verstandelijke handicap
heb gelezen. Het heet: “Welkom
in Holland’. Omdat mijn vrouw
Yvonne Zweedse is en wij drie
jaar geleden naar Nederland ver-
huisden misschien wel extra toe-
passelijk. Het stukje was een
Zweedse vertaling van een stuk-
je geschreven door Emily Pearl
Kingsley [u las een recensie van
het boek van haar eigen zoon in
D+U.27, Red.]. Ik zal proberen
het in het Nederlands te verta-
len.

‘Ik krijg vaak de vraag, hoe het
is om met een gehandicapt kind
te leven en dat ik diegene zou
moeten helpen die niet zo'n
unieke ervaring kunnen bele-
ven, zodat ze zich kunnen voor-
stellen wat het precies is. Het
was als volgt ...: In verwachting

zijn van een kind is ongeveer
hetzelfde als plannen maken
voor een fantastische reis naar
Italié. Je koopt reisgidsen en
maakt de meest heerlijke plan-
nen. Het Colosseum, Michelan-
gelo, de gondels in Venetié. Mis-
schien leer je ook nog wel een
paar zinnetjes Italiaans. Alles is
heel spannend. Na maanden vol
verwachting is het eindelijk zo
ver. Je pakt je koffers en gaat op
reis. Een aantal uren later landt
het vliegtuig en de stewardess
zegt: "Welkom in Holland". “"Hol-
land?” roep je nog verbaasd,
"Wat bedoelt u met Holland?" Ik
heb een reis geboekt naar Italié.
Daar moet ik heen. Ik heb er
mijn hele leven al van gedroomd
om naar [talié te gaan. Maar de
vlucht is gewijzigd. Je bent ge-
land in Holland en hier moet je
blijven. Het meest belangrijke is
dat ze je niet naar een vreselijke,
smerige plaats met de pest en
honger en enge ziektes gestuurd
hebben. Nee, de bestemming is
alleen gewijzigd. Dus moet je
nieuwe reisgidsen kopen en
moet je een nieuwe taal leren. En
je ontmoet nieuwe mensen die je
anders nooit zou zijn tegengeko-
men. Het is alleen een ander
land. Het tempo is er wat langza-
mer dan in Italié en het is er niet
z6 fantastisch, maar als je na een
tijdje wat tot jezelf gekomen
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bent, kijk je eens rond. En dan
merk je ... dat Holland molens
heeft, ... en er zijn tulpen ... en er
zijn zelfs schilderijen van Rem-
brandt! Maar iedereen die je
kent heeft het druk met hun reis
naar Italié ... en ze vertellen je al-
lemaal hoe fantastisch het daar
is. En de rest van je leven zul je
moeten zeggen: "Ja daar was ik
ook op weg naartoe. Dat had ik
zo gepland!”

Die pijn raak je nooit meer kwijt,
omdat het verliezen van deze
droom een heel belangrijk ver-
lies is voor jou. Maar.... als je je
leven verder gaat met treuren
over dat je niet naar Italié kunt,
dan zul je nooit vrij zijn om
waardering en genot te hebben
van al dat zeldzame, mooie en
unieke wat je in Holland hebt".

Misschien is dit wel leuk om
ook door andere gelezen te wor-
den, want ‘we’ zijn allemaal al
op onze plaats van bestemming
aangekomen namelijk ... in Hol-
land.

Naschrift van de redactie: De ou-
deren’ onder onze lezers kennen
het bovenstaande uit de film ‘Kids
like these’ die de EQ in februari
1989 uitzond.



Volgend thema-weekend

Het zo langzamerhand traditionele jaarlijkse Themaweekend
Down’s syndroom zal dit jaar worden gehouden van vrijdag
29 september (16.00 uur) tot en met zondag 1 oktober (16.00
uur). Evenals in de voorgaande vijf weekends zal dit weekend
plaatsvinden in Vormingscentrum Overcinge/De Klencke in
Oosterhesselen (bij Emmen). Behalve in de artikelen in dit
blad stond in eerdere afleveringen (nrs. 12, 20, 27 en 28)
alsmede in de Vrij Nederland van 20 maart 1993 ook al hoe
geslaagd de vorige weekends waren.

Ook nu weer zijn de deelnemers ouders (moeders en vaders)
van kinderen met Down’s syndroom met alle gezinsleden. In
fotaal kunnen ca. 35 volwassenen en ongeveer evenveel kin-
deren deelnemen. Bij de inschrijving zal prioriteit worden ge-
geven aan gezinnen die nog niet eerder aan een dergelijk
weekend deelnamen. Zoals steeds, zal er voor de kinderen
voldoende opvang aanwezig zijn, zodat de ouders ongehin-
derd aan het programma deel kunnen nemen en contact met
elkaar kunnen hebben. Wanneer de leeftijdsopbouw van de
kinderen daar aanleiding toe geeft zal met de broers en zus-
ters van de kinderen met Down’s syndroom worden ingegaan
op hun specifieke problemen.

De vrijdagavond is ook nu weer gereserveerd voor een uitge-
breide kennismaking. De zaterdagmorgen is gereserveerd
voor de orthopaed Frans van Biezen, die verbonden is aan

het Down Syndroom Team in Voorburg. Hij zal het hebben
over de medische aspecten van Down’s syndroom, niet al-
leen vanuit de optiek van de specialist, maar ook als vader
van de op dit moment bijna driejarige Annelotte. De zater-
dagavond wordt weer gevuld met een workshop educatieve
spelletjes met de kinderen erbij onder leiding van Marian de
Graaf. Op zondagochtend geeft orthopedagoog Marja Hodes
van de SPD Rotterdam, pionier op het gebied van de toepas-
sing van early intervention in Nederland en bekend voorstan-
der van de toepassing van early intervention als opstap naar
integratief onderwijs, haar visie op de praktijk daarvan.

De kosten van het weekend bedragen:

bij opgave bij opgave

voor 1 juli na die tijd
per volwassene f125= f150,=
voor het eerste kind f 35= f 40,=
voor het tweede f 25= f 30,=
voor alle overige kinderen f 15,= f 20,=

Bij bovenstaande prijzen is subsidiéring een vereiste. Alle in-
schrijvingen zijn daarom behoudens toekenning van subsi-
die, terwijl het weekend alleen bij voldoende deelnemers
door kan gaan.

Wat weten we eigenlijk zeker?

over de onderbouwing van interventies

e Erik de Graaf, Wanneperveen

De wereld van Down’s syndroom is vol met therapieén, technieken
en methodieken. Een meer algemene term daarvoor is: interventies.

Allemaal beogen ze het functioneren van de desbetreffende
kinderen/mensen te verbeteren. Er zijn eenvoudige en
arbeidsintensieve, voor de hand liggende en onverwachte,

oppervlakkige en ingrijpende, goedkope en dure interventies. Hoe
moet je het effect daarvan nu beoordelen? Waar moet je prioriteit
aan geven? Wat moet je voor kennisgeving aannemen en waar kun

je alleen maar het hoofd bij schudden?

sisschool beter praten dan op
een school voor ZML’, is een
voorbeeld. Het argument daar-
voor klinkt volstrekt logisch: het
taalbad dat het kind in het regu-
liere circuit over zich heen krijgt
in vergelijking met de veel min-
der intensieve communicatie in
de vorm van spraak op een
school voor ZML. Toch is uw re-
dacteur geen enkel wetenschap-
pelijk onderzoek bekend waarin

et nagaan van de on-

derbouwing van inter-

venties brengt ons op
het terrein van de methodologie,
de leer van de te volgen metho-
den bij (wetenschappelijk) on-
derzoek. Overigens ligt aan som-
mige van die interventies geen
enkel onderzoek ten grondslag.
Die scoren dus al heel laag ten
aanzien van hun onderbouwing.
Dat is bijvoorbeeld het geval

wanneer er alleen maar sprake is
van argumentatie, uitsluitend
een al dan niet logisch klinkende
redenering waarom die interven-
tie zou werken. Ook al lijken die
argumenten nog zo redelijk kan
daaruit meestal maar heel wei-
nig worden afgeleid over het ef-
fect dat u, bij uw kind, in uw om-
standigheden, kunt verwachten.
‘Kinderen met Down'’s syn-
droom leren op een reguliere ba-
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dit effect systematisch is geme-
ten. Er kunnen ook negatieve ef-
fecten zijn, die in de argumenta-
tie ongenoemd blijven, bijvoor-
beeld een kind dat ‘dichtslaat’ in
de kakofonie in het reguliere cir-
cuit.

Soms rijgen de argumenten

rond de interventie zich aaneen
tot een theorie, maar ook al lijkt
die nog zo hecht doortimmerd,



zegt het formuleren daarvan
toch ook weer niets over het ef-
fect van de daarop gebouwde in-
terventie. Een voorbeeld: Een
aantal mensen huldigt de theo-
rie dat de spierslapte van baby’s
met Down’s syndroom geheel of
gedeeltelijk teniet kan worden
gedaan door toediening van een
bepaalde lichaamseigen stof die
rijkelijk aanwezig is in vlees en
zuivelprodukten, carnitine ge-
naamd. Zij menen dat de weef-
selspiegels aan carnitine bij men-
sen met Down’s syndroom te
laag zijn en dat die genormali-
seerd moeten worden door toe-
diening van carnitine bij wijze
van medicijn. Nederlandse ou-
ders van een baby met Down'’s
syndroom die in Israél een be-
zoek brachten aan professor
Feuerstein kregen een advies in
die zin. Het probleem is nu al-
leen weer dat niemand weet wat
voor effect dat op die baby zal
hebben. Overigens is het belan-
gijkste mogelijke ‘negatieve ef-
fect’ van carnitine waarschijnlijk
de hoge prijs ervan.

Gevalsbeschrijvingen

Andere interventies worden verde-
digd op basis van individuele ge-
valsbeschrijvingen oftewel ca-
suistiek: dat ene jongetje met
Down’s syndroom ging zo goed
praten toen zijn moeder hem sa-
men met dolfijnen liet zwemmen.
Het andere jongetje knapte zo op
toen de koemelk uit zijn voeding
werd weggelaten. Zijn chronische
verkoudheden waren subiet over.
Soms ook worden de gevallen al-
leen maar gesuggereerd, om over-
tuigender over te komen, terwijl
ze er in werkelijkheid waarschijn-
lijk niet eens zijn: ‘Dankzij dit ho-
meopathische geneesmiddel zult
u bij uw kind minder van Down’s
syndroom merken’. Hoe dan ook,
conclusies trekken louter op basis
van casuistiek houdt grote risico’s
in. De in het betreffende geval be-
schreven effecten kunnen immers
zeer wel veroorzaakt zijn door iets
anders dan de interventie per se,
bijvoorbeeld de natuurlijke ont-
wikkeling. Hoogstwaarschijnlijk
was het jongetje ook zonder dolfij-
nen precies net zo gaan praten, zat
die ontwikkeling dus in hem en
niet in de dolfijnen. Wanneer bij
het tweede jongetje in kwestie de
koemelk bijvoorbeeld begin mei

werd weggelaten, toen het mooi
weer werd en het vanaf dat mo-
ment lange tijd niet meer in aanra-
king kwam met verkouden men-
sen, was dat ook een mogelijke
verklaring geweest voor de verbe-
tering van zijn conditie. Een heel
ander, volkomen kunstmatig ef-
fect is de selectie van de casuistiek
op vermeende therapietrouw.
Daarvan is sprake wanneer de ge-
vallen waarin het resultaat tegen-
valt onder de tafel worden ge-
veegd met een: ‘Ja, maar ze deden
het ook niet goed genoeg!’ om ver-
volgens de gevallen waarin het
wel goed gaat op te voeren als dui-
delijke ‘effecten’. Heel bedenkelijk!

Tijdseries

Bij een iets mooiere vorm van ca-
suistiek gaat het om goed opge-
tuigde vergelijkingen van perso-
nen met zichzelf, resp. vé6r de in-
terventie (de ‘A-fase’) en tijdens of
na de interventie (de ‘B-fase’). In
de meest simpele vorm gaat het
dan alleen om een voor- en een na-
meting. Die moeten dan natuurlijk
wel voldoende systematisch wor-
den uitgevoerd, onder andere
door zoveel mogelijk alle andere
oorzaken, waardoor een eventueel
effect ook teweeg gebracht zou
kunnen zijn, uit te schakelen. Zo
zagen we al dat in het geval van
het wegblijven van de verkoudhe-
den bijvoorbeeld ook gedacht zou
moeten worden aan het effect van
het weer tijdens de periode vooraf-
gaand aan en onmiddellijk na het
weglaten van de koemelk. De hier
bedoelde vergelijking wint aan-
merkelijk aan overtuigingskracht
wanneer na de A- en B-fase weer
opnieuw een A-fase volgt waarbij
het functioneren weer terugzakt
naar de situatie voorafgaand aan
de totale interventie. In termen
van het koemelkvoorbeeld bete-
kent dat: wanneer de luchtwegin-
fecties weer terugkeren wanneer
er opnieuw koemelk wordt gein-
troduceerd. Maar soms is zo'n her-
nieuwde A-fase ook weer niet no-
dig. ledere keer dat je barstende
hoofdpijn hebt, een pilletje neemt
en voelt dat de pijn verdwijnt is in
feite een nameting zonder tweede
A-fase. Maar dan maakt de herha-
ling van de ervaring - de meeste
mensen hebben vele malen in hun
leven pijn en constateren dan een
verschil na een pijnstiller - dat an-
dere mogelijke redenen waarom

geen
conclusies
trekken op
basis van
individuele

gevallen

selectie op
ver-
meende
therapie-

trouw
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de pijn is weggegaan, zoals spon-
tane genezing, gevoeglijk kunnen
worden uitgeschakeld. Als zoda-
nig ontstaat er dan een groepser-
varing die min of meer als een
groepseffect (zie hier na) zou kun-
nen worden opgevat.

Overigens is het natuurlijk veel
beter wanneer tijdens de ver-
schillende fasen van de interven-
tie bij herhaling gemeten wordt.
Dan spreken we van een tijdse-
rie. Een correct uitgevoerde tijd-
serie bestaat uit minimaal drie
herhaalde metingen in elke fase
om ook de oorzaak van even-
tuele schommelingen van de
waarnemingen te kunnen achter-
halen.

Groepsonderzoek
Maar, weer terug naar de alge-

meenheid, iets wat bij één persoon
goed werkt hoeft nog lang niet bjj
iedereen, of althans bij de meeste
mensen, te werken. Zo heeft ca-
suistiek vrijwel altijd betrekking
op gevallen waarin het verwachte
effect daadwerkelijk bereikt werd.
Van het misschien wel veel grote-
re aantal gevallen waarin dat niet
zo was hoor je meestal niets, ter-
wijl het gemiddelde voor een gro-
te groep misschien wel een nega-
tief effect zou laten zien. Het is
daarom overtuigender wanneer in-
terventies kunnen worden onder-
steund met behulp van de resulta-
ten van groepsonderzoek waarbij
gemiddeld over een grote groep
een effect is gemeten. Behalve aan
een verkeerde keuze van de proef-
personen in de groep (zie hierna)
kan een voor de hele groep gemid-
deld gemeten effect te danken zijn
aan omstandigheden die niet in de
hand gehouden werden. Daarom
neemt de overtuigingskracht van
een groepsonderzoek, op zijn
beurt, weer in belangrijke mate
toe wanneer de proefpersonen te
voren in twee groepen worden ge-
splitst, t. w. in een groep die weél
interventie krijgt en een andere
groep waarbij dat niet gebeurt (de
controlegroep). We noemen dat
een gecontroleerd onderzoek. Zo
zouden we allemaal graag precies
willen weten wat nu het effect is
van het werken met een early in-
terventionprogramma. Is het de
moeite waard? Om dat goed na te
kunnen gaan zouden er twee over-
eenkomstige groepen kinderen ge-



vormd moeten worden waarbij de
ene groep niet en de andere groep
wel begeleid wordt met een early

interventionprogramma.

Dubbelblind

Wanneer bij een groepsonderzoek
de proefpersonen zelf (evenals
hun begeleiders) alsmede de uit-
voerders tijdens de duur van het
hele onderzoek niet weten bij wie
er nu wel en bij wie er geen inter-
ventie plaatsvindt, kunnen ze ook
niet in de richting van het ver-
wachte resultaat ‘geduwd’ wor-
den. In dat geval is er sprake van
een z. g. dubbelblind onderzoek.
Met name bij het uittesten van het
effect van een bepaald medicijn
lukt het gewoonlijk goed om het
onderzoek dubbelblind te houden.
Dan moet de controlegroep een
niet duidelijk te herkennen nep-
middel, een z. g. placebo, worden
toegediend, waarbij iemand van
buiten administreert wie er nu
wat krijgt om dat na afloop pas
openbaar te maken. In essentie is
dat het geval bij het Leidse koe-
melkeiwitallergie-onderzoek, dat
op dit moment plaatsvindt in de
provincies Zuid-Holland en West-
Utrecht. Daarin moeten alle proef-
personen, naast hun voorgeschre-
ven dieetvoeding, capsules met ei-
wit gebruiken. Zolang het onder-
zoek nog loopt weet niemand van
de ouders en de onderzoekers in
welke capsules het koemelkeiwit
zit en in welke niet. Maar wat lukt
met eiwit, lukt principieel niet met
dolfijnen, een early intervention-
programma of met instrumentele
verrijking. Daarvoor zijn geen pla-
cebo’s te bedenken. Wanneer je
daar onderzoek naar wilt doen
hebben alle betrokkenen haarfijn
in de gaten op wie de training, het
programma of de werkbladen
worden losgelaten. Hoe gewenst
misschien ook, is het dus vaak om
technische redenen absoluut on-
mogelijk om zo’n onderzoek dub-
belblind uit te voeren.

De keuze van de onder-
zoekspopulatie

Bij gevalsbeschrijvingen en tijdse-
ries zowel als groepsonderzoeken
is verder de keuze van de onder-
zochte personen nog van cruciaal
belang. In alle drie genoemde ge-
vallen kan het eindresultaat in
hoge mate worden gestuurd, zelfs
regelrecht gemanipuleerd, door

niemand

weet wie

er wel en
wie er niet

meedoet

afweging
tussen
hulp-
verlener
en

onderzoeker

de keuze van de proefpersonen.

Omdat dat natuurlijk hoogst onge-

wenst is, dient er in een goed on-

derzoeksverslag duidelijk ge-
maakt te worden dat er geen selec-
tie vooraf heeft plaatsgevonden.

We spreken dan van een z. g. a-se-

lecte steekproef. In de praktijk is

daarop vaak heel veel aan te mer-
ken. Een paar voorbeelden ter illu-
stratie.

« Tot het einde van de jaren
tachtig was celtherapie zeer
populair, vooral in Duitsland.
Het is een uiterst omstreden -
en intussen zelfs verboden -
behandelmethode op basis
van injecties met celmateriaal
dat afkomstig is van dier-
embryo’s. Omdat er nooit
goed gecontroleerd groeps-
onderzoek met betrekking tot
het effect ervan bij kinderen
met Down’s syndroom ge-
daan is (en dat om meerdere
redenen eigenlijk ook niet
echt goed zou kunnen) werd
de methode destijds vooral ge-
propageerd op basis van ca-
suistiek. Zo hebben de auteur
van dit artikel en zijn echt-
genote al in november 1985 in
Hannover een bijscholings-
avond over celtherapie voor
artsen bijgewoond. Daarop
werd de indrukwekkende ont-
wikkeling van een Zweeds
meisje met Down’s syndroom
uitvoerig getoond en bespro-
ken. Toen uw redacteur de
dag daarop met zijn toen bijna
anderhalfjarige, goed ogende
en kerngezonde David op be-
zoek was in de praktijk van
de organisator van de bijscho-
ling kregen hij en zijn vrouw
daar een gratis eerste celthera-
pie-behandeling voor hun
zoontje aangeboden. Dat leek
een lucratief aanbod omdat
het pakweg 1000 Mark waard
was. Het is echter zeer wel
denkbaar dat dit aanbod al-
leen gedaan werd met het oog
op het opkweken van een
nieuw ‘modelgeval’ voor de
jaren daarop. Overigens heb-
ben wij geen moment overwo-
gen om op dat aanbod in te
gaan.

¢ In het lopende Leidse koe-
melkeiwitallergieonderzoek is
de SDS zelf degene die moge-
lijk de populatie op een zoda-
nige manier beinvloedt dat
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dat effect heeft op de uitslag.
Door toedoen van de SDS zou-
den er wel eens minder kinde-
ren met koemelkeiwitallergie
(kmea) kunnen worden ge-
vonden. Dat klinkt natuurlijk
vreemd omdat er juist vanuit
de SDS al jaren op gewezen
wordt dat luchtweginfecties
bij kinderen met Down’s syn-
droom heel vaak een gevolg
zijn van kmea. Tijdens intake-
gesprekken met het landelijk
bureau komt dat punt dan
ook vrijwel altijd aan de orde.
Menig ouderpaar trekt daar-
uit de consequenties en pro-
beert het met een koemelk-
vrije voeding. Zo zijn ook veel
van de ouders in de proefre-
gio’s van het Leidse onder-
zoek eerst met de opvattingen
van de SDS geconfronteerd en
pas daarna met het verzoek
om mee te doen met het on-
derzoek. Het ligt voor de
hand om aan te nemen dat
juist ouders die intussen al
een (vermeend) effect hadden
gezien van het weglaten van
koemelk en koemelkproduc-
ten minder gauw bereid zul-
len zijn geweest om hun kind
in het kader van zo’n onder-
zoek nog weer eens uitvoerig
te provoceren met het betref-
fende eiwit. Overigens speelt
in dit soort gevallen bij de
SDS de afweging tussen hulp-
verlener of onderzoeker zijn.
Daarbij heeft de SDS tot dus-
verre altijd voor het eerste ge-
kozen.

Een vergelijking tussen twee
groepen kinderen met
Down’s syndroom die resp.
wel en niet meedoen met een
early interventionprogramma
heeft weinig waarde, wanneer
de ene groep kinderen thuis
woont en de andere hun hele
leven in een instituut heeft
doorgebracht, zoals dat in ver-
schillende onderzoeken ge-
beurd is. Aan de andere kant
is echter het instellen van een
controlegroep die geen inter-
ventie krijgt alleen op ethische
gronden al lang niet altijd mo-
gelijk. Dat is met name zo in
situaties, waarbij de onderzoe-
kers van te voren al sterk over-
tuigd zijn dat zij een effect zul-
len vinden. Als gevolg daar-
van kan het bewust onthou-



gecontro-
leerd en
dubbelblind
is de
‘gouden

standaard’

het beeld

fors
oprekken

den van de interventie met
dat effect aan de controle-
groep hen in gewetensconflict
brengen. Zo is een gecontro-
leerd onderzoek naar het ef-
fect van hartoperaties bij
baby’s met Down'’s syndroom
met een ernstige hartafwijking
ondenkbaar. Welke onderzoe-
ker zou de andere groep de
broodnodige operatie durven
onthouden om der wille van
de meting van het effect?

Geboortecohorten
Hoe moet het dan wel? Een opvat-

ting die vrijwel overal brede steun
ondervindt is dat de eigenschap-
pen van kinderen met Down’s syn-
droom alleen goed en zonder ver-
tekening kunnen worden bestu-
deerd binnen homogene, grote
groepen die alle kinderen met
Down'’s syndroom die in een be-
paalde periode en in een bepaald
gebied geboren zijn omvatten,

z. g. geboortecohorten. Vooropge-
steld dat zo'n cohort (groep) groot
genoeg is, geven zulke onderzoe-
ken een goed algemeen beeld en
worden de resultaten niet verte-
kend door bewust of onbewust
geintroduceerde selectiefactoren,
zoals het milieu van de ouders,
het geslacht, de speciale school,
het instituut, etc. In Australié zo-
wel als in Engeland lopen al vele
jaren onderzoeken met betrekking
tot zulke geboortecohorten.

Niet alles is ooit bewezen
Gecontroleerd, dubbelblind onder-

zoek is de ‘gouden standaard’ in
de wetenschappelijke wereld, ze-
ker wanneer daarbij geboorteco-
horten betrokken zijn. Toch is lang
niet alles waarvan we allemaal
overtuigd zijn ooit op die manier
bewezen. Het aspirientje tegen
hoofdpijn was al lang wereldwijd
geaccepteerd voordat iemand op-
perde dat het effect daarvan ook
nooit in een dubbelblind, gecontro-
leerd onderzoek was aangetoond.
Desondanks is het zinnig om bij
keuzes in het leven steeds na te
gaan waarom we die keuzes ma-
ken. Als SDS proberen we nadruk-
kelijk aan te sluiten bij de heersen-
de opvattingen in de wetenschap-
pelijke wereld. Dat wil zeggen dat
de SDS een grote voorkeur heeft
voor al datgene wat goed bewe-
zen is. Daarnaast wil zij open
staan voor nieuwe ontwikkelin-

gen, maar wel met gepaste voor-
zichtigheid.

In de praktijk betekent het bo-
venstaande voor een aantal hete
hangijzers uit de wereld van kin-
deren met Down's syndroom
dat er voor een eventueel effect
van early intervention zeer goe-
de argumenten kunnen worden
aangevoerd, terwijl er veel, ook
Nederlandse, casuistiek bestaat.
Immers, in de grote Leidse en-
quéte (zie Update.8) gaf meer
dan tweederde van de respon-
denten op de betreffende vraag
(N=329) aan tevreden tot zeer te-
vreden te zijn over het werken
met een early interventionpro-
gramma. (Vanwege het tijdstip
van de enquéte en de benade-
ring van de doelgroep ging het
daarbij in vrijwel alle gevallen
het Macquarie Program.) Verder
is het effect van early interven-
tion goed gedocumenteerd in al-
lerlei groepsonderzoeken, waar-
van de beste a-select gekozen
groepen en zelfs geboortecohor-
ten gebruikten. Dat betekent niet
dat alle onderzoeken altijd posi-
tieve resultaten opleverden,
maar wel dat het gemiddelde, en
zeker de meerderheid van de
best uitgevoerde onderzoeken,
duidelijk aangeven dat er effec-
ten zijn, zowel ten aanzien van
de ontwikkeling van de kinde-
ren als de tevredenheid van de
ouders met de hulpverlening.
Overigens staan het verband tus-
sen de intensiteit waarmee ge-
werkt wordt en de gemeten ont-
wikkelingswinst, alsmede het ef-
fect op de lange termijn, wél ter
discussie. Daarbij moet worden
aangetekend dat ook niet goed
bekend is op welke manier een
mogelijk effect op de lange ter-
mijn gemeten zou moeten wor-
den.

Ten aanzien van het effect van
de onthouding van koemelkei-
wit moeten we het op dit mo-
ment in de eerste plaats stellen
met heel goede argumentatie.
Een Leids onderzoeker deed
acht maanden literatuurstudie
en schreef daar een lijvig rap-
port over met duidelijke conclu-
sies. Daarnaast zal een artikel op
basis van een enquéte onder ou-
ders hoogstwaarschijnlijk bin-
nenkort in een medisch vakblad
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worden gepubliceerd. Verder is
er binnen de SDS veel casuis-
tiek. Goed dubbelblind en gecon-
troleerd onderzoek is er op de
hele wereld echter nooit gedaan,
maar vindt nu in Zuid-Holland
en West-Utrecht plaats. Op dit
moment krijgt dit onderwerp al-
leen in Nederland zo’n accent.

Veel magerder nog is de situatie
rondom Instrumentele Verrij-
king (IVP). Daar moeten we het
doen met weliswaar uitstekende
argumentatie - men leze er bij-
voorbeeld de artikelen van Hedi-
anne Bosch in de Update num-
mer 7 (D+U.27) op na - maar
daarnaast met in aantal uiterst
summiere casuistiek (die dan
wel weer heel indrukwekkend
is). Er zijn echter nauwelijks on-
derzoeksresultaten gepubliceerd
die de toets der kritiek hebben
doorstaan. Als gevolg daarvan
‘leeft’ IVP niet of nauwelijks in
de internationale Down’s syn-
droomwereld. Ook dit punt
krijgt vrijwel alleen in de Neder-
landse Down’s syndroomwereld
zo'n aandacht.

En tenslotte zegt dat ene kind
dat het zo goed doet na een zus-
en-zo behandeling, bijvoorbeeld
nadat het is gaan zwemmen met
dolfijnen of na een celtherapiebe-
handeling, bijna niets. Het zegt
absoluut niets over een eventu-
eel oorzakelijk verband tussen
die dolfijnen of die celtherapie
en het functioneren van het
kind. Maar het zegt wel iets
over de mogelijke toepasbaar-
heid van zo'n therapie in een
praktische voorbeeldsituatie.
Verder kunnen voorbeelden van
extreem goed functionerende
kinderen, waardoor dat dan ook
moge komen, het beeld van de
mogelijkheden van Down’s syn-
droom fors oprekken en ook dat
is zeer zinvol.

Is het wel zo belangrijk?

Is dit alles nu zo belangrijk? Ja, je
hebt namelijk te maken met het
feit dat ook een vermeend effect
van een interventie iemand kan
dwingen tot een bepaalde levens-
stijl. Het vaak gehoorde: ‘Baat het
niet, dan schaadt het ook niet’
gaat maar hoogst zelden op. Inter-
venties van allerlei soort kunnen
resulteren in situaties die node-



loos beperkt, zwaar of afwijkend

zijn. Een paar voorbeelden:

¢ Omdat je van alle kanten aan-
bevolen wordt om met je pas-
geboren baby met een early in-
tervention programma mee te
doen, heb je mogelijk meteen
een maatschappelijk werker,
een othopedagoog, een peda-
gogisch werker, een fysiothe-
rapeut en een logopedist over
de vloer. Bij de andere jonge
moeders van de zwanger-
schapsgym is dat niet het ge-

ren met Down'’s syndroom be-
sluit je tot een buitengewoon
intensieve en tijJdverslindende
therapie met behulp van een
aantal vrijwilligers. Misschien
had je wel vergelijkbare (of be-
tere?) resultaten bereikt met
een meer geaccepteerde early
interventionaanpak.

Omdat je je hebt laten overtui-
gen door de argumenten en

de voorbeelden met betrek-
king tot instrumentele verrij-
king besluit je bij het werken

gaat van de resultaten bij taal
en rekenen.

Omdat je denkt dat je kind al-
lergisch is voor koemelkeiwit
wijs je het gebruik van melk
en produkten daarvan (zoals
yoghurt en kaas) af. Dat levert
niet alleen een massa prakti-
sche problemen op - welis-
waar niet onoverkomelijk,
maar toch - maar plaatst het
kind nog weer meer in een uit-
zonderingspositie in een inte-
gratiesituatie.

val. met je kind de accenten te ver-

» Omdat je gehoord of gelezen leggen van schoolse vaardig-
hebt dat met behulp van de heden naar IVP-werkbladen.
Doman-therapie goede effec- Uiteraard is het dan zeer wel
ten bereikt worden bij kinde- denkbaar dat dat ten koste

Dit waren maar voorbeelden.
Wat u in uw geval moet kiezen
moet u uiteraard zelf weten.

Jike loopt niet meer weg

e Hedianne Bosch, Amsterdam

In ‘Down + Up’ nummer 23 stond een interview
met Marjan Kips over haar dochter met Down’s
syndroom Jike die haar eerste levensjaren
doorgebracht heeft in Tanzania. Inmiddels is het
gezin terug in Nederland. Toen Jike ruim drie
jaar oud was begon zij voortdurend weg te lopen.
Haar ouders maakten zich zorgen en vroegen
zich af hoe ze dit probleem konden oplossen.
Ging het vanzelf weer over of moesten ze actief
ingrijpen? En hoe moest het als Jike na de zomer-
vakantie naar de basisschool zou gaan? Hedianne
Bosch opnieuw in gesprek met Marjan Kips.

arjan: Jike ging toen

ze drie was twee

ochtenden per week
naar de peuterspeelzaal. Als zij
thuis was kneep zij er vaak tus-

baar en belde ze de SDS. Van

senuit. Vaak deed ze dat via de
tuin, ondanks de barricades die
we aanlegden: We zetten fietsen
voor het hek of vuilcontainers.
Maar in haar verkenningsdrift
en nieuwsgierigheid glipte ze ge-
woon tussen de fietsen door. Ze
wist het altijd te versieren weg
te komen. Ze liep dan rondom
het huis, ging bij de buren naar
binnen en riep: ‘Hallo’.

ze glipte
er gewoon

tussendoor

Op een gegeven moment werd
de situatie voor Marjan onhoud-

Marian de Graaf kreeg zij als ant-
woord dat het meestal vanzelf
weer goed komt, maar soms

lang kan duren, en dat je als ou-
der veel dingen moet verzinnen
om dit wegloopgedrag onder
controle te krijgen.

‘Heen-en-weer-moeder’
Marjan: We wonen op een woon-
erf. Er is dus geen doorgaand ver-
keer. We stelden regels op: ‘Je mag
tot die verkeersdrempel spelen en
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niet verder’. Maar juist aan de an-
dere kant van die drempel woon-
den dan die leuke kinderen. Daar
ging ze naar binnen en zei: 'Kom
even kijken’. Ik vond het verve-
lend, hoewel de andere mensen er
nooit negatief op gereageerd heb-
ben. Dit gedrag heeft ruim een
jaar geduurd. Ik noemde mezelf
de ‘heen-en-weer-moeder’, want
ik was voortdurend van voor naar
achter aan het lopen door het huis
en ook buiten, om op te letten
waar ze was.



Derde Europese Down’s syndroom conferentie

Na Luik in 1987 en Lyon in 1991
wordt van 23-26 augustus a. s. in
Dublin, lerland, de Derde Euro-
pese Down'’s syndroom conferen-
tie gehouden. De organisatie is

in handen van de Down Syndro-
me Association of Ireland (DSAl)

en de European Down’s Syndro-
me Association (EDSA). Alle SDS-
kernen hebben het voorlopige
programma in huis. Daarnaast
kunnen geinteresseerden een
exemplaar daarvan aanvragen bij
het landelijk bureau van de SDS.

Meestal bleef Jike dicht in de
buurt van haar eigen huis. Maar
soms ging zij ook verder op on-
derzoek uit. Op een zomerzater-
dag belandde zij op de druk be-
reden ringweg aan het begin

van de straat. ze moest
Marjan: Tegenover de ringweg ook
zijn bejaardenwoningen. Enkele

bejaarden die in de tuin zaten za- ruimte

gen haar oversteken. Ze vingen
haar op en brachten haar thuis.
Ik zei dan maar: ‘Kinderen heb-
ben een beschermengeltje boven
hun hoofd’. Het kwam ook regel-
matig voor dat Jike rondom de
huizenblokken aan het fietsen
was en dan ineens een zijstraatje
in ging, waardoor ze niet meer
te vinden was. Dan zoek je je
rot. Ik vroeg wel aan de mensen
in de buurt om haar geen snoep
te geven, haar naar huis terug te
brengen of mij te laten weten
waar ze was.

hebben

‘Is dit kind uit een tehuis?’
Marjan: Op een keer was ze weer
tot de stoplichten gelopen. Ze
wist inmiddels wel dat je bij
groen licht over mag steken,
maar het blijft natuurlijk gevaar-
lijk. Gelukkig heeft een vriendelij-
ke mevrouw haar naar huis ge-
bracht. Ze vroeg Jike waar ze
woonde en dat kon Jike haar
goed uitleggen. Die mevrouw
vroeg aan mij: ‘Is dit een kind uit
een tehuis?’ Ze dacht dat Jike
weggelopen was uit een tehuis
voor kinderen met een verstande-
lijke handicap. Ik antwoordde
maar dat dat gekund had, maar
dat ze gewoon bij ons woonde.
Zij vond het vreemd dat ik er zo
nuchter onder bleef dat Jike zo
ver was weggelopen. Maar ik
raakte eraan gewend en dacht
dan maar weer aan dat ‘engeltje’.
Ik vond toch ook dat ze op de
één of andere manier wat ruimte

de juf had
het al
gehoord

moest hebben om haar omge-
ving te verkennen.

Toen de zomervakantie naderde
begon Marjan zich zorgen te ma-
ken over hoe het straks op de ba-
sisschool zou moeten. Ze had
met de school nog niet over
Jike’s wegloopgedrag gespro-
ken, omdat ze ervan uitging dat
het tegen die tijd wel over zou
zijn. Maar de juf had het via de
andere buurtbewoners al wel ge-
hoord.

Marjan: Ik had echt bibbers in
mijn buik. Ik dacht: ‘Daar mag
het niet op stuklopen’. In die tijd
hoorden we Jike vaak tegen zich-
zelf praten. Als ze bij de bewus-
te verkeersdrempel in de straat
was zei ze: ‘1k mag niet verder
van mama’. Dan ging ze weer te-
rug. Maar even later ging ze er
toch over. Ze was er dus toch
wel mee bezig.

Het keerpunt
De vakantie in Frankrijk beteken-

de een keerpunt voor Jike's ge-
drag. In het vakantiepark hield
Jike zich keurig aan de door haar
ouders aangegeven regels (zoals:
‘Daar mag je alleen met papa en
mama komen’ of: ‘Als je gaat wan-
delen moet je samen met één van
je broers gaan’). De achteruitgang
van het park was altijd open. Jike
liep tot aan het hek, maar ging er
nooit doorheen. Ze ging wel bij an-
dere mensen kijken, maar was al-
tijd redelijk in de buurt.

Marjan: Na de vakantie was het
afgelopen met het weglopen. Ze
ging niet meer voortdurend
naar de buren. Ze kwam zeggen
waar ze was, of kwam regelma-
tig even langs en zei dan: ‘Daar
ben ik weer’. Mijn gestresste ge-
voel ging weg. Op de basis-
school is het hele probleem
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nooit aan de orde geweest. Ze
kan zo weglopen van het school-
plein maar doet het niet. Wel
loopt ze tijdens de pauze soms
terug de klas in, naar de poppen-
hoek, of naar de wc. Maar de juf
maakt zich daar geen zorgen
over. Ze zegt: ‘Bij andere kinde-
ren moet ik er wel achteraan,
want die willen elkaar nog wel
eens molesteren’.

‘Daar ben ik weer’

De ouders van Jike hebben een
zorg minder: Jike loopt niet meer
zomaar weg. Ze kan zich houden
aan de door haar ouders gestelde
regels.

Marjan: Als haar gezegd wordt:
‘Ga maar eens kijken of Niki
(haar vriendinnetje) thuis is, en
die is er niet, komt ze weer terug.

Jike heeft zich een aantal ge-
dragsregels eigen gemaakt,
waardoor zij haar eigen gedrag
kan reguleren in plaats van daar-
voor afhankelijk te zijn van een
stopsein van buitenaf. Zo is ze
op een uitstekend getimed mo-
ment over haar wegloopgedrag
heen gegroeid.

Marjan: Ik ben nu geen ‘heen-en-
weer-moeder’ meer. Andere
moeders letten ook op. Net als
alle moeders denk ik als ik haar
een half uur niet zie: ‘Waar zou
ze zitten?’. Soms gaat ze naar
een pleintje hierachter. Dat weet
ik nu. De verkeersdrempels zijn
nu geen barriéres meer. Ook
gaat ze na schooltijd vaak naar
een mevrouw verderop in de
straat. Dan denk ik: ‘Oh, ze is
weer aan het buurten bij Corrie’.
Ze vertelt haar wat ze op school
heeft gedaan. Op een gegeven
moment is de conversatie ten
einde en komt Jike naar huis
met een: ‘Daar ben ik weer’.



Over de drempel van het lezen

e Hedianne Bosch, Amsterdam

Alle begin is moeilijk. Dat geldt zowel voor ouders als voor
kinderen bij elke nieuwe ontwikkelingsstap die genomen moet
worden. Als opvoeder krijg je regelmatig te maken met het
probleem: hoe maak ik die nieuwe stap zo aantrekkelijk dat mijn
kind ermee aan de slag wil gaan? Zo gauw een kind een bepaalde
vaardigheid een klein beetje beheerst begint hij/zij het vaak leuk
te vinden, maar ‘Wat de boer niet kent dat lust hij niet’ is een
houding die ook kinderen met Down'’s syndroom niet vreemd is.

én zo'n vaardigheid is

het vroegtijdig leren le-

zen dat met name bij kin-
deren met Down'’s syndroom zo
effectief is gebleken voor de ont-
wikkeling van het praten. Het
vroegtijdig leren lezen wordt in
het Macquarie Program en in na-
volging daarvan o. a. door de En-
gelse onderzoekster Sue Buckley
en de Spaanse pedagoge Maria
Troncoso (zie blz. 20) op grote
schaal toegepast. Wie geinteres-
seerd is in de argumenten op ba-
sis waarvan het lezen via globaal-
woorden wordt aangeraden, kan
zich onder andere verdiepen in
de SDS-publikatie ‘Kinderen met
Down’s syndroom leren lezen en
schrijven’ (zie de bestelrubriek
op de voorlaatste pagina van
deze ‘Down + Up’). Deze rubriek
is beperkt tot concrete opvoed-

je kind
enthousiast
maken
voor
geschreven

woorden
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Praktisch-pedagogische rubriek van Marja Hodes en

Hedianne Bosch

In deze rubriek komen onderwerpen aan de orde
die betrekking hebben op ontwikkeling, opvoeding
en onderwijs. Ontwikkelingsstappen worden toege-
licht aan de hand van concrete opvoedingssituaties.
Er worden praktische suggesties gegeven bij tal van
early intervention taken op het gebied van denken
en communiceren, sociaal gedrag en motoriek. De
auteurs besteden gaarne aandacht aan ervaringen
en tips van ouders en beroepsopvoeders, evenals
aan opvoedkundige vragen. Deze kunnen ingezon-
den worden bij de redactie van dit blad onder ver-
melding van de naam van de rubriek.

qky/

kundige onderwerpen. Theoreti-
sche beschouwingen laten we
daarom meestal achterwege of
roeren deze slechts oppervlak-
kig aan. De vraag die binnen dit
artikel centraal staat is dan ook
een praktische: hoe kunnen we -
nadat we zelf overtuigd zijn ge-
raakt van het belang van het
vroegtijdig leren lezen - ons

kind enthousiast maken voor
het bezig zijn met geschreven
woorden, letters en zinnen? Veel
mensen die al begonnen zijn met
het aanleren van deze vaardig-
heid aan hun kind hebben waar-
schijnlijk de ervaring opgedaan
hoe lang het soms duurt om
haar/hem de eerste paar woord-
jes te leren kennen, terwijl er
dan op een gegeven moment
een enorme stroomversnelling
optreedt en het kind er dagelijks
nieuwe woorden bij leert - en
schijnbaar moeiteloos. De metho-
de van het eindeloos herhalen
van hetzelfde, hetgeen in de be-
ginperiode vaak nodig is, kan
een kind dat iets verder is op-
eens zodanig gaan vervelen dat
het kind net doet alsof hij/zij eer-
der geleerde woorden plotseling
niet meer herkent. Als ouder ben
je dan ook voortdurend bezig je
verwachtingspatroon bij te stel-
len. Te moeilijke zowel als te ge-
makkelijke taken leiden immers
beide tot afhaken en verveling.

De eerste stap naar het herken-
nen van woordbeelden - wat le-
zen met globaalwoorden in feite
is - lijkt een moeilijke te zijn.
Deze stap wordt echter degelijk
voorbereid door het kind te la-
ten oefenen met het leggen van
plaatsjeslotto’s. Zo gauw een
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kind in staat is plaatjes bijeen te
matchen op een doorsnee-lotto
van circa negen plaatjes, is
zijn/haar visueel onderschei-
dingsvermogen goed genoeg
ontwikkeld om ook woordbeel-
den van elkaar te onderscheiden
(natuurlijk in het begin in groot
formaat geschreven, eventueel
in een opvallende kleur rood).
Geschreven woorden zijn echter
in eerste instantie abstracte en
saaie dingen en de eerste vraag
die we ons moeten stellen is: hoe
kunnen we de ervaring van het
lezen tot een concrete en zinvol-
le ervaring maken voor het heel
jonge kind (en dan spreken we
over kinderen van circa drie
Jaar, of zelfs jonger)? Een heel
algemeen antwoord op deze
vraag is: maak het geschreven
woord - zo het dat al niet is - tot
een belangrijk onderdeel van je
gezinscultuur en maak je kind
op allerlei - nadrukkelijke of
minder nadrukkelijke - wijzen
deelgenoot hieraan. Voordat je
met het eigenlijke leesprogram-
ma begint kun je de interesse
voor geschreven woorden wek-
ken en je kind uitnodigen mee te
doen met allerlei activiteiten
waarin het herkennen van woor-
den van belang is, op dezelfde
manier als wanneer je je kind
aanmoedigt te helpen met huis-
houdelijke activiteiten of mee te
doen met liedjes. Op deze wijze
dompel je je kind onder in een
(geschreven) taalbad en breng je
de waarde die het lezen voor je-
zelf heeft spelenderwijs over op
je kind. De stap naar het leren le-
zen wordt zo een meer vanzelf-
sprekende. Deze aanloopperio-
de kan voor het ene kind heel
lang zijn, voor het andere vrij
kort. Maar iedere ouder moet
zelf het moment bepalen waar-
op het lezen meer taakgericht
aangepakt gaat worden. Sommi-
ge kinderen hebben een harder
duwtje in de rug nodig dan an-
dere. Als het lezen niet direkt
aanslaat wil dat niet zeggen dat
je kind er nog niet aan toe is. Je
kind heeft wellicht nog wat lan-



ger de tijd nodig om over de eer- dieren met hun naam eron- maak winkel gezet worden. Bij het
ste drempel van het lezen heen der geschreven. treintje spelen kan als er ge-
te stappen. Hieronder staan een een stopt moet worden een groot

aantal activiteiten die een kind 3. Kunnen lezen heeft veel
kunnen motiveren met het lezen voordelen. Eén daarvan is
te beginnen. dat het je helpt bij het ont-
houden van informatie. Om
ditnut van het lezen aan je

bord met ’stop” omhoog ge-
stoken worden. Als er met
blokken gebouwd wordt,

kun je iedere keer wanneer
een toren met veel kabaal om-

bood-
schappen-

1. Plakin een favoriet prenten-

boek van je kind op een paar
plaatsen een groot en duide-
lijk geschreven woord, bij-
voorbeeld ‘eend’ bij het plaat-
je van de eend. Reageer ver-
rast op het woord wanneer je
het tegenkomt bij het samen
plaatjes kijken. Benoem wat
je doet: "Hé, daar staat een
woord. Dat kan ik lezen.
Even kijken. Ja, daar staat
"eend” ’. (Een algemene tip:
gebruik geen hoofdletters
maar kleine letters, behalve
voor de eerste letter van een
naam.)

. Leg een map aan waarin op
opeenvolgende pagina’s
plaatjes of zelfgemaakte
foto’s met de daarbij horende
woorden staan van dagelijk-
se (of wekelijkse) routines,
zoals opstaan, in bad, ontbij-
ten, naar de peuterspeelzaal,
winkelen, zwemmen, naar
oma, slapen, etc. Vraag je
kind regelmatig de pagina te
zoeken met het plaatje van
wat er staat te gebeuren. Wijs
dan op een natuurlijke ma-
nier op het begeleidende
woord zonder van je kind te
eisen dat hij/zij het woord
zelf opleest of er bijzondere
belangstelling voor heeft.
Hierdoor laat je je kind mer-
ken dat voor jou lezen iets
heel gewoons is en iets dat je
met plezier doet.

Een variant hierop is een
map met op elke pagina een
plaatje met het meest opval-
lende woord uit de titel (bij-
voorbeeld “paard’ bij "hop
paardje hop’) van een liedje
dat je kind graag hoort. Voor
het slapen gaan - of op een
ander moment - mag je kind
door in de map te bladeren
een liedje kiezen dat je dan
voor haar/hem zingt.

Een andere variant is een
map met foto’s van alle fami-
lieleden , bekenden en huis-

kind duidelijk te maken kun
je - om een toepasselijk voor-
beeld te noemen - samen met
hem/haar een boodschap-
penlijstje opstellen voordat je
(ook samen) gaat winkelen.
Je vraagt je kind om goed op
dit lijstje te passen en in de
winkel vraag je om het te-
voorschijn te halen omdat je
vergeten bent wat er ook al-
weer precies gekocht moest
worden.

. Je kunt op een paar plekken

in huis woordkaarten ophan-
gen, bijvoorbeeld ‘ijskast’ op
de ijskast, ‘bank’ boven de
bank, ‘foto’ bij een gezinsfoto
aan de muur, of de namen
van de gezinsleden op de
deuren van hun slaapka-
mers. Welke woorden je kiest
hangt af van de woorden die
je kind zelf zegt of de voor-
werpen waar je kind belang-
stelling voor heeft. (N. B. Je
kind hoeft nog niet te kunnen
praten om met het lezen te
kunnen beginnen. Het lezen
kan een kind juist helpen bij
het leren praten. En ook via
natuurlijke gebaren kan je
kind duidelijk maken of
zij/hij woordbeelden her-
kent.)

. Je kunt woordkaarten maken

met de namen van gezinsle-
den en/of poppen erop en
hieraan koordjes bevestigen.
Deze naamkettingen kunnen
dan bij de betreffende perso-
nen of poppen omgehangen
worden: ‘Kijk, hier staat
“papa”. Breng jij deze kaart
naar papa’.

. Bij het samenspelen met je

kind doen zich talrijke gele-
genheden voor om woord-
kaarten te gebruiken. Een
paar voorbeelden. Bij het
winkeltje spelen kunnen er
kaarten bij de diverse kratten
gezet worden. Ook kan een
bordje ‘open’/’dicht’ bij de
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lijstje

het kind

hoeft nog
niet te
kunnen

praten

valt een knalrood geschreven
‘boem’ tevoorschijn halen.
Komen pop en beer op thee-
visite bij aap, dan kan aap
vast twee zitplaatsen reserve-
ren door de woordjes ‘pop’
en ‘beer’ erop te leggen (met
een klein herkenningsplaatje
erbij).

. Een grabbelspelletje met het

hele gezin: ledereen grabbelt
om de beurt een kaart uit een
zak of doos. Op de kaart
staat een (groot geschreven)
woord met op de achterkant
een plaatje. Degene die ge-
grabbeld heeft leest het
woord, bekijkt het plaatje, en
loopt dan met de kaart naar
een tafel waar een reeks voor-
werpen uitgestald ligt. Dan
kiest zij/hij het voorwerp dat
op de kaart staat afgebeeld
en ruilt dit in voor de kaart.
Zo verzamelt ieder haar/zijn
eigen 'schat’. (De spelregels
kunnen afhankelijk van het
begripsniveau, de interesse
en de concentratieboog van
het kind veranderd of uitge-
breid worden.)

. Plaats, of schilder met school-

bordverf, een schoolbord in
een centraal deel van het
huis, bijvoorbeeld de hal, en
schrijf hier regelmatig woor-
den op die je kind op dat mo-
ment zegt of in gebaren uit-
drukt. Of schrijf als je van
buiten komt op wat je zojuist
hebt meegemaakt (bijvoor-
beeld: regen - nat, met een te-
keningetje erbij). Je kunt je
kind vragen het woord weer
uit te vegen (waardoor de
aandacht van je kind nog
even op het woord gevestigd
wordt). Kinderen vinden het
vaak spannend om een
woord te zien verschijnen, de
actie van het schrijven boeit
soms meer dan het lezen van
kant-en-klaar geschreven
woorden.



9. Vraag oma of een ander
familielid af en toe een brief
aan je kind te sturen met
daarop een paar groot ge-
schreven woorden zoals
"kus, oma’. Laat je kind hel-
pen bij het oprapen, c. q. uit
de bus halen en openen van
de post. Je kunt natuurlijk
ook zelf postbode spelen met
de echte brievenbus of met
een zelf gemaakte (bijvoor-
beeld door een gleuf in een
kartonnen doos te snijden).
Je kunt dan om de beurt brie-
ven schrijven (of tekenen) en
ontvangen.

10. Plak of teken op een A-4 vel-
letje een plaatje dat je vervol-
gens verstopt onder één van
twee flapjes van dikker pa-
pier die je op het A-4tje plakt
(bevestig de bovenrand van
elk flapje met lijm op het
vel). Op de flapjes schrijf je
twee woorden, waarvan er
één bij het plaatje hoort (on-
der het andere woordflapje
zit dus niets). Laat je kind ra-
den waar bijvoorbeeld het
‘poesje’ verstopt zit. Als
zij/hij het goed heeft is de be-
loning het leuke plaatje. Laat
de woorden qua lengte en let-
ters flink van elkaar verschil-
len (dus bijvoorbeeld ‘kroko-
dil’ en ‘paard’, of ‘'mama’ en
"Josefien’). Dit vergroot de
kans dat je kind bij een herha-
ling van het spelletje het ge-
vraagde woord terugher-
kent. Als je kind het leuk
blijkt te vinden kun je meer-
dere van zulke bladzijden
maken en het spel variéren

11.

door onder alle twee de flap-
jes een plaatje te maken of
meer dan twee flapjes op een
vel te bevestigen.

Sommige kinderen vinden
het leuk om lotto’s te leggen.
Voor hen is het matchen van
woordkaarten misschien net
zo leuk als het bijeenzoeken
van plaatjes. Begin met twee
woorden die visueel duide-
lijk van elkaar te onderschei-
den zijn (bijvoorbeeld "ba-
naan’ en ‘koek’). Matchen is
een handige methode om kin-
deren de eerste woorden aan
te leren. Bovendien kun je
met behulp ervan toetsen of
ze bepaalde woorden wel
echt kunnen onderscheiden.
Als een kind de typische
lotto-activiteit niet interes-
sant vindt, kun je andere
matchspelletjes verzinnen.
In de schoolvoorbereidings-
klasjes voor kinderen met
een verstandelijke belemme-
ring (georganiseerd door
stichting SCOPE in Amster-
dam), maken we gebruik van
houten postbussen met 6
gleuven waaronder richels
bevestigd zijn waarop kaar-
ten gezet kunnen worden.
De bijpassende kaarten moe-
ten dan in de goede gleuf ge-
stopt worden. Ook werken
de kinderen met z. g.
matchboekjes: dubbele boek-
jes, waarvan de ene helft van
de (plastic inschuif-)bladzij-
den naar links en de andere
naar rechts omgeslagen moe-
ten worden. Bij elk plaatje
dat aan de linkerzijde opge-
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Josefien met moe-
der Marije

voorbeeld van
het lesmateriaal:
‘een postbus’ met
match-kaartjes

slagen wordt, moet het bijbe-
horende plaatje aan de rech-
terzijde gevonden worden.
Kinderen die houden van het
doorbladeren van boekjes
vinden dit erg leuk.

Terwijl je je kind op allerlei ma-
nieren de zin en het plezier van
het lezen duidelijk maakt, kun je
al vrij snel - sommige ouders
doen dit zelfs meteen - een paar
woorden uitkiezen die je gericht
vaker en in verschillende contex-
ten gaat aanbieden met het doel
dat je kind deze woorden echt
leert herkennen. Dit moeten
woorden zijn die op een of ande-
re manier belangrijk zijn voor je
kind. Voor de één kan dit
‘mama’ of zijn, voor de ander
"Mies’ (de poes) of ‘Cola’ of "glij-
baan’. Probeer je kind niet alle
woorden die je tijdens spelletjes
en activiteiten presenteert direct
gericht aan te leren (tenzij je
kind een leeswonder is).

Tot slot: laat je kind, ook als het
leesproces al aardig op gang is,
regelmatig ervaren waar hij of
zij het allemaal voor doet, met
andere woorden: wakker
zijn/haar motivatie aan door
middel van voor je kind zinvolle
activiteiten waarin het lezen een
rol speelt.




Lissa gaat naar de basisschool

e Joke Wiering, Den Burg, Texel

Onze dochter Lissa met Down’s
syndroom (314 jaar) gaat straks
beginnen op de basisschool.
Wij zijn daar ontzettend blij
om. Heel blij om het feit dat we
een basisschool hebben
gevonden die een kindje met
Down's syndroom wil
integreren.

e hoort en leest jammer

genoeg maar al te vaak

dat basisscholen moeite

hebben met het opnemen

van een kindje met Down'’s syn-
droom (0. a. in ‘Down + Up’ nr.
28). Daarom is het van belang je
van te voren te informeren. Iede-
re basisschool heeft wel een in-
formatieboekje of iets dergelijks.
In ons geval bood de peuter-
speelzaal deze informatie. Wat
ik héél belangrijk vind, is dat er
veel aandacht wordt besteed aan
leerlingen die extra zorg nodig
hebben. Pas dan kun je zo'n ba-
sisschool gaan benaderen, denk

Bij de foto's: ‘lk

kan het niet laten
om te zeggen dat
ik zo dol op haar

ben!’ ik.

Meeste kans van slagen
Toen Lissa twee jaar was gewor-

den belde ik de desbetreffende

school op. Ondanks mijn voorbe-
reidingen vond ik het toch zéér
spannend. De directeur was erg
vriendelijk. Hij had veel begrip
voor onze situatie en was bereid
om alles te regelen voor Lissa’s
komst. Ook zouden er methodes
kunnen worden aangepast, in
overleg met de schoolbegeleidings-
dienst (S5BD). Dit was gewoon te
gek! Ik sprong een gat in de lucht!
Hjj vertelde dat het verstandig
was dat ik nu al belde, omdat hij
extra formatie aan wilde vragen
bij het Ministerie van Onderwijs,
Cultuur en Wetenschappen. Dat
betekent in de praktijk dat Lissa in
de groepen 1 en 2 vier uur en pas
daarna acht uur extra individueel
hulp krijgt. (Dit geldt voor ieder
kindje met Down’s syndroom op
de basisschool.) Er moet echter
eerst nog een leerkracht gevonden
worden die deze uren opvult. U
begrijpt dus dat dit tijd kost.

We maakten ook een afspraak
met de kleuterjuf. Zij gaat in eer-
ste instantie met het kind aan de
slag. We vertelden over Lissa’s
ontwikkeling en dat het ook zo
ontzettend goed gaat op de peu-
terspeelzaal.

Ik vind dat de ouders dat
moeten bepalen
In februari hebben we de volgen-

de afspraak. Dan nemen we het
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Macquarie Program mee voor een
duidelijk ontwikkelingsoverzicht
van Lissa. Welke vaardigheden be-
heerst ze en aan welke moet wor-
den gewerkt? We spreken dan
ook af wanneer Lissa een ochtend
gaat proefdraaien. Aan de hand
van zo'n ochtend zal met de kleu-
terjuf &én de peuterspeelzaaljuf be-
paald worden wanneer ze officieel
gaat starten. Dat kan na de zomer-
vakantie zijn (ze wordt in juli vier
jaar), na de kerstvakantie (41%) of
misschien zelfs wel met vijf jaar.
Dat hangt van het kind af. Ik wil
echter met nadruk zeggen dat ik
vind dat de ouders dat moeten
bepalen. Ik ben van mening dat
zij de meeste invloed hebben op
wat er met het kind gebeurt op
school en ook daarnaast. Er hangt
dus héél veel van de ouders af.
Zij bepalen goeddeels de toe-
komst van het kind. In de praktijk
betekent dat hard werken met en
voor je kind samen met de school
en eventuele andere hulpverle-
ners. En ik weet zeker .... het is
de moeite waard!

Overigens vind ik dat buiten-
schoolse activiteiten voor inte-
gratie net zo belangrijk zijn.
Lukt het dus niet op de basis-
school bij u in de buurt dan hebt
u toch met andere kinderen in
dezelfde buurt of straat te ma-
ken. In zo'n geval kun je je kind
altijd nog op een sport- of mu-
ziekschool integreren, zodat het
geen buitenbeentje wordt.



‘Ik heb genoten van alle artikelen’

e Hanneke Witte, Armilla (Granada), Spanje

De onderstaande brief van mevrouw Witte uit Spanje, de moeder
van Willem, was gedateerd woensdag 25 januari 1995. Toen de
postbode de daaraan voorafgaande vrijdagmorgen een pakje uit
Holland bracht, waarin o. a. twee ‘Down + Ups’ zaten (nr. 27 en 28),
liet ze de boel de boel, zette ze de stofzuiger uit, net als haar
landgenote uit San Vicente (D+U.27, Red.) en begon meteen te
lezen, schrijft ze. Het is boeiend om te zien hoe prachtig haar
ervaringen passen in de Nederlandse context. Daarom nemen we
haar brief hieronder volledig op.

ik hoefde
niet bij de
algemene

vereniging

syndroom-
specifieke
vereniging
liep als een

trein

e Update over Vygots-

ky en Feuerstein van

Hedianne Bosch was
bijzonder welkom omdat hun
theorieén en ideeén ook hier in
Spanje erg in de belangstelling
staan. De artikelen waren erg
verhelderend. En dan het uitge-
breide artikel over ‘Hoe David
leerde rekenen’ ... Ik zag het me-
teen helemaal zitten om het onze
Willem op deze wijze te leren. 1k
ben direct aan de slag gegaan en
dit weekend zaten we al dobbel-
stenen te tellen met behulp van
dobbelsteenplankjes die ik zelf
gemaakt heb!

Willem had een moeilijke start
Maar laat ik eerst beginnen bij het
begin. Ik woon nu al meer dan 20
jaar in Zuid-Spanje in een dorp in
de provincie Granada. Mijn man
is een Spanjaard. We hebben drie
kinderen. Negen jaar geleden, op
29 oktober 1985, werd onze jong-
ste zoon Willem Federico geboren
met Down’s syndroom. In die tijd
woonden we in een klein dorpje
op 80 km afstand van de hoofd-
stad Granada waar mijn man ge-
meentesecretaris was.

De eerste 2 jaar waren moeilijk,
Willem was vaak ziek, had veel
last van luchtweginfecties en
oorontsteking. Er was niet zo-
veel informatie voorhanden en
er bestond in Granada alleen een
algemene vereniging voor men-
sen met een verstandelijke han-
dicap. Na één keer telefoneren
met die mensen kreeg ik het idee
dat ik daar niet bijhoefde. Dan

had ik meer aan de informatie
die mijn familie uit Nederland
me stuurde. Het boek van Cun-
ningham ‘Down’s Syndrome: an
introduction for Parents” werd
mijn lijfboek. Het boekje van
Baks (‘Over kinderen die men
mongooltjes noemt’, Red.) kreeg
ik ook, maar daar keek ik maar
liever niet in.

Stimulering van de ontwikke-
ling

Intussen had ik Willem opgegeven
voor ‘estimulacién precoz’ een
soort vroeghulp, die in het Acade-
misch ziekenhuis werd gegeven.
Als z'n gezondheid het toeliet,
ging ik met Willem twee keer per
week op en neer naar Granada
voor 20 minuutjes stimuleren. Het
ging er in het ziekenhuis nogal
vreemd toe. De ouders moesten
buiten op de gang wachten. Het
kind werd binnengeroepen en na
20 a 25 minuten werd het weer af-
geleverd.

Dan werd er kort uitgelegd wat
er gedaan was en wat de ouders
thuis konden doen aan oefenin-
getjes en tot de volgende keer
maar weer. Het was niet de be-
doeling dat de ouders mee naar
binnen gingen, wat ik dus wel
wilde en wat me soms ook lukte,
of dat ze allerlei vragen hadden
over hun kind en een discussie
aan wilden gaan over dingen die
ze gelezen hadden.

Lastige ouders
Ik zat boordevol vragen, die ik

elke week in het dorp oppotte.
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QOuders als ik, en dat waren er
toch steeds meer, waren ‘lastig’.
Ik had het er moeilijk mee. Bo-
vendien deed Willem het ook
niet zo goed. Hij liep laat. Nou
ja, wat heet laat? Met drie jaar en
drie maanden! Maar dat is tus-
sen al die kwieke Spaanse kin-
dertjes met Down’s syndroom
verschrikkelijk laat. Z'n spraak
kwam ook niet zo op gang. Dan
zeiden ze: ‘Het ligt aan uzelf dat
uw kind zich niet goed ontwik-
kelt. U moet hem motiveren. Als
het met het ene spelletje niet
lukt, moet u iets anders beden-
ken. Heeft u dan geen fantasie?’
Nee, die had ik blijkbaar niet.
Arme Willem, had hij ook nog
een moeder zonder fantasie.

Een eigen oudervereniging
Maar verder was het een vro-

lijk, geinteresseerd jongetje, dus
als ik maar niet met al die ‘ex-
perts’ hoefde te bakkeleien,
ging het allemaal best aardig.
Het fijnste was eigenlijk het con-
tact met de andere ouders op de
gang van het ziekenhuis. In
1989 hebben een aantal ouders
de koppen bij elkaar gestoken
en daaruit is onze Associacion
Sindrome de Down Granada
ontstaan. De vereniging liep me-
teen als een trein en we hebben
nu meer dan 200 leden in de
stad en de provincie + een groot
aantal donateurs. Bovendien
werken er veel mensen meestal
belangeloos mee (artsen, onder-
wijzers, logopedisten, psycholo-
gie, leerlingen van de pedagogi-
sche academie die bij ons stage
lopen, etc.). Er is bij de ouders
een grote behoefte aan informa-
tie, hulp bij het zoeken van scho-
len en ook behoefte aan betaal-
bare activiteiten voor de kinde-
ren (gymnastiek, ballet, muziek,
leren lezen, omgaan met geld,
etc). En uiteraard werken we
hard aan de integratie in de
maatschappij. We hopen dat de
mensen onze kinderen met
Down’s beter leren kennen door
ze mee te nemen naar allerlei so-



ciale activiteiten en sportevene-
menten.

Onderwijsintegratie wettelijk
geregeld

In Spanje is de integratie op de
scholen wettelijk geregeld. Het is
normaal dat een kind na de peu-
terspeelzaal naar een reguliere
kleuterschool gaat en daarna naar
het reguliere basisonderwijs. Ook
de kinderen met een handicap,
dus niet alleen met Down'’s syn-
droom, maar bijvoorbeeld ook kin-
deren met een hersenbeschadi-
ging, etc. De wet op de integratie
in het onderwijs in Spanje is er ge-
komen mede dankzij de vader van
Andy Trias, een jongen met
Down’s syndroom, bij de SDS wel
bekend van congressen (zie
D+U.23, Red.). Zijn vader zat in
het Spaanse zowel als het Cata-
laanse parlement. Dat is dus mooi
geregeld hier. Maar daarmee zijn
de problemen nog lang niet opge-
lost. Want deze wet is de scholen
zo'n beetje van bovenaf opgelegd
en de schoolleiding van een groot
aantal scholen is het er helemaal
niet mee eens. Dus moet je als ou-
der vaak toch een aantal scholen
af voor je kind ergens terecht kan.
En dat is vaak niet de dichtbijzijn-
de school.

Willem gaat in Granada (daar
wonen we inmiddels vlakbij)
naar een geintegreerde lagere
school waar zo'n 30 kinderen
met diverse handicaps op zitten.
Het totaal aantal leerlingen is
250. De school telt vijf steunon-
derwijzers, een logopediste, een
psycholoog, een fysiotherapeut
en twee verzorgers. De meeste
kinderen eten tussen de middag
warm op school. De schoolda-
gen zijn lang. 's Morgens vroeg
moet Willem met de schoolbus
mee en ‘s middags is hij meestal
pas om vijf uur weer thuis.

Het leesprogramma
Enkele dagen per week gaan we

na school naar het lokaal van onze
vereniging S. D. Het leesprogram-
ma dat Willem daar volgt is een
groot succes en een openbaring
voor velen. Eens per week krijgt
Willem daar 20 minuten lees- en
schrijfles. Dan stippelt de juf sa-
men met mij de oefeningen voor
de komende dagen uit. We lezen
elke dag vijf a tien minuten en we

zijn nu zo’n drie jaar bezig. Elk
half jaar ongeveer wordt er een les
opgenomen met een videocamera.
De videofilmpjes die van Willem
gemaakt zijn worden als ‘propa-
ganda’ getoond aan studenten en
onderwijzers. Het is werkelijk ont-
roerend om te zien hoe een jonge-
tje dat bijna niet praatte, en zich
verder zo langzaam ontwikkelde,
nu met duidelijk plezier hardop
leest. Zijn zelfvertrouwen heeft
daardoor een enorme oppepper
gekregen. Via het lezen van ge-
schreven en gedrukte zinnetjes be-
gint hij zelf ook steeds meer woor-
den en korte zinnen spontaan te
zeggen. Op school geloofden ze
aanvankelijk niet dat Willem leer-
de lezen. Ze wilden er gewoon
niet aan. Zelfs toen ze Willem op
de videoband zagen, dachten ze
dat er een ‘truc’ achter zat! Het
was voor de logopediste en de
steunonderwijzeres nogal een
klap om te zien hoe Willem, die
op school bijna alles langs zich
heen liet gaan en nog bijna geen
woord had gezegd, op de video
roept: ‘Preparado, listo ... ya!’
(klaar ... af) en dan vergenoegd
z’n zinnetjes leest.

Willem is een
echte Hollander,
heé?

hij praatte
bijna niet,
maar hij

las hardop
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Leesvoorwaarden gaan niet
op!

Bovendien hebben onderwijzers
op de Pedagogische Academie ge-
leerd dat kinderen aan een aantal
voorwaarden moeten voldoen om
te kunnen beginnen met een lees-
programma. Dat dat niet opgaat
voor kinderen met Down's syn-
droom is moeilijk te accepteren.
Maar dat is al weer een tijdje gele-
den.

Inmiddels leest Willem heel aar-
dig. Hij is dol op boeken en hij
geniet van de verhaaltjes. Op
school zijn ze nu ook helemaal
om en gebruiken ze de globale
leesmethode voor alle kinderen
met leesproblemen, vooral de
acht kinderen met Down'’s syn-
droom. De methode is geba-
seerd op het programma van
Maria Victoria Troncoso van de
Fundacién S.D. de Cantabria,
die zij weer heeft van Sue
Buckley. (Op zijn beurt gaat de
methode van Sue Buckley weer
terug op het Macquarie Pro-
gram. Voor een beschrijving van
de methoden van Troncoso en
Buckley, alsmede voor een over-
eenkomstige case history met be-
trekking tot het Macquarie Pro-
gram, wordt verwezen naar de
SDS-uitgave ‘Kinderen met
Down’s syndroom leren lezen
en schrijven’. Red.) Bovendien
zitten ze niet meer te zeuren
over ‘plafonds’, etc., en over ou-
ders die de handicap van hun
kind niet accepteren, zoals ik
ook meer dan eens te horen
kreeg.

Schrijven gaat veel moeiza-

mer dan lezen
Het schrijven is een ander verhaal.

Dat gaat veel moeizamer. Maar,
na veel bibberige, bijna onleesbare
krasjes en ongecontroleerde uitha-
len gaat ook dat nu ook steeds be-
ter. We hebben van alles gepro-
beerd: dunne stiften, dikke stiften,
zacht krijt, potloodaanpassers. Nu
schrijft Willem met gewoon pot-
lood cijfers, letters en woordjes.

Rekenen

Toen ik het rekenprogramma zag
in ‘Down + Up’ no. 27 dacht ik:
‘Dat is het helemaal, want daar is
Willem nu precies aan toe’. Toeval-
lig zat er tussen de schoolwerkjes
van de laatste weken een vel vol



met rekensommen van 0 t/m 20
en daar stond met rood dwars
overheen geschreven: "HIER IS
HIJ NOG NIET AAN TOE"'. Ja, he?
Zo gaat dat ook niet, vooral niet
bij kinderen met Down’s syn-
droom! Je kunt toch niet zomaar
pats, boem overgaan van het her-
kennen van cijfers naar optellin-

door elkaar! Moet ik dat dan weer
gaan uitleggen? Blijkbaar.

Het Low-Stress programma van
Boonstra lijkt me een goede me-
thode en ik zou het boekje graag
willen hebben. Is het gemakke-
lijk te bestellen bij de gewone
boekhandel?

gen van onder en boven de tien

Er is nog zoveel meer

Dit wordt wel een erg lange brief.
En er is nog zoveel meer. 1k had
nog willen vertellen van het Pro-
yecto Roma, waar Willem ook
deel van uitmaakt, onder leiding
van prof. dr. Miguel Lopez Mele-
ro van de Universiteit van
Milaga. Maar dat bewaar ik maar
voor een volgende keer.

Fifty/tifty regulier en speciaal

e Marianne van Esch, Moergestel

De schrijfster van de onderstaande bijdrage wil
graag reageren op een artikel in ‘Down + Up’ nr.
28. Dat ging over een kind met het syndroom van
Down dat op een basisschool zat en tegelijk ook

op een ZMLK-school.

k ben moeder van vier kin-

deren, drie jongens van

acht, zes en drie jaar en een
meisje van vier. Onze Hanneke
heeft ook het syndroom van
Down. Toen Hanneke 214 jaar
oud was ging ze twee halve da-
gen naar een gewone peuter-
speelzaal. Dat ging prima. Op 26
februari 1994 werd ze vier jaar
en mocht ze elke morgen een
paar uur naar de basisschool
waar ook haar oudere broertjes
zaten. ‘s Middags kon ze dan
nog een middagdutje doen of
met haar jongere broertje spelen.

Fifty\fifity basisschool en KDV
Toen de zomervakantie bijna was
aangebroken hebben we een ge-
sprek gehad op school om te kij-
ken wat er na de vakantie moge-
lijk was. Uit dit gesprek bleek dat
Hanneke het te goed deed om er
mee te stoppen, maar aan de ande-
re kant toch nog te speels en on-
derzoekend was om haar heel de
dag op school te brengen. We heb-
ben toen contact opgenomen met
het kinderdagverblijf voor verstan-
delijk gehandicapten (KDV) waar
Hanneke al op de wachtlijst stond
om te kijken wat de mogelijkhe-

den waren. Met z'n allen hebben
we toen afgesproken dat ze voor-
lopig vier dagdelen naar de basis-
school gaat en vier dagdelen naar
het KDV. Zo gaat ze nu maandag
de hele dag naar school evenals
dinsdag- en woensdagmorgen.
Donderdag en vrijdag gaat ze de
hele dag naar Het KDV. Dit tot te-
vredenheid van ons allemaal.

Hanneke was al vlug aan de
nieuwe situatie gewend en kan
deze twee onderwijsvormen
goed uit elkaar houden. Op deze
manier blijft ze toch ook lekker
bij ons in 't dorp bekend. Ze
hoort er gewoon bij, wat je
merkt aan vele kleine dingen. Te-
vens is er onderling overleg tus-
sen de basisschool en 't KDV
wat natuurlijk alleen maar gun-
stig is.

Hanneke’s juf is enthousiast
Wat er na de zomervakantie afge-
sproken wordt weten we nog niet,
maar Hanneke’s juffrouw is en-
thousiast dus dat is een goed te-
ken! Men heeft onlangs de Grif-
fiths en de Terman Test bij Hanne-
ke afgenomen. Daaruit bleek dat
ze voor kinderen met Down’s syn-

Hanneke tijdens
een z. g. ‘Pieten-
middag’ op de
basisschool bezig
met het lopen
over een even-
wichtsbalk, Zwar-
te Piet helpt
graag even!

21 « DOWN + UP e NR 29

droom een heel behoorlijk niveau
heeft. Het was de eerste keer in

haar leven dat ze getest werd. Ge-
lukkig was de uitslag positief en
zijn er voor Hanneke nog moge-
lijkheden genoeg in haar leven.
Op dit moment genieten we met
zijn allen van haar en wachten we
maar af wat de toekomst brengt.
(Net zo als bij de andere kinderen.)



Maar vader denkt: ‘wat doet ze dan?’

bent u tevreden over het ZML-onderwijs?

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Bijna alle ouders van kinderen
met Down'’s syndroom binnen
de SDS worstelen met de vraag:
‘Wat is nu beter voor mijn
kind, ZML- of regulier
onderwijs?’ Daarom werd die
al meteen vanaf de oprichting
veelvuldig aan het landelijk
bureau van de SDS gesteld,
maar het aantal vragen in die
zin neemt wel in sneltreinvaart

toe.

... omdat
ons kind
daar
gelukkig

is!

anaf ‘Down + Up’

nummer 25 gaat de

voorkeur van het SDS-
bestuur uit naar regulier onder-
wijs als eerste keus, omdat dat
in haar visie de beste kans biedt
op integratie in de maatschappij.
Maar ook bij de bepaling van
dat standpunt kwam het bestuur
feiten te kort en moest het zich
noodgedwongen beroepen op
onderzoek uit andere landen om-
dat harde gegevens van Neder-
landse afkomst ontbraken. Niet
alleen zou het SDS-bestuur
graag willen weten op welk
schooltype een kind met Down’s
syndroom de hoogste kwaliteit
van leven bereikt, maar ook
waar het het meeste leert en hoe
die meerdere kennis doorwerkt
in zijn of haar mogelijkheden als
volwassene. Maar het is niet al-
leen heel moeilijk om dat goed
te onderzoeken, het kost ook
vele jaren. De onderzoekers moe-
ten immers met het trekken van
hun conclusies wachten tot hun
proefpersonen oud genoeg zijn.

Geen loze kreten

Aan de andere kant kan de SDS
zich ook niet permitteren om in de
tussentijd dan maar te varen op al-
lerlei veelgehoorde inhoudsloze
uitspraken in de trant van ‘Henk
zit zo goed in z'n vel op de

ZMLK’ of ‘Jopie doet op de basis-
school met alles mee, maar wel op
z'n eigen niveau natuurlijk’. Zou
Henk op een ander schooltype een
ander vel gehad hebben? En wat
kan hij later met wat hij op die
school voor ZML (Zeer Moeilijk
Lerenden) geleerd heeft en wat hijj
op een andere school niet geleerd
zou hebben? Wat doet Jopie nou
werkelijk op die basisschool? Doet
hij daar alsof (‘het zijn toch zulke
imitatoren’) of leest hij echt en zo
ja op welk AVI-niveau en hoe
oud is Jopie nu? Maakt hij zelfbe-
dachte quasi-schrijfbewegingen of
schrijft hij echt en wat schrijft Jo-
pie dan precies?

Daarbij wordt op beide schoolty-
pen nogal eens een uitspraak ge-
daan zoals: ‘Daar gaan we op in
als uw kind eraan toe is’, bijvoor-
beeld bij lezen of rekenen. In
principe is dat een volkomen
juiste uitspraak. Hij wordt in de
praktijk echter op beide schoolty-
pen veel gebruikt als argument
om iets niet te doen, wat de ou-
ders wel graag zouden willen.
Een voorbeeld is een kind nog
niet in een leesgroep plaatsen,
omdat het nog niet aan de zoge-
naamde leesvoorwaarden vol-
doet, terwijl het intussen thuis al
lang heeft leren lezen. Zulke ge-
vallen komen meer dan eens
voor.

Ook het argument: ‘Ik kies voor
de ...-school omdat ons kind
daar gelukkig is’ zegt helemaal
niets. Alle ouders vinden het
van het allergrootste belang dat
hun kinderen gelukkig zijn. Met
die drijfveer kiest de één voor
speciaal onderwijs en de andere
juist voor regulier. En wat het al-
lemaal zo moeilijk maakt: van
buitenaf beschouwd kan het
zeer wel zijn dat hetzelfde kind
met Down'’s syndroom op alle-
bei de schooltypen een gelukki-
ge indruk maakt. Welke criteria

22 « DOWN + UP o NR 29

leg je aan om er bij een kind dat
toch vaak moeite heeft met for-
muleren/zinsbouw achter te ko-
men wat het zelf het liefste zou
willen?

Tenslotte is uiterste voorzichtig-
heid geboden met getallen, om-
dat de situatie op dit moment zo
snel verschuift in de richting
van integratief onderwijs. Nog
maar drie, vier jaar geleden was
dat nog iets bijzonders en merk-
te het ZML-onderwijs daar nog
nauwelijks iets van in het leerlin-
genaanbod. Dat beeld is nog her-
kenbaar in de hogere jaren en op
het VSO (het Voortgezet Spe-
ciaal Onderwijs). Op dit mo-
ment kiest pakweg tweederde
van de ouders van de jonge kin-
deren met Down’s syndroom
voor een reguliere weg. Uiter-
aard is dat eerst en vooral te
merken op de Kinderdagverblij-
ven, maar intussen wel degelijk
ook in het ZML-onderwijs, met
name in de lagere leerjaren. Het
feit dat er nu bijvoorbeeld een x-
aantal leerlingen met Down'’s
syndroom op een bepaalde
school voor ZML zit zonder ver-
dere gegevens over de leeftijds-
opbouw van die groep en de si-
tuatie van de voorafgaande ja-
ren zegt dus op zich heel weinig.

Ook over getallen gaat het
kostenargument. Op dit mo-
ment kost een leerling op een
school voor ZML de Staat der
Nederlanden f 14.200 per jaar.
Een reguliere leerling daarente-
gen kost f 4.900. Daarnaast
krijgt een basisschool daarvoor
maximaal 0,2 formatieplaats. In
geld uitgedrukt zijn dat 19 z. g.
formatierekeneenheden (FRE's)
a f 282 per jaar, oftewel een be-
drag van f 5.358. Ergo: het kind
met Down'’s syndroom op de re-
guliere basisschool kost de Staat
der Nederlanden f 3.942 minder
dan een kind op een school voor



ZML! Het is dus zeker niet zo
dat ouders van kinderen op een
school voor ZML zich in redelijk-
heid kunnen beroepen op het
‘extra geld’ dat afvloeit naar leer-
lingen met Down’s syndroom in
het reguliere onderwijs. Het is
juist andersom! Overigens ‘ver-
dient’ de Staat vooral aan het
niet naar het KDV gaan van het
kind met Down’s syndroom.
Een plaats daar kost namelijk ca.
£50.000 en plaats op een gewo-
ne peuterspeelzaal helemaal
niets. Nu is geld verdienen voor
de Staat der Nederlanden niet
het hoogste doel van de SDS.
Wel is het zo dat het bovenstaan-
de een belangrijk argument le-
vert om het Ministerie van On-
derwijs te vragen om meer dan
0,2 formatieplaats.

En als Jopie nooit zal kunnen
lezen?

Enigszins terzijde moet hier nog
worden opgemerkt de beide eerst-
genoemde mogelijkheden bij Jo-
pie, respectievelijk doen alsof hij
leest en zelfbedachte quasi-schrijf-
bewegingen maken, moeten wor-
den beoordeeld in relatie tot zijn
persoonlijke belemmeringen. En
dan kan het best al om een indruk-
wekkende prestatie gaan. Met an-
dere woorden: de beoordeling van
een school kan natuurlijk nooit los
gezien worden van het kind waar
het om gaat. Hoe is zijn ontwikke-
ling in relatie tot zijn kalenderleef-
tijd tot dusverre verlopen en hoe
worden zijn mogelijkheden voor
de toekomst ingeschat? Hoe gaan
de anderen in de klas met hem
om? Daarbij is het zeer wel denk-
baar dat een reguliere omgeving
ook voor kinderen die nooit zul-
len leren lezen of rekenen wel de-
gelijk een betere omgeving zou
kunnen zijn dan hun alternatief,
bijvoorbeeld een restgroep op een
Kinderdagverblijf. Men leze er de
zeer behartenswaardige argumen-
tatie van Lou Brown in Update nr.
4 (D+U.24) nog maar eens op na.

Schoolwerkplannen, roosters,

etc.
In tegenstelling tot de hierboven

aangehaalde uitspraken bieden de
pedagogische opvattingen van
een school op papier in de vorm
van schoolwerkplannen, etc., har-
dere informatie. Ze vormen een
goede manier om de opvattingen

van een school over het soort on-
derwijs dat zij wil geven beter te
leren kennen. Die plannen zijn
openbaar; ze mogen door alle ou-
ders ingezien worden. Daarnaast
zijn er de roosters van de diverse
groepen, bijvoorbeeld van de
groep waar uw kind in terecht
komt. Wanneer het vak lezen daar-
op niet voorkomt weet u zeker dat
het kind dat ook niet krijgt. Wan-
neer het er wel op voorkomt kunt
u zien hoe vaak. Maar hoe strak
wordt dat rooster op de school
voor ZML aangehouden? Wordt
dat regelmatig aan de kant gescho-
ven vanwege allerlei projecten,
thema'’s en feesten of komt het be-
treffende vak daarin keurig terug?
Maakt het individuele handelings-
plan van het kind op de basis-
school dat het niet meedoet met
bijvoorbeeld lezen omdat het kind
‘er nog niet aan toe is’? Wanneer
dat uit het schoolwerkplan nog
niet duidelijk was, kunt u dan ver-
volgens vragen naar de methodes
die gebruikt worden voor de ver-
schillende vakken.

Toch hebt u dan nog steeds geen
informatie genoeg. Met een knip-
oog naar wijlen Wim Kan geldt
dan nog steeds: ‘Maar vader
denkt: "Wat doet ze dan?"”” Waar
zit mijn kind in die methode?
Hoe wordt het aangeboden?
Wordt dat aanbieden aangepast
aan de bijzondere eigenschap-
pen en mogelijkheden van mijn
kind? Wat is de toekomst in dit
vak, in deze groep? Hoe gaat het
verder?

Reacties uit het land
Naast de kritiek op het ZML-on-

derwijs, die de SDS al eerder be-
reikt had, leverde ook de oproep
onder de kop ‘Bent u tevreden
over het ZML-onderwijs?’ in het
vorige nummer van dit blad nog
een aantal reacties op, eerst vooral
telefonisch, met veel kritiek op de
ZMLK’s. Helaas ging het daarbij
in veel gevallen, zoals vrijwel
steeds, om ouders die hun eigen
positie, of liever de positie van
hun kind op dat ZML-onderwijs,
te kwetsbaar vonden om via een
artikel in dit blad met hun kritiek
naar buiten te treden. Andere ou-
ders wilden wel praten met de
SDS, maar zagen er gewoon tegen-
op om zelf iets schrijven. Na ver-
loop van tijd kwamen er echter

basisschool
plus 0,2
extra
formatie
veel
goedkoper
dan ZML!

individuele
meningen
als

illustraties
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ook een aantal uitvoerige en dege-
lijk uitgewerkte reacties op papier
van ouders die juist zeer tevreden
waren met "hun’ school voor
ZML. Ze stuurden hele roosters en
vaardighedenlijsten mee. Overi-
gens lieten die zich lezen als een
soort Overzicht van Opeenvolgen-
de Ontwikkelingsstappen, maar
dan wel als een niet ingevuld
exemplaar. En weer bleven we zit-
ten met de vraag: ‘Maar vader
denkt: "Wat doet ze dan?"

De verschillen zijn enorm
Wat bij alle commentaren weer

duidelijk werd, was hoe enorm
groot de verschillen tussen de di-
verse scholen voor ZML zijn. Om-
dat de eindtermen niet vastliggen,
zoals op een basisschool voor de
reguliere leerlingen, is de sprei-
ding in het ZML-onderwijs veel
groter. Waar de ene school stelt bij
alle kinderen vanaf groep 1 met le-
zen te beginnen, komt het op een
andere school in het VSO nog
voor dat kinderen die thuis al wel
lezen niet in de leesgroep worden
toegelaten. Overigens is de sprei-
ding tussen reguliere basisscholen
toch ook zeer groot. Ooit klaagde
een moeder bij de SDS haar nood
dat haar kind met Down’s syn-
droom onder schooltijd alleen
maar in haar eentje in de zandbak
zat, terwijl de anderen binnen les
kregen. Daartegenover staan na-
tuurlijk de scholen waar uiterst se-
rieus gewerkt wordt en waar de
kinderen met Down'’s syndroom
indrukwekkende resultaten be-
reikt hebben. In voorgaande num-
mers zijn voorbeelden van beide
uitersten en het grote gebied daar
tussenin aan de orde geweest.

De commentareh puntsgewijs
We vatten hieronder de diverse ge-
sprekken en brieven samen. Daar-
bij hebben we geprobeerd de argu-
menten en kritieken die in onge-
veer gelijke mate voor beide
schooltypen opgaan weg te laten.
In alle gevallen gaat het om een
combinatie van individuele menin-
gen. Zonder gedegen onderzoek
kan niet worden geconcludeerd in
hoeverre de hier geciteerde uit-
spraken echt representatief zijn
voor het betreffende schooltype.
Het zijn dus alleen maar illustra-
ties, meer niet. Zo kwamen we tot
de onderstaande punten:



Argumenten voor het ZML-, c. q. tegen het regulier onderwijs

1) over de accenten in het leerplan

Ouders die ons schreven vonden de nadruk op het vergroten
van de zelfstandigheid en de zelfredzaamheid binnen het leer-
plan van hun school voor ZML erg belangrijk. Daarnaast meld-
de één ouderpaar dat elk kind op hun school voor ZML vanaf
groep 1 lezen krijgt, terwijl in de aanvangsgroep tevens wordt
gewerkt met pictolezen. Een moeder schreef dat bij alle kinde-
ren van haar school drie keer per week in niveaugroepen heel
gericht gewerkt werd aan het lezen.

Argumenten tegen het ZML-, c. q. voor het regulier onderwijs

Veel ouders klagen dat er op ‘hun’ school voor ZML veel te
weinig nadruk ligt op schoolse vaardigheden. Zo hoorden we
bijvoorbeeld van kinderen die thuis voor zichzelf konden lezen
(omdat hun ouders hen dat hadden geleerd), maar op die
school hardnekkig niet in ‘een leesgroep”’ ingedeeld werden.
(Het kwam hiervoor al aan de orde.) In één geval had de school
tegen een moeder gezegd dat men het zeer op prijs zou stellen
wanneer zij haar zoon thuis zou leren lezen. Op school kwam
men daar ‘immers’ niet toe. Veel ouders die soms pas na jaren
aandringen hebben bereikt dat er met hun kinderen gelezen
wordt, klagen dat het dan vaak bijvoorbeeld maar om twee
keer een kwartier in de week gaat. Eén ouder meldde dat haar
dochter bij de overgang naar een volgende groep een stuk of
tien gebaren van ‘Lezen moet je doen’ kende. Omdat er nogal
geschoven was met de leerlingen kwam haar kind het jaar daar-
op echter in een groep die nog geen enkel gebaar kende. Daar
moest ze dus nog een keer hetzelfde doen. Dat droeg niet bij
aan haar motivatie. Nogal wat ouders klaagden over het grote
aantal ‘projecten’ dat het gewone rooster van een school voor
ZML doorkruist. Ze torpederen de juist voor zeer moeilijk le-
rende kinderen zo broodnodige regelmaat, maken hen ver-
schrikkelijk onrustig en leggen beslag op het beetje tijd dat er
dan soms nog wordt uitgetrokken voor meer cognitieve vakken
als lezen en rekenen, stellen die ouders.

2) over de instelling van de leerkrachten ten opzichte van leerlingen met belemmeringen

Sommige ouders van kinderen op een school voor ZML wezen
op de positieve instelling van de leerkrachten ten opzichte van
leerlingen met belemmeringen. Men is daar wel het nodige ge-
wend, stelden ze.

Ouders met kinderen op een school voor ZML die ons belden
klaagden dat de instelling van de leerkrachten op hun school
ten opzichte van leerlingen met belemmeringen maakte dat
nogal eens minder gauw wordt ingegrepen bij ongewenst ge-
drag. Veel ouders hebben het over een manier van omgaan met
de leerlingen die als ‘een inflatie van ongewenst gedrag’ gety-
peerd zou kunnen worden. Zij vinden dat de leerkrachten veel
te laat ingrijpen, waardoor de ZML-leerlingen als normaal gaan
ervaren wat in de gewone wereld absoluut niet kan. Het netto
resultaat daarvan is dan een massa bevestigd (niet gericht afge-
leerd) ongewenst gedrag. Anderen klaagden over het bena-
drukken van het knuffelen van de kinderen. Waar zij dat juist
niet zouden willen, gebeurt dat op school toch. Volgens die ou-
ders leren de kinderen zich op die manier alleen maar anders
dan anderen te gedragen, hetgeen haaks staat op het streven
naar een vergroting van de sociale redzaamheid.

De leerresultaten op een school voor ZML lijken meer nog dan
elders af te hangen van de vakbekwaamheid en de attitude van
de individuele leerkrachten. In één geval meldde een moeder
dat haar zoon jarenlang niets bij had geleerd op de school voor
ZML. Dat was voor de school al aanleiding om met de moeder
te gaan praten over terugplaatsing van haar zoon naar het
KDV. Toen er echter een nieuwe juf kwam bleek de jongen in
kwestie ineens met sprongen vooruit te gaan en ineens wel mee
te kunnen doen met het vak lezen.

3) over de ervaring van de leerkrachten bij het werken met leerlingen met belemmeringen

Sommige ouders die ons schreven stelden dat de leerkrachten
veel geduld hebben met en veel ervaring in het werken met kin-
deren met belemmeringen. Ze zijn erin gespecialiseerd.

Andere ouders met kinderen op een school voor ZML zagen
een belangrijke nadelige kant aan het hebben van ervaring met
leerlingen met belemmeringen. Juist daardoor kon het verwach-
tingspatroon ten aanzien van de kinderen veel te laag zijn en
werd er te weinig ingegrepen bij ongewenst gedrag.

4) over de gerichtheid van de lesprogramma’s op scholen voor ZML

De meeste lesprogramma’s op scholen voor ZML zijn toegesne-
den op het individu, hoorden we.

Omdat de meeste lesprogramma’s op scholen voor ZML toege-
sneden zijn op het individu is het heel moeilijk, zoniet onmoge-
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5) over de aanpak van problemen met spraak/communicatie
Omdat de leerkrachten op het ZML-onderwijs zo doordrongen
zijn van het feit dat hun leerlingen met name moeite hebben
met communicatie en spraak, speelt het werken daaraan door
alle lessen heen, aldus sommige briefschrijvers. Het kan zelfs
maken dat hele groepen door middel van gebaren communice-
ren.

6) over de grootte van de groepen
De groepen op een school voor ZML zijn klein, hebben een dui-
delijke structuur en zouden daardoor overzichtelijk zijn.

7) over de aansluiting aan de groep

De aansluiting van de individuele leerlingen aan de groep op
een school voor ZML is goed; niemand is een buitenbeentje,
stellen ouders die de SDS schreven.

8) over het leren in kleine stapjes

Op de school voor ZML leren de kinderen in kleine stapjes.
Hun ouders hoeven niet zelf achter geschikte lesmethoden /
-materialen aan te gaan. Die zijn op school volop aanwezig.
Daarentegen moeten ouders van kinderen met Down’s syn-
droom op een reguliere school vaak zelf de nodige initiatieven
ontplooien ten aanzien van het zoeken naar materialen en me-
thodes.

9) over individuele aandacht
Scholen voor ZML hebben mogelijkheden voor klassikale zo-
wel als individuele logopedie op school.

10) over de speelplaats

Eén ouderpaar dat ons schreef was lovend over de speelplaats
op hun school voor ZML. Die nodigt uit tot samenspel, roept
prikkels op, maakt nieuwsgierig, stimuleert, enz. Zoiets vind je
echt niet op de basisschool, stelden zij.

lijk, om aan een schoolwerkplan of een rooster te ontlenen wat
er daadwerkelijk met een individueel kind gebeurt.

Veel ouders van een kind op een school voor ZML klagen er-
over dat hun kind in de loop van de vakanties beter gaat praten
om eenmaal terug op de school weer in te zakken. De meest ge-
hoorde verklaring daarvoor is de nadruk op het gebruik van ge-
baren in plaats van spraak. Een andere verklaring is dat er in

de groep gewoon weinig communicatie plaats vindt (in vergelij-
king met de kakofonie op een doorsnee-basisschool).

De groepen op een reguliere basisschool zijn vaak groot en op
het eerste gezicht lijkt dat een fors nadeel. Toch stellen velen
dat een grotere groep ook idem zoveel goede voorbeelden
biedt aan hun eigen kind met Down’s syndroom. Het stelt ech-
ter wel eisen aan een goede organisatie in de klas.

Hierbij geen reactie, maar de volgende overweging van de au-
teur van dit artikel: Een van bovenaf aangegeven indeling in
hokjes, bijvoorbeeld enerzijds de ‘normale’ leerlingen tegen-
over anderzijds het kind (de kinderen) met het syndroom van
Down (de gehandicapten) ligt op een school voor ZML niet
voor de hand. Toch is er geen enkele garantie dat leerlingen
daar geen totale outsider in hun groep zouden kunnen worden.
Immers, ook de populatie in een ZML-groep is helemaal niet
homogeen. Het enige dat de kinderen daarbinnen gemeen-
schappelijk hebben is hun selectie op een negatief criterium: het
niet kunnen voldoen aan de eisen van het reguliere onderwijs.
Dat wil echter absoluut niet zeggen dat de leerlingen van zo'n
groep allemaal verregaand dezelfde onderwijskundige behoef-
ten zouden hebben. Voor de praktijk betekent het dat - in tegen-
stelling tot wat vaak gedacht wordt - de spreiding in een groep
op een school voor ZML vaak juist erg groot is. Als gevolg daar-
van is het bepaald niet ondenkbaar dat een kind ook binnen
een groep op een school voor ZML in een sociaal isolement
komt te verkeren.

Veel ouders klagen dat de aan de ZML-school verbonden spe-
cialisten niet beschikbaar zijn voor hun kind: ‘Mijn kind praat
nog enigszins’, zeggen ze. ‘Ze willen de paar uur logopedie die
ze hebben vooral besteden aan de kinderen die helemaal niet
praten’.

Verder klaagde één moeder dat een kind op de basisschool tot
acht uur in de week individueel les kan krijgen, terwijl haar
kind op de school voor ZML nooit uit de groep gehaald wordt.
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De bewijslast ligt bij de school

een
voor ZML
vernieuwd Waar het bij dit alles om gaat is
kwa ll teits- dat ouders die voor de beslis-

sing staan op de één of andere
manier duidelijk gemaakt wordt
waarom het ene of het andere
schooltype beter is voor hun
kind. Op dit moment voelen ken-
nelijk veruit de meeste ouders
zich, in navolging van de ont-
wikkelingen in het buitenland,
met name aangetrokken tot het

produkt

reguliere onderwijs. Voor het
ZML-onderwijs betekent dat dat
de afzonderlijke scholen duide-
lijk aan zullen moeten tonen dat
hun leerlingen gelukkiger zijn,
beter scoren en voor de toe-
komst meer mogelijkheden heb-
ben. Naar onze mening kunnen
scholen die dat kunnen nog
steeds rekenen op een grote toe-
stroom van nieuwe leerlingen,
ook in deze integratietijd en on-
danks het advies van het be-
stuur van de SDS. Sterker nog:

Hoe wij tot de keuze voor
ZML-onderwijs gekomen zijn

e A. Kok en L. Kok-Van Boxem, Didam

Roel, onze zoon, nu acht jaar, heeft eerst het Kin-
derdagverblijf bezocht. In die tijd heeft hij een peri-
ode op de maandag meegedraaid op de basis-
school in groep 1 en 2. Gaandeweg werd het ons
duidelijk dat dit niet de goede plek was wat betreft
onderwijs voor Roel. Door de te grote klassen
werd Roel chaotisch, was niet geconcentreerd be-
zig en maakte zelf misbruik van zijn uitzonderings-
positie. Hij kreeg, gewild en ongewild, teveel aan-
dacht en iedereen was wel bereid hem te helpen en
te beschermen, hetgeen zijn zelfstandigheid en het
afhankelijk zijn van een ander negatief beinvloed-
de. Wat betreft zijn sociale contacten heeft dit ze-
ker positief gewerkt. Hij werd goed geaccepteerd.
Wijj zijn toen op de school voor ZMLK [de Sint
Christoffelschool in Didam, Red.] gaan kijken en
hebben ons laten informeren over hetgeen daar de
doelstelling is en wij waren meteen enthousiast. ....

Vanaf groep 1 krijgt elk kind lezen, in de aanvangs-
groep word¢ tevens gewerkt met pictolezen. ...

de SDS wil zo’n school graag na-
drukkelijk ondersteunen met
alle denkbare middelen. Wat het
ZML--onderwijs na de integratie-
golf van de afgelopen paar jaar
nodig heeft is een degelijke pro-
motie van een vernieuwd en aan
de tijd aangepast kwaliteitspro-
dukt, iets met hetzelfde élan als
de inspanning van de gezamen-
lijke streekbusmaatschappijen
om hun Interliner te presenteren
als een vervoermiddel met toe-
komst.

Al deze punten bij elkaar maakte voor ons de be-
slissing gemakkelijk om te kiezen voor deze school
en tot nu toe staan wij daar nog volledig achter.
Dat wij toch niet zo'n grote uitzondering zijn blijkt
wel uit het feit dat er op school 20 leerlingen met
Down’s syndroom zitten waarvan 13 op het SO en

7 op het VSO.

Een apart aandachtspunt is dit jaar op school de Vi-
deo-interactietraining. Om de zelfstandigheid,

zelfredzaamheid van de leerlingen te vergroten

kwaliteit

stelt de school het leerkrachtinstructiegedrag cen-

traal. Middels de video zien ze hoe de communica-
tie tussen leerkracht en leerling zich afspeelt. Daar-
bij zijn de leerkrachten attent op de afhankelijk-
heid / hulpeloosheid van de leerlingen in deze in-
teractie en hoe kunnen ze dat voorkomen, c. q. ver-
beteren. ...

Als eindconclusie kunnen wij stellen dat de kwali-
teit van het gebodene ruimschoots aan onze doel-
stelling voldoet.

voldoet

ruim-

schoots
aan onze

doelstelling

Ik ben blij dat hij op de school voor

ZML zit

e J. Van der Meer, Sijbrandaburen

Onze zoon Anne Bram van tien jaar zit nu zo'n vijf
jaar op de ZMLK-school (de Piet Bakkerschool in

Sneek) na eerst een jaar of twee op het Kinderdag-
verblijf te hebben gezeten. Ik heb ook mijn twijfels

Anne Bram
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waar zijn
jullie mee

bezig?

gehad waar hij het beste op z'n plaats was. In die
tijd was van het reguliere onderwijs minder sprake
voor kinderen met Down’s syndroom als nu. In
het dorp waar we toen woonden waren grote groe-
pen op de basisschool. Dus dit leek ons voor onze
zoon minder geschikt.

Maar nu hij groter wordt ben ik blij dat hij op de
school voor ZMLK zit. ....

Als ze in het reguliere onderwijs zitten hebben
ze ‘vriendjes’ in de buurt. Maar als de vriendjes
groter worden gaan die hun eigen weg, bijvoor-
beeld spelen en sporten, zodat onze kinderen
toch buiten de boot vallen. En waar moeten de
kinderen met Down’s syndroom heen na de ba-
sisschool? Onlangs zagen we een uitzending van
Televisie Friesland over een kind met Down’s
syndroom uit Hardegarijp dat na de basisschool
naar de Mavo in Bergum gin$ met één begeleid-
ster de gehele dag naast zich'. Dat kind moest ta-
len leren, aardrijkskunde, geschiedenis, e. d.
Nou, gelukkig hoeft onze Anne Bram niet Duits
en zo te leren, want wat heeft hij daaraan? Hij
gaat vast niet alleen over de grens. Laat hem
maar zelfredzaam worden, waar ze o. a. op zijn
school ook mee bezig zijn.

Stel je voor, straks alle kinderen met Down’s syn-
droom naar de Mavo! Mensen waar zijn jullie mee
bezig? En wat kost dat een geld! ... Wat zou het ge-
weldig zijn als onze kinderen met Down’s syn-

droom ook het extra geld konden krijgen dat die
ene begeleidster kost. Dan had onze ZMLK-school
ock een extraatje.

Gelukkig, wij hebben het met z'n allen erg naar de
zin op het ZMLK-onderwijs en ik denk, of weet het
eigenlijk wel zeker, dat hij, als hij twaalf jaar is, ge-
lukkiger is op de ZMLK-school dan op de Mavo
tussen de ‘gewone’ kinderen.

! Noot van de Redactie: De begleidster in kwestie is
een meisje dat agogisch werk gestudeerd heeft op
MBO-niveau. Omdat zij, zoals zovelen, niet onmiddel-
lijk een baan kon krijgen, maar wel werkervaring wilde
opdoen, werd via de gemeente een beroep gedaan op
de z. g. JWG-regeling (‘Jeugdwerkgarantieplan’). Hier-
bij komen de loonkosten van het meisje ten laste van
dezelfde pot als van waaruit zij anders een uitkering
zou hebben ontvangen (en dus niet van het het Ministe-
rie van Onderwijs). De aanstelling geschiedt in princi-
pe gedurende zes maanden, maar kan nog met dezelf-
de tijd worden verlengd. Bovendien staat de regeling
toe in een volgend leerjaar een andere afgestudeerde
op dezelfde manier in te zetten. In feite snijdt het mes
hier zo aan drie kanten, omdat de school, de leerlinge
met Down'’s syndroom en haar ouders en de begeleid-
ster(s) allemaal gebaat zijn bij deze regeling. Overigens
wordt de begeleidster zelf circa één dag per week bege-
leid door een ervaren remedial teacher die wel ten las-
te komt van het Ministerie van Onderwijs).

Deze vorm van integratie spreekt

ons wel aan

e Mevr. W, Atsma-De Jong, Oudega

Wij zijn de ouders van een bijzonder kind, name-
lijk een mongooltje. Voor dit kind zochten we een
omgeving waarin het zich zo optimaal mogelijk
zou kunnen ontwikkelen. Die ontwikkeling heb-
ben we gevonden in de vorm van aan ZML-school.
... Het is mede aan deze school te danken dat hij
zich ontpopt als een vlinder. ...

Zijn naam is Jan-Otto en hij is dertien jaar. Hij gaat
sinds zijn zesde jaar naar de Piet Bakkerschool in
Sneek.

Op school wordt al jaren gewerkt met de methode
‘Lezen moet je doen’, aangevuld met ‘De Lees-
lijn/De Leesweg’ van Kees de Baar. Alle kinderen
van de school worden op een vast uur van de mor-
gen (drie keer per week) groepsdoorbrekend ver-
deeld over niveaugroepen. In deze niveaugroepen
(met vier a acht leerlingen) wordt heel gericht ge-
werkt aan het lezen. Daarnaast komen de taalont-

Jan-Otto

wikkeling in ruimere zin en de communicatie aan
de orde.

Wat het rekenen betreft ligt het accent op de prakti-
sche rekenvaardigheden: tellen, klokkijken, dag-
en weekindeling, maand- en jaarkalender, omgaan
met geld, meten en wegen. Er wordt gewerkt met
de methode ‘Remelka’. Zowel bij de taal-/leesont-
wikkeling als bij de ontwikkeling van de reken-
vaardigheden wordt gebruik gemaakt van diverse
computerprogramma’s. ...

De psycholoog ... [is] ... zeer nauw betrokken bij de
ontwikkeling van alle leerlingen van de school. Hij
kent de kinderen goed en kan daardoor adviezen
geven. Uiteraard is hij ook beschikbaar voor ou-
ders als er thuis sprake is van opvoedkundige pro-
blemen/vragen. Met betrekking tot Jan-Otto heb-
ben we zinvolle adviezen gekregen ten aanzien
van zijn gedrag naar dieren en kleine kinderen. ...
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Er zijn twee logopedisten verbonden aan de
school. Met de ene logopedist heeft Jan-Otto te ma-
ken als deze iedere week dinsdag in de groep be-
zig is met groepslogopedie (gericht op uitbreiding
woordenschat en verbetering van het spreken met
ondersteuning van gebaren). De andere logopedis-
te werkt iedere week 20 minuten individueel met

In het kader van de redzaamheid is er (sinds het
schooljaar 1981-1982) al een uitwisselingsprogram-
ma met een basisschool. Het is prachtig om te zien
hoe er door de kinderen van beide scholen samen
wordt gewerkt en gespeeld. Deze vorm van inte-
gratie spreekt ons wel aan, de wat geforceerde
plaatsing van de (willekeurige) groep DS-kinderen

Jan-Otto.

in de basisschool niet.

Judith de Jong

sommigen
zagen er
toch wel

erg anders

uit

altijd

Liever bij de
de profs op de bank

e Ria de Jong, Sneek

Toen mijn dochter Judith ongeveer veertien jaar ge-
leden de ZML-school ging bezoeken, was dat niet
zozeer een ‘bewuste’ keuze. Dat kinderen met het
syndroom van Down ook naar een lagere school
zouden kunnen gaan, behoorde toen nog niet tot
de mogelijkheden.

Vanaf tweeénhalf tot vier jaar bezocht zij een peu-
terspeelzaal en ging daarna naar de kleuterschool,
waar zij twee klassen doorliep. Al die jaren was er
met de jufs, kinderen en de andere ouders een pret-
tig contact en werd zij prima geaccepteerd. Ze ont-
wikkelde zich goed tot de laatste drie maanden. Ju-
dith kon het tempo niet meer bijbenen en haar
werk werd haar uit handen genomen door de an-
dere leerlingen. ... Van gelijkwaardigheid was nu
geen sprake meer.

Toen de andere kinderen naar de ‘grote school’ gin-
gen, kwam Judith op de Schreuderschool, een
school voor ZMLK te Rotterdam. Bij ons eerste be-
zoek moesten wij erg wennen aan de kinderen
daar, waarvan er sommigen toch wel erg anders
uitzagen. Maar Judith stapte meteen vrolijk rond
en had er geen moeite mee. Vanaf het eerste mo-
ment voelde zij zich daar thuis. En ook vier jaar la-
ter, toen wij naar Sneek verhuisden en zij op een
heel wat kleinere school voor ZMLK [de Piet Bak-
kerschool, Red.] terecht kwam, was zij al heel
gauw ingeburgerd en zij gaat nog steeds met veel
plezier naar school.

Nu de laatste jaren steeds meer kinderen met
Down’s syndroom naar de basisschool gaan, is bij
mij ook wel eens de vraag opgekomen of ik die
keuze ook gemaakt zou hebben, maar na er veel
over gedacht te hebben blijft mijn antwoord: nee. ...

het gevoel _ ,
Op een basisschool zou Judith zeker ook wel bezig
minste  8eweest zijn. Zij heeft een grote belangstelling
de minst voor de echte schoolse vakken. Ze leest op AVI-9,
te zijn bijvoorbeeld de krant, met uitzondering van moei-

lijke woorden die bijna niet voorkomen en dan eer-

amateurs, dan bij

s

der uit een soort faalangst. Ze kan optellen en af-
trekken met behulp van een zakrekenmachientje,
bijvoorbeeld om de score bij te houden bij spelle-
tjes als Yahtzee. Ze kan klokkijken, digitaal zowel
als analoog. Ze schrijft eenvoudige brieven. Maar
ik betwijfel of zij zich ook zo goed ontwikkeld zou
hebben op een reguliere basisschool, omdat ze erg
faalangstig is. Op een gewone basisschool zou zij
altijd het gevoel hebben gehad, de minste te zijn. ...

Het samen in een klas zitten met normale leeftijds-
genoofjes zie ik niet helemaal als een pluspunt.
Mijn dochter speelde ook met buurtgenootjes, heel
leuk. Maar het leeftijdsverschil met haar speelge-
nootjes werd steeds groter, tot er een moment
kwam dat deze kinderen voor haar te klein en te
kinderachtig werden. De belangstellingswereld
van haar leeftijdsgenoten lag op een ander terrein,
zodat er toch een moment komt, dat een kind
geisoleerd raakt in de gewone maatschappij. Ook
wij zoeken immers onze vrienden op ons eigen ni-
veau en met interesses die we met elkaar kunnen
delen. Wanneer ik een beetje zou kunnen voetbal-
len, speelde ik liever in een heel laag amateurelftal
en dan met veel plezier, dan dat ik eeuwig op de
bank zou moeten toekijken bij het eerste elftal van
een profclub. Zo zie ik liever mijn kind fijn en zin-
vol bezig op een ZML-school, dan als iemand die
geduld wordt op een reguliere basisschool, maar
niet met de anderen kan meedoen.
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Lesmateriaal sociale redzaamheid

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Op onze scholen voor ZML ligt een zwaar accent op sociale
redzaamheid. Maar hoe wordt dat in de praktijk aangepakt? Tot
voor kort ontbraken namelijk de lesprogramma’s in dit vak, met
name ook voor Voortgezet Speciaal Onderwijs (VSO-ZML).
Daarom werd onlangs in opdracht van het Ministerie van
Onderwijs, Cultuur en Wetenschappen zulk lesmateriaal
ontwikkeld. Dat gebeurde in het kader van het project Bevordering
Sociale Redzaamheid. Het betreft een bewerking van de
zogenaamde Goldsteinmethode. Het werd uitgevoerd door het
Instituut voor Toegepaste Sociale Wetenschappen (ITS) in
Nijmegen in samenwerking met de Iselinge Schoolbegeleidings-
dienst en het Christelijk Pedagogisch Centrum (CPS). Een

bespreking.

situaties
die
leerlingen

tegenkomen

250
ouders

benaderd

nder sociale redzaam-

heid wordt gewoon-

lijk verstaan ‘zich
kunnen redden in de samenle-
ving’. In het hier te bespreken
programma wordt het begrip uit-
gesplitst in: zelfredzaamheid en
omgangsredzaamheid. Bij het
eerste gaat het om vaardigheden
die iemand minder afhankelijk
maken van hulp van anderen:
persoonlijke verzorging en hy-
giéne, hier verder persoonlijke
verzorging te noemen. Bij het
tweede gaat het om vaardighe-
den die van belang zijn in het di-
recte contact met andere men-
sen, hier verder sociale vaardig-
heden te noemen. In termen van
het in SDS-kringen zo bekende
Macquarie Program vormen de
persoonlijke verzorging en de so-
ciale vaardigheden met elkaar
het ontwikkelingsdomein PS:
persoonlijke en sociale vaardig-
heden.

De basis van het project wordt
gevormd door een onderzoek
dat het ITS uit Nijmegen in 1990
deed. Daaruit bleek toen dat
scholen voor ZML behoefte heb-
ben aan materiaal op het gebied
van wonen, verzorging bij ziek-
te, lichaamsverzorging, seksuali-
teit en werken buitenshuis. In
aansluiting op het genoemde on-
derzoek zijn vervolgens ruim
250 ouders van drie scholen
voor ZML benaderd met de
vraag welke thema’s in de sfeer

van de sociale redzaambheid zij
het belangrijkst vonden voor be-
handeling op school. Daarbij ble-
ken bovengenoemde thema’s
ook bij ouders een hoge priori-
teit te hebben.

Persoonlijke verzorging
De voornaamste doelstelling van

het materiaal voor de persoonlijke
verzorging is het zo zelfstandig
mogelijk leren uitvoeren van alle-
daagse vaardigheden, zoals han-
den wassen, tanden poetsen, neus
snuiten, haren kammen, maand-
verband verwisselen en een pleis-
ter plakken.

Het door het ITS ontwikkelde
materiaal bestaat uit een algeme-
ne handleiding en acht thema-
boekjes voor de leerkrachten. De
themaboekjes bevatten prakti-
sche lesbeschrijvingen waarbij
onderscheid wordt gemaakt tus-
sen basisstof en uitbreiding. Bij
elk themaboekje hoort een pak-
ket oefenbladen, een systeem
om de vorderingen van de indi-
viduele leerlingen te registreren
en een informatiebrief voor ou-
ders. Tenslotte zijn er dan nog
de oefenbladen voor de leerlin-
gen waarop de vaardigheden
staan afgebeeld. Daarop is de
tekst vervangen door tekenin-
gen. Van iedere vaardigheid is
een taakanalyse gemaakt. De op-
eenvolgende stappen daarvan
zijn in de vorm van een geteken-
de strip op het oefenblad afge-

29 « DOWN + UP ¢ NR 29

beeld. We drukken hier als voor-
beeld het werkblad ‘ik gebruik
mijn zakdoek’ af. Naast de oe-
fenbladen proberen de leer-
krachten in de les met behulp
van gesprekjes, spelletjes en ge-
bruiksvoorwerpen om het ni-
veau van het domweg erin stam-
pen te overstijgen en de vaardig-
heid te generaliseren.

Sociale vaardigheden
De voornaamste doelstelling van

het pakket sociale vaardigheden is
leerlingen te leren hoe ze sociale
vaardigheden onder verschillende
omstandigheden op een juiste ma-
nier moeten gebruiken. Het nieu-
we programma van het ITS richt
zich op sociale situaties die leerlin-
gen uit het VSO-ZML tegenko-
men tijdens stages en in de na-
schoolse opvang zoals in activitei-
tencentra, dagverblijven of gezins-
vervangende tehuizen.

In de instructiefase maken de
leerlingen kennis met een vaar-
digheid. Daartoe krijgen ze een
goed en een minder goed voor-
beeld te zien in de vorm van een
video-fragment of een rollenspel
dat wordt uitgevoerd door leer-
krachten. Vervolgens wordt een
taakanalyse van de vaardigheid
besproken en gaan de leerlingen
de benodigde vaardigheden zelf
oefenen. Daarbij spelen ze het vi-
deo-fragment of het rollenspel
na. De leerkracht houdt het pro-
ces nauwkeurig in de gaten en
evalueert de deelhandelingen
met de leerlingen. Hierna gaan
die de vaardigheden oefenen
met behulp van een bordspel,
waarbij de opdrachtkaarten zor-
gen voor variatie in de situaties
waarin de betreffende vaardig-
heid wordt gespeeld. De rollen-
spellen zijn nu iets moeilijker
omdat ze zich niet beperken tot
naspelen, maar ook om enig inle-
vingsvermogen vragen. Tenslot-
te krijgen leerlingen opdrachten
die zij op school, tijdens stage of
thuis moeten uitvoeren. De leer-
kracht krijgt via het leerling-



IK GEBRUIK MIIN ZAKDOEK

1. 2akdosk pakken

13 snuiten ane neusgat.

4 snuiten andere neusgat. [& neus afvegen

heb ik hab
goed gedsan -

dezelfde
taken
zitten ook
in het
Macquarie

Program

boekje van collega’s, stagebege-
leiders, ouders of groepsleiding
informatie over de resultaten in
de praktijk buiten de school.

Vreemd dat zulke taken tot
het VSO-curriculum behoren!
Zoals reeds gezegd heeft het on-

derdeel persoonlijke verzorging
betrekking op vaardigheden als
handen wassen (PS 71, 100), tan-
den poetsen (PS 72, 98, 124), neus
snuiten (PS 99 en 126), haren kam-
men (PS 125). Om beter aan te slui-
ten bij het Macquarie Program zijn
tussen haakjes de betreffende ta-
ken uit het domein PS vermeld.
Dan zien we dat in Macquarie-
termen het aanleren van handen
wassen en tanden poetsen bij een
doorsnee-kind zonder Down'’s
syndroom al tussen de tweede en
de derde verjaardag aan de orde
komt, gewoon thuis. Neus snuiten
komt in het vierde levensjaar aan
bod en haren kammen in het vijf-
de. Toegegeven, bij kinderen met
Down’s syndroom is de ontwikke-
ling vertraagd, maar met name in
het domein PS is die vertraging bij
een gemiddeld kind met Down'’s
syndroom helemaal niet zo groot.
Misschien dat dat pas met de zes-
de verjaardag zelf de haartjes
kamt, maar dat is het dan. Tenmin-
ste, wanneer de ouders van dat

kind zijn of haar ontwikkeling vol-
doende hebben kunnen stimule-
ren, al dan niet met hulp van de
Praktisch Pedagogische Gezinsbe-
geleiding (PPG). Wij kennen de ge-
middelde populatie van het VSO-
ZML van dit moment niet, maar
vanuit de optiek van de SDS doet
het op z'n zachtst gezegd vreemd
aan om te zien dat de genoemde
vaardigheden deel uitmaken van
het curriculum van het voortgezet
onderwijs.

Maar, eerlijk is eerlijk, we moe-
ten wel bedenken dat het onder-
havige project mede in overleg
met ouders ontwikkeld is. Al-
leen vraag je je, gezien de grote
spreiding tussen scholen ZML,
wel af hoe representatief de drie
scholen geweest zijn waarvan de
ouders in het kader van het pro-
ject ondervraagd werden. Boven-
dien bevonden de ondervraagde
ouders zich aan de andere kant
van de in ‘Down + Up’ nummer
15 en 28 reeds gesignaleerde
tweedeling die er in Nederland
door de wereld van Down’s syn-
droom loopt. Het donateursbe-
stand van de SDS, ‘deze kant’,
wordt voornamelijk gevormd
door ouders van jonge kinderen
met die conditie, die de mogelijk-
heid hebben (gehad) om te wer-
ken met een early intervention
programma en waarvan intus-
sen een meerderheid kiest voor
geintegreerd onderwijs voor
hun kinderen. Aan de andere
kant zijn er de ouders van de al
wat oudere kinderen en volwas-
senen met Down’s syndroom.
Voor hun kinderen zijn vroeg-
hulp en onderwijsintegratie al
lang geleden gepasseerde sta-
tions. Vanuit hun optiek kan het
hier beschreven programma mo-
gelijk zeer wel aansluiten bij de
vaardigheden van hun kinde-
ren. Dat moeten we zeker onder
ogen zien. Het is alleen te hopen
dat het curriculum van het VSO-
ZML drastisch wordt aangepast
in de komende jaren om aanslui-
ting te vinden bij de aanstormen-
de early interventiongeneratie.

Waar leidt het toe?

Behalve een bespreking van het
materiaal op zich is het nuttig om
nog eens na te gaan of leerlingen
van het speciaal onderwijs een gro-
tere redzaamheid verwerven dan
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reguliere leerlingen of omgekeerd.
In ‘Down + Up’ nummer 15 schre-
ven we al (en in nummer 25 her-
haalden we dat):

"Een onderzoeker "uit de stal van
Cunningham” hield zich bezig met
de schooljaren van de kinderen uit
het cohort (onderzoeksgroep) van
Cunningham, dat op dat moment
nog 127 families omvatte. De kinde-
ren waren toen tussen de zes en de
veertien jaar. De meeste van hen
(71 %) volgden speciaal onderwijs,
maar 6 % zat in een speciale klas op
een gewone school en 10 % zat in
geintegreerde klassen. 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 kinderen
op gewone scholen en de anderen.
Dat is nogal een verrassing. Im-
mers, één van de belangrijkste argu-
menten om kinderen met Down'’s
syndroom speciaal onderwijs te la-
ten volgen is dat daar meer aan-
dacht kan worden gegeven aan het
aanleren van vaardigheden waar ze
in het leven van alledag iets mee
kunnen doen in plaats van aan
schoolse vaardigheden. Het bedoelde
onderzoek vond echter geen enkele
onderbouwing van die opvatting’
(Turner et al, 1991).

Dit artikel is gebaseerd op: Beu-
gen, C. van (1994), ‘Nieuw lesma-
teriaal sociale redzaamheid voor
zeer moeilijk lerende jongeren; le-
vensechte voorbeelden moeten
zelfstandigheid bevorderen’, Didak-
tief, onderzoeksmagazine voor de
schoolpraktijk, maart 1994, blzn.
16enl7.
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Zestig procent leerplichtontheffing

‘Bent u tevreden over het ZML-onderwijs?’

e Gesineke Nelemans, Bergen op Zoom

Lang heb ik nagedacht over de vraagstelling. Het antwoord was
voor mij niet direct te geven. Ik zal het proberen uit te leggen.
Sinds 1981 woont in ons gezin Micha Baartmans. Micha is ons
pleegkind en zal bij ons blijven tot hij in staat is om zoveel
mogelijk een zelfstandig leven te leiden. In de jaren 80 was het
nog niet de gewoonte om kinderen met Down’s syndroom naar het
reguliere onderwijs te doen. Micha heeft dan ook vanaf zijn zesde
op een dagverblijf voor kinderen met een verstandelijke handicap
gezeten en is toen vanzelfsprekend naar een school voor ZML
gegaan. Aangezien wij weinig wisten van het syndroom van
Down, hebben wij onze eerste informatie uit de bibliotheek
gehaald; de informatie van de toenmalige ouderverenigingen was
summier en dus hebben wij Micha opgevoed, op een manier zoals
wij onze eigen kinderen opvoeden. Hij groeide op met goede
sociale vaardigheden en een behoorlijke zelfredzaamheid omdat
dit in de thuissituatie van alle kanten werd bevorderd.

nadruk
op de
mogelijk-
heden

achterstand
binnen

school niet

meer in te

halen

mdat de sfeer redelijk

was op school, moe-

ten wij eerlijk beken-
nen dat wij te laat ontdekt heb-
ben dat er eind jaren 80 meer in-
formatie op de markt kwam wat
betreft het syndroom van Down.
Pas in 1993 kwamen wij in aanra-
king met ouders die tot onze
stomme verbazing heel veel in-
formatie tot hun beschikking
hadden. Vanaf dat moment zijn
wij actief bezig geweest om de
juiste informatie te verzamelen
om onze zoon te begeleiden.
Door allerlei congressen en
workshops zijn wij op de hoogte
gebracht van de trainingen van
Professor Feuerstein. In een eer-
dere uitgave van ‘Down + Up’
[o. a. in nummer 27, Red.] is
deze training uitgebreid aan de
orde geweest. De training bracht
een omslag teweeg in onze hou-
ding naar Micha. De nadruk
werd gelegd op de mogelijkhe-
den van een kind met Down’s
syndroom en niet op zijn of haar
onmogelijkheden. Thuis zijn wij
direct met de methode aan de
gang gegaan. Wij zijn geschrok-
ken van de kleine woordenschat
die Micha kende en de antenne
die hij had ontwikkeld om ant-
woord te geven op vragen. Om
nog maar niet te spreken van
zijn begripsvorming.

Micha leerde thuis lezen
Inmiddels waren wij verhuisd en

op de nieuwe school hebben wij
dan ook direct aangegeven waar
wij mee bezig waren. U zult begrij-
pen dat wij behoorlijk gefrus-
treerd waren, zowel naar het ZML-
onderwijs als naar onszelf. Om
aan te tonen dat Micha in staat
was te leren, zijn wij in januari
1994 begonnen met het leren le-
zen. Micha was in staat om meer
dan 2 uur zijn concentratie vast te
houden en dat in de avonduren.
De methode van Trijntje de Wit
sloeg aan, eerst alleen en later in
combinatie met een bekende on-
derwijsmethode, en Micha genoot.
Zijn zelfvertrouwen nam ziender-
ogen toe en hij werd steeds leven-
diger. Hij begon iedereen die het
maar horen wilde voor te lezen. In
gesprekken met de orthopeda-
goog en de school hebben wij ge-
vraagd om meer onderwijs wat be-
treft het rekenen, lezen, klokkijken
en het leren omgaan met geld. De
school was heel bereidwillig.

We verwachtten te veel
Maar naarmate de tijd verstreek,

werd ons duidelijk dat ons ver-
wachtingspatroon ten opzichte
van de school te hoog was ge-
weest. Dit was een grote teleurstel-
ling. Daarbij werd ons ook duide-
lijk dat kinderen binnen de leef-
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tijdsgroep van Micha deze achter-
stand binnen de school niet meer
kunnen inhalen. Voor deze groep
kinderen staat het werken aan
zelfredzaamheid en het trainen
van sociale vaardigheden hoog in
het vaandel. Maar deze lessen
heeft Micha niet meer nodig. Een
project ‘netjes eten’ of ‘hoe snuit
ik mijn neus’, vonden wij dan ook
totaal overbodig. Micha kreeg in
een week tijd 4 uren en negen mi-
nuten onderwijs op het gebied
van cognitieve vaardigheden en
dat was al meer dan normaal. De
rest van de 32 uur werden besteed
aan zelfredzaamheid of gymnas-
tiek en zwemmen.

Brieven schrijven
In de grote vakantie schreef Micha

brieven. Over een A-viertje deed
hij soms vier uur. Maar trots dat
hij was, toen hij zijn eigen brief
kon teruglezen en zelf op de post
deed. Hij ging steeds meer dingen
zelfstandig doen, alleen naar de bi-
bliotheek, boodschappen doen, al-
leen naar de bioscoop. Na de gro-
te vakantie ging Micha weer terug
naar school. Al snel viel Micha te-
rug in ‘oud’ gedrag. Voor ons
werd het steeds zwaarder om ie-
dere avond met hem te lezen en te
schrijven. Wat te doen. Micha was
te oud om naar het reguliere on-
derwijs te gaan. Overplaatsen
naar een andere school voor ZML
vonden we zinloos, allereerst van-
wege de lange reistijden, ten twee-
de omdat de leraren van de school
waar hij nu zat, deden wat ze kon-
den. Het heeft dan ook weken ge-
duurd voordat wij tot de beslis-
sing kwamen om leerplichtonthef-
fing te vragen. Wij zouden het zelf
proberen.

Wij wilden geen conflict,
maar overleg

Omdat wij alles volgens de wet
wilden doen, zijn wij gesprekken
gaan voeren met de leerplichtamb-
tenaar, met de directeur van de
school, het bestuur van de school



Micha

en de orthopedagoog. Daarbij heb-
ben wij met nadruk aangegeven,
dat wij vonden dat Micha meer in
zijn mars had en dit niet direct te
wijten was aan de school. Wij wil-
den geen conflict, maar overleg.
Onze plannen hebben wij uiteen-
gezet in een lange brief Daarbij
was voor ons heel belangrijk het
vertrouwen dat de orthopedagoog
in ons had.

60 % leerplichtontheffing
Na drie weken kregen wij leer-

plichtontheffing voor 60 % met
een proeftijd van een half jaar. Mi-
cha is sinds 1 december 1994 drie
dagen in de week thuis en krijgt
van ons thuisonderwijs. Vanuit de
gemeente werd bedongen dat wij
begeleiding zouden vragen aan de
schoolbegeleidingsdienst. De or-
thopedagoog die Micha kende
van de school en ons had gestimu-
leerd in ons plan, begeleidt Micha
nu ook thuis. Hij geeft ons materi-
aal en leert ons didactische vaar-
digheden. Er is ook regelmatig
overleg met de leraar van de
school, zodat het lesprogramma
van school en thuis op elkaar afge-
stemd blijft.

Vanaf kwart voor negen s mor-
gens tot soms drie uur in de mid-
dag zijn wij aan het werk. Er
wordt gelezen, geschreven, gere-
kend, boodschappen gedaan, ge-
kookt en gezwommen. En het
gaat goed, zijn ontwikkeling
gaat vooruit en hij is nog steeds
enthousiast. Het trainen zoals

Professor Feuerstein voorstaat,
gaat nu spelenderwijs.

Een voorbeeld: Als Micha een
verhaal heeft gelezen, gaan we
erover praten. Daarna wordt het
verhaal nog eens gelezen. Door
de intonatie van zijn stem wordt
dan duidelijk dat hij het heeft be-
grepen. Vervolgens maakt hij al-
leen in zijn kamer nog een teke-
ning over het verhaal. Ook heb-
ben wij een slogan waar wij nog
jaren mee verder kunnen: ‘Als je
iets niet weet, moet je het vra-
gen, want alles heeft een naam’.

Ouders hebben ook een eigen
verantwoordelijkheid

Na deze uiteenzetting zult u be-
grijpen dat een antwoord op de
vraag: ‘Bent u tevreden over het
ZML-onderwijs’, niet één, twee,
drie te geven is. Echt tevreden zijn
wij natuurlijk niet, nog steeds vin-
den wij dat kinderen met Down’s
syndroom zoveel mogelijk ge-
plaatst moeten worden in het re-
guliere onderwijs. Dit komt ten
goede aan de cognitieve vaardig-
heden, ook ten aanzien van hun
gedrag. Wij zijn ervan overtuigd
dat als een kind kan lezen: ‘Tk
moet mijn neus met een zakdoek
snuiten’, dit kind het automatisch
zal doen, net als ‘normale kinde-
ren’. Verder denken wij dat ou-
ders verantwoordelijk zijn voor de
opvoeding van hun kinderen met
of zonder Down'’s syndroom, dus
ook voor het trainen van de socia-
le vaardigheden, en bepaalde

zijn
ontwikkeling
gaat

vooruit

ouders
spelen een
cruciale

rol
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er wordt
geschreven,
gerekend,
gekookt en

gezwommen

zelfredzaamheid. Dat zou resulte-

ren in minder projecten zoals hier-
boven is beschreven. Daarmee zou
heel veel tijd vrij komen en die tijd
zou dan gebruikt kunnen worden

voor andere zaken.

Het is natuurlijk niet normaal
om je eigen kind op deze manier
les te geven, maar mogen wij dit
alleen de school verwijten? Wij
denken van niet. Ten eerste is de
informatiestroom pas de laatste
jaren op gang gekomen en heb-
ben wij en de school te lang ge-
leefd met de gedachte: ‘Als ze
maar gelukkig zijn’. Ten tweede:
Om een omslag te bewerkstelli-
gen binnen een school kost zoals
bij iedere organisatie tijd en des-
kundigheid. Voor ons gevoel
spelen ouders een cruciale rol.
Als ouders blijven benadrukken
dat ook zij deskundige zijn wat
hum kind betreft, zal de omslag
misschien eerder plaatsvinden.

Wij hebben gekozen voor een op-
lossing omdat wij, naar ons ge-
voel, niet kunnen wachten op de
omslag; dan zou het voor Micha
helemaal te laat zijn geweest. Ge-
zien het resultaat van de afgelo-
pen maanden zijn wij ervan
overtuigd dat deze keuze goed

is geweest.



Alleen nog maar het syndroom van

Down

e Geert en Eveline Helder, Bovenkarspel

In het blad ‘Down + Up’ nr.28
heeft u een toch wel positief
stuk kunnen lezen over de
eerste levensmaanden van ons
zoontje Floris. Inmiddels is hij
negen maanden oud en willen
we graag vertellen wat er met
hem is gebeurd.

a acht maanden zor-

geloos genieten van

onze drie dochters en
van Floris begon hij half decem-
ber 1994 af en toe zijn oogjes
weg te draaien; dit duurde

slechts 1 seconde per keer. Ik
(Eveline) dacht dat dat kwam
omdat hij moe was of niet goed
tegen het licht kon. Hij begon
vanaf die dag ook opmerkelijk
veel te slapen, zo'n 18 a 20 uur
per etmaal, duimde veel meer.
De kinderfysiotherapeute, Mari-
anne Schoorl vertrouwde het
niet helemaal en was van plan
bij verergering een briefje voor
de kinderarts mee te geven om
hem hierop te attenderen.

Floris maakte af en toe een wat
afwezige indruk en lachte niet
meer zo vaak (dit viel ons eigen-
lijk pas achteraf op). Motorisch

ontwikkelde hij zich evengoed
redelijk. Oud en nieuw vierden
we met familie bij mijn broer,
die tevens neuroloog is, schoon-
zus en hun 3 kinderen. Uiter-
aard kwam Floris ter sprake, die
per dag meer ocogdraaiingen
kreeg, sommigen gepaard gaan-
de met het knikken van zijn
hoofdje en af en toe het omhoog
slaan van beide armpjes. Het
nieuwe jaar begonnen we met
grote bezorgdheid omtrent Flo-
ris, omdat mijn broer vermoed-
de dat Floris salaamkrampen
had die horen bij bet syndroom
van West, een vorm van epilep-
sie die onbehandeld ernstige ver-

Het syndroom van West

Het syndroom van West js een vorm van epilepsie
die optreedt bij kinderen van ongeveer een half jaar
oud. Het komt ook voor bij kinderen met het syn-
droom van Down, reden om er in dit blad enige
aandacht aan te geven.

Het syndroom is voor het eerst beschreven in 1841
door Dr. W. J. West, die het observeerde bij zijn ei-
gen zoontje van vier maanden oud.

De aanvallen zijn aanvankelijk helemaal niet zo
makkelijk te herkennen en bestaan uit kortdurende
symmetrische samentrekkingen van de spieren van
armen, benen, romp en nek. Meestal leidt dit tot
een buigbeweging in nek, romp en ledematen, soms
lijkt het meer op strekken. De aanvallen duren hoog-
uit enkele seconden, maar kunnen wel tientallen
malen achter elkaar optreden. Ze worden ook wel
salaamkrampen genoemd in verband met enige
overeenkomst met de gebedsbewegingen bij mos-
lims; een internationale term is: ‘infantile spasms’.
Een elektro-encephalogram (EEG) is bij deze kinde-
ren heel kenmerkend. De elektrische activiteit die
wordt geregistreerd blijkt namelijk ernstige epilepti-
sche ontregeling te vertonen bij een chaotisch ach-
tergrondpatroon. Er zijn forse uitschieters van activi-
teit te zien ("hooggevolteerd’). Een dergelijk patroon
wordt hypsarrythmie genoemd.

Er wordt bij het syndroom van West een onder-
scheid gemaakt tussen de cryptogene en de sympto-
matische vorm. In het eerste geval hebben we te ma-
ken met kinderen die zich voordat de aanvallen op-

treden normaal ontwikkelden, bij de symptomati-
sche vorm is er sprake van kinderen die al verdacht
waren of alsnog worden van een onderliggende aan-
doening. Te denken valt aan hersenbeschadiging
door zuurstofgebrek, aan erfelijke aandoeningen als
tubereuze sclerose, maar ook aan het syndroom van

Down.

Kinderen met het syndroom van West lopen een
groot gevaar om helemaal terug te vallen in hun ont-
wikkeling, hetgeen soms onherroepelijk is, ook na
adequate bestrijding van de aanvallen. Dit wordt
mentale retardatie genoemd. Dit gevaar is het
grootst bij de symptomatische vorm, maar deze kin-
deren lopen natuurlijk toch al een grotere kans hier-
op. De indruk bestaat dat een snelle behandeling de
kans op een dergelijke terugval kleiner maakt. He-
laas is behandeling lang niet altijd succesvol en lukt
het niet om de aanvallen goed te onderdrukken en

verdere retardatie te voorkomen.

De behandeling bestaat uit het toedienen van medi-
cijnen: vele soorten worden en werden gebruikt.

Een aantal voorbeelden zijn: Depakine, Sabril,
Mogadon en Rivotril. Daarnaast gebruiken sommige
artsen liever hormoonpreparaten, zoals Prednison of
ACTH. Het is niet geheel duidelijk hoe deze midde-

len precies werken.

Het moge duidelijk zijn dat het syndroom van West
een serieuze, soms moeilijk te herkennen aandoe-
ning is, die zo snel mogelijk moet worden behan-
deld om verdere hersenschade te voorkomen.

Frank Visscher, neuroloog te Goes
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standelijke gevolgen kan heb-
ben. We konden gelukkig de vol-
gende dag bij onze kinderarts te-
recht, die dit adequaat aanpakte
en ons doorverwees naar de kin-
derneuroloog in het VU-zieken-
huis te Amsterdam. Uit het daar
gemaakte EEG bleek dat er in-
derdaad neurologische afwijkin-
gen waren, die konden wijzen
op epilepsie. Een week later,
weer in Amsterdam, en na het
starten van het medicijn, Depaki-
ne, gaf het tweede EEG aan: het
syndroom van West. Maar na
een week medicijngebruik ver-
minderden de aanvalletjes en
vertoonde het derde EEG, na het
starten van nog een medicijn, Ri-
votril, een lichte verbetering.
Weer een week later begon Flo-
ris, op de dag dat hij negen
maanden werd, weer spontaan
te lachen, alsof er een waas voor
zijn oog weggetrokken werd. De
dag daarna belde de kinderneu-
roloog de uitslag van het vierde
EEG door: er was geen specifiek
hypsarrhythmisch patroon meer
te zien, kortom de medicijnen
zijn aangeslagen!

Dat onze blijdschap, dankbaar-
heid, en vooral opluchting groot
is, zal niemand vreemd vinden.

Floris bij zus
Lieneke op schoot

Dat we er vroeg bij waren is te
danken aan de opmerkzaam-
heid van de fysiotherapeute,
mijn broer en het snelle hande-
len en behandelen door bovenge-
noemde artsen. Floris krijgt al-
leen nog wat vaker fysiotherapie
in verband met zijn toch wel
slapper geworden spieren (medi-
cijnen!?).

Het belangrijkste vinden we dat
hij ‘er weer is’ We genieten weer
van hem, ons knuffelbeertje! Als

hij ‘straks’ hopelijk helemaal is
genezen van het syndroom van
West, heeft hij ALLEEN het syn-
droom van Down nog maar.

We willen andere ouders graag
attent maken op de hierboven
genoemde verschijnselen, zodat
er in voorkomende gevallen tij-
dig ingegrepen kan worden.

medicijnen
zijn

aangeslagen

Onderzoek naar tarwe-overgevoelig-
heid in Zuid-Holland

e Elvira George en Luisa Mearin, Leiden

met een
dieet
verdwijnen

de klachten

orig jaar is in het Aca-

demisch Ziekenhuis

Leiden een onderzoek
gestart om na te gaan hoe vaak
tarwe-overgevoeligheid, of coeli-
akie (spreek uit: seuliakie), voor-
kwam bij kinderen met Down'’s
syndroom. Uit onderzoeken uit
het buitenland was gebleken dat
2 - 4 % van de kinderen met het
syndroom van Down ook coelia-
kie heeft, dat wil zegen 1 op de
25 tot 50 kinderen. In de algeme-
ne bevolking ontstaat coeliakie
bij ongeveer 1 op de 2000 kinde-
ren. Coeliakie is een ziekte van

de dunne darm en kinderen met
deze ziekte kunnen klachten heb-
ben als diarree of juist verstop-
ping, bloedarmoede, humeurig-
heid, een bolle buik of een slech-
te groei. Aangezien kinderen

met het syndroom van Down
vaak dezelfde soort klachten
kunnen hebben, leek het ons niet
onwaarschijnlijk dat bij een

groot aantal van deze kinderen
de diagnose coeliakie gemist

was en dat zij weer naar huis wa-
ren gestuurd met de opmerking:
‘Ach, dat hoort nou eenmaal bij
het syndroom van Down’. Maar
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als een kind inderdaad coeliakie
heeft, kun je de ziekte genezen
door middel van een dieet waar-
in de boosdoener, een bepaald
eiwit, het gluten, niet voorkomt.
De belangrijkste leverancier van
gluten is de tarwe uit het brood
en een glutenvrij dieet betekent
daarom in de eerste plaats
brood waaruit het gluten verwij-
derd is, z. g. glutenvrij brood.
Maar gluten komt ook voor in
rogge, haver en gerst. Wanneer
een glutenvrij dieet wordt ge-
volgd verdwijnen in de meeste
gevallen de klachten.



Het onderzoek naar coeliakie in
Zuid-Holland is destijds aange-
kondigd in ‘Down en Up’ num-
mer 23 (herfst 1993). De ouders
van alle kinderen ouder dan 1
jaar (de kinderen moesten al tar-
weproduken eten) uit deze pro-
vincie zijn via de Stichting
Down’s Syndroom schriftelijk
benaderd met de vraag of zij aan
het onderzoek mee wilden doen.
Daarnaast zijn er enkelen via het
Down Syndroom Team in Voor-
burg naar ons verwezen. Via re-
gionale informatie-avonden heb-
ben de ouders de kans gekregen
om vragen te stellen. Het onder-
zoek heeft gelopen vanaf januari
tot en met december 1994 en wij
willen u graag de resultaten hier-
van presenteren.

Resultaten
In totaal zijn de ouders van 198

kinderen door ons benaderd en
hebben uiteindelijk 115 kinderen
aan het onderzoek meegedaan.
Meedoen hield in dat de onderzoe-
ker, Elvira George, thuis langs-
kwam voor het afnemen van een
bloed- en urinetest. Pas als één
van deze testen afwijkend was,
werd verder onderzoek geadvi-
seerd. Dit hield in dat het kind één
dag naar het Academisch Zieken-
huis Leiden kwam voor een darm-
onderzoek. Coeliakie veroorzaakt
namelijk darmafwijkingen en pas
als je die aantoont, is de diagnose
100 % zeker. In het geval van een
afwijkende bloed- of urinetest is er
wel een hogere kans op de aanwe-
zigheid van de ziekte, maar is die
nog niet met zekerheid aange-
toond. Aangezien het glutenvrije
dieet levenslang moet worden aan-
gehouden moet je uiteraard met
100 % zekerheid weten of je kind
de ziekte heeft.

Van de 115 kinderen bleken er
43 een afwijkende bloed- en/of
urinetest te hebben. Van hen zijn
er negen niet voor verder onder-
zoek geweest, in zes gevallen
omdat de ouders er uiteindelijk
toch vanaf zagen en in drie ge-
vallen omdat de gezondheidstoe-
stand van het kind het niet toe-
liet. Van de 34 kinderen die wel
voor verder onderzoek zijn ge-
weest, bleken er acht darmafwij-
kingen te hebben die bij coelia-
kie pasten. Acht kinderen met
coeliakie op de 115 met Down'’s

syndroom, dus 7 %, ofwel één
op de veertien, was een hoger
aantal dan wij hadden verwacht.
Deze acht kinderen hadden een
leeftijd tussen de vier en de ne-
gen jaar en vijf van hen bleken
achteraf al jaren klachten te heb-
ben die pasten bij coeliakie,
maar die tot dan toe toegeschre-
ven waren aan het syndroom
van Down zonder meer. Allen
op één na zijn intussen gestart
met het glutenvrije dieet. Bij de
betreffende kinderen zijn alle be-
staande klachten, voor zover nu
al te beoordelen, verbeterd.

Bij de andere 26 kinderen die
voor het darmonderzoek kwa-
men, bleek geen sprake te zijn
van darmafwijkingen. Met ande-
re woorden: in hun geval was de
bloed- of urinetest ten onrechte
afwijkend. In het bloed zijn ech-
ter steeds drie testen bepaald en
we weten nu, aan het eind van
het onderzoek, dat in ieder ge-
val één van deze drie testen het
meest bepalend is, namelijk de
EmA (‘anti-endomysium’). Met
andere woorden: als de EmA po-
sitief was, was er ook altijd
sprake van coeliakie. Het kan
zijn dat de 26 kinderen, die al
wel voor een van de andere tes-
ten positief waren, in de toe-
komst positief worden voor de
EmA en dan pas coeliakie ont-
wikkelen. Want, ook al is coelia-
kie in 1994 uitgesloten, is het
niet gezegd dat de betreffende
kinderen het nooit meer kunnen
krijgen. Bij de negen kinderen
die om verschillende redenen
het darmonderzoek niet hebben
ondergaan was geen enkel kind
positief voor de EmA. Op dit
moment hebben wij dus geen re-
den om aan te nemen dat onder
deze negen een coeliakiepatiént
gemist zou zijn.

Van de 198 kinderen die bena-
derd zijn om aan het onderzoek
deel te nemen, zijn er echter
maar 115 kinderen onderzocht
en dus 83 kinderen niet. Het is
mogelijk dat onder deze 83 kin-
deren zich ook nog coeliakiepa-
tiénten bevinden. Ouders die
destijds benaderd zijn, er toen
vanaf zagen en nu alsnog hun
kind willen laten onderzoeken
op coeliakie, kunnen hierover
contact met ons opnemen.
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één op de
veertien
heeft zo'n

darm-
afwijking

kinderen
kunnen
alsnog

coeliakie

krijgen

Conclusies
1. Het aantal gevonden kinde-

ren met coeliakie is hoger
dan wij hadden verwacht:
één op de veertien kinderen
met Down’s syndroom heeft
het.

De kinderen die in 1994 een
afwijkende bloed- en/of uri-
netest hadden, maar een nor-
maal darmonderzoek, zou-
den mogelijk in de toekomst
coeliakie kunnen ontwikke-
len. Een aanwijzing hiervoor
zou kunnen zijn dat deze kin-
deren in de loop van de tijd
positief worden voor die ene
bepalende bloedtest, de
EmA. Aan deze ouders zal
de mogelijkheid worden ge-
boden om op kosten van het
Academisch Ziekenhuis Lei-
den jaarlijks hun kind daar-
op te laten onderzoeken.
Mocht de EmA in de loop
der tijd positief worden zal
daarbij (opnieuw) geadvi-
seerd worden om het darm-
onderzoek te laten verrichten.

Dankwoord

Langs deze weg willen wij graag
de ouders van de kinderen uit
Zuid-Holland en de kinderen zelf
hartelijk danken voor hun mede-
werking. Zonder hun inzet zou
het onderzoek niet mogelijk zijn
geweest. Wij hopen dat het onder-
zoek heeft bijgedragen aan een
verbeterd inzicht in de uiteenlo-
pende klachten die soms op kun-
nen treden bij het syndroom van
Down. Duidelijk is dat niet alle
klachten zonder meer aan het syn-
droom te wijten zijn, maar in een
aantal gevallen kunnen wijzen op
coeliakie, een ziekte die met een
dieet heel goed te behandelen is.
Via de vakbladen zullen de Neder-
landse en buitenlandse (kinder)art-
sen op de hoogte gesteld worden
van de resultaten van het onder-
zoek, zodat ouders, indien zij vra-
gen hebben over coeliakie, bij hun
eigen kinderarts terecht kunnen.

Noot: Mevrouw E. K. George, arts,
en mevrouw dr. M. L. Mearin, kin-
derarts, zijn beide werkzaam op de
Afdeling Kindergeneeskunde van
het Academisch Ziekenhuis Leiden.



Scenario’s voor de toekomst van
mensen met Down’s syndroom

e Toos Groenewoud, Purmerend

In december 1994 werd het rapport ‘"Aan de wieg van de
toekomst"; scenario’s voor de zorg rond de menselijke
voortplanting 1995 - 2010’ aan minister Borst-Eilers overhandigd.
In dit rapport worden, op basis van een breedschalige

medewerking van zeer veel medische deskundigen,
verzekeringsspecialisten, ethici, en één, (jawel: 1!),

vertegenwoordiger van een patiéntenorganisatie, een aantal
beleidsscenario’s voor overheidsbeleid geproduceerd. Tijdens het
langdurig onderzoek dat voorafging aan de opstelling van het
rapport was de SDS nog niet toegelaten als lid van de betrokken

patiéntenorganisatie, de Vereniging Samenwerkende

Ouder-Patiéntenverenigingen (VSOP), zodat de belangen van

mensen met Down'’s syndroom niet vanuit hun eigen

syndroom-specifieke organisatie zijn vertegenwoordigd.

‘Down
kans
gereduceerd
tot 40 %’

elders
zou zoiets
‘bevolkings-
politiek’

heten

e resultaten van het

onderzoek werden

kort na de jaarwisse-
ling in de media breed uitgeme-
ten: ‘Aantal baby’s met Down-
syndroom kan fors terugge-
bracht worden’, kopte Trouw op
10 januari. Een briefwisseling
met de hoofdredactie van Trouw
maakte duidelijk dat men de op-
dracht van nieuwsmelding aan
het publiek gedegen ter harte
neemt, ook al discrimineert de
inhoud van die boodschap in
vergaande mate een deel van de
bevolking.

In het rapport worden enkele
voorgestelde beleidsscenario’s
doorberekend, waarin o. a. de
volgende tekst:

‘Serumscreening: maximale toe-
passing. ...

Down kans gereduceerd tot on-
geveer 40%, hoe ouder (de zwan-
gere vrouw, T. G.), hoe meer ge-
reduceerd’ (blz. 391; gelijke strek-
king blz. 393-399).

Trouw had dus gelijk: in vier
van de vijf doorberekende be-
leidsscenario’s wordt gepoogd
het aantal baby’s met Down'’s
syndroom door middel van be-
leidsmaatregelen van de over-

heid omlaag te brengen. Het be-
noemen in termen van een
‘Down kans reduceren’, moet
verhullen, dat het hier om men-
sen gaat, welke, bij voorkeur
voor 40-50 %, via gericht over-
heidsbeleid voorkomen zullen
worden. Gedacht wordt 0. a. aan
erfelijkheidsvoorlichting op
scholen. Alleen het soberheidsce-
nario beoogt niet een dergelijk
resultaat. Daarbij blijft alles bij
het oude of het beoogt vermin-
derde zorg. Voor een dergelijk
resultaat zal mevr. Borst-Eilers
echter geen vier jaar durend on-
derzoek hebben laten houden.

De mening, dat mensen vé6r het
Down'’s syndroom zullen kie-
zen, dat wil zeggen willens en
wetens een bepaalde afwijking
bij een te verwachten kind accep-
teren, lijkt mij vooralsnog niet
aannemelijk: daarvoor erkennen
we nog te weinig dat een condi-
tie als Down'’s syndroom ook po-
sitieve effecten kan hebben.
Maar de wens tot voorkomen
van een afwijking, is daarmee
nog niet per se gelijk aan het
voorkomen van een kind. Binnen
de huidige beperkingen van de
medische ontwikkelingen ten
aanzien van Down'’s syndroom
is dit echter nog wel het geval.
Daarmee betekent dit eveneens
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voor een aantal ouders - via pre-
natale diagnostiek - het einde
van een voorheen gewenste
zwangerschap.

De vraag is echter, of een over-
heid beleid moet/mag maken
op een dergelijk halfontwikkeld
medisch handelen: na diagnos-
tiek komt men immers in princi-
pe voor therapie bij een medi-
cus. Dat een medicus de thera-
pie voor een afwijking nog niet
kent - zoals nu in het geval van
Down'’s syndroom - en die ook
zonder verdere vraag niet zal
ontwikkelen, doet aan dit princi-
pe niets af. Het enige, dat tijdens
het vierjarig onderzoek bedacht
kon worden voor mensen met
Down'’s syndroom, is dat ze bij
gebrek aan beter, maar voorko-
men moeten worden. Niet echt
creatief gedacht, maar binnen de
behoudende, naar een gemiddel-
de zoekende onderzoeksmetho-
de die gevolgd werd, mocht ook
niet meer verwacht worden, alle
deskundige inzet ten spijt.

Voorts is mijns inziens de ethi-
sche vraag gerechtvaardigd - en
blijkbaar heeft de medewerking
van de verschillende ethici daar
niets aan kunnen bijdragen - of
een overheid iiberhaupt in over-
weging moet/mag nemen om
een deel van haar bevolking via
gericht beleid te reduceren. In
andere landen zou zoiets ‘bevol-
kingspolitiek” heten; van China
wordt met afschuw gesproken:
per juni ‘95 heerst daar de wet,
waarin mensen voorgeschreven
wordt over te gaan tot selectieve
abortus bij bepaalde afwijkingen
van het te verwachten kind.
Hoever zijn wij af van een derge-
lijke onvrijheid in het voortplan-
tingsrecht?

Naast de aspecten omtrent basa-
le vrijheden om het eigen leven
vorm te geven, met die kinderen



welke men zelf wenst, speelt
voor kinderen met Down’s syn-
droom {en hun ouders) de ver-
sterkte vorm van discriminatie,
nu door de overheid in samen-
spel met de deskundigen vorm
gegeven. Het zelf kunnen lezen
van kranteartikelen over het on-
gewenst zijn van leven met
Down’s syndroom in de maat-
schappij, is daarbij nog maar het
begin. Hoe kan een kind met
Down'’s syndroom zich ontwik-
kelen, leren lezen, als het daar-
mee leert hoe onwelkom het is?
Is dat een klimaat om je opti-
maal in te ontwikkelen, naast de
gewone belemmeringen die een
kind met Down’s syndroom van
zichzelf al heeft?! Kinderen met
Down'’s syndroom begrijpen
veel meer dan ze verbaal kun-

nen teruggeven: dit besef van on-
gekende eenzaamheid als effect
van dergelijk overheidsbeleid,
werd door geen enkele bij het on-
derzoek betrokken pedagoog on-
derkend: liberhaupt is de psyche
van kinderen met Down'’s syn-
droom niet aan de orde geweest
binnen het onderzoek. Noch zijn
er criteria van wenselijkheid aan-
gegeven, op basis waarvan be-
paald leven al dan niet wenselijk
wordt geacht. De enige ingre-
diénten daartoe ten aanzien van
mensen met Down'’s syndroom
zijn het medisch label, het bezui-
nigingspotentieel en het feit dat
het voorkomen van het leven
met Down’s syndroom nu als
oplossing door veel ouders
wordt gekozen.

Korte berichten

Giften

De discussie, over hoe om te
gaan met ‘leven en dood’, en
hoe mensen met een afwijking/
belemmering daarin gezien wor-
den, speelt al geruime tijd in de
Tweede Kamer. Samen met de
vereniging ‘Met Recht Anders’
beoogt de SDS op dit moment te

komen tot een betere rechtsposi- een betere
tie van mensen met een handi-
cap, c. q. mensen met Down'’s rechts-
syndroom, zodat zij een mens-
waardige plaats in hun leven e
kunnen behouden. Hierbij gaat p ositie
het dus om een dringend nood-
zakelijk stuk belangenbeharti- van
ging van een geheel ander type
dan waarover u gewoonlijk in mensen
dit blad wordt geinformeerd.

met een

handicap

» Van der Knaap, Bleiswijk,
£ 500,00

e Personeel Van Vuuren B. V.,
Beverwijk, f 333,86 (algemeen)

Unser Bruder mit Down-Syndrom

In diverse talen zijn er boeken
over jonge kinderen met Down’s
syndroom die als het ware ge-
schreven zijn door hun broertjes
en/of zusjes. Ze zijn met name
bedoeld als bron van informatie
voor andere kinderen. Het eerste
boekje in die zin dat lang gele-
den mijn pad kruiste was een uit-
gave van de Belgische Associa-
tion de Parents d’Enfants Mongo-
lien (APEM) en heette: ‘Mon petit
frére est mongolien’. Enige aantal
jaren daarna bracht de Federatie
van Quderverenigingen ‘Ons
broertje heeft Down’s syndroom’
uit. Kleine dunne boekjes met
weinig tekst, maar veel foto’s, bij
de Federatie-uitgave zelfs in full-colour.

Onlangs heeft de Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Down-
Syndrom und ihre Freunde e. V. in Erlangen een Duitse vari-
ant uitgebracht: ‘Albin Jonathan; unser Bruder mit Down-Syn-
drom’. in het boek vertelt Albins zuster Lena hoe het leven
met zo’n bijzonder broertje is. Het is een hard gebonden
boek geworden in het formaat 27,0 x 23,5 cm. Daarmee is
het niet alleen veel groter, en veel meer ‘boek’ dan de andere

Albin Jonathan

unser Bruder mit Down-Syndrom

twee, maar bevat het ook veel
meer (voortreffelijke!) foto’s, ook
weer in fraaie kleuren, en veel
meer tekst. Het is daarmee een
‘must’ voor gezinnen die geen
problemen hebben met de Duit-
se taal, zelfs wanneer ze de bei-
de andere boekjes al zouden heb-
ben.

Het boek kan worden besteld
door een brief aan:

Frau Michéle Diehl!
Selbsthilfegruppe fir Menschen
mit Down-Syndrom und ihre
Freunde e. V.

Am Berg 7/b

D-91301 FORCHHEIM
DEUTSCHLAND

In die brief dient u een Eurochéque van DM 35,00 (incl. ver-
zendkosten) bij te sluiten. (Vergeet u dan vooral niet het num-
mer op de achterop in te vullen anders wordt de ontvanger
DM 15,00 aan kosten in rekening gebracht.)

Erik de Graaf, Wanneperveen
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verzekeringen:

Problemen met uitvaartverzekeringen
Standaard(pakket)polis *)

De overgang naar een particuliere ziektekostenverzekering
Hoe komt de premie van een verzekering tot stand? *)
Uitvaartverzekeringen (vervolg)

De huisarts bemiddelt

volwassenen:

Volwassene met Down’s syndroom mag naar de rechter maar
heeft daar nog niets aan

En wat als wij overleden zijn? *)

Ze wordt behandeld als een kleuter; ervaringen met een GVT

‘Count us in’; een boekbespreking

ZML-onderwijs:

‘U negeert ons’; Een brief van een school voor ZMLK aan de SDS
Eindelijk toch toegelaten op de ZMLK-school

Bent u tevreden over het ZML-onderwijs?

auteur

Netty Engels-Geurts
Sarah van Halem

Erik en Marian de Graaf

Erik de Graaf
Erik de Graaf
Henk Boonstra

Erik de Graaf

Jean Rondal
Anne Fowler

Jon Miller

Jeannet Scholten

Héléne van der Prijt-Gervais
Esther en Wim Kroes
Renate van den Hoorn

Jean Rondal

Rita Peeters

Erik de Graaf
Erik de Graaf
Erik de Graaf
Erik de Graaf
Erik de Graaf
Erik de Graaf

Erik de Graaf
Erik de Graaf
Tom Appels

Elly Driessen et al
Erik de Graaf

Erik de Graaf

Erik de Graaf

Franka Stevens-van Opstal
Erik de Graaf

Rik Schneiders

Guido de Wit

Erik de Graaf

Thijs en Tilly Dorst
Jet Bruinsma
Erik de Graaf

Catharinaschool Heerlen
Riek den Breejen
Erik de Graaf
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D+U. 28

D+U. 27

D+U. 27
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D+U. 27
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D+U. 26
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36
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Agenda

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

woensdagochtend 5 april,
9.00-11.00 uur, SDS-kern Dor-
drecht, Gorinchem en West-
Betuwe, koffieochtend. In
wijkcentrum het Baken, Slag-
veld 1, Zwijndrecht. Inlichtin-
gen en opgave via 078-127112
of 078-100210.
woensdagavond 5 april, 20.00
uur, SDS-kern Utrecht 2 (regio
Amersfoort), thema-avond
over logopedie met Elisabeth
Plantinga (logopedist) bij de
familie Bos in Bunschoten. In-
lichtingen en opgave via 033-
758213.

dinsdag 11 april, 10.00-16.00
uur, SDS-kern Zuid-Limburg,
vervolgdag early intervention
met Erik de Graaf in het Maas-
land Ziekenhuis in Sittard. In-
lichtingen via 043-472759.
vrijdagochtend 21 april, 9.00-
11.00 uur, SDS-kern Dor-
drecht, Gorinchem en West-
Betuwe, koffie-ochtend. Bij de
SPD, Havendijk 74A in Gorin-
chem. Inlichtingen en opgave
via (078-127112 of 078-100210.
maandag 24-28 april, CeBCO
(Centrum voor het bevorde-
ren van de cognitieve ontwik-
keling), opleiding Dynamic
Assessment met prof.
Haywood en prof. Tzuriel. In-
lichtingen via de CeBCO, St.
Denijseweg 71, B-8500 Kort-
rijk, Belgié, 0032-56-217141.

dinsdag 25 april, 9.30-16.00
uur, SDS-kern Flevoland, ver-
volgdag early intervention
met Erik de Graaf, in café-res-
taurant Atlantis, Archerpad 2,
Almere. Inlichtingen en opga-
ve via 03200-40492.
woensdagavond 26 april,
20.00 uur, SDS-kern Noord-
Limburg, informatie-avond
over SPD, PPG en vroeghulp
in basisschool de Bongerd, Ei-
kenlaan 1, Venray. Inlichtin-
gen en opgave via 04780-
87889.

woensdagavond 26 april, SDS-
kern Utrecht 1 i. s. m. de Fe-
deratie van Quderverenigin-
gen, thema-avond n. a. v. de
nota ‘Gewoon Doen’ over het
thema ‘Wonern'. Inlichtingen
via 03465-64577.
donderdagavond 27 april,
20.30, SDS-kern Westelijk
Noord-Brabant, oudercontact-
avond bij Heléne van der Prijt.
Inlichtingen via 01620-59852.
woensdagavond 10 mei, 20.00
uur, SDS-kern Utrecht 1, the-
ma-avond over logopedie bij
de familie van Dijk, Van Leeu-
wenhoekplantsoen 5 in Vleu-
ten. Inlichtingen via 03465-
64577.

vrijdagochtend 12 mei, 9.30-
11.30 uur, SDS-kern Noorde-
lijk Noord-Holland, koffieoch-
tend in Heerhugowaard.
Inlichtingen via 02270-1769.
maandagochtend 15 mei, 9.30
uur, SDS-kern regio Gouda,
koffieochtend bij de fam. Kam-
perman, Walmolenerf 53, in

Gouda. Inlichtingen via 01820-
26675.

donderdagavond 18 mei,
20.30 uur, SDS-kern Dor-
drecht, Gorinchem en West-
Betuwe, thema-avond over lo-
gopedie en fysiotherapie en
hun onderlinge samenhang.
In wijkcentrum het Baken,
Slagveld 1, Zwijndrecht. In-
lichtingen en opgave via 078-
127112 of 078-100210.
maandagavond 22 mei, 20.00,
SDS-kern Overijssel, koffiea-
vond. Inlichtingen via 05729-
1173.

zaterdag 3 juni, oriéntatiecur-
sus Instrumentele Verrijking
(IVP) voor ouders en begelei-
ders van kinderen vanaf 8 jaar
met ontwikkelingsachter-
stand. Bodegraven. Overige
data: 10, 17 en 24 juni. Inlich-
tingen via het secretariaat van
de StiBCO, Kom van Aaiweg
25, 2351 NN Leiderdorp,

tel. /fax: 071-894079.
vrijdagochtend 9 juni, 9.30
uur, SDS-kern Zuid-Holland
3, koffieochtend bij Lenie van
der Hidde in Oostvoorne. In-
lichtingen via 01815-3589.
zondagmiddag 11 juni, 14.00
uur, SDS-kern Noord-Lim-
burg, familiemiddag in peu-
terspeelzaal de Mierenhoop,
Hubenhof 67, Venray. Inlich-
tingen via 04780-87889
vrijdagavond 16 juni, 20.00
uur, SDS-kern regio Gouda,
gespreksavond voor ouders
bij de familie Kamperman,
Walmolenerf 53, in Gouda.

Vroeghulp, breed uitgemeten

Op donderdag 8 juni a. s. wordt van 10.00-16.30 uur in 't Veerhuis in Nieuwegein het Congres ‘Vroeghulp, breed uitgemeten’
gehouden. De organisatie is in handen van de Federatie van Ouderverenigingen.
De doelstelling van het congres is het presenteren van verschillende vormen van Vroeghulp in de praktijk, uitgaande van de

behoefte aan hulp en begeleiding, die ouders en hun (zeer) jonge kind met een verstandelijke handicap of een ontwikkelings-

achterstand hebben.

Bij verschillende vormen wordt gedacht aan verschillen in:
- professionele inzet; - inhoud (pedagogisch, (para)medisch, ouder-ouderhulp; - organisatorische inbedding.

De doelgroep van het congres omvat:
- ouders/bestuurders van ouderverenigingen; - hulpverleners; - directies van zorginstellingen; - beleidmakers; - zorgverzekeraars

Verdere inlichtingen over deze dag kunnen worden ingewonnen bij de met de organisatie belaste medewerkster, mevr. A. 1.
Procée, terwijl opgave dient te geschieden bij het secretariaat van de Federatie van Ouderverenigingen, tel.: 030-363767.
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Inlichtingen via 01820-26675.

» woensdagavond 21 juni, 9.30-
11.30 uur, SDS-kern regio
Haarlem, koffieochtend in
Haarlem (precieze adres nog
niet bekend). Inlichtingen via
023-275196 of 023-290669.

« vrijdagochtend 23 juni, 9.30-
11.30 uur, SDS-kern Noorde-
lijk Noord-Holland, gezamen-
lijke speelgroepochtend in
Huurhugowaard. Inlichtingen
via 02270-1769.

» zaterdag 1 juli, SDS-kern
Utrecht 1, grootse familiepick-
nick. Inlichtingen via 03465-
64577.

+ maandagochtend 3 juli, 9.30
uur, SDS-kern regio Gouda,
koffieochtend bij de fam. Kam-
perman, Walmolenerf 53, in
Gouda. Inlichtingen via 01820-
26675.

De onderstaande activiteiten

van de SDS-kernen zijn niet aan

een bepaalde vaste datum ge-

bonden of alle gegevens waren

nog niet bekend. Neemt u zelf

even contact op?

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

¢ SDS-kern Friesland: derde
dinsdag van de maand thema-
avond en oudercontactavond,
bij de familie Booijink. Inlich-
tingen via 05103-63372.

¢ SDS-kern Midden-Gelder-
land: koffieochtend elke eerste

woensdag van de maand, 9.30-
11.30. Inlichtingen via 055-
669899 of 055-428061.

SDS-kern Utrecht 1: koffieoch-
tend iedere laatste vrijdag van
de maand. Fam. van Dijk, Van
Leeuwenhoekplantsoen 5 in
Vleuten. Inlichtingen via
03465-64577.

SDS-kern Noordelijk Noord-
Holland: early intervention
speelgroep in Hoorn en Heer-
hugowaard, iedere twee we-
ken. Tevens babygroep iedere
twee weken op maandag- en
vrijdagochtend. Inlichtingen
via 02270-1769.

SDS-kern Amsterdam: thema-
avond iedere twee maanden,
koffieochtend of -middag iede-
re zes weken. Wekelijks: early
intervention speelgroep en
schoolvoorbereidingsklas. In-
lichtingen via 020-6413403.
SDS-kern Zuid-Holland 1
(regio Rotterdam, Delft,

Den Haag):

- werkgroep integratie. Inlich-

tingen via 015-617202.

- peuterspeelgroep op basis
van het Macquarie Program
onder deskundige begelei-
ding, iedere woensdagoch-
tend, in Den Haag. Inlichtin-
gen via 070-3954209.

- koffieochtenden eens in de
twee maanden. Inlichtingen
via 070-3954209.

SDS-kern Zuid-Holland 2 (re-

gio Gouda):

- koffieochtend iedere zes we-

ken (zie ook 24 oktober).

- gespreksgroep iedere twee
maanden. Inlichtingen via
01820-26675.

¢ SDS-kern Westelijk Noord-
Brabant: koffieochtenden. In-
lichtingen via 01620-59852.

e SDS-kern Centraal Noord-
Brabant: early intervention
speelgroep in Elshout, elke
dinsdag- en woensdagoch-
tend, 9.30 tot 11.30 uur. Opga-
ve en informatie via 04163-
79009.

e SDS-kern Midden-Limburg:
gespreksavonden i. s. m. SPD
Sittard. Inlichtingen via 04493-
2972,

Het Down Syndroom Team Voor-
burg houdt in 1995 zitting op de
volgende dagen: 9 april, 14 mei, 11
Juni, 9 juli, 10 september, 8 oktober,
12 november en 10 december.
Inlichtingen en aanmeldingen via
070-3877336

Het Down Syndroom Team Assen
houdt in 1995 zitting op de volgen-
de dagen: 28 april, 19 mei, 30 juni,
1 september, 6 oktober, 10 novem-
ber en 15 december. Inlichtingen en
aanmeldingen via 05920-25230.

Op dit moment hebben beide teams
een wachtlijst van enkele maanden,
maar voor pasgeborenen en in
spoedeisende situaties kunnen ook
op korte termijn afspraken worden
gemaakt.

Aanmeldingsformulier donateurs SDS

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

Naam:

Adres:

Postcode:

Plaats:

D+U nr. 29

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

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jongen/vrouw/man met Down’s syndroom/ hulpverlener/
belangstellende (s. v. p. doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van
f oo peeraneaen (de minimumbijdrage is f 40,- als u in Nederland woonachtig bent en anders f 50,-) is overgemaakt
op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank te Wanneperveen, beide ten name van de
Stichting Down’s Syndroom.

Datum:

Handtekening:
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Bestelprocedure

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

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

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

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

Prijswijzigingen voorbehouden

Bestelrubriek
bestel donateurs niet-

titel code donateurs
SDS-Poster 'Dit is Rick; hij houdt van uitdagingen’ RIK f 400 f 5,00
Kinderen met Down’s syndroom leren lezen en schrijven (gezamenlijke uitgave EDSA en SDS) 127 blzn. LES f 40,00 f 50,00
Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down (uitgave La Leche League) 20 blzn. BV f 350 f 350
Down Syndroom: De Feiten (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 57 blzn. DSF f 7,50 f 9,00
Ons broertje heeft Down syndroom (uitgave Federatie van Quderverenigingen) 16 blzn, BRT f 400 f 6,00
"Het moet ophouden’ / omgaan met ongewenst gedrag, 7 blzn. OoGD f 200 f 250
Onderwijs Special (speciale editie van ‘Down and Up’) 12 blzn. ows f 400 f 500
Aanpassingen aan het curriculum - kopieerbladen, 16 blzn. ubv f 600 f 750
Preventief Geneeskundige Checklist (bedoeld voor medici), voorlopige uitgave, 25 blzn. PGC f 11,50 f 11,50
Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn. SPR  f 20,00 f 25,00
Fysiotherapie voor baby’s (nederlandstalige video, 25 min) FYS f 28,00 f 35,00
Kleine Stapjes (Small Steps), instructie-video bij The Macquarie Program, 3,5 uur KLS f 9500 f120,00
The Macquarie Program, Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (OO0, 36 blzn. HBK f 10,00 f 12,50
The Macquarie Program, Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (='O00’), 62 blzn. 000 f 20,00 f 25,00
The Macquarie Program, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (OO0Q’), 169 blzn. GEB  f 40,00 f 50,00
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij het OO0, 25 blzn. SO0 f 800 f 10,00
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij de Gebruiksaanwijzing, 47 blzn. SGB f 16,00 f 20,00
The Macquarie Program, Leren lezen, 46 blzn., voorlopige uitgave LL f 15,50 f 19,50
The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 18 blzn., voorlopige uitgave TS f 600 f 750
The Macquarie Program, Tellen en cijfers, voorlopige uitgave, 30 blzn. TC f 1000 f 12,50
Small Steps. An Early Intervention Program for Children with Developmental Delays (uitgave Macquarie University),

kartonnen cassette met daarin acht engelstalige boeken, in totaal ca. 300 blz. SST  f140,00 f175,00
Kleine Stapjes; een early intervention-programma (Vroeghulp) voor kinderen met ontwikkelingsachterstand,

boek 3, Communicatie, 63 blzn. BK3 f 20,00 f 25,00
T. E. L. L. (Teaching Early Language for Living), nederlandstalige instructie-video bij het T. E. L. L.-programma, 1,5 uur TV f 56,00 f 70,00
T. E. L. L, A Communication Program (uitgave Macquarie University), engelstalig boek, ca. 300 blz. TLB  f 40,00 f 50,00
Syndroom van Down (uitgave La Riviere & Voorhoeve) CUN f 3990 f 39,90
Losse nummers ‘Down + Up’ vanaf nummer 22 (=XX) DXX f 10,00 f 10,00

Colofon

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

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

Oplage nummer 29: 2500

Redactieraad

Henk Bosman, Erik de Graaf (eindredac-
tie), Marian de Graaf-Posthumus, Frans
van Hout, Emmy Kwant, Jeannet Schol-
ten en Rudi Westerveld

Vaste medewerkers
Hedianne Bosch, Erik de Graaf,
Louis van der Linden

Typewerk
Henny Bos en Dagcentrum ‘Zuidwest’

Opmaak en druk
Drukkollektief Luna Negra

Vormgeving
Ad van Helmond

Kopij

Uw bijdragen voor D+U zijn uiteraard
van harte weltkom! Stuur uw tekst bij
voorkeur getypt of op diskette (WordPer-
fect) voor 15 mei 1995. Doet u er één of
meerdere aardige foto's bij?

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

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






DOWN and U DATE is een
bijlage bij de SDS-nieuwsbrief
DOWN and UP ten behoeve
van werkers in het veld zoals

medici, logopedisten, fysio- en
ergotherapeuten, psychologen,
pedagogen en maatschappelijk
werkers

DOWN

ATE

Integratie: niet alleen voor een ‘bovenlaag!’

de aanpak in de praktijk

Nu een meerderheid van de kinderen met Down’s syndroom
zijn of haar onderwijscarriére regulier begint, wordt de SDS
overladen met allerlei vragen over de praktijk van integratie.
Een veel gehoorde opvatting is dat het daarbij alleen maar zou
kunnen gaan om een ‘bovenlaag’ van superkinderen. Dat de
ietwat zwakkere broeders (en zusters) niet voor integratie in
aanmerking zouden komen en per definitie op het speciale
circuit aangewezen zouden zijn. Dat nu is een aperte
onjuistheid. Wat de SDS betreft mag het hele scala aan
kinderen met belemmeringen naar reguliere scholen, tenminste
zo lang hun ouders daarvoor kiezen, in vergelijking met het
geboden alternatief. Daarbij denkt de SDS ook aan kinderen
met veel ernstigere belemmeringen dan het doorsneekind met
Down’s syndroom. ‘To me integration of children with Down’s
syndrome absolutely is a non-issue’, citeerden we al in ‘Down +

Up’ nummer 15 uit de mond van Canada’s belangrijkste
voorvechtster van integratie, Marsha Forest. Ze deed die
uitspraak op de jubileumbijeenkomst van de VIM van 8 juni
1991 in Zutphen. Ze zei daarmee met zoveel woorden dat, wat
haar betrof, alle kinderen met Down’s syndroom gewoon naar
reguliere scholen zouden moeten. Zij wilde hooguit nog
discussiéren over het al dan niet integreren van kinderen met
een veel ernstiger handicap dan Down’s syndroom. Maar hoe
gaat dat dan in de praktijk? Daarover gaat deze UpDate.
Behalve voor leerkrachten van leerlingen met ernstige
belemmeringen bieden de hierna voorgestelde aanpassingen en
werkmethoden echter ook een massa heel concrete handvatten
aan al degenen die op dit moment kinderen met Down’s
syndroom in hun klas hebben of binnenkort krijgen.

Aanpassingen aan het curriculum’
inbouwen van verschillende onderwijskundige

behoeften in reguliere schoolklassen

® Alice Udvari-Solner, Madison, Wisconsin (Verenigde Staten), vertaling Erik de Graaf, Wanneperveen

Een toenemend aantal leerlingen met lichte, matige of ernstige belemmeringen)
ontvangt hun dagelijks onderwijs gewoon in reguliere klassen van scholen in
hun eigen buurt (Brown et al, 1989). De praktijk van het gezamenlijke onderwijs
aan kinderen met en zonder belemmeringen in heterogene klassen wordt aange-
duid met inclusief onderwijs. Deze benadering, alhoewel relatief nieuw, is van
cruciaal belang gebleken voor de veranderingen binnen het speciale zowel als
het reguliere onderwijs. De basisfilosofie achter inclusie is dat alle kinderen met
elkaar kunnen leren en dat de veelsoortigheid van de manieren van leren die
worden aangetroffen in de verschillende groepen kinderen dient te worden
geapprecieerd (Biklen, 1985; Forest, 1987; Stainback & Stainback, 1992). De on-
derwijskundige praktijk in inclusieve klassen weerspiegelt de opvatting dat
individuele verschillen kunnen worden opgevangen en dat de leerresultaten
zullen variéren, al naar gelang de onderwijskundige prioriteiten van ieder afzon-
derlijk kind.
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Schooldistricten in het gehele land (de
Verenigde Staten, Red. D+U) verschil-
len van elkaar voor wat betreft het ni-
veau van acceptatie, aangegane ver-
plichting en implementatie van de prin-
cipes van inclusie. Naarmate modellen
vaninclusie te voorschijn komen en vas-
te voet krijgen binnen lokale gemeen-
schappen, moet het schoolpersoneel de
moeilijke kwesties van hun eigen on-
derwijskundige filosofie en hun rol in
het veranderingsproces aanpakken.
Voor leerkrachten uit het speciaal on-
derwijs vraagt een deel van het veran-



deringsproces dat ze hun begeleiding
en uitleg binnen de context van het re-
guliere onderwijs geven. Reguliere leer-
krachten moeten een grotere verant-
woordelijkheid aanvaarden voor de di-
recte uitleg aan leerlingen met belem-
meringen2 en bij de voorbereiding van
hun lessen rekening houden met de on-
derwijskundige behoeften daarvan.
Dientengevolge moeten beide typen
leerkrachten samenwerken om het mee-
doen en de sociale integratie van de
leerlingen te plannen. De onderwijs-
kundige samenwerking die vereist
wordt voor succesvolle inclusie heeft
reguliere zowel als speciale leerkrach-
ten aangespoord om de structuur van
de activiteiten in reguliere klassen na-
der te onderzoeken. De uitdaging is om
te verzekeren dat leerlingen met belem-
meringen op een zinvolle manier les
krijgen binnen de context van het regu-
liere onderwijs, terwijl de integriteit van
het programma voor leerlingen zonder
belemmeringen gehandhaafd blijft en

verbeterd wordt. Naarmate de popula-
tie van leerlingen in het reguliere onder-
wijs een steeds grotere spreiding gaat
vertonen, is er een groeiend besef dat de
methoden uit het reguliere onderwijs,
met name diegene, die in belangrijke
mate gebaseerd zijn op het leren van de
hele klas tegelijk onder leiding van de
leerkracht, moeten worden aangepast,
gemodificeerd en omgebouwd om
plaats te bieden aan alle leerlingen. Het
doel van deze handleiding is om defini-
ties, strategieén en technieken te be-
schrijven die beroepskrachten en ou-
ders zouden kunnen gebruiken om aan-
passingen aan het curriculum te ont-
wikkelen die een antwoord inhouden
voor de onderwijskundige behoeften
van leerlingen met uiteenlopende intel-
lectuele mogelijkheden.

Aanpassingen; een definitie
In algemene zin kunnen aanpassingen
als volgt worden gedefinieerd:

Iedere aanpassing of verandering van
de omgeving, de manier van lesgeven
of de materialen die worden gebruiktbij
het leren, waardoor de prestaties van de
persoon verbeteren of op z'n minst ge-
deeltelijke deelname aan een activiteit
mogelijk wordt gemaakt.

Het doel van een aanpassing is indivi-
duele personen te helpen met het com-
penseren van intellectuele, fysieke of
gedragsmatige problemen (Nisbet et al,
1982). Daarenboven staat een aanpas-
sing de betrokkenen toe hun huidige
repertoire aan vaardigheden te gebrui-
ken, terwijl het aanleren van nieuwe
vaardigheden erdoor wordt bevorderd.

Ingebouwd in deze definitie zit het con-
cept van de partiéle participatie, gedeelte-
lijke deelname. Partiéle participatie
moet worden opgevat als tenminste eni-
ge mate van actieve betrokkenheid bij een
taak of activiteit (Baumgart et al, 1982;
Ferguson & Baumgart, 1991). Het prin-

Tabel 1
DE GEBRUIKELIKE TYPEN AANPASSINGEN

Het gebruik van materialen en hulpmiddelen: Als aanpas-
singen in deze categorie kunnen worden opgevat draagba-
re voorwerpen, uitrusting of materialen die iemands presta-
ties verbeteren. Ze kunnen door de onderwijzer zijn ge-
maakt of gewoon via de handel zijn aangeschatft. Een voor-
beeld: Jos is een jongeman met hersenletsel. Als gevolg van
zijn functiebeperking is hij niet in staat om een lepel beet
te pakken en vast te houden en kleine voorwerpen te mani-
puleren. Om toch ’s morgens zijn sinaasappelsap te kun-
nen maken, gebruikt Jos een blender in plaats van een le-
pel om het concentraat te mengen. Een schakelaar met een
groot aanrakingsoppervlak is aan het apparaat bevestigd,
waardoor hij de blender met zijn handpalm kan bedienen.
Het aanpassen van stappenreeksen: Het aanpassen van
een stappenreeks betekent dat de stappen die met elkaar
een taak vormen enigszins worden veranderd, vereenvou-
digd of anders gegroepeerd. Een voorbeeld: Evert werkt in
een ltaliaans restaurant. Zijn hoofdtaak is het bereiden van
de pizza-saus. Hij is volkomen blind en beweegt heel traag
in de nauwe ruimte van de keuken. De andere medewer-
kers pakken hun kookgerei op allerlei plaatsen, al naar ge-
lang ze dat nodig hebben tijdens het bereidingsproces. Om
Everts baan beter uitvoerbaar en efficiénter te maken en
om het aantal keren dat hij moet stoppen om naar materia-
len te zoeken te verminderen, is de stappenreeks van zijn
taak omgevormd, zodat hij alles wat hij nodig heeft (bij-
voorbeeld lepels, een garde, saus en pakjes met kruiden)
meteen al aan het begin van zijn taak verzamelt.

Het geven van persoonlijke hulp: Alle gesproken, fysieke
of controle-aanwijzingen van iemand anders vallen binnen
deze categorie. Een voorbeeld: op de sportschool is julie

niet in staat om met haar sleutel naar het goede kastje te
gaan omdat ze de nummers daarvan niet herkent. De re-
ceptionist op de sportschool geeft Julie haar sleutel en wijst
bij welk kastje die hoort. Eenmaal in de kleedkamer kan Ju-
lie zich helemaal zelf omkleden.

Het aanpassen van regels: Deze aanpassing vereist een mo-
dificatie van de gebruikelijke patronen, praktijken of ge-
woonten van een bepaalde omgeving. Een voorbeeld: in
de meeste bedrijven gaat men ervan uit dat één persoon
een vacature opvult en alle daarbij behorende taken uit-
voert. Een modificatie op deze gebruikelijke werkgelegen-
heids’regel’ werd gemaakt toen Ben en Sylvia als team wer-
den aangenomen bij een plaatselijk assurantiekantoor om
elkaar aan te vullen in een functie die gewoonlijk door één
persoon werd ingevuld. Als gevolg van haar fysieke functie-
beperkingen was Sylvia het meest geschikt voor een bu-
reaubaan. Ben was echter liever in beweging en had een
sterk gevoel voor richting. Met elkaar voerden zij de taken
van één kantoorbediende uit. Sylvia maakte mailingen
klaar en bediende het kopieerapparaat, terwijl Ben de post
wegbracht evenals het op verzoek van de andere medewer-
kers uitgevoerde kopieerwerk.

Het aanpassen van de omgeving: De aanpassingen in deze
categorie betreffen de fysieke omgeving of condities. De
meest gebruikelijke voorbeelden omvatten aanpassingen
die gemaakt zijn voor mensen met fysieke belemmeringen,
zoals onderbrekingen in de stoeprand, opritten en kasten
en aanrechten die vanuit een rolstoel gebruikt kunnen wor-
den. Gewoonlijk bestaat er een zekere mate van overlap
tussen de aanpassingen uit deze categorie en die met be-
trekking tot materialen en hulpmiddelen.
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cipe van de partiéle participatie erkent
dat veel leerlingen, met name degene(n)
met ernstige belemmeringen, waar-
schijnlijk nooit de vaardigheden leren
die nodig zijn om een taak volledig zelf-
standig uit te voeren. Partiéle participa-
tie is het kernpunt van het opnemen van
leerlingen met belemmeringen in regu-
liere klaslokalen, omdat het het idee on-
dersteunt dat een leerling niet uitgeslo-
ten zou moeten worden van een activi-
teit vanwege het feit dat hij of zij slechts
een gedeelte van de vereiste vaardighe-
den beheerst.

Aanpassingen worden al vele jaren ge-
bruikt bij het onderwijs van leerlingen
metbelemmeringen in school-, gemeen-
schaps-, vrije tijJds- en werkomgevingen
(Baumgart et al, 1982; Nisbet et al, 1983;
York & Rainforth, 1987). Traditioneel
worden de aanpassingen in een vijftal
categorieén verdeeld, t. w.: a) het ge-
bruik van materialen en hulpmiddelen,
b) hetaanpassen van stappenreeksen, ¢)
het geven van persoonlijke hulp, d) het
aanpassen van regels en e) het aanpas-
sen van de fysieke omgeving (Baumgart
etal, 1982). Beschrijvingen en verduide-
lijkende voorbeelden van ieder type
aanpassing zijn opgenomen in Tabel 1
(zie blz. 2).

Modificaties die met name betrekking
hebben op het gebruik in reguliere on-
derwijsomgevingen worden hier ver-
der curriculaire aanpassingen ge-
noemd. Het doel en de definitie van
curriculaire aanpassingen passen bin-
nen de genoemde algemene richtlijnen.
Daarnas “dienen ze echter ook ter

voork “@an een wanverhouding
tus o \gheden van een leer-
RSN, .
B andeles in het regu-
S greco & Putnam,
S K "Njre aanpassin-

%in de tradi-
S sperkt en

om de
SR “ere
N o , S o
Curriculaine’ .o -~ = o 0
gieénomhet . .~ o o o

wijscurriculum i
Curriculaire aanpas:’ « . .
verschil uitmaken tus.' - "
die alleen maar in hetklas,: .- ,
zig is of een die actief betrokk. - ip "
dagelijkse schoolleven. Wanne. '
samenwerking worden ontwis
kunnen curriculaire aanpassingen .
verschillen tussen leerlingen met uit-

eenlopende kennis en vaardigheden
minimaliseren. Geslaagde modificaties
individualiseren de inhoud van de les
en helpen mee om de manier van leren
van het kind en de manier van lesgeven
van de leerkracht bij elkaar te laten pas-
sen. Daarom hebben de meeste aanpas-
singen die worden toegepast in regulie-
re klaslokalen betrekking op hetzij de
manier waarop de lessen zijn georgani-
seerd en de uitleg wordt gegeven, hetzij
op de manier waarop de leerlingen
deelnemen aan een activiteit. Deze twee
factoren zijn op veel punten onderling
verbonden omdat de manier waarop de
uitleg wordt gegeven direct van invlioed
is op hoe de leerling geacht wordt te
reageren en deel te nemen.

Wanneer een leerling met een belemme-
ring niet in staat is om mee te doen met
een activiteit in de reguliere klas op de
manier die oorspronkelijk voorzien
was, moeten mogelijk aanpassingen
worden gemaakt aan één of meer vande
volgende lescondities:

o de indeling van de leerlingen in
groepjes en de manier waarop die
werken

® de organisatie van de les
e de manier van lesgeven of uitleggen
e de omgevingsfactoren

e taakstellingen in het curriculum en
gewenste resultaten van het onder-
wijs

® lesmaterialen

® het niveau en het type van de indivi-
duele begeleiding

Een verandering in één of meer van
deze componenten van het onderwijs
wordt als een curriculaire aanpassing
beschouwd. Wanneer aanpassingen in
deze zeven gebieden de leerling nog
steeds niet in staat stellen om op een
onderwijskundig relevante manier deel
te nemen kan een achtste optie worden
toegepast: De ontwikkeling van een al-
ternatieve activiteit voor de leerling met
“slemmeringen en een klein groepje
“wenoten. Elk van de lescondities
“Wieronder in meer detail beschre-

sndeling van de leerlingen

~$ en de manier waarop die

« Wanneer een les wordt voorbe-

. moet de leerkracht het klasse-ar-
.angement kiezen dat het beste past bij
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de inhoud van de les. Voor iedere gege-
ven activiteit zijn er een aantal arrange-
menten waaruit gekozen kan worden.
Alternatieven voor het groeperen van
de leerlingen zijn:

1. Uitleg geven aan een grote groep of
de hele klas tegelijk - de hele klas
leert hetzelfde van de leerkracht. Die
is de primaire informatiebron. Ge-
woonlijk wordt van de leerlingen
verwacht dat ze de informatie opne-
men en ongeveer in hetzelfde tempo
verwerken.

2. Uitleg geven aan een klein groepje

onder leiding van de leerkracht - de
leerkracht geeft les aan een klein
groepje leerlingen, gewoonlijk zo'n
vijf a acht. De uitleg heeft betrekking
op een bepaald onderwerp, thema of
vakgebied.

3. Codperatieve leergroepen - de leer-

lingen werken samen in groepjes met
een grootte van twee tot zes perso-
nen. Zij werken met elkaar samen om
een gemeenschappelijk doel te berei-
ken. Onderlinge afhankelijkheid en
sociale vaardigheden worden gecul-
tiveerd door het toewijzen van rollen
en verantwoordelijkheden aan ieder
lid van de groep. De voltooiing van
de taak hangtaf van de deelname van
alle leden.

4. Door de leerlingen geleide kleine

groepjes of partnerschappen in de
klas - de leerlingen mogen samen-
werken om een project uit te voeren
of ze mogen contact met elkaar heb-
ben en ideeén uitwisselen terwijl ze
hun individuele taken uitvoeren. Dit
arrangement verschilt van codpera-
tieve leergroepen omdat het niet no-
dig is dat de leerlingen rollen toebe-
deeld krijgen of samen moeten wer-
ken om een gezamenlijke taak uit te
voeren.

5. Bijles van een klasgenoot of een ou-

dere leerling - de leerling wordt bij
een specifiek onderwerp of een spe-
cifieke opdracht gecoached door een
klasgenoot of een oudere leerling. Bij
andere onderwerpen kunnen de leer-
lingen de rollen omdraaien.

6. Eén op één uitleg aan de leerling
door de leerkracht - de leerling krijgt
directe uitleg, supervisie of leiding
van een volwassene. De uitleg kan
worden gegeven door de klasseleer-



kracht, een specialist, een parame-
disch staflid, een vrijwilliger in de
klas, etc.

7. Zelfstandig werk aan de eigen tafel
- de leerling wordt geacht alleen voor
zichzelf te werken aan het opgegeven
huiswerk of met de materialen die in
de klas worden aangeboden.

Het ene arrangement is niet noodzake-
lijkerwijs superieur aan het andere. In
feite gebruiken de meeste leerkrachten
door een hele dag heen een combinatie
van dit soort indelingen. Maar het
spreekt vanzelf dat klassikale uitleg en
zelfstandig werken aan de eigen tafel
vaak de meeste problemen opleveren
voor leerlingen met belemmeringen.
Wanneer de uitleg klassikaal wordt ge-
geven krijgen de leerlingen de informa-
tie allemaal op min of meer dezelfde
manier en worden ze geacht het tempo
van de leerkracht bij te kunnen houden.
Gewoonlijk wordt een hoge mate van
oplettendheid en goed luisteren ver-
langd. Voor veel leerlingen met belem-
meringen die het moeilijk vinden om
informatie te verwerken, te begrijpen en
te integreren is het moeilijk, zoniet on-
mogelijk, om al die informatie op te ne-
men en daar iets van te maken. Als ge-
volg van de omvang ervan biedt uitleg
aan grote groepen de leerlingen minder
gelegenheid om te reageren en actief bij
de les betrokken te blijven. Bovendien
kan het zijn dat leerlingen die niet in
staat zijn om een langere periode achter-
een te blijven zitten en op te letten ook
moeilijkheden ondervinden met het
blijven opletten in grotere groepen.

Langere perioden met zelfstandig werk
aan de eigen tafel kan hetzelfde soort
problemen opleveren als die we net be-
schreven hebben voor de grote groepen.
De leerlingen worden geacht goed te
presteren op een rustige manier, zonder
daar iemand bij nodig te hebben, terwijl
ze voor zichzelf aan hun eigen tafels
werken. In veel gevallen hebben leerlin-
gen met belemmeringen aansporingen,
gedeeltelijke aanreikingen en hulp no-
dig om de materialen te begrijpen die in
de klas gebruikt worden gedurende het
zelfstandig werken aan de eigen tafels.
Terwijl veel leerlingen hebben geleerd
om zelfstandig te werken, hebben ande-
re toezicht en uitleg nodig om min of
meer zelfstandig te kunnen presteren.
In het algemeen gesproken bieden klas-
se-opstellingen waarbij gewerkt wordt
met interactie tussen de leerlingen, ver-

deling van de verantwoordelijkheden
en onderlinge afhankelijkheid van de
kinderen veel meer mogelijkheden voor
het meedoen van een leerling met be-
lemmeringen (D. Johnson & R. Johnson,
1986). Dit soort opstellingen heeft ook
‘ingebouwde’  ondersteuningssyste-
men, de aanwezigheid van de andere
klasgenoten.

Het is voor de leerkracht bijna onmoge-
lijk om al het werk in grote groepen of
het zelfstandig werken aan de eigen ta-
fels te vermijden. De leerkracht dient
zich er echter van bewust te zijn dat het
meedoen van een leerling met belem-
meringen in die situatie in ongunstige
zin beinvloed zal worden. Wanneer het
mogelijk is om werken in grote groepen
of zelfstandig werken om te zetten in
arrangementen met samenwerking,
kleine groepen en partnerschappen zou
de leerkracht dat moeten doen. Wan-
neer er in grote groepen of zelfstandig
gewerkt moet worden, is het nodig dat
er stappen worden ondernomen om
materialen te individualiseren en het
aanbieden van de informatie aan te pas-
sen aan de stijl van leren van de leerling.

Verander de organisatie van de les:
Nauw verbonden met de opstelling
waarin de uitleg wordt gegeven is de
organisatie van de les zelf. Leerkrachten
gebruiken gewoonlijk één of meerdere
van de onderstaande technieken omeen
les te organiseren en informatie over te
dragen op de leerlingen en hen bij de les
te betrekken:

1. Lesgeven / voordoen / zelf laten
doen - Deze traditionele manier om
de les te organiseren is een van de
meest gebruikte methoden (Callahan
& Clark, 1988). Hij staat ook bekend
als de verklarende manier van lesge-
ven (‘expository mode’). De leer-
kracht geeft uitleg met betrekking tot
een concept of een onderwerp en on-
dersteunt daarna de mondelinge in-
formatie met een illustratie of een
model. Een situatie met eerst een les
en daarna een demonstratie wordt
vaak gevolgd door een klassege-
sprek met de leerlingen of door ze
zelfstandig met de besproken con-
cepten te laten werken. Een voor-
beeld: De leerkracht van groep 3 [ver-
taald naar de Nederlandse situatie,
Red.] introduceert de kort klinkende
letter ‘o’. Zij doet de juiste uitspraak
voor en geeft aan hoe dat klinkt in
woorden waarin dat voorkomt. Ver-
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schillende kinderen in de klas wordt
gevraagd om woorden met een korte
‘0" uit te kiezen uit een rij. Na 20
minuten uitleg krijgen de kinderen
opdracht om vier pagina’s uit hun
spellingwerkboeken te gaan maken.

. Het stellen van vragen aan de hele

klas of een discussie - Nadatze mon-
delinge of schriftelijke informatie ge-
had hebben, worden de leerlingen
betrokken bij een uitwisseling van
vragen en antwoorden. De leerlingen
krijgen een beurt of geven uit zichzelf
antwoord. De kinderen in de klas
worden aangemoedigd om aanvul-
lende vragen te stellen of uit te wij-
den over het onderwerp. Gewoonlijk
wordt de discussie geleid en ge-
stuurd door de leerkracht.

. Spelletjes, simulaties, rollenspel-

len, presentaties en doe-lessen - Er
worden activiteiten georganiseerd
die de inhoud van de les ondersteu-
nen of uitbreiden en de leerlingen
aanmoedigen de informatie die daar-
voor aangeleerd of besproken is toe
te passen. Dit type les wordt gekarak-
teriseerd door leerlingen die: a) actief
betrokken zijn, b) deelnemen aan het
planningsproces, c) leren door te ont-
dekken en d) hun eigen kennis con-
strueren. Dit soort activiteiten duren
relatief kort, gewoonlijk één lesuur of
een gedeelte daarvan. Een voorbeeld:
Na een korte introductie vooraf-
gaand aan een biologieles over erfe-
lijkheid wordt de klas in kleine
groepjes verdeeld. Iedere groep voert
een mini-onderzoek uit om het voor-
komen van bepaalde erfelijke ken-
merken in de populatie van de zesde
klas te noteren. Nadat de onderzoe-
ken voltooid zijn presenteert elk
team zijn bevindingen aan de klas.

. Ervaringslessen: - In een dergelijke

lesopzet wordt gebruik gemaakt van
activiteiten uit de werkelijke wereld
om vaardigheden aan te leren of te
versterken. De activiteiten kunnen
plaatsvinden in de klas of in omge-
vingen buiten de school. Een voor-
beeld: De leerlingen van één klas
moeten voor het eerste jaar van het
vak bouwkundig tekenen een klein
schuurtje in een plaatselijk park ont-
werpen enbouwen. In de context van
deze activiteit, die wel tien weken
duurt, moeten de leerlingen een uit-
voerbaar plan maken, geschikte ma-
terialen bestellen en hun bouwkun-

s



dige vaardigheden gebruiken. Erva-
ringslessen kunnen ook heel goed al
in lagere jaren worden gebruikt. Een
voorbeeld: In groep 3 wordt de leer-
lingen gevraagd om eenvoudige re-
cepten van gezonde snacks en dran-
ken mee te brengen van thuis. Eens
per week, gedurende de taalles, be-
denkt en bereidt een groepje leerlin-
gen een gezonde snack die in de klas
wordt uitgedeeld. De leerlingen
schrijven hun eigen recepten, maken
een boodschappenlijstje, rekenen de
juiste hoeveelheid geld uit, doen hun
inkopen en bereiden de snack. Als
uitvloeisel van deze activiteit, die het
hele jaar duurt, wordt er een door de
leerlingen zelf gemaakt recepten-
boek ontwikkeld. Ervaringslessen
kunnen één lesuur duren, een paar
weken achtereen worden georgani-
seerd of het hele jaar door als een
gewone geroosterde les plaatsvin-
den.

5. Buurtonderwijs - Buurtonderwijs
wordt gekarakteriseerd doordat de
leerlingen hun vaardigheden toepas-
sen in settings buiten de school, die
enig verband houden metenrelevant
en zinvol zijn voor hun leven nu of in
de toekomst. De uitleg kan betrek-
king hebben op onderdelen van het
curriculum als werk, huishouding,
de gemeenschap of vrije tijdsbeste-
ding. Deze lesvorm verschilt van er-
varingslessen omdat hij volledig bin-
nen de gemeenschap plaats vindt,
het hele jaar door en op normaal ge-
roosterde basis.

De waarde van doe-, ervarings- en
buurtonderwijslessen wordt duidelij-
ker naarmate de schoolpopulatie meer
en meer divers wordt. Een dergelijke
lesopzet biedt mogelijkheden om ver-
schillende rollen aan de leerlingen toe te
kennen, taken die passen bij het vaar-
digheidsniveau en de kennisbasis van
de leerlingen te delegeren en de presen-
tatie van informatie te individualiseren
alsmede om de materialen op een effec-
tievere manier te differentiéren dan in
de lesgeven/voordoen-situatie of bij
klassikaal aanbod. Bovendien wordt
het onderwijs georganiseerd in concrete
en toegepaste werkwijzen die het tot
een dynamische interactie tussen de
leerling en zijn omgeving maken (Sha-
ron & Sharon, 1976).

Verander de manier van lesgeven of de
manierwaarop de uitleg gegeven wordt:

Een volgende invloedrijke factor met
betrekking tot de inclusie van leerlingen
met belemmeringen is de manier van
lesgeven van de groepsleerkracht. Door
het aanbrengen van subtiele verande-
ringen in de manier waarop de leer-
kracht zijn lessen geeft, kan die goed
aansluiten bij de manier van leren van
de leerling. Een paar eenvoudige richt-
lijnen die leerkrachten kunnen volgen
om hun manier van lesgeven of uitleg-
gen aan te passen zijn:

e Vertel de leerling precies wat u wilt
dat hij leert of bereikt.

o Vereenvoudig uw uitleg en laat zien
wat u afgemaakt wilt hebben.

® Gebruik concrete materialen/voor-
beelden die in verband staan tot het
dagelijks leven van de leerling,.

® Probeer details die er niet toe doen
weg te laten en beperk u tot de essen-
tiéle eigenschappen van het concept.

e Verdeel de materialen die geleerd
moeten worden in kleinere taken en
rangschik de aan te leren taken van
gemakkelijk naar moeilijk.

® Bied herhaaldelijk gelegenheid om de
betreffende vaardigheden te oefenen.

e Wanneer u net begint met het geven
van nieuwe informatie geef dan door
de hele les heen met regelmatige tus-
senpozen feedback; houd de voort-
gang bij; geef feedback en interveni-
eer voordat er fouten gemaakt wor-
den, zodat er een patroon van succes-
sen opgebouwd kan worden.

® Bouw leerspelletjes en het gebruik
van geheugensteuntjes in om infor-
matie te helpen onthouden.

® Maak de leerlingen minder gevoelig
voor stress door ze een reeks stappen
aan te bieden die geleidelijk aan meer
van hen eist.

e Doe voor en leg uit hoe de leerlingen
voor zichzelf op moeten komen (bij-
voorbeeld door om een andere ma-
nier van presenteren te vragen, aan te
geven wanneer materiaal te moei-
lijk/te verwarrend is, etc.).

e Vul mondelinge informatie aan met
andere vormen van aanbieden, zoals
met behulp van koptelefoon en band-
recorder, nadruk waar dat nodig is en
uitgeschreven aanwijzingen.

® Wijd uit over een antwoord van de
leerling of bouw dat om, zodat het
past bij de context van de les.
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® Maak vaker gebruik van verbale aan-
wijzingen en directe fysieke hulp
wanneer dat nodig is voor een leer-
ling met ernstigere belemmeringen.

Verander de doelstellingen van het cur-
riculum of de resultaten van het leer-
proces: Om aansluiting te vinden aan de
unieke behoeften en vaardigheden van
leerlingen met belemmeringen binnen
de context van een reguliere klas kan
het zinvol zijn om de leerdoelen te indi-
vidualiseren. Bij deze werkwijze, die
ook wel wordt aangeduid met doelstel-
lingen op meerdere niveaus of flexibele
leerdoelen, kan de leerkracht de doel-
stellingen en de resultaten van de les
voor én of meer van de leerlingen va-
riéren (Giangreco & Putnam, 1991;
Stainback, Stainback and Moravec,
1992).

In een heterogeen klaslokaal zullen de
leerlingen kennis in een verschillend
tempo verwerven en toepassen. Blooms
indeling van taakstellingen bij het uit-
leggen omvat zes niveaus van leren
{Bloom, 1956). Deze niveaus zijn: ken-
nis, begrijpen, toepassen, analyse, syn-
these en evaluatie. Onderwijskundige
doelstellingen kunnen worden geindi-
vidualiseerd op basis van leerprioritei-
ten van de leerlingen op elk van die
niveaus. Een voorbeeld: Een groepje
van drie leerlingen moet een verhaal
schrijven over het leven van het wild in
Alaska om dat vervolgens voor te dra-
gen voor de klas. Een van de leden van
het groepje heeft ernstige verstandelijke
en tweevoudige zintuiglijke stoornis-
sen. De leerlingen beschikken over de
mogelijkheid om audiovisuele materia-
len te maken om hun verhaal over te
brengen, muziek uit te kiezen om hun
presentatie aan te vullen of om de draad
van het verhaal in dramavorm te ver-
beelden. De betreffende groep besloot
een diorama te maken dat het terrein in
Alaska moest weergeven met kleifi-
guurtjes die de dieren uit het verhaal
verbeeldden. De leerdoelen voor de
twee leerlingen zonder belemmeringen
hadden betrekking op het toepassen en
in elkaar vlechten van eerder verkregen
informatie, het opstellen van een zinnig
verhaal, een juist gebruik van de gram-
matica en een goed handschrift. De leer-
doelen uit het leerplan van de leerling
met belemmeringen zijn gericht op het
gebruik van de fijne motoriek bij het
meehelpen met het maken van de dio-
ramafiguurtjes, het opvolgen van tactie-
le aanwijzingen van zijn klasgenoten en



het maken van keuzes binnen de con-
text van de activiteit. Deze doelstellin-
gen vallen in de categorie vergaren van
kennis en begrijpen. Vanalle leerlingen,
ongeacht het niveau van hun mogelijk-
heden, wordt ook een doelstelling ver-
wacht om het samenwerken als groep te
oefenen. Voor de twee leerlingen zon-
der belemmeringen betekent dit het ge-
bruik van aanmoedigende uitspraken
en lichte fysieke aanraking met elkaar.
Voor de leerling met de tweevoudige
zintuiglijke belemmering laten vaardig-
heden op het terrein van het samenwer-
ken in groepsverband zich vertalen in
het accepteren van leiding van een me-
deleerling zonder zich tegen de fysieke
aanraking te verzetten. Het individuali-
seren van de taakstellingen in het curri-
culum, rekening houden met hetniveau
van leren van elke leerling en het erken-
nen van het belang van de onderwijs-
kundige prioriteiten van allemaal stelt
de drie leerlingen in staat om succesvol
te werken in een heterogene groep.

Veranderingen in taakstellingen vol-
gens het curriculum kunnen significant
zijn, zoals aangegeven in het voorbeeld,
of zo gering van omvang als de leerling
meer tijd bieden om een opdracht af te
maken, hem minder opgaven per blad-
zijde laten maken, of proberen hem al-
leen het materiaal van de allerhoogste
prioriteit van een leerstofeenheid onder
de knie te laten krijgen. Wanneer we
met betrekking tot de taakstellingen uit
het curriculum een flexibele oriéntatie
of een oriéntatie op meerdere niveaus
aannemen is het ook belangrijk om te
bedenken dat ‘cultuurtechnieken’ per
se of het onder de knie krijgen van delen
van traditionele zaakvakken niet de be-
langrijkste zorg of de fundamentele re-
den vormen voor de inclusie van een
leerling in een specifiek onderdeel van
een vak. De sociale aspecten van de ac-
tiviteit en de vaardigheden die relaties
tussen personen mogelijk helpen ma-
ken, kunnen worden beschouwd als
van gelijk of groter belang en dienen
daarom te worden opgevat als haalbare
resultaten van het leerproces (Stainback
& Stainback, 1992; York, Vandercook,
Caughey & Heise-Neff, 1998).

Verander de omgevingsfactoren: De om-
standigheden in de leeromgeving kun-
nen van invloed zijn op de mogelijkhe-
den van de leerling om informatie te
verwerven. Met name wanneer de less-
en worden opgezet met het oog op leer-
lingen met zintuiglijke stoornissen, fy-

sieke handicaps, problemen met het
verwerken van informatie of alternatie-
ve vormen van communicatie zijn mo-
dificaties in de leeromgeving gerecht-
vaardigd. Het begrip leeromgeving
heeft betrekking op zaken als verlich-
ting, geluidsniveau, visuele en auditie-
ve input, de fysieke opstelling van het
vertrek of de uitrusting en de toeganke-
lijkheid van de materialen.

Een leerling die aangepast materiaal of
hulpmiddelen nodig heeft, kan behoef-
te hebben aan een meer uitgebreide
werkplek. De tafel van die leerling naast
een grote werktafel zetten of het aanbie-
den van een gemakkelijk toegankelijke
boekenkast biedt een eenvoudige op-
lossing. Aan een leerling die het moei-
lijk vindt om langere tijd achtereen te
blijven zitten kan meer dan één tafel in
het vertrek worden toegewezen, waar-
door hetkind van de ene naar de andere
werkplek kan gaan zonder de klas te
storen. Andere aanpassingen in de om-
geving kunnen betrekking hebben op
ruimte voor het manoeuvreren met een
rolstoel of een privé plekje voor een leer-
ling om languit op de grond te kunnen
gaan liggen, wanneer het nodig is om
even uit de rolstoel te komen.

Alternatieve lokaties voor groeps-werk
kunnen ook geschikt zijn. Gebruik ma-
ken van een deel van de gang, de bibli-
otheek, of een ruimte buiten de deur kan
het functioneren van de leerling met
belemmeringen verbeteren, omdat er
minder afleiding is. Deze alternatieve
ruimten kunnen worden overwogen
zolang het gebruik ervan de leerling
met de belemmering nietal te zeer apart
zet. In incidentele gevallen zijn er ver-
anderingen in het sociale klimaat of de
sociale regels noodzakelijk om een leer-
ling met belemmeringen op te kunnen
nemen. Dit zou het toestaan van een
hoger geluidsniveau in het lokaal kun-
nen omvatten voor een leerling die van
tijd tot tijd harde geluiden maaktalsook
toestaan dat partners elkaar voorlezen,
waar andere leerlingen geacht worden
stil te lezen.

Verander het lesmateriaal: Leerkrach-
ten gebruiken een heel assortiment aan
materialen om iets uit te leggen, zoals
bijvoorbeeld teksten uit boeken van de
gebruikte methode, tijdschriften, kran-
ten, andere boeken, dia’s, films, bewe-
gende modellen, spelletjes, verbruiks-
materialen voor creatieve vakken, com-
puters en voorwerpen uit het gewone
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dagelijkse leven (Callahan & Clark,
1988; Ferguson & Jeanchild, 1992). Leer-
lingen met belemmeringen kunnen
soms profiteren van het gebruik van
dezelfde materialen als de andere leer-
lingen in de klas, kunnen behoefte heb-
ben aan geringe variaties daarop of aan
alternatieve materialen. Soms moeten
materialen worden veranderd of nieuw
gemaakt om beter hanteerbaar te zijn,
concreter, tastbaarder, eenvoudiger en
aangepast aan de stijl van leren of het
begripsniveau van de leerling. Een
voorbeeld: Een leerling in groep 4 is niet
instaatom redactiesommen op telossen
wanneer die alleen in geschreven vorm
worden aangeboden. Maar wanneer zij
de beschikking krijgt over Unifix-blok-
jes® (kleine onderling in elkaar klikken-
de kunststof blokjes die gemakkelijk
kunnen worden gemanipuleerd) en
haar wordt toegestaan om de stappen
van de berekening uit te voeren met
behulp van die blokjes, ziet ze wel kans
om zulke sommen te maken. Een ande-
re leerling is niet in staat om kleine voor-
werpen vast te houden of de abstractie
van de rekenproblemen die aangebo-
den worden met behulp van pen en pa-
pier te begrijpen. Hij is echter wel in
staat om rekenconcepten toe te passen
tijdens het opdienen van de school-
lunch door het aantal kaarten te tellen
dat de leerlingen aanbieden waarmee
ze de keuze aangeven tussen een warme
of een koude lunch. De materialen die
nodig zijn om hem mee te laten doen
zijn reéel, tastbaar en ingebed in de con-
text.

Verander het niveau of het type van de
persoonlijke assistentie: In het lokaal
geeft de klasse-leerkracht directe uitleg,
helpt de leerlingen bij het leren of volgt
hun gedrag en prestaties. Hij/zij biedt
spontane assistentie wanneer de leer-
ling daarom vraagt, waar de leerling dat
nodig heeft om het goed te doen of wan-
neer het noodzakelijk is om de controle
over de klas te bewaren. Veel leerlingen
met belemmeringen hebben behoefte
aan een hoger niveau van assistentie of
interventie dan aan doorsnee-leerlin-
gen wordt aangeboden. De behoefte
aan assistentie kan variéren van perio-
dieke controles ter plekke tot aan conti-
nue supervisie van heel nabij. De assis-
tentie kan van dag tot dag variéren of
nodig zijn op momenten die van te vo-
ren voorspeld kunnen worden. Het ge-
ven van aanwijzingen, mondelinge aan-
reikingen, gebaren of fysieke onder-
steuning kan het meedoen van de leer-



Tabel 2.
NEGENDELIG BESLISSINGSMODEL VOOR HET ONTWIKKELEN VAN AANPASSINGEN AAN HET CURRICULUM

STRATEGIEEN VOOR HET AANPASSEN EN MODIFICEREN VAN HET
CURRICULUM VAN HET REGULIERE ONDERWI)S

ONDERZOEK DE STRUCTUUR VAN DE LESSEN

1. KAN DE LEERLING ACTIEF MEEDOEN MET DE LES ZOALS HET NU GAAT?

o Bereikt hij of zij in essentie hetzelfde resultaat?

2. KAN HET MEEDOEN VAN DE LEERLING WORDEN VERBETERD DOOR TIJDENS DE LES TE WERKEN MET:

» Colperatieve groepen?
s Kleine groepen?
¢ Leren met behulp van een partner?
« Klasgenoten of oudere leerlingen als steunkrachten?

3. KAN HET MEEDOEN VAN DE LEERLING WORDEN VERBETERD DOOR DE OPZET VAN DE LES TE VERANDEREN?
» Doe-lessen, spelletjes, simulaties, rollenspelen
« Ervaringslessen

4. KAN HET MEEDOEN EN HET BEGRIP VAN DE LEERLING WORDEN
VERBETERD DOOR DE MANIER VAN UITLEGGEN OF DE MANIER VAN LESGEVEN TE VERANDEREN?

VERANDER DE EISEN DIE DE TAAK STELT

5. HEEFT DE LEERLING BEHOEFTE AAN AANGEPASTE CURRICULAIRE DOELSTELLINGEN?

¢ Pas de prestatienormen aan
¢ Pas het tempo aan
o Zelfde inhoud, maar minder complex
» Overeenkomstige inhoud met functionele/directe toepassingen
» Pas het beoordelingssysteem aan (cijfers)
¢ Pas de managementtechnieken aan

ONDERZOEK DE LEEROMGEVING

6. KUNNEN ER WHZIGINGEN WORDEN AANGEBRACHT IN HET KLASSIKALE MILIEU, OF OP DE PLAATS
WAAR DE LESSEN WORDEN GEGEVEN, WAARDOOR HET MEEDOEN BEVORDERD WORDT?

« In de omgeving/fysiek
* Sociaal
» De plaats van de les

VERANDER DE MANIER WAAROP DE TAAK WORDT UITGEVOERD

7. ZIJN ER ANDERE MATERIALEN NODIG OM HET MEEDOEN TE WAARBORGEN?

o Zelfde inhoud maar andere afmetingen, aantallen, uitvoering
» Additionele of andere materialen/apparaten

VERANDER HET ONDERSTEUNINGSSYSTEEM

8. IS ER PERSOONLIJKE ASSISTENTIE NODIG OM HET MEEDOEN TE WAARBORGEN?

» Van klasgenoten of van de klasseleerkracht?

ORGANISEER ALTERNATIEVE ACTIVITEITEN DIE BEVORDERLIK ZIIN VOOR HET MEEDOEN EN VOOR INTERACTIE

9. IS HET NODIG OM EEN ALTERNATIEVE ACTIVITEIT TE ONTWIKKELEN EN AAN
TE BIEDEN AAN DE LEERLING EN EEN KLEIN GROEPJE KLASGENOTEN?

¢ In het lokaal
» In andere omgevingen binnen de reguliere school
» In omgevingen in de gemeenschap

Udvari-Solner, 1993
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ling op een tijdelijke of blijvende basis
ondersteunen.

Persoonlijke assistentie kan worden ge-
geven door allerlei verschillende perso-
nen in de schoolomgeving, zoals klas-
genoten, medescholieren (bijvoorbeeld
gecoached worden door een leerling uit
een hogere klas), de klasseleerkracht,
iemand uit het speciaal onderwijs, an-
dere medewerkers, vrijwilligers in de
klas of assistenten (bijvoorbeeld para-
medici, hulpen van de klasseleer-
kracht). Om inclusie en onafhankelijk-
heid te bewerkstelligen, zou een onder-
liggende doelstelling moeten zijn om de
behoefte aan betaalde, gespecialiseerde
assistentie met de tijd te doen afnemen.
Als een gevolg daarvan verdient het
aanbeveling, waar maar enigszins mo-
gelijk, gebruik te maken van natuurlijke
ondersteuning oftewel ondersteuning
die geleverd wordt door de klasseleer-
kracht en de klasgenoten.

Gewone aanwijzingen, aanreikingen en
zelfs fysieke ondersteuning kunnen
worden ‘ingebouwd’ als onopvallende
elementen van het lesgeven, die het uit-
leggen aan of het leren door de anderen
in een klaslokaal niet belemmeren. De
interventie en de assistentie van iemand
‘vanbuiten’ heeft soms tot gevolg datde
leerling wordt gestigmatiseerd en dat
het aantal spontane interacties met de
anderen in de klas afneemt. Daarom
dient een aanvraag voor een full-time
assistent met omzichtigheid te worden
getoetst en alleen maar te worden gere-
aliseerd wanneer het absoluut noodza-
kelijk is.

Zorg voor een alternatieve activiteit:
Het zorgen voor een alternatieve activi-
teit is een curriculaire aanpassing die
gebruikt kan worden wanneer er geen
veranderingen in de voorafgaande zes
onderwijscondities kunnen worden
aangebracht. Een alternatieve activiteit
heeft meestal betrekking op een doe-les
of een ervaringsles en soms op buurton-
derwijs. Qua opzet zou de activiteit zo-
wel de leerling met belemmeringen als
een partner of een klein groepje klasge-
noten zonder belemmeringen moeten
omvatten.

In het basis- zowel als het voortgezet
onderwijs kunnen leerhoeken die alter-
natieven bieden voor het doorsnee-cur-
riculum zodanig worden ingericht, dat
er meer dan één activiteit plaats kan
vinden in hetzelfde lokaal. Een voor-

beeld: Wanneer de vijfde klas een lees-
test doet bij het vak taal werken Jessie
en een kleine groep leerlingen, die de
test al met goed gevolg hebben afge-
legd, aan een klassikale nieuwsbrief.
Jessie gebruikt een bandrecorder om de
ideeén van zijn klasgenoten met betrek-
king tot een nieuw artikel op te nemen.
Jessie draait de band paragraaf voor pa-
ragraaf af, terwijl een klasgenoot een
computer gebruikt om de informatie uit
te typen. Op het niveau van het voort-
gezet onderwijs kunnen er alternatieve
werkplekken worden ingerichtin de lo-
kalen, de gemeenschapsruimten en de
bibliotheek. Binnen de vakken van het
voortgezet onderwijs kunnen onder-
zoeksgroepen worden ingesteld met als
taak de belangstelling van de leerlingen
na te gaan. Terwijl de leerlingen vragen
bedenken die verband houden met het
onderwerp van dat vak worden ze aan-
gemoedigd om hun ideeén in een ge-
meenschappelijk aantekenboek op te
schrijven. Wanneer de gelegenheid zich
voordoet kan een klein onderzoeksteam
van twee a drie leerlingen, met inbegrip
van de leerling met belemmeringen, het
onderwerp napluizen onder gebruik-
making van de school- of de openbare
bibliotheek. De geschreven en multi-
media informatie die op die manier ver-
zameld wordtkan dan worden gebruikt
of de volgende dag in de klas worden
gepresenteerd. Het leren onder leiding
van een andere leerling wordt aange-
moedigd bij de gewone kinderen in de
klas terwijl ze de gelegenheid krijgen
hun eigen interesses te verkennen. Toen
deze manier van leren ingevoerd werd
in een plaatselike middelbare school
vormde een leerling met belemmerin-
gen een integraal onderdeel van het
team door dia’s en tijdschriftartikelen te
zoeken die het onderwerp ondersteun-
den. Zij nam deel aan de presentatie
doordat ze met behulp van een aange-
paste schakelaar de diaprojector be-
diende.

In het optimale geval moeten de activi-
teiten a) overeenkomen met of verwant
zijn aan de leertaken van de andere leer-
lingen in de klas (bijvoorbeeld taal, na-
tuurkunde, gezondheidskunde, etc.), b)
betekenisvol zijn voor alle leerlingen die
eraan meedoen en ¢) zodanig worden
opgezet dat additionele supervisie van
een volwassene niet per se vereist is. Het
alleen maar opzetten van één op één
uitleg met behulp van een steunleer-
kracht in hetzelfde lokaal is geen alter-
natieve activiteit. Bij de opzet dienen per
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definitie klasgenoten zonder belemme-
ringen te worden betrokken.

Er zijn vele manieren om aanpassingen
aan het curriculum in te delen en te
conceptualiseren. De acht aanpassin-
gen aan het curriculum die besproken
zijn bieden een raamwerk van waaruit
beslissingen kunnen worden genomen.
Voor een willekeurige activiteit kan een
leerling met belemmeringen helemaal
geen aanpassingen nodig hebben dan
wel een combinatie van verschillende
aanpassingen. Het proces om geschikte
aanpassingen te kiezen en te gebruiken
kan worden geoperationaliseerd als een
beslissingsmodel met negen compo-
nenten. Dit model, dat wordt samenge-
vat in Tabel 2 op blz. 7, steunt op een
aantal vragen die bedoeld zijn om com-
municatie tussen klasse- en steunleer-
krachten mogelijk te maken voordat er
voor het front van de hele klas onder-
wijskundige beslissingen moeten wor-
den genomen. De aanpassingsstrate-
gieén reiken van de minst ingrijpende
manieren tot ingrijpender systemen.
Leerkrachten worden geleid om veran-
deringen in de structuur van de uitleg,
de gestelde eisen en de evaluatiecriteria
van de taak, de leeromgeving, de ma-
nier waarop de taak wordt uitgevoerd,
veranderingen in het ondersteunings-
systeem van de leerling en tenslotte het
gebruik van alternatieve activiteiten te
overwegen.

Het plannen van de ontwikkeling
van aanpassingen aan het leerplan
Het proces van het ontwikkelen van
curriculaire aanpassingen kan worden
onderverdeeld in vijf elementaire stap-
pen:

¢ Richt een team op waarvan de leerlin-
gen het middelpunt vormen en dat
ook als een team samenwerkt.

e Verzamel informatie over wat de leer-
ling kan, op school, thuis en in de
gemeenschap.

e Verzamel informatie over de regulie-
re leeromgevingen waarin de leerling
tijd zal doorbrengen.

o Observeer de leerling in de reguliere
onderwijsomgeving.

e Kies of maak aanpassingen die ge-
richt zijn op de onderwijskundige be-
hoeften van de leerling.

® Regel efficiénte vormen van commu-
nicatie en planning tussen de leden
van het team.



Voortdurende communicatie en samen-
werking tussen klasse- en steunleer-
krachten en overige stafleden zijn es-
sentieel bij het opzetten van bruikbare
aanpassingen aan het leerplan. Zonder
gedeelde verantwoordelijkheid tussen
de beroepskrachten zullen de aanpas-
singen niet de hele schooldag door be-
schikbaar zijn op het moment dat er
behoefte aan is. Het planningsproces
loopt meestal mis wanneer één beroeps-
kracht de enige verantwoordelijke is
voor het ontwikkelen en invoeren van
de modificaties. Wanneer bij de aanpak
uitgegaan wordt van een samenwer-
kend team, brengt iedere beroepskracht
unieke expertise mee in de situatie

opgelost, wordt het eigendom van het
probleem gedeeld en is de verantwoor-
delijkheid om de oplossingen in te voe-
ren eerlijk verdeeld over de leden van
het team (Graden & Bauer, 1992;
Thousand & Villa, 1992). Wanneer het
schoolpersoneel zich verplicht om zich
aan deze elementaire afspraken te hou-
den, speelt ieder lid van het onder-
wijsteam van de leerling een actieve rol
in de planning, de opzet en de imple-
mentatie van de curriculaire aanpassin-
gen.

Ter initiatie van het planningsproces
dient een duidelijk beeld van de leermo-
gelijkheden van de leerling te worden
ontwikkeld, thuis zowel als op school

en in settings in de gemeenschap. Infor-
matie met betrekking tot voorkeuren
van de leerling, sterke kanten, behoefte
aan supervisie, onderwijskundige prio-
riteiten en de sterkste leermodaliteiten
(bijvoorbeeld informatie verwerven op
basis van afbeeldingen in plaats van
met behulp van geschreven tekst), ge-
ven inzicht in de stijl van leren van de
leerling. Ouders, familieleden, klasge-
noten, leerkrachten uit het speciaal on-
derwijs en andere stafleden zijn belang-
rijke bronnen voor deze informatie.

De heersende praktijk in het reguliere
onderwijs heeft een directe invloed op
het type aanpassingen dat haalbaar is.
Er dient te worden nagedacht over de

waarin de problemen moeten worden

Tabel 3

SCHOOL:

HOOFD:

KLASSELEERKRACHT(EN) - VAKLEERKRACHT(EN):

TE VERZAMELEN INFORMATIE OVER DE ALGEMENE ONDERWIJSSITUATIE EN DE ACTIVITEITEN

GROEP

1.SCHETS VAN EEN DOORSNEE SCHOOLDAG/-WEEK:
¢ Vakken/onderwerpen
¢ Keuzemogelijkheden van de klas
¢ Duur van de lestijden/-uren
e Extra-curriculaire activiteiten/clubs

2.ALGEMENE STREKKING EN OPBOUW VAN HET ALGEMENE
ONDERWISCURRICULUM VOOR DE BETREFFENDE LEEF-
TIJDSGROEP:
» Hoeveelheid en complexiteit van de informatie die in het
jaar behandeld wordt
» Onderdelen, thema'’s of onderwerpen waarop de uitleg ge-
richt zal zijn

3.BESCHRIVING VAN DE DOORSNEE-LESTECHNIEKEN/
OPSTELLINGEN DIE GEBRUIKT WORDEN DOOR DE KLASSE-
LEERKRACHT(EN):
e Inzet van hulp van klasgenoten, leerlingen uit hogere klas-
sen
* Tijd die wordt doorgebracht in codperatieve leergroepen,
kleine en grote leergroepen, zelfstandig werken aan de ei-
gen tafel en één op één (leerkracht/fleerling) uitleg
» Hoeveelheid tijd die wordt besteed aan lesgeven in de
vorm van uitleg aan de hele groep en voordoen, vragen
stellen aan de hele klas, doe-lessen en ervaringslessen

4. MATERIALEN, MEDIA EN AANPASSINGEN DIE OP DIT MO-
MENT AL IN DE REGULIERE KLAS GEBRUIKT WORDEN:
¢ Gebruik van beweegbare modellen, werkbladen, leerboe-
ken, andere boeken
e Gebruik van film, video, dia’s, bandrecorders, computers,
videodiscs
* Alternatieve methoder die door de leerkracht zijn opgezet
om de leerlingen informatie te verschaffen of te laten reage-
ren

5.SOCIAAL KLIMAAT VAN DE KLAS EN ANDERE SCHOOL-
OMGEVINGEN:
* Gelegenheid voor interacties
* Grapjes maken, informatie en materialen uitwisselen,
sociale uitwisselingen, vragen om en geven van assistentie
« Klimaat/atmosfeer: autonoom, onafhankelijk, competitiege-
richt, onderling afhankelijk
» Unieke karaktereigenschappen van de leerkracht die in-
vloed hebben op het sociale klimaat binnen de klas
» Ontvankelijkheid van de leerkracht, de andere teamleden
en het hoofd met betrekking tot inclusie

6.MANAGEMENT VAN DE KLAS:
* Vast systeem van klasse-organisatie
« Expliciete en impliciete regels
e Normen voor gedrag, kleding en interacties
¢ Geindividualiseerd organisatie-systeem
« Bekrachtigingsmethoden die door de leerkracht gebruikt
worden

7.METHODEN OM DE LEERLINGEN TE EVALUEREN:

* Soorten testen die worden gegeven

» Hoeveelheid feedback naar de leerlingen

o Frequentie van de evaluaties

* Beoordelingssyste(e)m(en)

e Betrokkenheid van de leerlingen bij het stellen van doelen
en de eigen evaluatie

¢ Contact/communicatie met de ouders met betrekking tot
de vorderingen van de leerlingen

8.FYSIEKE UITVOERING VAN HET LOKAAL:

* Bouwkundige barrieres, ruimte, locatie van het toilet ten
opzichte van het lokaal, ruimte en voorzieningen voor het
neerzetten van en uitstappen uit een rolstoel, traditioneel
versus niet-traditioneel klasse-arrangement

Udvari-Solner, 1993
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Tabel 4
COMMUNICATIEFORMULIER VOOR DE LEERKRACHTEN
VAN:
AAN: LEERLING(EN):
KOMENDE ACTIVITEITEN
DAG/TID VAK / ACTIVITEIT LESSITUATIE MATERIALEN

Veranderingen in de dagelijkse gang van zaken waarvan je op de hoogte moet zijn:

Punten waarover ik met je wil praten:

O De aanpassingen/modificaties voor:

O Het niveau van de begeleiding van de leerling.

O Het gedrag van de leerling.
O Overige punten:

Udvari-Solner, 1993

unieke lescondities van de reguliere on-
derwijsomgeving en die moeten op een
ongedwongen manier worden bespro-
ken met de leden van het team. Sleutel-
elementen die dienen te worden opge-
tekend zijn: een schets van een doorsnee
schooldag/-week; de algemene strek-
king en opbouw van het curriculum dat
in een jaar zal worden behandeld; door-
snee-lestechnieken en -opstellingen die
de klasseleerkracht graag gebruikt; ma-
terialen, media en modificaties die op
dit moment al gebruikt worden; het so-
ciale klimaat van de setting; het ma-
nagement van de klas; de methoden om
leerlingen te evalueren en de fysieke
uitvoering van hetlokaal. De klasseleer-
kracht is de meest voor de hand liggen-
de bron van deze informatie. Het is lo-
gisch om veel van deze punten al voor
het begin van het schooljaar te bespre-
ken. Basisinformatie over de doorsnee-
inhoud en de strekking van het curricu-
lum, het sociale klimaat in de klas, het
management en de evaluatietechnieken
kan al worden vergaard in de lente of de
zomer voorafgaande aan de plaatsing
van de leerling in de herfst.

Andere componenten van de klas zijn
meer dynamisch van aard, zoals de op-
zet van de lessen en het gebruik van
materialen. Het kan nodig zijn om deze
informatie wekelijks nieuw op te vra-
gen. Een uitgebreide checklist, die kan
dienen als leidraad om informatie te
verzamelen over de reguliere school-

omgeving en activiteiten, vindt u in Ta-
bel 3 op blz. 9.

Nadat informatie over de leeromgevin-
gen is ingewonnen dient de betreffende
leerling te worden geobserveerd in de
context van activiteiten van het regulie-
re onderwijs. Het doel daarvan is vast te
stellen waar zich waarschijnlijk proble-
men zullen voordoen of waar er sprake
is van een wanverhouding tussen de
onderwijskundige behoeften van de
leerling en de praktijk van het reguliere
onderwijs of de inhoud van de lessen.
Het is onmogelijk om de behoefte aan
aanpassingen van de leerling nauwkeu-
rig in beeld te krijgen zonder hem/haar
toe te staan de activiteiten te ervaren.
Dit behoedt de leerkracht voor de aan-
name dat de leerling niet mee kan doen
of voor het scheppen van aanpassingen
die misschien niet nodig zijn.

Omdat activiteiten in het reguliere on-
derwijs gevarieerd zijn en vaak veran-
deren is het niet realistisch om te ver-
wachten dat iedere activiteit in detail
bekeken kan worden voordat er aan-
passingen worden ingevoerd. Als een
alternatief voor het evalueren van iede-
re taak zou de aandacht gericht kunnen
worden op die activiteiten die van dag
tot dag een behoorlijk consistente aan-
pak hebben. Een voorbeeld: inleidingen
tot nieuwe leerstofkernen, thema’s of
hoofdstukken kunnen zeer wel eenzelf-
de algemeen verloop hebben. De basis-
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aanpak van een mondelinge uitleg ten
behoeve van de klas blijft van les tot les
hetzelfde. De prestaties van de leerling
tijdens dit soort activiteiten kunnen die-
nen als richtlijn voor het soort moeilijk-
heden die verwacht mogen worden bij
andere activiteiten die aan meer veran-
dering onderhevig zijn.

Vervolgens worden ideeén gegene-
reerd om de mate van participatie van
de leerling te doen toenemen, de moei-
lijkheden die zich hebben voorgedaan
te doen afnemen en om een acceptabe-
le verhouding te creéren tussen het
reguliere curriculum en de onderwijs-
kundige prioriteiten van de leerling.
Teneinde voor effectieve maatregelen
te kunnen kiezen moeten de leden van
het team zo goed mogelijk inschatten
wat de oorzaak is van de discrepantie
van de prestaties van de leerling. Deze
stap van het proces vraagt om de in-
breng van alle leden van het school-
team. Hun gezamenlijke expertise
helpt mee te bepalen of de hindernis-
sen bij het meedoen een gevolg zijn
van de leerlingkenmerken of van an-
dere factoren in de setting. Het maken
van een goede inschatting van de oor-
sprong van de discrepantie kan rich-
ting geven aan het kiezen van de
meest geschikte aanpassing. Een voor-
beeld: Wanneer een leerling fysiek
niet in staat is om een instrument vast
te houden bij de muziekles zijn veran-
dering van de materialen, het bieden
van persoonlijke assistentie en het
werken met een partner logische re-
medies. Voor een leerling met ernstige
verstandelijke belemmeringen en
tweevoudige zintuiglijke stoornissen
kan de inhoud van een les over de
juiste voeding te moeilijk en te ab-
stract zijn. Hier kunnen een combina-
tie van flexibele leerdoelen, verschil-
lende materialen en een doe-lesvorm
passende modificaties zijn. Deze aan-
passingen kunnen een les die oor-
spronkelijk op een traditionele manier
was opgezet omvormen tot een vorm
die relevant is voor de huidige en toe-
komstige behoeften van de leerling. In
plaats van rijen met feiten over voe-
ding uit een leerboek van de vierde
klas van het voortgezet onderwijs te
leren, leert de leerling nu bijvoorbeeld
in de schoolomgeving om gezonde al-
ternatieven te kiezen voor ongezonde
kost zonder voedingswaarde, past hij
zijn kennis toe in een kruidenierswin-
kel door voedingsmiddelen te kopen
en bereidt hij bij het vak huishoud-



Tabel 5

PLANNINGSFORMULIER VOOR CURRICULAIRE AANPASSINGEN

ALGEMEEN LEERPLAN

IS HET NOODZAKELIJK OM WIHZIGINGEN AAN TE BRENGEN IN DE/HET:

Geschatte tijd:

Activiteit:

Datum

Vak / onderwerp: Indeling van de klas? Opzet van de les? Lesmethode
Manier van lesgeven?

Leerkracht:

Materialen:

Taakstellingen volgens het curriculum
(academisch / sociaal)?

Sociale / fysieke omgevingscondities
of locatie van de lessen?

Lesmaterialen?

Niveau van persoonlijke assistentie?

Andersoortige aanpassingen of overwegingen?
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kunde samen met een paar klasgeno-
ten een voedingskundig verantwoor-
de maaltijd.

Het bepalen van de behoefte aan aan-
passingen vereist voortdurende com-
municatie tussen de leden van het team.
Het meedoen en de actieve betrokken-
heid van de klasseleerkracht is essenti-
eel omdat het oplossen van de proble-
men door het scheppen van aanpassin-
gen uiteindelijk van invloed is op zijn of
haar manier van lesgeven in de klas.
Teams van verschillende scholen, en
zelfs binnen één school, kunnen ver-
schillende methoden gebruiken om te
plannen, maar er zijn wel een paar alge-
mene procedures die bijdragen aan effi-
ciénte samenwerking.

De meeste teams hebben behoefte aan
een blok van één of twee uur per maand
of vaker om de komende activiteiten en
veranderingen aan de inhoud van het
curriculum te bespreken. In sommige
scholen is het effectief gebleken om een
‘vliegende’ plaatsvervanger aan te stel-
len om tijdens blokken van één a twee
uur les te geven om zodoende alle klas-
seleerkrachten die een planningsverga-
dering bijwonen vrij te kunnen rooste-
ren. Om de additionele druk op de re-
guliere leerkrachten te doen afnemen
heeft op sommige scholen het bevoegd
gezag een ‘super vervanger’ in dienst.
Die wordt aangesteld om speciale acti-
viteiten op zijn/haar ervaringsgebied
(bijvoorbeeld tekenen, muziek, natuur-

kunde, etc.) in te voeren, zodat de klas-
se-leerkracht die lessen niet zelf op hoeft
te zetten.

Behalve de maandelijkse vergadering
hebben sommige teams behoefte aan het
plannen van aanpassingen op een weke-
lijkse basis of eens per twee weken.
Daarvoor wordt dan 30 minuten a een
uur per week uitgetrokken. Tot de deel-
nemers aan deze vergadering behoren
meestal de steunleerkracht, de klasse-
leerkracht en de klasse-assistent. In het
begin is misschien de aanwezigheid en
de inbreng van alle teamleden vereist,
maar naarmate de tijd verstrijkt, kunnen
ouders, ambtenaren belast met onder-
wijszaken en paramedische stafleden
om de beurt deelnemen of wanneer be-
paalde zaken aan de orde komen waarbij
ze nodig zijn. De agenda’s van de verga-
deringen richten zich met name op het
bespreken van aankomende activiteiten
in het reguliere onderwijs, het maken
van plannen voor aanpassingen en het
verdelen van verantwoordelijkheden
voor de ontwikkeling van de modifica-
ties. Om de vergaderingen praktisch en
produktief te laten zijn, zijn er verschil-
lende formulieren ontwikkeld om de
uitwisseling van informatie en het be-
sluitvormingsproces te leiden. Tabel 4
(zie blz. 10) biedt een opzet die gebruikt
kan worden door de klasseleerkracht
om voorafgaand aan de vergadering
over komende activiteiten even vlug
sleutelinformatie op te schrijven samen
met de aandachtspunten die daarbij aan
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de orde zouden moeten komen. Het
voordeel van dit formulier is, dat het via
de interne post van de school gemakke-
lijk uitgewisseld kan worden tussen de
leerkrachten.

Gedurende de vergadering worden
nieuwe activiteiten besproken en wor-
den opties voor aanpassingen bedacht.
Het ‘Planningsformulier voor curricu-
laire aanpassingen’, zoals dat in Tabel 5
(zie hierboven) wordt aangeboden,
biedt een raamwerk voor de bespreking
van mogelijk noodzakelijke verande-
ringen in elk van de acht hiervoor be-
sproken modificatiegebieden.

Wanneer de leden van het team een-
maal bedreven raken in het proces kan
een meer gestroomlijnd planningsfor-
mulier van pas komen. Met behulp van
de ‘Checklist voor curriculaire aanpas-
singen bij samengestelde activiteiten’,
die getoond wordt in Tabel 6 op blz. 12,
kunnen leden van het team de typen
aanpassingen die het meest passend lij-
ken afchecken en aantekeningen maken
over de voorgestelde modificaties. Dit
formulier kan ook worden uitgewisseld
via de interne post wanneer wekelijkse
vergaderingen niet mogelijk zijn. Het
formulier kan tevens een effectief stuk
gereedschap zijn om te communiceren
met een klasse-assistent over dagelijkse
veranderingen in de modificaties.

Voor heteinde van een planningsverga-
dering moeten de verantwoordelijkhe-




Tabel 6

CHECKLIST VOOR CURRICULAIRE AANPASSINGEN BI} SAMENGESTELDE ACTIVITEITEN

REGULIERE ONDERWISACTIVITEITEN

ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE
AANPASSINGEN

VOORGESTELDE AANPASSINGEN /
ALTERNATIEVEN

Datum: 0 Geen veranderingen
C1 indeling van de lesomgeving
Activiteit: 0 Opzet van de les
O Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
Leerkracht/ staf: L1 Omgevingscondities of locatie
O Doelstellingen volgens het curriculum
Materialen: O Lesmaterialen
O Persoonlijke assistentie
[J Alternatieve activiteit
REGULIERE ONDERWHSACTIVITEITEN ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE VOORGESTELDE AANPASSINGEN /
AANPASSINGEN ALTERNATIEVEN
Datum: O Geen veranderingen
O Indeling van de lesomgeving
Activiteit: O Opzet van de les
[0 Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
Leerkracht / staf: O Omgevingscondities of locatie
O Doelstellingen volgens het curriculum
Materialen: O Lesmaterialen
O Persoonlijke assistentie
O Alternatieve activiteit
REGULIERE ONDERWIJSACTIVITEITEN ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE VOORGESTELDE AANPASSINGEN /
AANPASSINGEN ALTERNATIEVEN
Datum: O Geen veranderingen
O indeling van de lesomgeving
Activiteit: (] Opzet van de les
O Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
Leerkracht / staf: {1 Omgevingscondities of locatie
3 Doelstellingen volgens het curriculum
Materialen: 0 Lesmaterialen
O Persoonlijke assistentie
O Alternatieve activiteit
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den voor de aanpassingen verdeeld
worden en de regelingen met betrek-
king tot de supervisie van de leerling
meegedeeld. De verdeling van de ver-
antwoordelijkheden onder deleden van
het team zal van school tot school varié-
ren. Daarom moeten teams naar eigen
oordeel voor een logische en eerlijke
taaktoewijzing zorg dragen. Zo kan het
zijn dat de klasseleerkracht individuele
materialen maakt voor de leerling, ter-
wijl ze taken voor de hele klas voorbe-
reidt. Klasgenoten, ouders en de leer-
ling met belemmeringen zelf moeten

niet over het hoofd worden gezien als
deelnemers bij de ontwikkeling van
aanpassingen. Tabel 7 op bladzijde 13 is
een voorbeeld van een formulier dat
gebruikt kan worden om de taken te
verdelen.

Een illustratie van het proces van
het plannen van aanpassingen

In het onderstaande scenario dient
Evan, een leerling uit groep 8, als voor-
beeld om het beslissingsproces voor het
aanpassen van een reguliere onderwijs-
activiteit te illustreren. Evan heeft ern-
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stige meervoudige belemmeringen, zit
in een rolstoel en gebruikt een onder-
steunend communicatiesysteem. Hij
werkt met een communicatiebord met
20 symbolen, plaatjes zowel als woor-
den. Hij is in staat om eenvoudige lijn-
tekeningen te interpreteren en heeft
zo’n 15 a 20 globaalwoorden leren her-
kennen. Naast zijn communicatiebord
met plaatjes maakt hij gebruik van een
beperkte woordenschat in gebarentaal
voor doven en de gebruikelijke gebaren.
Evan heeft een visuele belemmering
maar kan voorwerpen wel duidelijk




Tabel 7

VERDELING VAN DE VERANTWOORDELIJKHEDEN: SUPERVISIE EN AANPASSINGEN

TEAMLEDEN

DAG/THD ACTIVITEIT

SUPERVISIE OF ASSISTENTIE,
INDIEN NODIG*)

AANPASSING;
VERANTWOORDELHKE PERSONEN

*)De opties voor supervisie of assistentie zouden moeten omvatten: a) klasseleerkracht, b} steunleerkracht, c) klasse-assistent, d)
klasgenoten, e) leerlingen uit een hogere klas, f) vrijwilligers - bijvoorbeeld leesmoeders, g) paramedische stafleden - bijvoorbeeld
fysiotherapeut of ergotherapeut, h) overige stafleden, bijvoorbeeld bibliothecaris, gymleraar, tekenleraar, etc. Merk op dat één of
meerdere van de hiervoor genoemde personen samen assistentie kunnen verlenen dan wel de supervisie kunnen hebben.
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zien wanneer deze worden aangeboden
op een afstand van een halve tot één
meter. Om een indruk te krijgen van
Evans onderwijskundige prioriteiten
geven we hier een paar doelstellingen
uit zijn handelingsplan:

e het vergroten van het aantal globaal-
woorden dat hij kan gebruiken;

e het gebruik van twee tekens, gebaren
of woorden in combinatie om een me-
dedeling te doen, een concept aan te
duiden, een keuze te maken of een
verzoek te doen;

o hetaanspreken van een partner en het
daarmee samenwerken;

¢ het gebruik van geld en rekenvaar-
digheden om in de gemeenschap iets
te kopen;

® 10 minuten bezig zijn met een activi-
teit met periodieke controles op de
werkplek;

® het gebruik van een schema met af-
beeldingen om dagelijkse verant-

woordelijkheden uit te voeren;

® hetop het signaal van een wekkerhor-
loge overgaan naar de volgende acti-
viteit.

De leerkracht die taal geeft in groep 8
heeft een inleiding voorbereid met be-
trekking tot het uitbreiden van de
woordenschat en het spellen van woor-
den die verband houden met de Mid-
deleeuwen, het volgende kernthema.
Ze introduceert de woorden door ze
hardop uit te spreken, een definitie er-
van te geven en ze in een zin te gebrui-
ken. Van de leerlingen in de klas wordt
gevraagd de woorden te spellen door
ze op een vel papier te schrijven. De
papieren worden aan het eind van de
les ingenomen en gecorrigeerd door de
leerkracht. Woorden die niet correct ge-
speld zijn vormen het doel van afzon-
derlijke studie en oefening. Deze ma-
nier van lesgeven betekent uitleg aan
een grote groep of de hele klas. De les-
vorm is uitleg met voordoen in verbin-
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ding met zelfstandig werken aan de ei-
gen tafels.

Gegeven deze traditionele opzet en de
lesvorm is Evan niet in staat om net zo
mee te doen als zijn klasgenoten zonder
belemmeringen. Een samenvatting van
de aanpassingen, bedacht en ingevoerd
door het team van Evans school wordt
hieronder gegeven.

Indeling van de klas: in plaats van in
grote groepen te werken mogen de leer-
lingen een partner kiezen. ledere leer-
ling ondervraagt de andere met betrek-
king tot woorden uit de woordenlijst
die verband houdt met het onderwerp.

Lesvorm: De leerlingen werken in een
spelsetting door elkaar een quiz te laten
doen en daarbij om beurten verstrekker
of ontvanger van informatie te zijn. Dit
verlost de leerkracht van de rol als do-
cent en enige verschaffer van informa-
tie.




Tabel 8

CHECKLIST VOOR CURRICULAIRE AANPASSINGEN B1) SAMENGESTELDE ACTIVITEITEN

REGULIERE ONDERWIJS-
ACTIVITEITEN

ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE
AANPASSINGEN

VOORGESTELDE AANPASSINGEN /
ALTERNATIEVEN

Datum: vanaf 10 april

Activiteit: spelling / nieuwe

woorden

Leerkracht / staf: Julia
{(kiasse-leerkracht)

Materialen:

g0mE0OERERO

Geen veranderingen

indeling van de lesomgeving

Opzet van de les

Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
Omgevingscondities of locatie
Doelstellingen volgens het curriculum
Lesmaterialen

Persoonlijke assistentie

Alternatieve activiteit

Laat klasgenoten elkaar leiden en ondervragen
aan de hand van geindividualiseerde lijsten
met te spellen woorden. Zet de paren aan het
werk en laat de leerlingen zelf hun vorderingen
bijhouden op een persoonlijk formulier.

Richt de aandacht op het gebruik van gebaren,
globaalwoorden en passende interacties.
Gebruik woord-/plaatjeskaarten bij Evan. Spreek
de door de partner te spellen woorden in op
een audio-cassette of een Language Master.

REGULIERE ONDERWIJS-

ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE

VOORGESTELDE AANPASSINGEN /

Persoonlijke assistenti
Alternatieve activiteit

ACTIVITEITEN AANPASSINGEN ALTERNATIEVEN
Datum: O Geen veranderingen
O 1indeling van de lesomgeving
Activiteit: B Opzet van de les
B Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
Leerkracht / staf: [0 Omgevingscondities of locatie
O Doelstellingen volgens het curriculum
Materialen O Lesmaterialen
O
g

REGULIERE ONDERWI)S-

ANALYSE VAN DE CURRICULAIRE

VOORGESTELDE AANPASSINGEN /

Persoonlijke assistenti
Alternatieve activiteit

ACTIVITEITEN AANPASSINGEN ALTERNATIEVEN
Datum: 0 Geen veranderingen
O indeling van de lesomgeving
Activiteit: B Opzet van de les
B Manier van lesgeven / wijze van aanbieden
teerkracht / staf: 1 Omgevingscondities of locatie
[0 Doelstellingen volgens het curriculum
Materialen O Lesmaterialen
a
a
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Manier van lesgeven en uitleggen: De
leerkracht legt de taak aan de hele klas
uit en doet daarna de te volgen proce-
dure voor door Evan en zijn partner bij
de demonstratie te betrekken. Nadat de
partners gekozen zijn blijft de leerkracht
nog even bij het paar met Evan om de
procedure nog een tweede keer voor te
doen voordat hij/zij de gang van zaken
aan de andere partners verduidelijkt.
Terwijl ze de academische en sociale
vorderingen van de paren in de gaten
houdt, neemt de leerkracht zich voor
om twee keer zo vaak als bij de anderen

bij het paar met Evan te kijken.

Curriculaire doelstellingen: De curricu-
laire doelstellingen van Evan hebben
betrekking op zijn taalontwikkeling en
zijn communicatie. Het leren van nieu-
we globaalwoorden, het onderhouden
van het gebruik van woorden die eerder
aangeleerd werden en het combineren
van twee gebaren, symbolen of woor-
den zijn de doelstellingen van Evan bij
deze activiteit. Zijn lijst van woorden en
pictogrammen verschilt sterk van die
van zijn klasgenoten. Maar omdat de
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leerlingen elkaar een quiz voorleggen is
het mogelijk dat Evan op een onopval-
lende manier een geindividualiseerde
reeks woorden gebruikt.

Omgevingscondities: Op dit gebied zijn
er geen buitengewone aanpassingen
noodzakelijk, behalve de plaatsing van
Evan en zijn partner in de buurt van de
werkplek van de leerkracht voor het
geval er regelmatig hulp geboden moet
worden.

Lesmaterialen: Evan groeteen partneren



spreekt hem of haar aan met behulp van
zijn communicatiebord. De leerlingen
zonder belemmeringen in de klas heb-
ben allemaal geleerd om Evan te ant-
woorden met de gebaren voor ‘ja’ of
‘nee, dank je’. Om zijn partner te onder-
vragen gebruikt Evan een van te voren
opgenomen Language Master®-kaart
waarop aan één kant in drukletters de
woorden voor zijn partner geschreven
zijn. Evan laat de kaart door de Langua-
ge Master® lopen om het te spellen
woord aan zijn partner te laten horen.
Om de spelling ervan te controleren
draait Evan de kaart om, opdat zijn part-
ner de schrijfwijze van het woord kan
zien. De partner zonder belemmeringen
gebruikt een geindividualiseerde serie
woordkaarten met daarop globaal-
woorden of pictogrammen uit Evans
nieuwe lijst. De partner laat de kaart aan
Evan zien en die moet reageren met het
juiste woord of gebaar. Als een verrij-
kende activiteit voor Evan zowel als zijn
partner zijn er kaarten voorbereid met
pictogrammen of woorden. Na het le-
zen van het woord of het symbool moe-
ten de leerlingen reageren met het juiste
gebaar.

Persoonlijke assistentie: Gedurende de
eerste twee sessies is de logopediste ook
in het lokaal aanwezig om de interactie
tussen Evan en zijn partner mogelijk te
helpen maken. De assistentie van de
specialist is bij de derde les helemaal tot
nul gereduceerd en de klasseleerkracht
controleert regelmatig alle paren.

De aanpassingen die bedacht zijn voor
dit scenario zijn relatief eenvoudig en
goedkoop. Als de aanvankelijke reeks
materialen eenmaal ontwikkeld is, kan
die het hele schooljaar door gebruikt
worden bij het taalonderwijs. Nieuwe
en meer complexe woorden of symbo-
len kunnen zonder veel moeite of plan-
ningstijd worden toegevoegd. Het op-
nieuw indelen van de paren en de opzet
van de lessen zou wel eens voor meer
leerlingen dan alleen Evan van voordeel
kunnen zijn. Door gebruik te maken van
dit soort lesmethoden zijn de leerlingen
in staat om in hun eigen tempo door de
woordenlijst heen te gaan. Klasgenoten
hebben een actiever aandeel in hun ei-
gen leren. Aan leerlingen die snel leren
kunnen meer of ingewikkelder woor-
den worden toegewezen. Bovendien
wordt de traditionele rol van de leer-
kracht vervangen door een ondersteu-
nende. Tabel 8 (zie blz. 14) toont een
volledig ingevulde ‘Checklist voor cur-

riculaire aanpassingen bij samengestel-
de activiteiten’ waarin elk van de curri-
culaire aanpassingen die voor Evan ge-
kozen werd is weergegeven.

Conclusie

Een keuze voor de principes van inclu-
sie brengt nieuwe rollen voor leerkrach-
ten en nieuwe verwachtingen voor de
praktijk van het lesgeven met zich mee.
Goed doordachte curriculaire aanpas-
singen kunnen mogelijkheden in regu-
liere klassen maximaliseren en belem-
meringen minimaliseren. De aanpas-
singen dienen de gelegenheden voor
één op één interacties met klasgenoten
te maximaliseren, de gelegenheden
voor de leerling om initiator en actieve
deelnemer te zijn te doen toenemen en
het niveau van abstractie van de infor-
matie te verminderen door de activitei-
ten concreter en betekenisvoller te ma-
ken voor het huidige en toekomstige
leven van de leerling.

Het kiezen van de juiste aanpassingen
is nog steeds een weinig precieze ‘kun-
de’. Er zijn geen definitieve bronnen die
zeggen: ‘Wanneer je met dit soort be-
lemmeringen te maken hebt moetje pre-
cies dat soort aanpassingen gebruiken’.
Goede aanpassingen komen voort uit
weloverwogen en gezamenlijke obser-
vaties en vooruitziendheid van ouders,
klasgenoten en beroepskrachten. Van
Albert Einstein wordt verteld dat hij zei:
"Voorstellingsvermogen is belangrijker
dankennis’. Deze uitspraak is metname
ook van toepassing wanneer het gaat
om de ontwikkeling van aanpassingen.
De leden van een team moeten zichzelf
toestaan om te denken en te scheppen
voorbij de grenzen van traditionele on-
derwijsconventies. Wanneer dat ge-
beurt is het resultaat gewoonlijk goed
voor alle lerenden.

Noten

Noot 1: Monografie van het Kansas State
Department of Education, geheel herzien
en opnieuw uitgebracht in 1993. Ooor-
spronkelijke titel: ‘Curricular adapta-
tions: accomodating the instructional
needs of diverse learners in the context
of general education classrooms’.

Noot 2: Door deze hele handleiding
heen zal de frase leerling met belemme-
ringen worden gebruikt om te verwijzen
naar kinderen van schoolgaande leeftijd
met matige tot ernstige belemmeringen.
Deze populatie omvat leerlingen met
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verstandelijke, meervoudige zintuiglijke
en meervoudige lichamelijke belemme-
ringen. Daarbij moet worden opgemerkt
dat het algemene proces voor het aan-
passen van het curriculum dat wordt be-
schreven in deze handleiding kan wor-
den toegepast op leerlingen met een sca-
la aan onderwijskundige behoeften, al-
hoewel de voorbeelden van leerlingen
die hier worden gegeven betrekking heb-
ben op kinderen met belemmeringen die
significante modificaties aan het curricu-
lum noodzakelijk maken.

Noot 3: Een kopieerset van alle bij dit
artikel behorende formulieren kan wor-
den besteld bij het landelijk bureau van
de SDS (tel. 05228-1337).
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