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met alle Down Syndroom Teams en
alle speelgroepen in één oogopslag
zie pagina 44 en 45

Het gaat goed met de SDS
feiten en getallen

Deskundigheidsbevordering
2 belangrijke nieuwe boeken

Onderwijs
leerlinggebonden financiering

Beeldvorming
Down's syndroom in de reclame

UPDATE
Omvn's syndroom
en de ziekte van
Alzheimer

Opvallend in dit nummer zijn de ervaringen van vier van de bijna 200 oma's uit
het SOS-bestand. U leest waar dat toe geleid heeft. Een suggestie voor alle
grootouders!
Verder veel over de praktijk van onderwijsintegratie. Dit keer helaas vooral veel
problemen: Eén kind mag alleen maar 's morgens komen en een ander alleen
maar 's middags, omdat ze het andere dagdeel/niet aan zouden kunnen'.
U leest dat de werkelijke problemen niet la[?en aan de kant van de kinderen.
Een aantal ouders beschrijt't de medische sores met hun kinderen. Aan de
positieve kant is er de oprichting van een nieuv/ Down Syndroom Team.
In de Update wordt afgerekend met de nog veel te vaak aangetroffen opvatting:
'Ze krijgen allemaal Alzheimer'.



Inhoud
SDS-kernen
Hieronder volgen de nieuwe telefoonnummers van de coördina

toren van de SDS-kemen. Ouders die met andere ouders in contact

willen komen, kunnen bellen met het nummer in hun regio.

Naar een persoonsgebonden budget in het onderwijsl

We hebben een andere school gevonden

Michiel kijkt TV

Jolanda is naar groep 3

Wanneer mag Anouk een middag komen?
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Integratie in de eigen kerk mislukt

Rutgel' kan zelf keuzes maken

Modellen met Down's syndroom

Een nieuw medisch standaarwerk

Een trotse Oma en Moeder

en één leek wat anders.

Esther heeft haar plaatsje in ons hart

Lieve Marijn

Over Teun

Het gaat goed met de SOS

Een dagje SOS-bureau

Familiemiddag van 'ZHZ'

Heeft de harde kritiek wat opgeleverd l

PPG-Gouda

Moet een kind per se zindelijk zijn?

Omitriev zei: 'Leer hem lezen'

Yoëll had het RS-virus

Down Syndroom Team Orechtsteden

Eurocat

Comé heeft een hazelip

Korte berichten

'Down + Up' jaargang 1995

Agenda

Doelstelling SOS
De stichting heeft ten doel, zonder eni

ge binding met welke politieke, levens

beschouwelijke of godsdienstige opvat

ting dan ook en zonder aanzien van ras

of nationaliteit, al datgene te bevorde

ren wat bij kan dragen aan de ontplooi
ing en de ontwikkeling van kinderen en

volwassenen met Down's syndroom,
zowel voor wat betreft hun gezondheid

als hun opvoeding, hun onderricht en

hun ontwikkeling om zodoende hun

aanpassing aan en integratie in de maat

schappij zodanig gunstig te belnvloe

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

cle gehand ilapten.

Donateurs
Donateurs van de SDS betalen in 199h
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derland wonen, anders f 60,= per jaar),

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
Een laatste blik op een lange winter.

flas Wouters uit Kerkwijk heeft deze

Kleine Ijstijd goed gebruikt. Hij is hier
vier jaar. (Foto Marieke Wouters)

Bij de achterzijde
Lars Weerman wordt na een drukke dag

in de week gezet. Hij is hier twee jaar

oud. (Foto Herman Weerman)

Landelijk bureau
flovenboerseweg 41

794h AL Wanneperveen

Het bureau is op werkdagen bereik

baar vall muo - 12.00 en

1U)O-17.00uur.

Tel.: 0522-281LJ7 Fax: 0522-2B1799

e-mail: sdswannl@knoware.nl

Groningen (WGR)
Cara Geljon, (0594) 51 76 31
Dick en Joke van der Kolk, (0594) 50 51 76

Friesland (FRL)
Wim en Janetta Booijnk, (058) 256 33 72

Drente (ZDR):
leannet Scholten, (O528)l4 25 50

West-Overijssel (OVL)
Henny Lourens-Van Gurp, (0529) 43 27 39
Moniek Galama-I'eek, (0572) 39 11 73

Twente (TWT)
Bernadette en Rob WieHer, (074) 266 50 35

Midden-Gelderland (MGL)
Frans Nab, (055) 366 98 99
Marjanne Visser, (055) 542 80 61

Oost-Gelderland (OGL)
Lidwien Nijenhuis-Broens, (0315) 32 59 73

Betuwe Rivierenland (BTW):
Floor Wolters-Van der Putt, (0344) 69 34 72

Utrecht 1 (UTR)
Carla Eimers, (0346) 5645 77
Marian Limpens, (0345) 50 28 77

Utrecht 2 (regio Amersfoort) (AMF)
Anja Nieuwenhuis, (033) 475 82 II
Henny Bos, (033) 29B 3l 63

Noordelijk Noord-Holland (NNH)
Jantien Hartmans, (0227) 50 17 69
Lia van Setten, (0228) .51 17 66

Regio Amsterdam (AMS)
Marijl' Ruhe, (020) 641 34 03

Zuidelijk Noord-Holland (regio Haarlem) (HRL)
Els Heuseveldt, (023) 527 51 96
LecJnore Zonneveld, (023) 529 06 69

Zuid-Holland 1 (regio Rotterdam, Delft, Den Haag) (RDD)
Tilly Dorst-Nieuwenhuysen, (070) 393 13 30

Zuid-Holland 2 (regio Gouda) (GDA):
Yvonne en Han Kamperman, (0182) 52 66 7.5

Zuid-Holland 3 (Goeree-Overflakkee, Voorne-f'utten en
Hoekse Waard) (ZHZ):

Monique de Wit, (0187) 64 14 63
Lenie van der Hidde, (0181) 48 35 B9
Liesbeth Holster, (0186) h5 24 66

Dordrecht, Gorinchem en West-Iletuwe, (OGB):
Ria van Drunen-Vcrmeeren, (078) 6127112
Anke Laging, (078) 610 02 43

Westelijk Noord-flrahant (WNB):
Helène van der Prij\' (0162) 45 'J8 52
Mieke Verstappen, 1(13) 534 42 7.5

Centraal Noord-flrahant (CNB):
Rian en Cees van flroekhoven, (On) 641 72 78

Oostelijk Noord-Brahant (ONB):
Marianne Klaessen-Nijssen, (()40) 245 1247
Marinda fleishuizen, (040) 244 IJL) 06

Noord-Limhurg (NLB):
Franka Stevens, (047B) .5R 7R 89

Midden-Limburg (MLl3):
Netty Engels-Geurts, (04h) 44l 2'J 72

Zuid-Limhurg (ZLll):
Gre'gor en Willellllcl) ~ranssen-Bovy, (04l) l47 27.59

ZeelzlIld (ZL 1)):
Klaas el) Els Van der Mculen, (011l) 2l 2227

Flevoland (FVL):
Margot Gabie, (Ol20) 24 04 'l2
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Een trotse oma en moeder
• Elly Kingma, Waddinxveen

Ik ben tien augustus 1994 voor
de eerste keer oma geworden
van een kleinzoon met Down's
syndroom. Zijn naam is Tony.
Voor die tijd kwam mijn
oudste dochter van: 'Mam en
pap, jullie worden oma en opa'.
Wat waren we blij, een
ongelooflijk gevoel. Je kind
krijgt een kind!

Tony werd twee maan
den te vroeg geboren,
maar met alle medische

technieken van tegenwoordig
was dat geen probleem. 'Die
groeit wel', dachten wij alle
maal. Het ging de eerste vijf da
gen ook goed, maar toen kwam
het probleem. Toen bleek dat
zijn twaalfvingerige darm niet
aangesloten was. Dus moest dat
kleine wurmpje naar het Kinder
ziekenhuis in Rotterdam. Daar
werd toen, net voor de operatie,

aan onze dochter en schoonzoon
verteld dat ze er rekening mee
moesten houden dat hun kind
Down's syndroom zou kunnen
hebben. Wat een klap! Niet te ge
loven. Maar eerst die operatie en
het bloedonderzoek. Wat een
spanning. De operatie is goed
gegaan. Die kleine was en is een
vechter.

Toen na een week de uitslag.
Het vermoeden van de artsen
werd bevestigd. Tony heeft
Down's syndroom. We hebben
gehuild, veel gepraat, enz. Maar
we zeiden ook: 'We gaan ervoor.'

Op de foto is hij veertien maan
den. Het is een heerlijk knulletje.
We zijn er allemaal te gek mee
en houden zielsveel van hem.
Hij weet ook iedereen voor zich
te winnen, is een vrolijk en opge
wekt manneke. Trots ben ik ook
op m'n dochter en schoonzoon,

Tony. vil'r llla,lI)dl'll ouci

hoe die alles opgevangen en ver
werkt hebben en hoe ze met
hem bezig zijn. Ik wens hen bei
de veel kracht en wijsheid voor
de toekomst toe.

.. . en één leek wat anders . ..
Allereerst mijn complimenten voor uw verhelde
rend blad. Wij zijn sinds vier maanden de gelukkige
ouders van een dochter met het syndroom van
Down. Natuurlijk waren wij vlak na de geboorte
van Sarah niet direct gelukkig en zelf, geschokt en
verdrietig over het feit dat Sarah niet was zoals wij
gehoopt hadden dat zij zou zijn. Maar. mede door
de reacties van vrienden, familie, collega 'sf kennis
sen en onze andere drie kinderen, zijn wij al snel
gaan genieten van de kleine meid. Op het geboorte
kaartje had ik de volgende tekst gezet:

Een nieuw leven mooi en klein
Dat altijd een beetje anders zal zijn.
Zij is heel welkom en zal altijd bij ons horen
Onze Sarah is met het Down syndroom geboren.

Op een felicitatiekaart van een kennis stond toen
deze ontroerende en hoopgevende tekst:

Er vlogen duizend vogeltjes
en één leek wat anders.

Ze keken allernJal eventjes (Jm
('n zeiden t(Jen:

Kom (JP meid vlieg met ons mee, we m(Jeten verder

5.11,111. dril'
l11.1allCkn ouci

Erg mooi vonden wij en het vermelden waard.
Graag zou ik reacties en ervaringen van mensen wil
len vernemen waar D(Jwn's syndro(Jm vaker in de
familie v(Jork(Jmt en W,Jar het dan geen z. g. erfE'lij
ke v(Jrm is. Ik heb namelijk een zus met Oown's
syndroom pn nu dus ook epn dochter' Zowc! zus
als dochter iJlijken geen erfelijke vorm van J)own's
syndroom te hebben.

Marian Hermans, Heemskerk
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Esther heeft haar plaatsje in ons hart
• Mevrouw). M. S. Akkermans, Opijnen

Donderdag 4 januari 1996 wordt 's avonds om
half negen mijn derde kleinkind geboren. Het is
mijn eerste kleindochter. Wat een feest had
moeten zijn is een nachtmerrie geworden. De
geboorte verloopt vlot en het kind is gezond,
maar heeft het syndroom van Down. Het is of
een ijskoude hand al het leven uit mijn hart
knijpt. Daarna leegte ....

wat een

feest had

moeten

ZIJn . ..

ze vecht

voor haar

leven

A ls in trance doe ik de
dingen die de kraam
hulp zou moeten doen.

Zij kan niet op tijd aanwezig zijn
in verband met de snelle geboor
te. Ik zit met de baby in mijn ar
men naast het bed van mijn
schoondochter. Ik zie haar ge
zicht, vertwijfeld, over de reactie
van mijn zoon en mij. Mijn zoon
die daar staat, totaal ontredderd,
wanhopig pogend flink te zijn.

De kraamhulp komt en neemt
de baby over. Het kind weegt
weinig, net 5 pond, en heeft on
dertemperatuur. Twee uur lang
probeert de zuster haar met krui
ken, extra dekens, etc, weer op
temperatuur te krijgen. Het lukt.

's Nachts moet de kleine uiter
aard nog verzorgd worden. Ik
bied mijn hulp aan. De ouders
willen proberen wat te rusten. In
de donkere nacht sta ik bij haar
bedje en denk: 'Oh kind, ga alsje
blieft dood. Bespaar jezelf en ons
een hoop leed.' Als ex-kraam ver
pleegkundige zie ik alle afwijkin
gen die in dat kleine lichaam zou
den kunnen huizen als een lawi-

ne van ellende op mij afkomen.

Maar mijn kleindochter gaat niet
dood. Ze vecht voor haar leven.
Haar temperatuur blijft goed. Ze
neemt het vocht dat ik haar toe
dien met een lepeltje. Die nacht
komt mijn zoon nog even op de
babykamer. Hij huilt hartver
scheurend boven het wiegje. Ik
kan het nauwelijks aanzien. Wat
een verschrikking om je kind zo
te zien lijden.

De volgende morgen - vrijdag 
gaat hij naar het gemeentehuis
om zijn kind aan te geven. Wat
een trotse jonge vader moet zijn
is een oude gebroken man. Ik zie
hem gaan, langs het keuken
raam en een misselijk makende
woede om al dit 'onrecht' raast
door me heen. Ik bel met de
Stichting Down's Syndroom en
laat me uitleggen dat onze reac
tie eigenlijk heel normaal is en
dat het kind zelf ons er binnen
de kortste keren doorheen zal
halen. Ik kan het niet geloven.

Mijn schoondochter is de enige
die overeind blijft, ze zegt: 'Het
maakt mij niets uit. Het is mijn
kind en ik houd van haar.'
Oud-opa van 93 jaar zal later, als
hij dit hoort, zeggen: 'Gelukkig
dat het zo is, als de moeder maar
van het kind houdt, dan is er
veel gewonnen.' Maar toch heeft
ook mijn schoondochter haar ver
driet. Zij huilt omdat haar man
niet blij kan zijn met zijn kind.

De zaterdag is alleen maar
chaos. Ik kan me er weinig van
herinneren. Zondagochtend zit
ik in mijn caravan wat over de
weilanden te staren en ineens
valt er een last van mij af en
even ben ik oprecht blij met het
kind. Diezelfde dag heeft mijn
zoon momenten van berusting,
maar ziet wel enorm op tegen
het feit dat hij de volgende dag
op zijn werk moet vertellen dat
hij een gehandicapte dochter
heeft gekregen. Hij wil geen be
schuiten met muisjes trakteren,
maar dinsdagochtend vertrekt
hij toch met een doos lekkernij
en voor zijn collega's.

De kraamtijd verloopt goed. Er
komt veel bezoek, niemand blijft
weg. Over het syndroom van de
baby wordt gewoon gepraat. Ik,
als inwonend oma, kan niet an
ders zeggen dan dat de kraam
tijd toch héél feestelijk is.

Inmiddels zijn we drie weken
verder. Kleine Esther heeft haar
plaatsje in ons hart veroverd.
Mijn zoon is nu, ondanks zijn
zorgen over de toekomst, ook
blij met haar. Een aardige vrou
welijke kinderarts die gespeciali
seerd is in het syndroom van
Down, zorgt voor de medische
begeleiding van de kleine. We
weten dat ons nog heel wat te
wachten staat, maar toch dur
ven we alweer met een sprankje
hoop naar de toekomst te kijken.

Geboortekaartjes
Een gewoon geboortekaartje is volkomen geschikt en er is
geen verdere uitleg bij nodig. Ik verzond die van om toen
Warren (5 jaar) geboren werd en deed er een fotootje bij dat
in het ziekenhuis genomen was.
Wanneer u het onderwerp Down's syndroom aan wilt roeren,
kunt u dat persoonlijk doen wanneer uw vrienden en uw ver
dere familieleden u bellen.
Zie het zo: de aankondiging van een geboorte is niet meer en
niet minder dan precies dat. Er wordt aangekondigd dat er
een kind geboren is. Verdere details, naast getalsmatige gege-

vens (gewicht, lengte, tijdstip van de geboorte, etc.), doen
niet ter zake. Daar kunt u later op terugkomen. Kort na de ge
boorte is het belangrijk uzelf te realiseren dat u een prachtige
baby hebt die veel meer overeenkomsten zal vertonen met
een doorsnee-kind dan verschillen. Er zullen 'speciale' be
hoeften zijn, maar die klippen kun je nemen op het moment
dat ze zich voordoen.

Janet Curtis
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OverTeun
het eerste jaar met onze zoon met Down's syndroom

• Hans en Annemarie lemans, Doetinchem

Op zondagmorgen 6 november
1994 om 4.00 uur werd in het ge
zin Lemans een vierde kind ge
boren: Teun. Het was een hele
happening waar lang naar was
uitgekeken. De zwangerschap
en de (thuis)bevalling verlie
pen op zich voorspoedig. De
kraamhulp bleek uitstekend ge
schikt voor het gezin. De ou
ders van Teun zijn nog steeds
bevriend met Irene.

Toen de bevalling nader
de, waren de verloskun
digen, die Annemarie

tijdens de zwangerschap hebben
begeleid, niet bereikbaar. Achter
af bleek een waarneemster te
zijn ingeschakeld, die 's nachts
wel het lichtsignaal van het
alarm had aangezet, maar niet
het geluidssignaal. Zij werd dus
niet wakker toen ze werd opge
roepen .... Via de receptionist/te
lefonist van het Slingelandzieken
huis te Doetinchem werd een

voor ons vreemde verloskundi
ge ingeschakeld, die op dat mo
ment het ziekenhuis kwam bin
nenlopen: Marieke. Ze bleek een
erg vriendelijke en vaardige ver
loskundige te zijn.

Vaststelling Down's
syndroom
Direct na de bevalling vond de
verloskundige, dat Teun er wat bij
zonder uitzag: ietwat scheefstaan
de oogjes, korte dikke vingertjes,
rolletje in de nek. Annemarie
vroeg of ze dacht aan het syn
droom van Down, waarover ze
wel wat had gelezen. Marieke be
vestigde dit. Als trotse ouders van
een zoon van over de acht pond
hebben wij hier vertwijfeld op ge
reageerd .... We zagen dit zelf niet
zo direct. Hans' vingers zijn ook
relatief kort en dik, en die rol in de
nek kon ook door de bevalling ge
komen zijn en zou toch wel weg
trekken en waren die oogjes nou
echt zo bijzonder? Alleen die slap
pe spieren van Teun deden hem
anders aanvoelen dan de andere
kinderen. Spoedig later in het Slin
gelandziekenhuis - Teun had een
laag bloedsuikergehalte en moest
aan het infuus - stelde ook de kin
derarts, dat Teun wel degelijk de
kenmerken van het syndroom van
Down heeft. Zekerheid hierover
zouden we pas krijgen, nadat de
resultaten van een bloedtest be
kend zouden zijn. Dat zou een
week op zich laten wachten.

De kraamhulp is gelukkig geble
ven, om de kinderen uit school
op te vangen, het eten te verzor
gen en het nodige aan de huis
houding (vooral de was!) te
doen, zodat Annemarie en ik zo
veel mogelijk bij Teun konden
zijn in het ziekenhuis.

Hartafwijking
Op maandag werd een afwijking
aan Teuns hart vastgesteld: een
gaatje tussen de beide boezems.

Hij lag intussen ook aan de zuur
stof, omdat hij wat blauw zag. De
kinderarts bereidde ons voor op
een noodzakelijke hartoperatie!
Hoewel het een veel voorkomen
de operatie zou zijn, overviel ons
daarmee het wanhopige gevoel,
dat we Teun weer zouden kunnen
verliezen .... Een tweede onder
zoek werd geregeld in het Rad
boud Ziekenhuis te Nijmegen. Op
vrijdag 11 november 1994 bleek er
een wonder te zijn gebeurd: Teuns
hart was helemaal goed! (Of was
die eerste diagnose misschien niet
juist geweest? Red.) Ook zijn lon
gen en andere organen waren in
orde. Opgelucht, dankbaar en blij
gingen we weer naar Doetinchem.
Teun is nog een week in het zie
kenhuis geweest om de zuurstof
af te bouwen en om aan te ster
ken, maar mocht op 18 november
1994 weer naar huis.

Informatie over Down
syndroom
Het bloedonderzoek wees echter
uit dat Teun wel degelijk Down's
syndroom heeft. Met die weten
schap zijn we ons onmiddellijk
gaan informeren. We hebben con
tact gezocht met de Stichting
Down's Syndroom en waren aan
genaam verrast door de wijze
waarop met begrip en medeleven
naar ons verhaal werd geluisterd.
We kregen aanwijzingen om te le
zen over Down's syndroom en
werden gestimuleerd om open te
zijn over Teuns toestand.

Met een kind met Down's syn
droom worden we nog steeds
omringd door medische en pe
dagogische zorg, huisarts, kin
derarts, fysiotherapeute, sociaal
pedagogische dienst, artsen-spe
cialisten, etc. Dat is ook nodig,
want we hebben veel vragen en
hebben ook gemerkt dat Teun
snel vatbaar is voor ziekte. Deze
zomer had hij plotseling long
en oorontsteking, met 41 graden
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koorts. Na een week ziekenhuis
was hij weer hersteld. Sindsdien
geven we hem dagelijks enkele
tabletjes Caltrivat, een homeopa
thisch middel voor snel vatbare
kinderen.

Toen Teun een half jaar oud
was, draaide hij herhaaldelijk
zijn ogen naar boven weg, waar
bij het leek of hij enkele secon
den in een soort trance was. Toe
vallig werd dit verschijnsel in
een artikel in 'Down + Up' om
schreven bij het syndroom van
West ('Alleen nog maar het syn
droom van Down' in D+U.29,
Red.). Teun heeft drie keer een
EEG-onderzoek gehad: een afwij
king werd echter niet geconsta
teerd. Het wegdraaien van zijn
ogen is Teun wel blijven doen,
maar het aantal keren wordt
steeds minder.

Gehoorproblemen
Kort daarna begonnen we ons zor
gen te maken over Teuns gehoor.
Het viel ons op dat hij niet reageer
de op geluiden. Zou hij geheel of
gedeeltelijk doof zijn? En is die
doofheid tijdelijk of permanent? Is
het te verhelpen? Wat moeten we
doen? In elk geval staat voor ons
vast, dat Teun, net als elk ander
kind, z'n gehoor hard nodig heeft
om zichzelf, en in het bijzonder
zijn spraak, te kunnen ontwikke
len. De gehoortesten bij het con
sultatiebureau en bij het audiolo
gisch centrum (z. g. 'Ewing-tes
ten') gaven geen duidelijkheid. De
KNO-arts van het Academisch zie
kenhuis te Nijmegen, de heer Ad
miraal, heeft ons begin november
1995 een BER-test voorgesteld (zie
'Het gehoor' in D+U.31, Red.),
waarbij Teuns gehoor tijdens zijn
slaap wordt getest.

Feest
We hebben inmiddels Teuns l'er
ste verjaardag gevierd! Het is zo'n
lief knulletje, altijd goedlachs, zo
als op de hierbij afgedrukte foto te
zien is. Hij eet, drinkt en slaapt
keurig op tijd en doet goed zijn
best om de wereld om zich heen te
ontdekken. Echt, we beleven veel
plezier aan hem en willen hem
voor geen goud kwijt. Ook zijn
broers en zus zijn blij met hem. Hij
komt beslist geen aandacht te kort!

70 dB verlies
Op 8 januari 19% werden we in
het Academisch ziekenhuis Rad
boud te Nijmegen verwacht, 's
middags om half drie! We moes
ten er vooral voor zorgen, dat
Teun niet op de heenreis in de
auto een middagslaapje zou doen.

Toen we even na tweeën die
middag aankwamen, waren we
direct aan de beurt. In de
testruimte werd een kinderbed
geplaatst. Teun kreeg een drank
je, waarmee zijn slaap dieper
zou zijn. Hij had in de auto niet
geslapen en we dachten dat hij
met dat drankje spoedig in een
diepe slaap zou raken, zodra we
hem in het bedje legden. De au
d iologisch assistente bevestigde
de uiteinden van de elektroden
op Teun's voorhoofd, aan zijn
polsen en achter zijn oren. Zodra
hij in slaap was, zou zij de elek
troden verbinden met de regi
stratie-apparatuur en hem een
koptelefoon opzetten, waarin hij
de verschillende geluiden zou
horen, die met een ingewikkeld
apparaat in een studio ernaast
uitgezonden zouden worden.
Om het voor Teun allemaal nog
normaler te maken werd ook het
licht uitgedaan. Via een infra-

roodcamera konden we zijn be
wegingen waarnemen. Annema
ril' bleef bij Teun in het kamertje
en kon hem in het schaarse licht
een beetje zien.

Aan slapen dacht zoonlief niet
in het minst. Die draadjes, wa
ren juist leuk om aan te trekken
en op te bijten! In zijn eigen bed
slaapt Teun meestal op zijn buik
en dat wou hij hier ook. Met
deze test kon dat niet, want we
moesten zijn reacties waarne
men. Na drie kwartier gepro
beerd te hebben om Teun in
slaap te krijgen, besloten we om
hem dan maar op schoot te ne
men. Het kinderbed werd ver
wijderd en een ligstoel werd ge
plaatst. Annemarie ging zitten
en Teun legden we op haar
buik. Toen begon hetzelfde lied
je weer: elektroden bevestigen,
licht uit, slapen .... In de studio
zagen we dat Teun eindelijk be
gon te slapen. De test kon begin
nen. De koptelefoon werd op
zijn hoofd geplaatst. AI met al
duurde de test toen nog ruim
een uur.

Twee weken later werden we
weer opgeroepen voor de uit
slag. Hieruit bleek dat Teuns ge
hoor begint bij 70 decibel (dat
wil zeggen luid praten, op korte
afstand van zijn oren). Hij krijgt
nu in beide oren een oorstukje,
dat met een snoertje aan een
kastje wordt verbonden. Dit
gaat binnenkort gebeuren. We
zijn benieuwd hoe het verder
gaat. We hebben alle vertrou
wen in goede resultaten want de
begeleiding door de deskundi
gen van het Audiologisch Cen
trum in Nijmegen is uitstekend.

drie keer

een

EEC-

onderzoek

we willen

hem voor

geen goud

kwijt

Elisa loopt met 22 maanden
Bedankt voor al jullie goede werk: de 'Down + Up'
waar ik de meeste steun van heb, waar ik maanden
van te voren al naar uitkijk. Echt niet te vergelijken
met wat ons hier opgestuurd wordt. Oe hulp in
Spanje is zeker wel goed Maar hier, waar ik woon,
heb ik er helaas weinig profijt van. Toch gaat het uit
stekend met Elisa. Ze loopt goed sinds ze 22 maan-

den was en ze spreekt nu in twee cl drie woorden
zinnetjes. Ze gaat twee ,l drie dagen per week naar
de crèche. Oe basisschool, waar ze straks naartoe
mag, verwacht haar met uitgespreide armen. Ze is
nu twee jaar en vierenhalve maand

I\ngel, I\nita, lonathan. Elisa,
San Vincente, Spanje
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Het gaat goed met de SDS ••••
• Erik de Graaf, Wanneperveen
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Gemiddelde leeftijd kinderen
als hun ouders donateur worden

-r
L0genda
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staag toenemend aantal informa
tievragers uiteindelijk SOS-dona
teur geworden is: de beide lijnen
komen naar rechts toe steeds
dichter bij elkaar. De afname
van het aantal intakes na 1993
stemt tot nadenken. Daarbij gaat
het niet zozeer om 1995. Daar
van zal in 1996 nog het nodige
'ingehaald' worden. Dat gaat ie
der jaar zo. Dat geldt echter in
veel mindere mate voor twee
jaar terug: 1994. Desgevraagd
stelde men bij Eurocat Noord
dat men ook daar de indruk
heeft dat er sprake is van een
aanzienlijke daling van het aan
tallevendgeborenen met
Oown's syndroom in 1994. (Ge
gevens over 1995 waren daar
nog niet beschikbaar.) De oor
zaak daarvan zou zeer wel kun
nen zijn het toenemende ge
bruik van de prenatale diagnos
tiek, waarop immers een steeds
hoger percentage geïndiceerde
ouders een beroep doet. Dat zou
dan betekenen dat de drukste ja
ren bij de SOS voorbij zijn, al
thans voor wat betreft de in
takes.

De hoogste lijn in Afbeelding 3
hieronder geeft het verloop van
de gemiddelde waarden van die
leeftijd per kalenderjaar. Alleen
hebben incidenteel voorkomen-

Steeds jonger
De leeftijd van de kinderen op het
moment van het eerste contact
van hun ouders met de SOS is in
de afgelopen acht jaar aanzienlijk
gedaald. Daarvoor kunnen we bij
voorbeeld kijken naar de leeftij
den van de kinderen op het mo
ment dat hun ouders zich inscllrij
VCIl als SOS-donateur.

De leeftijdsopbouw
Afbeelding 2 hieronder geeft een
beeld van de leeftijdsopbouw van
de kinderen uit het SOS-bestand
vanaf 1980. Met name pakweg de
laatste negen geboortejaren zijn
daarin sterk vertegenwoordigd.

De verhouding hulpverleners/
betrokkenen in het SOS-bestand
nam toe van 0,16 in 1988 tot 0,21
in 1995. Verder waren er aan het
eind van 199571 donateurs die
buiten Nederland wonen. In de
meeste gevallen gaat het daarbij
om gezinnen waarvan één of bei
de ouders uit Nederland afkom
stig zijn. De grote uitzondering
daarop vormen de 38 Belgische
donateurs. Van twaalf ouderpa
ren is bekend dat hun kind met
Oown's syndroom een pleeg
kind is. Daarnaast bevat het do
nateursbestand 21 tweelingen.
Bij vier daarvan hebben beide
kinderen Down's syndroom. De
'kinderen van de SOS' hebben
echter ook andere condities, zo
als Hydrocephalus, alsmede
Apert-, Prader-Willi-, Rubin
stein-Taybi- en Sotos-syndroom,
etc. Hun ouders konden zich vin
den in de positieve, early inter
vention-benadering van de SOS
en werden donateur.

de groei in beide categorieën is
nog steeds veel beter dan in de
beginjaren van de SOS.

Aan het eind van 1995 hadden
de ouders van 193 kinderen met
Down's syndroom die geboren
zijn in het 'topjaar' 1993 contact
gezocht met het SOS-bureau,
hoogstwaarschijnlijk meer dan
90'Yc, van het totaal. Dezelfde af
beelding toont verder dat een ge-

Aantal intakes/donateurs
naar geboortejaar kinderen

200 193_

]
Legenda 1 RI; 172 Hl?

150 inlakes 151151"148
ij: : donateurs -~~125(21'/ .~- E 104 96 106.. )05

m100 54 59Y>~3"'B;.6,... 83

50 î3_13:-~:~:,,26:3:8.~&;.C------
o c-

1981 1983 1985 1987 1989 1991 1993 1995
1980 1982 1984 1986 1988 1990 1992 1994

'-- ~geboortejaar

l

b) 482/zulpverleners, in volgorde
van hun aantal, van meer
naar minder: logopedisten,
kinderdagverblijven (KOV's),
(kinder)artsen, diensten voor
Praktisch Pedagogische Ge
zinsbegeleiding (PPG), scho
len voor Zeer Moeilijk Leren
den (ZML), fysiotherapeu
ten, Sociaal Pedagogische
Diensten (SPD' s), etc.

a) 1.831 direct betrokkenen, te we
ten 1.429 ouderparen, 344 fa
milieleden en sympathisan
ten (waarvan tenminste 178
grootouders) en 58 vermoe
delijke ouderparen (nadere
specificatie ontbreekt) en

In de eerste
vijf bestaansja
ren van de
SOS is de
groei van het
aantal dona
teurs opval
lend gelijkma
tig geweest,
zoals blijkt uit

Afbeelding 1 hierboven. Opval
lend is de spectaculaire sprong
in 1993: in totaal aanzienlijk
meer dan dubbel zoveel nieuwe
aanmeldingen als in de voor
gaande jaren. Naar alle waar
schijnlijkheid is dat een gevolg
van het plotseling zeer sterk ver
beterde hoofdprodukt van de
sos: de introductie van de
'Down + Up' in magazine-Iay
out. De groeispurt vanaf 1993
moet dan ook worden gezien als
een 'inhaalmanoeuvre' bij direct
betrokkenen, ouders, etc., die
van hun kant de SOS al eerder
kenden en die in 1993 (en daar
na) pas besloten alsnog dona
teur te worden. De resultaten
van 1994 en 1995 tonen wel is
Wilar een zekere 'afvlakking'
van die inhaalmanoeuvre, maar

A an het einde van 1995
had de SOS 2.313 do
nateurs, hier verder

onder te verdelen in:

••

Aantallen SDS-donateurs
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2.990

telefoon

gesprekken

medische

informatie

het

belangrijkst

de donateurs met relatief oude
kinderen (volwassenen!) grote
invloed op dat gemiddelde. Die
kunnen dus maken dat de be
doelde trend veel minder goed
of helemaal niet meer herken
baar is. Daarom geeft Afbeel
ding 3 niet alleen een lijn voor
alle donateurs, maar ook voor de
'onderste 90 'X" resp 75 'X,' (in sta
tistisch jargon: de 90 l

' en de 75"
percentielen): het gedeelte van
het SOS-donateursbestand met
op het moment van inschrijving
de jongste kinderen. Duidelijk
wordt dan dat de 'jongste drie
kwart' van de gezinnen die in
1988 SOS-donateur werden op
dat moment een kind had met
een leeftijd van 19 maanden (ge
middeld) terwijl diezelfde waar
de voor 1994 drie en voor 1995
vijf maanden bedroeg.

Het bureau heeft het er maar
druk mee!
Een gestaag toenemend aantal do
nateurs betekent ook dat het lan
delijk bureau van de SOS steeds
vaker gebeld wordt. Om u daar
een indruk van te geven hier wat
getallen op basis van de gespreks
registratie die op het bureau bijge
houden wordt. Daaruit blijkt om
te beginnen dat 11 ';;:, van de ge
sprekken via de mobiele telefoon
is afgehandeld. Daar wordt de
SOS-lijn op overgezet als beide le
den van de vaste bemanning on
derweg zijn. Uit de gespreksregi
stratie blijkt verder dat het SDS
bureau in 1995 in totaal 2990 keer
gebeld is. De totale gesprekstijd
bedroeg 443 uur. Daarmee komt
de gemiddelde duur van de ge
sprekken op 8,9 minuten. De kort
ste gesprekken duurden minder
dan 1 minuut en de langste meer
dan 1 uur. Het aantal gesprekken
is in werkelijkheid niet onbelang
rijk hoger geweest, omdat er altijd
weer gesprekken aan registratie
kunnen ontsnappen. Dat is met
name het geval wanneer ze onmid
dellijk volgen op een vorig ge
sprek en daarbij effectief het opte
kenen van de gegevens daarvan
verhinderen. Daarnaast kunnen
gesprekken laat in de avond of in
het weekend relatief gemakkelijk
worden overgeslagen omdat op
zulke onverwachte momenten de
registratieformulieren niet altijd
meer binnen handbereik liggen.
Tenslotte geldt voor gesprekken

onderweg via de mobiele telefoon
dat registreren van alle gegevens
vaak een absolute onmogelijkheid
is, bijvoorbeeld achter het stuur
van de auto. Met name die laatste
categorie is dus sterk ondergerap
porteerd.

Uit het oogpunt van werkbelas
ting van de betrokkenen bij de
SOS is het verder belangrijk om
te bedenken dat veruit de mees
te telefoongesprekken een be
paalde follow-up vereisen, waar
mee vaak ook nog flink wat tijd
gemoeid is, bijvoorbeeld het in
voeren van de gegevens van de
aanvrager in de computer en het
klaarmaken van het voor dat ge
val benodigde informatiepakket,
dan 'wel het voeren van één of
meer uitgaande telefoongesprek
ken naar aanleiding van het in
komende gesprek.

Op welke dag en hoe laat?
Op basis van de doorgevoerde re
gistratie springt de vrijdag eruit
als een relatief rustige dag, terwijl
de maandag gemiddeld gespro
ken het drukste was. Maar al met
al ontlopen de aantallen gesprek
ken op de opeenvolgende dagen
van de week elkaar niet veel. Bo
vendien moet worden opgemerkt
dat het aantal gesprekken op zater
dag en zondag (helaas!) niet ver
waarloosbaar is.

Verder kan gekeken worden
naar de verdeling van het aan
vangstijdstip van de gesprekken
over de dag. Die blijkt nogal gril
lig te zijn met duidelijke pieken
rond de koffie en de thee. Deson
danks is het grote aantal ge
sprekken tijdens de lunchpauze
van het kantoor (12.00-13.00 uur,
duidelijk als zodanig vermeld
aan de binnenkant van de om
slag van 'Down + Up') opval
lend.

Twaalf categorieën
Op dezelfde manier als in 'Spreek
ik met de SOS?' ('Down + Up' nr.
28, blzn. 11-17) werden de inko
mende gesprekken ook in 1995
niet alleen geregistreerd, maar ook
gescoord in één of meer van
twaalf categorieën. Op basis daar
van is Afbeelding 4 gemaakt.
Daarin is aangegeven om welke
aantallen per categorie het gaat.
Maar eerst willen we hier nog op-
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merken dat iets minder dan de
helft van de informatievragers
SDS-donateur is en het grootste
deel dus niet.

Voor wat betreft de aantallen ge
sprekken blijkt duidelijk dat de
categorie 'SOS-intern' veel en
veel groter is dan alle andere.
Maar dat kan ook niet anders.
Vanuit het bureau zijn immers
veel taken gedelegeerd aan bij
voorbeeld de coördinatoren van
de SOS-kernen of bepaalde men
sen met een specifieke deskun
digheid die frequent rugge
spraak willen voeren met het
centrale punt. Daarnaast sprin
gen de categorieën 'bestelling'
en 'medische informatie' eruit.
Ter zake van de eigenlijke infor
matiefunctie van de SOS is de ca
tegorie medische informatie de
belangrijkste, op enige afstand
gevolgd door 'early interven
tion', 'onderwijs' en 'intake'. In
termen van lijnbezetting staat
'SOS-intern' met grote afstand
aan kop met 209 uur, op enige
afstand gevolgd door 'medische
informatie' (91 uur), 'onderwijs'
(73 uur), 'early intervention' (66
uur) en 'intake' (46 uur).

Bij een vergelijking tussen de to
tale duur van de gesprekken in
1995 en datzelfde in het vooraf
gaande jaar blijkt onmiddellijk
de enorme toename van de ge
spreksduur in de categorie SDS
intern.

Uit de registraties kan verder
worden afgeleid dat het maxi
mum aantal intakes van vijf op
één dag een keer gehaald vverd.
Vier op een dag kwam echter
vele malen voor.

Tenslotte moet nog eens worden
benadrukt, dat in het voorgaan
de overzicht alleen de inkomen
de telefoongesprekken behim
deld zijn.



Een dagje SDS-bureau
• Erik de Graaf, Wanneperveen

Net als iedere ochtend worden we om tien voor zeven gewekt door muziek uit de woonkamer. Ik sta
op, loop langs m'n kantoor, start onze 'Lightning' (de computer) en ga thee zetten. Voordat ik Marian
haar thee breng start ik Windows op. Zo zit ik iedere ochtend om tien over zeven - David slaapt dan
meestal nog - achter m'n beeldscherm. Dan volgt een tamelijk vast ritueel: inloggen op het Internet en
e-mail binnenhalen. Het omvangrijkste stuk is altijd weer de ListServ van die nacht (zie:
'sdswannl@knoware.nl' in D+U. 30). Dan uitloggen. Aan de telefoonrekening denken! Als er verder
geen urgente boodschappen zijn, begin ik met het lezen van die ListServ. Lezen? Eigenlijk is het meer
scannen (vlug doorlopen). Uitgeprint zijn het vaak 20-30 A-viertjes tekst per dag. Om tijd te winnen
probeer ik dus zoveel mogelijk wat niet van belang is voor de SDS over te slaan. (Ik bewaar alle
ListServ-teksten toch op floppy - 2 MB per maand; dan kan ik er zo met een zoekopdracht doorheen als
het nodig is.) Maar ja, er is heel vaak wat bij waar ik toch op reageren wil. Dat betekent dan een reactie
schrijven, weer opnieuw inloggen, verzenden en weer uitloggen. Vanmorgen noemt Len Leshin, één
van de 'vaste kinderartsen' van de List (zelf vader van een zoon van twee met Down's syndroom), een
drietal belangrijke nieuwe referenties. Zoals het hoort geeft hij er meteen alle bibliografische gegevens
en de samenvatting bij. Zorgvuldig breng ik al die gegevens blokje voor blokje over naar mijn eigen
literatuurbestand in DataPerfect.

wezlJn

goed

uitgerust

bestellingen

voor

Kleine

Stapjes

I ntussen loopt het tegen ach
ten. David heeft zich aange
kleed en speelt in huiska

mer 'Dukes of Hazzard' (van
RTL 5) met zijn autootjes. Om
dat hij morgen op school een re
petitie Gelderland heeft probeert
Marian hem te overtuigen nog
even bij pappa op de computer
te werken. Ze wil graag dat hij
met de 'Vliegende Schotel' van
'Toporama' over Gelderland
vliegt. Zoals gewoonlijk moet ze
daarbij nogal wat drang toepas
sen. Maar als David eenmaal
achter de buis van de oude Tu
lip gekropen is, constateert hij
heel tevreden: 'Twee heren nu
wergen [= werken, EdG.]'. Met
een minimum aan coaching van
mijn kant haalt hij 320 punten.
In Toporama-termen en voor Da
vid betekent dat, dat hij de kaart
heel behoorlijk begint te kennen.
In de paar minuten die we nog
over hebben voor het ontbijt
start ik nog even 'Spelen met het
alfabet'. Als we gaan eten vraagt
hij: 'Mag straks weer?' en ik zeg:
'Ja, natuurlijk', wel wetend, dat
er ook een volgende keer weer
heel wat druk op hem zal moe
ten worden uitgeoefend.

Een paar minuten voor half ne
gen stapt David op zijn fiets en
draven Marian en ik tot de hoek
van de straat met hem mee. Hij

gaat linksaf, naar school, en wij
gaan rechts af om nog een paar
kilometer te joggen voor het beI
len begint. Daarna douchen.
Vaak pakt Marian haar eerste te
lefoontjes nog in de badkamer.

Ik ben rond negen uur weer te
rug achter mijn scherm, verlaat
Windows om de rest van de och
tend in een WordPerfect-omge
ving (met DataPerfect en Presen
tations) door te brengen. Het eer
ste uur van dit blok probeer ik
altijd zoveel mogelijk nog aan
een echt moeilijke 'klus' te wer
ken. Ik ben nu bezig met subsi
die-aanvragen. Daarvoor heb ik
delen van de verslaggeving van
het afgelopen jaar nodig. Die
moet ik dan wel eerst maken!
Getallen, grafieken en tekst. Ik
ben blij dat we sinds een jaar zo
goed uitgerust zijn dat ik 'in een
handomdraai' de mooiste grafie
ken kan maken om die meteen
op te nemen in een WP-docu
ment. In de praktijk pakt die
handomdraai bijna altijd langer
uit dan je gedacht had, maar dat
ligt vaak meer aan mijn behoefte
om de dingen toch net nog weer
iets anders te doen dan aan de
WP-familie.

In de tussentijd vangt Marian
het ene na het andere telefoontje
op. (Gemiddeld over het hele

jaar krijgen we er zo'n vijftien
per dag.) Zij loopt ergens in huis
rond met een draadloze Green
hopper in een tasje op haar buik,
terwijl het 'grondstation' daar
van op mijn bureau staat. Zij
pakt zoveel mogelijk alle ge
sprekken aan en ik kan met één
druk op de knop meeluisteren.
Dat is buitengewoon handig,
want zo blijf ik wèl op de hoog
te, terwijl ik toch door kan gaan
met mijn eigen werk. Wanneer
Marian er zelf niet uitkomt
vraagt ze: 'Erik, luister je mee?'
en dan mag ik het proberen.
Dan zijn er geen lange inleidin
gen meer nodig, want ik weet
dan al waar het over gaat. Van
morgen zijn er veel vragen over
en bestellingen voor Kleine Stap
jes. Maar er is ook een kinder
arts die weten wil of de SDS
voorstander is van het gericht
voorschrijven van vitamine E
aan alle kinderen met Down's
syndroom. Die vraag mag ik be
antwoorden. Even later volgt
het zoveelste actualiteitenpro
gramma van de TV. Dit keer be
treft het de UpDate van nr. 32.
Of we in principe mee willen
werken aan 'Middageditie'.
Wanneer het item daar door de
redactievergadering heenkomt
zullen ze vanavond nog terug
bellen. Of dat kan? Maar kenne
lijk zijn we te licht bevonden
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tijdvreters

want ze bellen die avond niet
meer.

Toen ik vanmorgen de krant uit
de bus haalde heb ik daar met
een een geel memo-briefje opge
plakt met het verzoek een paar
videobanden mee te nemen. In
gepakt zijn die net iets te dik
voor een gewone brievenbus.
Rond half elf belt de postbode
aan. Daar gaan de videobanden
en daar is ook meteen de volgen
de vaste klus: de post van van
daag. Gemiddeld over het jaar
krijgen we zo'n tien poststukken
per dag die allemaal afgehan
deld moeten worden. Ik begin
vandaag met de dagafschriften
van de giro.

Van wie is dat geld?
Meteen een probleem. Een nieuwe
donateur maakt f 50,00 over met
een acceptgiro uit een los nummer
van 'Down + Up' .'Hieronder
s. v. p. uw naam en adres invul
len' staat daar met vette, zwarte
letters op, maar in de praktijk zien
heel veel mensen dat over het
hoofd. Nu weet ik niet precies wel
ke nieuwe donateur een tijdschrift
van ons verwacht. Meestal melden
mensen zich van te voren schrifte
lijk of telefonisch aan om pas daar-

na te betalen. Ik kan dus wel een
aantal mogelijke kandidaten terug
vinden. Maar om wie gaat het
nou? 'Zlsss', lees ik uit de handte
kening. Daar wordt ik ook niet wij
zer van. Maar het nummer van de
bankrekenening kan ik gelukkig
wel ontcijferen. Dan bel ik het in
formatienummer van de Bankgiro
centrale en toets het rekeningnum
mer in. Een sprekende computer
geeft me het telefoonnummer van
de rekening van de bank waar
men meer zou weten over de eige
naar van deze bankrekening. Dat
blijkt het hoofdkantoor te zijn. Ik
moet naar een bijkantoor en daar
na nog weer naar een ander bijkan
toor. De dame die ik daar krijg
weigert mij de gevraagde gege
vens uit privacy-overwegingen. In
zulke hardnekkige gevallen pro
beer ik altijd een deal te maken.
'Als u de woonplaats noemt, zal ik
u zeggen hoe ze heten'. Ik ga dan
in mijn grote adressenbestand na
welke nieuwe donateurs in die
plaats nog open staan. In kleinere
plaatsen heb ik dan vaak in één
keer beet en weet ik na ruim een
kwartier dan eindelijk wie onze
nieuwe donateur is. Meteen nog
zo'n probleem. Sociaal Pedagogi
sche Diensten, Kinderdagverblij
ven, etc., maken vrijwel altijd deel

uit van de één of andere stichting
die de gelden beheert en dus ook
de donaties betaalt. Je krijgt dan
bijvoorbeeld een afschrijving van
de stichting 'Het Venster' in Jip
singboertange, zonder dat er op
de afschrijving vermeld is bij welk
verzendadres voor de 'Down +
Up' dat geld hoort, laat staan dat
er een factuurnummer of iets der
gelijks van de acceptgiro van de
SDS is overgenomen. Dan zou je
zo'n stichting even kunnen bellen,
denk je dan. Mis! Er staat alleen
een postbusnummer in een plaats
waarin we geen donateurs hebben
op het strookje. Dan woont daar
de penningmeester van die stich
ting, weet ik dan tegenwoordig.
Maar louter en alleen op een post
busnummer kan 06-8008 mij zijn
telefoonnummer niet geven. Ik
kom er dus niet onderuit om apart
een briefje te schrijven met de
vraag waar dat geld betrekking
op heeft. Dat soort dingen zijn tijd
vreters en je begrijpt niet dat grote
organisaties dat soort zaken niet
wat professioneler aanpakken.

Artikelen voor 'Down + Up'
Na de bank en de giro komen de
brieven. Die moeten worden inge
boekt in ons 'brievenboek' in de
computer. Ze krijgen allemaal een

Familiemiddag van 'ZHZ'
Op 2J september j. I. heeft de kerngroep Zuid-Hol
land-Zuid (ZHZ), bestaande uit de eilanden Coeree
Overflakkee, Voorne-Putten en de Hoekse Waard,
een familiemidddg georganiseerd. Deze werd be
zocht door circa 50 personen en vond plaats op het
landgoed Ambachtsheerlijkheid Cromstrijen te Nu
mamdorp. Clown Pepie uit Spijkenisse bracht de
kinderen en volwassenen een heel leuke show,
waaraan iedereen mee kon doen. Het werd al heel
gauw duidelijk dat Clown Pepie veel ervaring heeft
op zijn vakgebied. Zingen, toveren en lachen, alles
zat in het repertoire. Mooi meegenomen was dat
Clown Pepie dat al/es deed voor slechts een kleine
onkostenvergoeding en een bos bloemen voor me
vrouw Pepie. /ll/e ouders gaven een kleine bijdrage
van f 72,50 en de Stichting Gehandicapten was zo
vriendelijk om f IIJO,= te betalen, zodat deze fami
lieddg /Jekostigd kon worden.
Na het nutt/gen van een drankje en een hapje werd pony ge
reden op één van de minipony's. Daarna maakten geïnteres
seerden op een platte wagen met stropakken een rondrit over
het landgoed. Vooral ook dankzij het mooie weer werd dat
een mooie tocht door rle natuur. Alle deelnemers, in het bij
zonder Clown Pep ie. de Stichting Gehandicapten en de Am-

Clown Pepie met de kinderen

hachtsheerlijkheid bedankt voor jul/ie bijdrage aan deze ge
slaagde middag.

Lenie van der Hidde, Voorne-Putten
Monique de Wit, Coeree-Overtïakkee.
Liesbeth Holster, Hoekse Waard

11 • DOWN + UP. NR 33



volgnummer en worden na afhan
deling opgeborgen in een ordner
(pakweg vijf ordners per jaar!).
Via het betreffende bestand - we
derom in DataPerfect - kan ik die
brieven dan later probleemloos te
rugvinden, wanneer ik ze nog
eens nodig heb. Ik kan zoeken op
naam, op postcode, op de naam
van het kind, de dag van binnen
komst, het onderwerp, noem maar
op, bij elkaar meer dan 30 zoek
sleutels. Vandaag zie ik eerst twee
nieuwe donateurs, een afmelding
en een adreswijziging. Verder is er
een bedankje van een fonds voor
'de financiële verantwoording van
het zesde themaweekend en een
exemplaar van uw zeer verzorgde
tijdschrift'. Het staat mij vrij om
ook dit jaar weer een aanvraag in
te dienen, staat er verder in die
brief. Dan eerst dat maar weer
doen! Daarna tref ik ook nog twee
concept-artikelen bij de post aan
voor de volgende 'Down + Up' en
een brief van een opa en een oma
die we zo zouden kunnen gebrui
ken voor een kadertje. Die is in
duidelijke zwarte letters geprint.
Ik start de 'scanner' en die leest de
tekst netjes voor me in, alsof ik
hem zelf getypt had. Ik schrijf
hem weg naar de directory
D+U.33, de opslagplaats voor het
volgende (dit! Red.) nummer. Eén
van de concepten is met de hand
geschreven. Daarvan maak ik een
fotokopie die ik doorstuur naar
Dagcentrum De Zuidwester in
Hoogeveen. Daar zijn de deelne
mers graag bereid om zo'n brief
uit te typen om hem mij op floppy
weer aan te leveren. Daar zijn we
zeer mee geholpen. Vroeger moes
ten we dat soort kopij ook nog zelf
uittypen. Het tweede concept is
van een SPD en geprint met een
lint dat bij de oprichting van de
SDS al vernieuwd had moeten
worden. Ik kan het niet eens lezen.
Pas nadat ik het twee keer achter
elkaar heb omgekopieerd zie ik
een heel aardig verhaal over een
speelgroep te voorschijn komen.
Maar de letters zijn nog wel zo ra
felig dat mijn scanner er toch niets
mee kan. 'No text was recognized
on this page' laat hij me weten. Ik
vraag Marian of ze er achteraan
wil bl'llen met het verzoek of men
(lnS de tekst niet op floppy kan
aanleveren.

vijf

ordners

post

per Jaar

mailing

aan alle

PABO's

gegevens

van alle

gesprekken

Literatuur
Behalve de brieven die ik moet be
antwoorden komen er tussendoor
ook de nodige faxen binnen die
vaak meteen moeten worden afge
handeld. Bij faxen betekent dat
ook eerst fotokopiëren, anders
kun je ze binnen een paar weken
niet meer lezen. De huisarts van
een instituut vraagt of we stante
pede enige literatuur over schild
klierproblemen bij Down's syn
droom kunnen faxen. Ik zoek het
op in ons literatuurbestand dat is
opgebouwd in - u raadt het al 
DataPerfect. Even later vraagt een
advocate die de echtscheidings
zaak van een SDS-donateur behan
delt (na met Marian gesproken te
hebben) per fax om een standpunt
van de SDS met betrekking tot de
meest gewenste omgeving van het
kind.

Na nog de nodige spoedeisende
telefoontjes rondom de uitgave
van Kleine Stapjes is het zomaar
half een. David is intussen thuis
gekomen (ik heb hem niet eens
langs mijn raam zien fietsen) en
zegt dat ik moet komen eten. Ik
probeer nog de zin af te maken
waar ik mee bezig was en kom
daardoor, zoals gewoonlijk, te
laat aan tafel. Het voordeel daar
van is dat Marian haar mond al
leeg heeft als de telefoon weer
gaat. Ik kan gewoon dooreten.

Werkoverleg
Meteen na het eten gaat David
weer naar school en Marian afwas
sen. Die tijd gebruiken we traditio
neel voor 'werkoverleg'. We zijn
bezig met een mailing aan alle
PABO's met informatie over inte
gratie. Ik heb een conceptbrief ge
schreven die ik Marian voorlees.
Terwijl zij afwast overleggen we
hoe die op de betreffende scholen
ontvangen zal worden en wat ik
er nog aan moet veranderen. We
derom onderbroken door een paar
telefoontjes heb ik uiteindelijk pas
tegen tweeën alle post aan kant.
Dan komt Marian op het kantoor
om samen met mij de telefoontjes
van de vorige dag af te werken.
Toen had ik 's avonds een verga
dering en kwam ik pas na tienen
thuis. Ze heeft de gegevens van
alle gesprekken genoteerd op for
mulil'ren die Wl' daar speciaal
voor gemaakt hebben. Terwijl ik
de gegevens invoer in weer een an-

der DataPerfect-bestand, zoekt
Marian de informatie bij elkaar
die naar de diverse aanvragers
verstuurd moet worden. Omdat
David direct na schooltijd uit zich
zelf naar de bibliotheek zal gaan,
hebben we tijd tot pakweg kwart
voor vier. Zoals ze met hem afge
sproken heeft, gaat Marian dan
naar David toe. Nog een paar post
zegels en ik ben klaar. Marian en
David komen thuis, maar gaan
kort daarna per auto weer weg,
naar zwemles. Dat betekent dat ik
vandaag de 'theepiek' van de tele
foon zelf op moet vangen. Een zen
ding voor een intake, die ik van
daag nog graag de deur uit wil
hebben, en een lang gesprek over
ethische aspecten maken dat ik
moet jakkeren om de buslichting
van half zes hier uit het dorp te ha
len.

Als ik weer terugben log ik nog
een keer in om te kijken of er
nog e-mail is: Een mede-be
stuurslid van de European
Down's Syndrome Association
(EDSA) geeft commentaar op
een voorstel van mijn kant voor
de organisatie van een groot con
gres. Ik schrijf een reactie, e-mail
die terug, maar print hem ook
uit om hem aan de andere twee
leden van het dagelijks bestuur
van EDSA te kunnen faxen die
nog geen e-mail hebben. Als Ma
rian en David om kwart over zes
weer thuiskomen ben ik net
klaar. Tijdens het eten bekruipt
me het gevoel van iedere dag:
'Ik heb nog niks gedaan van
daag aan wat ik eigenlijk wilde
doen; vanavond dan maar weer'.

We willen eten!
Midden onder de maaltijd tele
foon. Ik hoor Marian kort maar
krachtig ageren tegen een werk
stuk over 'mongooltjes'. Weer tele
foon, of we mee willen doen aan
een enquête over kopieerappara
ten. Nee, we willen eten. Onmid
dellijk na de maaitijd gaan Marian
en David samen huiswerk maken.
Ik probeer verder te gaan met
mijn subsidie-aanvragen. Dan
gaat de telefoon en volgt een uitge
breid gesprek over een video-pro
ject in het onderwijs. Dan is het
tijd voor het Journaal. De TV staat
bij ons in het kantoor naast mijn
bureau dus kijk ik met David mee.
Daarna weer verder.
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Om kW<lrt voor negen komt r'\/1,1
rian ook op het kantoor. Eerst
handelen VVl' de telefoontjes van
die middag af. Ondertussen
spuugt het kopieerapparaat in
hO-voud l'en 'reader' van 130
bladzijden uit dil' bedoeld is om
mee te sturen met de brief aan
de PABO's. Terwijl Marian de
enveloppen vult, laat ik de com
puter ad reset ikettcn van alle
PABO's printen.

Het is kwart over tien als dat af
is. Dan gaan we 'zitten'. Dat wil
zeggen dat Marian zorgt voor
een kop thee en ik voor een print
out van de jongste versie van de
concept-notulen van de SOS-be
stuursvergadering. Die nemen
we samen door. Om half elf pakt
M<lrian dl' laptop en gaat verder
aan l'en bijdrage over sport voor
'Down + Up', waar ze al weken,
beetje bij beetje, aan werkt. Ik

probeer nog iets tl' doen aan de
stapel met 'leeswerk' die de hde
tafel naast mijn stoel in dl' \\'oon
kamer bedekt. We zitten nog
geen tien minuten als de fax
gaat. Een belangrijke brief over
het beleid van het Ministerie van
Onderwijs. Of wc nog even com
mentaar kunnen geven. Dan
toch ook nog even lezen en te
gen twaalven nog een laatste
keer kijken of er nog e-mail is.
Dan vallen we allebei bewuste
loos in slaap.

liet bovenstaande is l'en weerga
ve van een tamelijk willekeurige
dag in Wanneperveen. Behalve
op kantoor ben ik ook vaak hele
dagen onderweg, met de laptop
en de CSM-telefoon in de trein.
Vier keer per jaar verandert het
patroon enigszins. Dat is zo van
af pakweg zes weken vooraf
gaand aan het verschijnen van

de volgl'nde 'Do\vn + Up'. D,lIl
wordt l'r, buiten Iwt inblk'ken
V,ln post en tl'iL'foon, ,11ll'l'n nog
maar aan het bl,ld gewerkt, tot
diep in de nacht en "aak ook
nog in Iwt \vl'ekend. Dat gebeurt
dan overigens niet alleen in
\Nannqwr\'l'l'n, ma,lr bijvoor
beeld ook bij de drukkerij. f\laar
ook zonder nieu\vl' 'Down +
Up' is cr bijvoorbeeld ook zeven
kl'er per weck ListSl'rv. AI met
,11 gaat er geen weekend voorbij
dat cr niet nog flink \vat uren
voor dl' stichting gL'maakt wor
den. V,lak zijn weekends (en va
kanties!) dl' pL'riodl'n \\'aarin je
l'indelijk even ongestoord door
kunt \vl'rken.

'Wat voor werk doet u nou nog
naast die stichting?', wordt me
vaak gevraagd. Zo v,lak, dat ik
het nuttig vond om er maar L'ens
wat over op te schrijven.

//let de

laptop

en de

CSM-

te1Lj(JOn

in de trein

Heeft de harde kritiek wat opgeleverd?
In de laatste pakweg tien nummers van 'Down + Up' heeft de
SOS h,]rde kritiek geuit op een aantal zaken. Hardere kritiek
dan voordien. Het is ,~oed om eens terug te blikken en na te

,~aan of dat wat heeft opgeleverd Dat is overigens niet zo

eenvoudig als u misschien geneigd bent te denken. Zo is het
iJijvoorlJeeid lang lJiet altijd mogelijk om een oorz,],lk/~evo/g

relatie te herkennen wanneer iJepaalde zaken veralJderd zijn
in een richting die de SOS voorstaat. Aan de andere kant kan
relatief eenvoudig worden ingeschat of de relatie met het on

derwerp van kritiek blijvend geleden heeft.
Laten we eens een aantal concrete geval/elJ onder de loep ne
men en laten we daariJij d,J/l met de gemakkelijkste beginnen.
Op basis valJ de in 0+U2H besproken hehandeling V,JI] de
terminologie in de Dikke Van Dale en het juniorwoorden
I)oek is er uitgehreide iJriefwisseling met de uitgevers waaruit
we citeren: '... Ik stel me voor dat b. v. de 2de IJetekenis van
nlOlJgool wordt gei)('rdefinieerd als "iem. mei het syndroom
van IJown", w,larilJ (lus het verouderde Ix'grip "mongolisme"
wordt vervangen door het hedendaagse iJegrijJ', resjJ '.... Wel
kunnelJ we ilJ de IJeschrijving van het woord rekening hou
den met de ,~evoelel1sdil' kennelijk hij velen it'Vl 'IJ. D.1t k.1n
door er een aalJduiding aan toe te voegen (iJijvoorheeld "ver
ouderd" of "minder gewellst".) ... '
In eelJ vergelijkhare sitl}'ltie verkeren we met de uitgever v.1n
de \!Vinkler Prins Encyclopedie. We citeren weer uit el'lJ

hrief: '... uw hrief 1.1,~ klaar om ,~eévalueerd te worden. Ik ga
(lus goed na,]r het .1rtikel kijken ... '
Een la.1tste voorhl'eld in deze zelfde lijn iJetre(t de kririek op
(Ie hl'ide leerhoeken voor het MOC;o uit IJ+U,!2. Hier cite
ren we ,lChtef'('l'nvo/,~l'nsuit twee hrieven v.1n uit,~l'vers: '...
Ik ql'! voor 01Jl tl'zijnertijd het m.1nuscript v.1n w'nol'lJld

I)()otdstuk in herdrukvorlJl nadr u tcr correctie c.q. ver!JeteTilJg
tOl' te zC'lJdl'n.· (C;ezolJ(lheidskundl'! l'n .... g.1.1lJ wil ,~r.1,lg op
uw sU,~,~estit' 111 IJil herzil'nin,~ v.1n het lJlateri.1.1l van uw des-

kundigheid gebruik te 1JJ,1ken' (OlJlg,JlJgskunde).
Ietwat minder duidelijk li,~t het IJij (Ie kritiek ojJ de VIM-Cids
uit 0+U24. Maar, getui,~e de laatste VIM (0, lijkt er hinlJl '/1
die VIM /1U in ieder geval l'elJ echte (/iscussie 0IJ gdlJ,~ tl' ko
men over het gehruik van de m-w(JolïlelJ en daamH'l' OVl'r al
titudc, Hiervoor geldt n,ldrukkeiijk wel dat l'r niet ZOlJladr oor
zakelijk verö.1nd k,lf] worden ,lan,~etoonel. Verder werkt (Ie

SOS met name (fe laatstl' j.1lt'n ojJ eelJ toem'lJlend .I.1ntdllJUIJ
ten op bestuurlijk nive.1u Sdmen mi'l de VIM. Dl' n'I,l/it' is (lus
hepaald niet verslechterd. /3eide zakcn wordcn door de SIJS
van harte toegejuicht.
Eén laatste. meer dillllw groep die kritiek VdlJ dl' S{)S heef(
gehad wil/en we hier nog mei lJame nOl'ml'lJ: al die,~I'/H'1J (lil'
te maken hehben mei de cr JunS('IiIJ,~ valJ aal1',-tadlJl/e Oll( Iers
n,1,lr aalJleidilJ,~ van prclJatadl onrit'rzl)('k. {)dar/Jij do('/en w('
op h('(~een we dadrover schrevelJ in de Up(/ate valJ {)+LJ ..U.
Op dit moment hehhl'n we nog nil'l hel ,~evoel (lar Wl' hij
deze ,~roep echl ,]alJgekol11elJ zijn. fCIJ IJrie{ .1.111 (JIJ/l' MilJis
ter in die zin is lJa twee ma,1I1del1. olJdanks Iwrhaah/elilk na
vragen Vdn dl' k,/flt VdlJ (Ie SIJS, n(J,~ steelis Ol1hl'al1twoorrJ.
Toch hlijkt uit geslJrekkt'n 'ilJ diverS(' wdlJd('/,~'/fl,~elJ> l/dt ()(Jk
de ilJ dl' gCIJ()('mdl' Update W'lIite kritil'k in hel w'hlvdak
gocd ontvangen is (h('( arUkt'l Vdn T()m Elkins is IJijv()or/)('ehl
ilJregrddl (Jvl'rger)()men in hl'! Ne(ler/,/flds tijdschrift v()m
Vroedvrouwen). Tl'l1.sl()rte I11dg uw (/ire('(eur dl' ()fJva((in,~l'l1

van de SIJS hilJlJenk()rt ()p een in(/'fï]a(i()naal sYl11/10siulJl
V'J()r epidemiolo,~en ('IJ genetici IJrl'Sl'lJtl'l'l'lJ. Hl'! lijkt er (lus
()p dal Wl' ook hier (JfJ dl' goede weg zijIJ.
1\1 met dl zoudelJ we willen c()ncllllleren (Ia( het fJuLJliu,rt'n
Vdn duid(,/ijke st,lncJpun(en 7eker vruchten hl'l,(t ar;~l'w(JIJJl'n.

Er is dl/erlei ver,lnderilJg telJ ,~oe(le ()nderwlK EIJ, Iud 1)('
I,/flgrijk, ne~~ens is (it' r('/dlie I/dn dl' SUS 111('( dlU/l,rt'lJ lldar
IJlijVl'lJc! d(Jor gl'Sc/Jddel. VVI' IJlijven (lus strel/el1lJddr (Iuidl'
lijklwiel.
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• Petuia Redegeld

Ook een speelgroep in Dordrecht

PPG Gouda

We starten meestal met een akti
viteit gericht op de fijne moto
riek. Er wordt gewerkt met ver
schillende materialen zoals verf,
schmink, klei en deeg. Zowel
met de oudere als jongere kinde
ren combineren we dit met taak
stellingen uit het Overzicht van
Opeenvolgende Ontwikkelings
stappen. Zo zijn er opdrachten
als gericht plakken op vorm of
kleur, kleislierten knippen of
snijden en dergelijke.

En zo komt er een eind aan een
gezellige, leerzame speelgroep
ochtend !
Voor informdti~ en up'~ave zie
fJd kdder up bladzijdt' 45.

Afhankelijk van de tijd zingen
we nog wat liedjes of herhalen
we het verhaaltje. Als laatste zin
gen we ieder kind gedag, halen
\ve de foto van de lijn en laten
die ook weer zien aan dl' andere
kinderen.

Na zoveel inspanning is het
daarna tijd om iets te eten en te
drinken en natuurlijk om verder
te kletsen. We vervolgen de och
tend vaak met een aktiviteit die
meer gericht is op de grove mo
toriek; schommelen in een de
ken, met dl' glijbaan, ballenbad,
dansen, balspelletjes, kringspel
letjes en dergelijke. Zo tegen elf
uur sluiten we de ochtend weer
af in de kring.

we eerst een kopje koffie en kun
nen we even bijkletsen. Daarna
gaan we in de kring zitten waar
altijd een aantal vaste aktivitei
ten plaatsvindt. Hierbij ligt het
accent op het aanleren van socia
le vaardigheden. Eerst een wel
komstlied waarbij ieder kind be
noemd wordt. Ook is er van ie
der kind en ouder een foto die
dan getoond wordt. De foto's
van de kinderen worden vervol
gens aan een waslijntje gehan
gen, goed zichtbaar voor ieder
een. In de kring zingen we een
aantal liedjes met gebaren en le
zen we een boekje of versje met
elkaar. Afhankelijk van het aan
tal kinderen en de samenstelling
van de groep splitsen we de
groep in tweeën waarna het ech
te 'werken' begint.

Rond half tien komen de kinde
ren met hun vader, moeder, of
verzorger. Met elkaar drinken

Ook een speelgroep
Twee jaar geleden hebben we een
early intervention speelgroep
opgericht. Deze speelgroep is be
doeld voor ouders en kinderen die
thuis met het programma werken
en die meestal door ons begeleid
worden. In deze speelgroep heb
ben we plaats voor tien kinderen
(al dan niet met Down's syn
droom) in de leeftijd van nul tot
vier jaar. Drie pedagogisch mede
werksters zorgen voor dl' invul
ling van dl' ochtend, welke er glo
baal gezien zo uit ziet:

De meeste ouders kiezen ervoor
het programma zoveel mogelijk
in te passen in de dagelijkse om
gang en de gezinssituatie zonder
daar iedere dag een vaste tijd
voor vrij te maken. Er zijn enke
le ouders die meer behoefte heb
ben aan een vaste structuur en
die iedere dag een gerichte 'oe
fentijd' instellen.

Wensen en behoeften van de
ouders
Inmiddels hebben we een werkvvij
ze ontwikkeld die er naar streeft
zoveel mogelijk aan te sluiten bij
de wensen en behoeften van de ou
ders. Praktisch gezien houdt dit in
dat wij met de ouders overleggen
over de vorm en de frequentie van
de begeleiding, uiteraard gekop
peld aan onze mogelijkheden.
Daarnaast bepalen de ouders hoe
zij zelf met het programma aan de
slag gaan.

In eerste instantie hebben we al
leen gezinnen met een kind met
Down's syndroom begeleid. Na
verloop van tijd zijn we het pro
gramma ook gaan gebruiken bij
kinderen met een ontwikkelings
achterstand of handicap anders
dan Down's syndroom.

O ngeveer 5 jaar geleden
is er vanuit de SDS
kern Gouda het ver

zoek gekomen of wij de ouders
zouden kunnen gaan ondersteu
nen bij de invulling en uitvoe
ring van het Macquarie program
ma. We zijn toen met een aantal
gezinnen gestart voor een soort
proefperiode. Snel bleek dat de
hele methode een prima aan
winst was. We hebben ons beleid
aangepast en de begeleiding van
gezinnen aan de hand van een
early intervention programma
als nieuwe hulpvorm aan onze
mogelijkheden toegevoegd.

Een van de deel
neemsters van de
peuterspeelgroqJ
in actie

Sinds een aantal maanden is de Sociaal Pedagogi
sche Dienst Zuid-Holland Zuid gestart met spet'l
grot'pt'n voor kinderen (/t't'ftijd () r/m ongevt:t'r 4
jaar) met een ontwikkr::lingsachtt'rstand of verstande
lijkt' handicap t'n hun ouders.
Er zijn drie groepen:
- dt' babygmt'p: één keer per maand op dondt'rda
gochtend van 7OJ)() tot 12.00 uur
- de pt'utt'rgroep: één kt'er per 14 dagen op woem
dagochtend van 'J.()() tot 11.00 uur
l3innen de ~peelg(()epen i~ onder andere ruimte
voor vril spel tu.'i.'it'n ouder'i t'n kinderen, gericht
werken met ontwikkelingsmateriaal, allerlei activiteI
ten ter 'itlmult:rtng van de algehele IJI1twikkding en
ht't bespreken van tiJema ·s.
Voor Informatie en opgdve zie iJ{'( kader op
hladzijde 45.

De PPG-Gouda wil de lezers
van 'Down + Up' graag op de
hoogte houden van de
ontwikkelingen in het werken
met het early intervention
programma en de ervaringen
met hun eigen early
intervention speelgroep.

Macquarie

Program

een przma

aanwinst
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Moet een kind per se zindelijk zijn?
• Margriet van der Schuit, Berkel en Rodenrijs

dat alles

was niet

1110gelijk

ge'weest

M et verbazing las ik
het stukje in de vo
rige 'Down + Up'

van een leerkracht, die over haar
leerling schrijft. Toen de school
besloten had dit meisje aan te ne
men, werd cr als voorwaarde ge
stek\, dat ze zindelijk moest zijn.
Ik schrok hiervan. Waarom
moet een kind met Down's Syn
droom per sc zindelijk zijn? Hoc
vaak zijn 'normale kinderen'
nog niet zindelijk of hebben ze
nog regelmatig ongelukjes? Ik re
ageer op deze uitspraak, omdat
de suggestie gewekt wordt, dat
het heel normaal is, dat een
school deze voorwaarde stelt en
ik ben het daar nadrukkelijk niet
mee eens.

T(1l'n mijn
dochtertje
Wendy 4 jaar
werd en naar
de basisschool
ging, was zij
nog niet zinde
lijk De school
vond het niet
leuk, maar
vond toch, dat
ze alleen om
deze reden
Wendy niet
konden weige
ren. ML't l'en
broekluier aan

ging Zl' naar school, meestal zon
der problemen. Eén keer ging Ill't
echter helemaal fout. Dl' juf wildl'
mL't dl' kinderen naar buitl'n,
Wendy zat op het toilet l'n tOl'n
ging alles mis. Dl' kinderen l'n dl'
juf waren buiten, het drukjl' kwam
niet, Wendy met halfafgezakte lui
l'r weer terug naar dl' klas, waar
niemand meer was. Ja, en toen
kwam het drukje toch. Ik hod niL't
te vertellen, wat l'en vieze boel het
geworden is. Dl' juf dil' het ontdek
te, heeft hulp ingeroepl'n van dl'
remedial teacher. Er is nog gepro
beerd mij telefonisch te bereiken,
maar ik was die ochtend weg. Dit
gebeurde precies op de dag, dat ik
's middags overleg op school had
over mijn dochter. Ik wilde net be
spreken hol' goed het wel ging.

Voor mij stond vast, dat dit het
einde zou zijn van de periode,
dat Wendy op deze school geze
ten had. De school vond echter
dat dit een incident was en acht
te dit niet bepalend voor Wen
dy's loopbaan op deze school. Ik
ging opgelucht naar huis. Wel
werd er afgesproken, dat ik ge
beid zou worden als Wendy
weer een keer een vieze luier
zou hebben. Als ik thuis \vas,
dan zou ik meteen komen. Deze
afspraak geldt nog steeds.

Mijn dochter is nu bijna ze\'en
jaar. Ilel,las, ondanks vl'il' pogin
gen van onze kant, is "'.l' nog
steeds niet zinddijk. 1laar bla,ls
en nierl'n zijn onlangs met be
hulp van l'en echo bekL'ken,
maar ,1 lies is in ordl'. Als het
weer zomer wordt gaan we
weer beginnen met l'en intl'nsil'
'Ie training.

Wendy zit inmiddels in groep 2
l'n het gaat heel erg goed met
haar. Zelfs zo goed, dat de
school besloten hedt, dat ze in
september mee mag naar groep
3! De juf en ik zijn druk bezig
haar voorbereidend lezen te gl'
ven. De globaalwoorden V,1I1 het
eerste boekje van 'Veilig Leren
Lezen' kent ze allemaal. Ze kan
bijna alle letters spellen met 11('
hulp van het gebarenalfabet van
Trijntje dl' Wit. Tot mijn vnba
zing pakte ze afgelopen week
pen en papier en schred l'nkdl'
woorden op zonder eerst naar
het voorbeeld te kijken. En dit al
les zou niet mogdijk gevveest
zijn, als mijn dochtertje zindelijk
had moeten zijn!'!

Luiers maken mensen lui INTERNET

~~«
J

Oe gmte truuk met zinde/ijklwidstraining is het kopen van
een heleboel goedkope, kleine bmeken met een elastieken
tailleband - en dan bedoel ik wel lange bmeken. Stuur daar
een las vol van naar sc/wol samen met een heleboel 'ocfen
bmekjes'. Doe hem overdag zijn luier af. Luiers maken men
sen lui als het gdat om zindelijkheidstraining. Ik heb moeten
vaststel/en dal beide leerkachten van mijn zoon zowel als ik
zl'!( veel zor;f.ivuldi.f.ier te werk gingen als we wisten dal hij in
zijn bmek zou doen en dat het langs zijn benen zou lopen
als we hem niet vaak genoeg op de pot zouden zetten. Voor
hel kind is hel ook minder prettig wanneer het in zijn /J(ock
plast wanneer het gcen luier aan heeii. Bij mijn Christopher
werkte dat ontzettend goed
Et 'n anr/ere suggestie is nog ddt je in zijn hdnr/elingsplan laat

zettelJ r/dl hij mei leren lezen zou mo('(en h{'ginlwn. Ddt
deed ik met mijlJ eigen zoon t'n r/e ft 'erkr,whlelJ r/,whten (1,)1
ik gek gewor(len WdS omr/at hij of! dat momt'nt nog lJauwt'
/ijks sprak. Lt' werkten ier/ere tl.ig ,f.ie(jurende I()-/ S minuren
aan het leren herkennen van ,!i/ohdd/woorr/t'lJ t/it' hij hit al~

LJeeir/in,f.iC'1J mOt'st leggen t'n hij gin,!i ontzellt'lul goetj vooruit.
Up wonr/ r/aarvan krt'l',f.i hij dC' lJaam tj,l( hij ('elJ uit/'ont/erlijk
slim knulletje was. Die rt'IJutatie is simlsrjit'lJ hij hem geiJ/t'
ven. Een sterk punl van vecl kilJr/c({'n mt'l DowlJ" sym/mom
is een goer/ geheu,!iC'n. Daamm lukte {'t'ht het hNk1'nlJt'lJ Vdn
g/obaalwoorr/en elJ hter ht'l spcl/{'n valJ woorr/t'lJ zo fHimd.
Veel succes/
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Dr. Dmitriev zei: JGeef hem een
middel om te communiceren.
Leer hem lezen.'
• Hedianne Bosch, Amsterdam

Lezers van 'Down + Up' hebben de afgelopen jaren al enkele malen kennis kunnen maken met de
methode van het vroegtijdig leren lezen via de globaallees-methode. De Engelse onderzoekster Sue
Buckley stelde vast dat het leren lezen voor kinderen met Down's syndroom een krachtig middel is om
de spraakontwikkeling op gang te brengen en te ondersteunen. Het heeft een gunstig effect op de
articulatie en op het gebruik van grammatica en het spreken en begrijpen van langere, complexere
zinnen. Dit houdt waarschijnlijk rechtstreeks verband met de positieve invloed van het lezen op het
korte-termijn geheugen. De motivatie om hun kind te leren lezen is bij een groeiend aantal ouders
aanwezig, maar velen voelen zich onzeker over hoe zij het moeten aanpakken en wanneer zij ermee
kunnen beginnen. Zij worden soms niet of nauwelijks gesteund door hun omgeving en het Macquarie
Program, waarin ook een onderdeel met betrekking tot globaallezen is opgenomen, geeft slechts
algemene aanwijzingen die vooral bij het allereerste op gang brengen van het leesproces in de praktijk
vaak onvoldoende duidelijk blijken. Een schot in de roos voor alle enthousiaste weifelaars is daarom
het nieuwe boek van Patricia Logan Oelwein, teacher van het eerste uur in het leesprogramma voor
kinderen met Down's syndroom en andere vormen van ontwikkelingsachterstand aan de universiteit
van Washington (directeur hiervan was de in de titel geciteerde Dr. Valentine Dmitriev). In haar boek
Teaching Reading to Children with Down Syndrome. A Guide for Parents and Teachers, legt Oelwein op een
zeer laagdrempelige, veelomvattende en heldere manier haar ervaringen vast van ruim twintig jaar
onderwijspraktijk. Het boek kan gezien worden als een complete methode voor het leren lezen van
kinderen met Down's syndroom van alle leeftijden. Naast het leren lezen van globaalwoorden, wordt
ook het alfabet, het spellen, en het schrijven behandeld. Hieronder de bespreking van een boek dat
spoedige vertaling verdient, maar door het eenvoudige taalgebruik en de schat aan foto's en illustraties
ook voor hen die minder vaardig zijn in het Engels, een waardevolle aanwinst zal blijken te zijn.

vroeger,

gelijk

of later?

Patricia Oelwein begint
haar boek met een blik
op de geschiedenis. Zij

stelt vast dat er pas aan het eind
van de jaren zestig voor het eerst
onderzoek gedaan werd naar
het lezen van leerlingen met een
'matige' verstandelijke handi
cap, het label dat kinderen met
Down's syndroom routinematig
opgeplakt kregen. Voor die tijd
had vrijwel geen kind met
Down's syndroom de mogelijk
heid om te leren lezen. Waarom
niet? Oelwein stelt: 'Waarschijn
lijk is de voornaamste reden
waarom zo weinig kinderen in
de decennia hiervoor leesonder
wijs kregen gewoon bevooroor
deeldheid. Lezen is voor onder
wijsgevenden, net als voor hun
leerlingen, iets heiligs en edels,
iets voor de "intelligenten" en de
"geslaagden". Toen personen
met Down's syndroom lieten
zien dat ze konden lezen, was

men het er algemeen over eens
dat ze alleen geleerd hadden
wat "woordjes te roepen" en er
werd soms naar verwezen als
"slechts een goocheltrucje". Om
dat veel mensen met Down's
syndroom het moeilijk vinden
begripsvragen te beantwoorden,
was de conclusie dat zij niet be
grepen wat zij lazen. Daarom
was lezen een nutteloze vaardig
heid voor hen; tijdsverspilling
voor henzelf zowel als voor hun
onderwijzers. Het werd als een
ondienst ten opzichte van de kin
deren beschouwd als ouders zul
ke hoge, "onrealistische" ver
wachtingen van hen hadden.'
Anno 1996 wordt er in Neder
land slechts door een enkeling
nog getwijfeld aan de mogelijk
heid voor kinderen met Down's
synd room om te leren lezen.
Wat betreft de opvattingen over
de beginleeftijd, de methode en
de minimale voorwaarden lopen
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de meningen echter sterk uiteen.
Moeten kinderen gelijk met an
dere 'gewone' kinderen leren le
zen, of juist vroeger of later?
Zijn de kinderen meer gebaat bij
een analytische methode of bij
een globaalwoord methode?
Wat moeten ze kunnen voordat
ze met een leesprogramma be
ginnen? Op al deze vragen gaat
de auteur uitgebreid in.

Visueel leren
De meeste kinderen met Down's
syndroom leren gemakkelijker via
het zien dan via het horen. Visueel
leren compenseert hun minder
goed functionerende korte-termijn
geheugen en hun problemen met
het vasthouden van informatie die
via het gehoor binnenkomt (audi
tief geheugen). Terwijl het gespro
ken woord onmiddellijk ver
dwijnt, blijft het geschreven
woord net zolang bij het kind als
het dit nodig heeft. Sommige kin-



de beste

test is

boL'k Allcs (lucr Illijzelf lL'rwijl zij
dl' pagina's Opl.1S kL'l'k ze af en tOL'
n.1.1r de ouder dil' haar publil'k
was. Dl' vrouw rl'ageerdl' niet op
haar lezen met de bewondl'ring
die zij gewend was tp ontvangen.
Lupita kwam snel tot de ontdek
king wat het probleem mOl'st zijn.
Dl' vrouw kon geen Engels ver
staan, en daarom LlL'gon ze il'dl'rl'
pagina in het Spaans tl' vertalen.'
En Oehn'in concludent: 'Hoe zou
Lupita een tekst dil' in Ill't Engels
geschreven is in 11l't Spaans kun
nen vl'rtakn aIs zij dl' betekL'nis er
van niet LlL'grl'l'p?'

Interactie: de basis voor leren
Oelwein stelt dat positil'vl' intl'r,l(
ties met anderl'n voorwaarde zijn
voor elke vorm van leren l'n zeker
ook voor een complex communica
tiesysteem zoals Il'zen. Onder posi
tieVl' interacties verstaat zij ge
slaagde pogingl'n van kind l'n op
vl1l'der om elkaar hun bedoelin
gen OVl'r te brengen, op een verb.1
Ie manier, door praten, of op non
vnbale manier, bijvoorbeeld door
het maken van gebaren of gl'
zichtsuitdrukkingen. Een kind
moet kunnen communiceren met
zijn of haar omgl'ving, bijvoor
bl'eld door beurt te nemen met de
opvoeder. Hiervoor zijn aanwijzin
gl'n te vinden in early interven
tion-programma's. Echt strikte ei
sen w'1araan l'en kind moet vol
doen alvorens met k'zen te bl'gin
nen noemt Oelwein niet. Hoewl'l
zij doorgaans begint met het aank'
ren van lotto's die een fijne discri
minatie vereisen (bijvoorbl'l'1d
plaatjes die veel op elka'H lijken),
blijkL'n sommigl' kinderen dil' el'n
hekell1l'bben aan lotto's prima
met globaalwoorden uit de voeten
tl' kunnl'n. De beste test voor 'lees
rijpheid' is dus maM gewoon te
beginnen. Uit l'l'n door Oelwein
.1.1I1gehaald ondl'rzoek bleek lbt
leerlingen uit hl't speciaal onder
wijs, dil' l'l'n jaar lang lL'esvoorbe
rl'idingstaken h.lddl'n geda'1I1, het
bestl' WMen in kesvoorllL'rei
dingstakL'n, en d.it Il'erlingl'n dil'
geintl'greerd W.Hen in lwt rq~ulil'

n' ondenvijs l'n haddl'n leren il'
Zl'll, hl't bestl' Ivarl'n in lcl'stakL'n.
Zij stl'lt d,1'1rop Iluchtl'r V.1St d.1t
'kindl'rl'n in hd aigl'll1l'l'n ebtgL'Ill'
lL'rL'n W.1t hl'n wordt ondenvl'/.l'n.
lId is belangrijk hen va,udiglw
dl'll tl' !l'rL'1l dil' zinvol en bruik
baar voor Iwn zijn.'

-8.

in die context juist een betekenis
krijgen. Toch zitten er beperkin
gen aan het analytisch lerl'n Il'zl'n
die voor sommige kinderen met
Down's syndroom zeer problema
tisch zijn. Wanneer deze kinderen
letters hebben leren herkennen en
verklanken, blijken zij soms niet in
staat te begrijpen dat letters bij el
kaar gevoegd kunnen worden tot
een woord: ze spellen elk woord
maar kunnen het woord niet als

woord uitspreken. Een anderl' be
perking is de nadruk op technisch
lezen: ook kinderen die wel via
het spellen tot het lezen van hele
woorden en zinnen komen blijken
regelmatig niet de overstap te ma
ken van dit technisch oplezen van
teksten naar het begrijpend lezen.
Door te beginnen met de globaal
woordmethodl' wordt direct 11l't
communicatieve aspect van het le
zen aan het kind duidelijk ge
maakt. Het kind leert dat lezen tl'
maken heeft met het overbrengen
van llL'doe!ingen, dat het gaat om
wal jl' kest. Dat ook jonge kinde
rl'n met Down's syndroom hiertoe
prima in staat zijn wordt door Oel
wl'in pr'lChtig geillustreerd ml't
een anl'kdote over 11l't Amerikaan
Sl' meisjl' I.upita, die, toen vier ""Ir
oud, ml't haar mOl'der in Peru l'l'n
demonstratie van haar iL'esvaM
digl1l'id gaf. ' ... I.upita las voor uit
hl't spl'ciaal voor haar gemaakte

TEACUINC HEADING
to CHIUHU~N with
D( )WN SYNDHOI\lE

,\ Cuillc for Parents
and TCilrhl'rs

~''"'. 1t-.i
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gewoon

beginnen

Voorkant van 11l't

be,proken boek
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deren met Oown's syndroom zijn
in staat woorden te leren lezen
zelfs voordat ze deze kunnen zeg
gen. Voor kinderen die primair vi
sueelleren is leren lezen - een visu
ele taal - een effectief hulpmiddel
voor het leren praten en het leren
van de begrippen die jonge kinde
ren zich eigen maken, zoals in
zicht in categorieën, dagen van de
week, kleuren, enzovoorts. Ook
kan het lezen helpen bij het ont
houden van opdrachten en het op
roepen van gebeurtenissen. Kinde
ren met Oown's syndroom van
alle leeftijden kunnen volgens Oel
wein leren lezen, mits zij niet zul
ke ernstige belemmeringen heb
ben dat de symbool functie niet op
gang komt (dit is het kunnen kop
pelen van een symbool, bijvoor
beeld een plaatje of een geschre
ven woord, aan een voorwerp of
handeling). In het project waaraan
zijzelf verbonden is, leren de kin
deren lezen vanaf een jaar of vier.
In het boek geeft zij meerdere
voorbeelden van kinderen die
vroegtijdig leerden lezen en de
verschillende wijzen waarop zij
aan het leesproces begonnen:
soms sloeg het mete'~'n aan, soms
moest nog even gewacht worden,
soms was een kind al meteen ge
fascineerd door letters, soms was
het aanbiedl'n van globaalwoor
den uit de directe ervaringswereld
van het kind de succesformule.
Een individuele benadering is vol
gens Oelwein noodzakelijk. Een
programma voor het leren lezen
moet dus voor ieder kind apart op
gesteld en voortdurend bijgesteld
worden. Er bestaat niet zoiets als
een algemeen geldend 'Oown's
Syndroom Onderwijsprogramma'.

Analytisch versus globaal
Omdat kinderen met Down's syn
droom allemaal verschillend zijn
is er dus niet é0n beste methode
om deze kinderen te leren lezen.
Er zijn kinderen met Down's syn
droom die succl'svol met een ana
lytische methode (via 11l't spellen
dus) l1l'bben lerl'n lezen, en andl'
rl'n bij wil' het lezen via globaa 1
\Noorden dl' juiste formule bleek.
Voor.iJ jonge kinderl'n voeien zich
vaak niet a.ingesproken door losse
lettl'rs zondl'r LlL'tekenis. ("vlaa I' na
tuurlijk zijn hierop uitzonderin
gen). Wanneer klllderen op school
saml'n met leeftijdsgenootjes leren
lezen kan Ill't werkl'n met ktters
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Doctor's Chart

bruikt tijdens het'doktertje spe
len'. Zij laat het kind een formu
lier invullen: het moet een kruis
je zetten bij de juiste diagnose:
armen doen pijn, buik doet pijn,
hoofd doet pijn, enzovoorts. Op
een ander formulier moet het
dan het recept aangeven: pillen,
drankje of een prik.

Naar het abc en verder.
Wanneer een basis is gelegd van
globaalwoorden, is een kind er
vaak aan toe het alfabet te leren.
Hiervoor suggereert Oelwein het
alfabetlied, dat, opmerkelijk ge
noeg, dezelfde melodie blijkt te
hebben - die van'Altijd is Kortjak
je ziek' - als de Nederlandse ver
sie. Zij geeft door het boek heen,
en dus ook in dit hoofdstuk, tallo
ze voorbeelden van spelletjes
waarbij het lezen geoefend wordt.
Vaak worden er tevens allerlei va
riaties op een spel gegeven. Voor
beelden zijn alfabet-bingo, alfabet
basketbal, en alfabet-speurtocht.
Bij dit laatste spel wordt een zoek
tocht door het huis gedaan waar
bij alle voorwerpen die met een be
paalde letter beginnen worden
voorzien van een plakkertje met
die letter erop. Na het alfabet
komt het aanleren van woordfami
lies (bijvoorbeeld alle woorden die
eindigen op -al: bal, mal, knal, val,
hal, enzovoort). Ook dit stadium
wordt voorzien van talrijke prakti
sche suggesties.

Schrijven en spellen
In een speciaal hoofdstuk gaat Oel
wein in op de ontwikkeling van
het schrijven en de aanpassingen
die gemaakt kunnen worden om
moeilijkheden bij het schrijven te
overwinnen. Bijzonder in haar be
nadering is het gebruik van geheu
gensteuntjes, die het kind helpen
te onthouden hoe een bepaalde let-

turnrny hurt?

B
backhurt? G

arrns hurt?

El
feethurt? G

In latere hoofdstukken behan
delt de auteur verschillende the
ma's die alle direct relevant zijn
voor de belevingswereld van
kinderen, zoals 'gevoelens',
'eten', 'tijd' en 'kleuren en die
ren'. Ervaren, het aanleren van
concepten, en leren lezen gaan
hier hand in hand. Oelwein
geeft in deze hoofdstukken een
schat van ervaringskennis door
die de lezer voortdurend inspire
ren om liever vandaag dan mor
gen nog aan de slag te gaan.
Heel leuk is bijvoorbeeld de ma
nier waarop zij het lezen ge-

direct in verband staat met de er
varingen die kinderen in hun da
gelijks leven opdoen. Het lezen
krijgt dus vanaf het begin een bete
kenis binnen hun eigen leven. De
eerste woorden zijn dan ook
meestal de namen van familiele
den en veel gebruikte actiewoor
den. Hiermee kun je al snel een ei
gen boek samenstellen, zoals een
'Ik zie ... '-boek met daarin foto's
van vader, moeder, zusjes en
broertjes en daaronder steeds 'ik
zie papa', enzovoorts.

eyes hurt?

ears hurt?

nose hurt?

Taal ervaren
Het programma dat Oelwein be
schrijft is een geïndividualiseerd
en functioneelleesprogramma,
dat kenmerken in zich draagt van
de language experience approach,
een benadering waarbij het lezen

B
G

----------

B BG hands hurt? G
---- ----- ------_.-

Narne girI __boy __

El B
rnouth hurt? G legs hurt? G

El
neckhurt? G

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

El
chest hurt? G

--- .- -- - ---+

lezen

in hun.

krijgt

betekenis

eigen leven

Boven en onder:
illustraties uit het

besproken boek

Succes is de sleutel
In één van de inleidende hoofd
stukken geeft de auteur een over
zichtelijke uiteenzetting over de
specifieke problemen die kinde
ren met Down's syndroom kun
nen hebben en waarmee in het
onderwijs rekening gehouden
moet worden. Zij noemt bijvoor
beeld: slechthorendheid, beper
kingen in het auditief korte-ter
mijn geheugen, vermijdingsge
drag en aangeleerde hulpeloos
heid. Vervolgens gaat zij in op
de specifieke redenen waarom
sommige kinderen met Down's
syndroom niet leren lezen. In de
meeste gevallen is er volgens
haar sprake van een ongeschikt
programma al dan niet in combi
natie met een ongeschikte in
structiewijze. Daarnaast spelen
er soms andere factoren een rol
zoals een korte aandachtsspan
ne, gebrek aan motivatie, medi
sche problematiek, en afwezig
heid van symboolbegrip. In het
volgende hoofdstuk geeft zij een
simpele formule om de kans dat
het leesprogramma aanslaat te
optimaliseren: laat ze succes er
varen: 'Taken waarmee we suc
ces hebben, zijn de taken die we
in het algemeen leuk vinden om
te doen, en die we graag steeds
weer opnieuw doen'. Een com
plexe vaardigheid als het leren le
zen kan een kind veel faalerva
ringen geven. Oelwein stelt dat
het leesproces een plezierige be
zigheid moet zijn, een activiteit
waarbij iedere stap tot succes
leidt. Zij adviseert ouders ervoor
te zorgen dat het kind 80 (~o van
de tijd succes ervaart en geeft
concrete aanwijzingen wat je
kunt doen als je kind niet mee
werkt, je voor de gek houdt, af
haakt, en bij andere herkenbare
problemen. Interessant is de na
druk die zij legt op het onder
scheid tussen onderwijzen en
toetsen. Zij vindt het essentieel
om het één niet met het ander te
verwarren en deed de observatie
dat veel onderwijzers eigenlijk
voortdurend bezig zijn met tes
ten, met het afnemen van quiz
vragen aan hun leerlingen. On
derwijzen is volgens haar echter
iets fundamenteel anders: het is
het overdragen van kennis, het
voordoen en samendoen van ta
ken die het kind nog niet zelf
standig hoeft te kunnen doen.
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ter geschreven moet worden. Voor
kinderen die grote problemen heb
ben met de schrijfmotoriek doet zij
suggesties voor andere communi
catiesystemen, zoals het gebruik
van een computer. Het leren spel
len doet zij op systematische wijze
uit de doeken. Ook hier weer
noemt zij voorbeelden van spelle
tjes die het aangename met het
nuttige combineren, zoals zeer
eenvoudige kruiswoord raadsels
en diverse varianten van scrabble.

Niet kunnen lezen is de uit
zondering
Oelwein begint haar voorwoord
met dl' uitspraak: 'Tweeëntwintig
jaar geleden, toen ik voor het eerst
begon kinderen met Down's syn
droom te onderwijzen, werd de
persoon met Down's syndroom
dil' kon lezen beschouwd als dl'
uitzondering. Vandaag de dag is
het mijn ervaring dat de persoon
met Down's syndroom die niet
(op zijn minst enigszins) kan lezen
dl' uitzondering is.' Veel van dl'
kinderen die zij onderwezen heeft
zijn inmiddels volwassen. Zij ge
bruiken hun leesvaardigheid op
velerlei manieren: om het weerbe
richt in dl' krant te lezen en zo te
bepalen welke kleding aan te trek-

ken, om de bustijden te volgen,
brieven te lezen en te schrijven, re
cepten te volgen, boeken te lezen,
en ga zo maar door. Zij citeert uit
dl' toespraak van een jongeman
met Down's syndroom voor l'en
groep studenten van dl' universi
teit. Toen een student hem vroeg
wat hij het meest waardeerde van
dl' dingen dil' zijn ouders voor
hem hadden gedaan, antwoordde
hij: 'Ze leerden me lezen. Als je
kunt lezen, dan kun je overal naar
toe gaan en alles d(1l'n'.

Twee voeten in de praktijk
Dl' auteur geeft cr blijk van tiental
len, zon iet honderden kinderen
met Down's syndroom onder haar
hoede gehad te hebben en uit de
voeten te kunnen met de talrijke
problemen en probleempjes waar
voor zij zich gesteld zag. Bij het le
zen van alle concrete situatieschet
sen en de oplossingen die zij in in
dividuele gevallen gevonden
heeft, krijgt dl' lezer regelmatig
een aha-gevoel en een gevoel als
ouder begrepen te worden.

Patricia Oelwein is er in ge
slaagd voortdurend zeer prakti
sche en tot op het detail uitge
werkte aanwijzingen te geven

met betrekking tot de benodigde
vverkwijzen en materialen. In il'
der hoofdstuk zijn aangepastl'
activiteiten toegevoegd dil' op
school gedaan kunnen worden,
en regelmatig worden sugges
ties gedaan over hol' dl' spelle
tjes en oefeningen aantrekkelijk
kunnen worden gemaakt voor
oudere kinderen. Hoofdstuk na
hoofdstuk heb ik mij verbaasd
over dl' eenvoud en helderheid
waarmee zij haar methode uit
eenzet. Met deze volledige en
kant-en-klare methode voor het
leren lezen via globaalwoorden
hebben ouders zO\vel als leer
krachten eindelijk het lang ver
wachte en toch gekomen hulp
middel in handen dat voor ve
len de doorslag zal geven om
met lezen te beginnen.

Oelwein, Patricia logan (1995),
'Teaching reading 10 children with
Down syndrome. A gLlide tor pa
renls and teJchers', Belhesda:
Woodbine HOLlse, ISBN (}-9.n 149
SS-7,F1 blzn.

I als je
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doen'

Naar een persoonsgebonden
budget in het onderwijs?

• Erik de Graaf, Wanneperveen*)

In april 1995 stelde de staatssecretaris van Onderwijs, Tineke Netelenbos, een commissie in die moest
nagaan of in het speciaal onderwijs een systeem van /eerlill,'{.,\e!Jonden jinancicrinx wenselijk is. Het idee van
leerlinggebonden financiering werd ontleend aan de persoonsgebonden budgetten (PGB's), zoals die
onlangs in de sfeer van het welzijn van mensen met een verstandelijke belemmering zijn ingevoerd.
Vertaald naar de onderwijssituatie komt dat op het volgende neer. Het onderwijs wordt nu gegeven in
de bestaande verschillende typen scholen. Om onderwijs te krijgen kan alleen gebruik worden
gemaakt van wat die scholen te bieden hebben. De invloed van de ouders van de leerlingen op het aan
hun kinderen gegeven onderwijs is nogal beperkt. Leerlinggebonden financiering draait de zaak als
het ware om: niet de scholen worden bekostigd, maar de (ouders van de) leerlingen die speciaal
onderwijskundige behoeften hebben krijgen medezeggenschap over de besteding van een budget
waarmee zij de gewenste vorm van extra ondersteuning kunnen 'inkopen' en wel ongeacht het type
school. De positie van de ouders van de leerlingen die voorheen sterk afhankelijk was van wat de
scholen wilden aanbieden, wordt daarmee aanmerkelijk versterkt. De scholen moeten dan immers 
willen zij bekostigd worden - meer rekening houden met de behoeften van de leerlingen en de wensen
van hun ouders. Van de andere kant biedt leerlingebonden financiering ook mogelijkheden voor
scholen om zich te profileren, meer flexibiliteit in het onderwijs te realiseren en vormen van gewenste
zorgverbreding en -vernieuwing tot stand te brengen.
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O nlangs verscheen het
eindrapport van de
commissie. Die ging

ervan uit dat de keuzemogelijk
heden van ouders moeten wor
den vergroot. Zij bemoeide zich
niet met de voor- of nadelen van
afzonderlijk speciaal onderwijs
en ging derhalve niet de wense
lijkheid van integratie van leer
lingen met een handicap na.
Nee, centraal stond dat de moge
lijkheden van ouders om een
school te kiezen waar hun kind
het gewenste onderwijs kan vol
gen toe moesten nemen. Dat be
tekent meteen dat dan de keuze
mogelijkheden voor de onder
wijsinstellingen (zowel regulier
als speciaal) eveneens zullen
moeten toenemen. Als zij niet in
staat gesteld worden om een
meer gedifferentieerd en flexibel
aanbod te realiseren, ontstaan er
immers geen extra keuzemoge
lijkheden voor ouders.

Het budget
Om keuzemogelijkheden realiteit
te laten worden hebben ouders
volgens het rapport van de commi
sie een leerlinggebonden budget
nodig. In termen van Tineke Nete
lenbos: een 'rugzakje met geld'.
Dat geld is als het ware dubbel ge
oormerkt: in de eerste plaats is het
bedoeld om onderwijsdeelname
mogelijk te maken en te bevorde
ren en in de tweede plaats is het
gekoppeld aan individuele leerlin
gen. Om een aantal principiële en
praktische redenen krijgen de ou
ders het geld niet op hun eigen
giro- of bankrekening gestort,
maar wordt het door de overheid
met dat oormerk overgemaakt aan
de school waar de leerling wordt
of staat ingeschreven. Dat kal! eel!
reguliere sc/wol zijn, maar ook een
school voor speciaal onderwijs. Het
leerlinggebonden budget maakt
dus deel uit van de financiering
van de betreffende school, maar er
komen duidelijke waarborgen om
de zeggenschap van de ouders
over de besteding van het budget
voor hun kind te verzekeren.

Voor wie?
Een voorwaarde om in principe in
aanmerking te kunnen komen
voor een budget is dus dat er spra
ke moet zijn van een duidelijk con
stateerbare handicap of stoornis.
Niet iedere belemmering is grond

voor een budget. Het gaat om be
lemmeringen die het volgen van
onderwijs in de weg staan en die
relatief ernstig zijn. Het reguliere
onderwijs kent een zekere zorg
breedte, waardoor leerlingen met
minder ernstige belemmeringen
toch extra zorg en aandacht kun
nen krijgen zonder dat deze apart
gefinancierd wordt. Daarnaast
kan er sprake zijn van compensa
tie van de handicap door de leer
ling zelf of door zijn omgeving.

De hoogte van het bedrag
Het hier bedoelde budget heeft al
leen betrekking op de extra onder
wijskundige behoeften en komt
dus bovenop de reguliere financie
ring van een school op basis van
het aantal ingeschreven leerlingen.
Verder hangt de hoogte van het
budget af van de ernst van de be
lemmering. Daarbij is er gekozen
voor de invoering van een drem
pel, omdat leerlinggebonden finan
ciering immers bedoeld is voor
leerlingen die ernstige belemme
ringen ondervinden. [n geld uitge
drukt betekent dit dat er voor on
geveer f 5.000 aan extra ondersteu
ning vereist moet zijn om über
haupt voor een budget in aanmer
king te komen. Leerlingen voor
wie dat niet geldt behoren volgens
de commissie opgevangen te wor
den binnen de reguliere zorg
breedte van het gewone basison
derwijs. De hoogte van het budget
hangt niet af van de aard van de
diagnose van de leerling, het type
handicap of onderwijs waar de
leerling is ingeschreven, maar
wordt met behulp van een punten
systeem bepaald. Daarbinnen zal
een gecombineerde weging plaats
vinden op een aantal afzonderlijke
criteria. Bepalende factoren daar
bij zijn de aard en de ernst van de
belemmeringen die de leerling in
het onderwijs ondervindt en zijn
of haar mogelijkheden tot deelna
me daaraan. Dat systeem moet lei
den tot een indeling in een bepaal
de niveaugroep ('budgetstaffel').
De commissie onderscheidt vijf ni
veaus tussen f 5.000 en f 25.000.
Vertaald naar de situatie van een
kind met Down's syndroom is op
dit moment nog volstrekt niet dui
delijk of de nieuwe regeling effec
tief meer of minder geld betekent
in vergelijking met de huidige ex
tra formatieregeling. De commis
sie doet voorstellen voor nader on-

derzoek op dit punt.Voor deze
hele procedure zal nog een proto
col worden ontwikkeld, waarin
ook een beroepsmogelijkheid is in
gebouwd. Hij staat nadrukkelijk
los van een handelingsplan voor
een bepaald kind. De bepaling
van de hoogte van het budget ge
schiedt binnen een voorziening op
lokaal/regionaal niveau en zal on
afhankelijk van het aanbod zijn.

De besteding
Als het aan de commissie ligt
gaat het vanaf het schooljaar
1997-1998 als volgt: Ouders kie
zen eerst een school voor hun
kind. Die school treedt daarna
als het ware op als 'hoofdaanne
mer' voor het totale onderwijs
en zorgaanbod voor het kind.
Dan stelt de school in overleg
met de ouders een handelings
plan op in de vorm van een offer
te. Daarbij kunnen beide partijen
een beroep doen op externe des
kundigen (voor leerlingonder
zoek, observatie, adviezen voor
het handelingsplan en dergelij
ke). Het is niet noodzakelijk dat
de school waar de leerling staat
ingeschreven alle onderdelen
van het handelingsplan zelf reali
seert. De school is immers alleen
maar 'hoofdaannemer' en kan
ook andere organisaties inscha
kelen als 'onderaannemers'. Ver
der kunnen in het handelings
plan afspraken worden opgeno
men over de rol en de bijdrage
van de ouders in het proces.

Als voorwaarde is gesteld dat
de ouders zich akkoord verkla
ren met het geoffreerde hande
lingsplan, zowel met het deel
van de hoofdaannemer, de
school, als met het deel (de de
len) die elders 'ingekocht' moe
ten worden. Pas daarna kan de
school het leerlinggebonden
budget aanwenden.

De continuïteit
Het ligt in de bedoeling het leer
linggebonden budget per jaar te
verstrekken. In principe kunnen
school en ouders in het hande
lingsplan van een kind enige ruim
te reserveren om in de loop van
het jaar enige aanpassingen te
kunnen maken. Tegen de achter
grond van de versterkte positie
van de ouders wordt er verder
van uitgegaan dat er principe-af-
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Arnoud
Dit is Arnoud Driesen uit 5int
}ansklooster. Zijn zus Tineke
schrijft dat hij een schat van een
ventje is dat volop van alles ge
niet. Hij is het zonnetje in huis,
schrijft ze. Hij gaat twee ochten
den in de week naar de peuter
speelzaal in zijn dorp en twee

dagen naar het KinderdagverlJliif
voor kinderen met een verstan
de/iike handic,lp in Emn]('/oord.
l30vpndien gaat hii {'tin keer per
week naar de fy.siotherpeu/ en
de logopedist. Die zijn erg t('vu'
den over IIrnoud.

spraken tussen ouders en school
voor een jaar kunnen worden ge
maakt, dat opzegtermijnen wor
den gehanteerd en dergelijke.

Overigens betekent de verstrek
king op jaarbasis niet dat er elk
jaar weer een nieuwe indicatie
vereist is. Bij de huidige regelin
gen voor aanvullende formatie
is het elk jaar weer onduidelijk
of er wel voldoende ruimte is.
Voor het geval van de leerlingge
bonden financiering moet de
overheid zich nog uitspreken
over de continuïteit en stabiliteit
die zij wil garanderen.

De kwaliteitsbewaking
Een belangrijk aspect bij de invoe
ring van leerlinggebonden finan
ciering is de kwaliteitsbewaking.
Daarbij wordt aan een pakket van
maatregelen gedacht. Een kernele
ment daarbinnen is het contract,
waarin beschreven staat hoe activi
teiten en middelen aan elkaar ge
koppeld worden. Daarbij dienen
de onderwijsdoelstellingen cen
traal te staan. Zo'n stuk papier is
een voorwaarde om 'werkende
weg' of achteraf uitspraken te kun
nen doen over de kwaliteit van de
verleende dienstverlening. In het
handelingsplan worden periodie
ke evaluatie- of toetsmomenten
opgenomen die tegelijk een rol in
de kwaliteitsbewaking vervullen.
Krijgt het kind wel wat er is afge
sproken? Uiteraard worden de ou
ders daarbij betrokken. Van haar
kant zal de inspectie toetsen of er
contracten worden opgesteld en
hoe het afgesprokene in praktijk
wordt gebracht. Zij moet gaan con
troleren of de scholen voldoende
kwaliteit in hun zorg kunnen ga
randeren. Het sluitstuk van de

kwaliteitszorg is een wettelijk ver
plichte klachtenregeling.

Specifieke ervaring
Een nieuwe vorm van financiering
mag er niet toe leiden dat de speci
fieke ervaring die in het speciaal
onderwijs is opgebouwd verloren
gaat. Daarom ook brengt de com
missie bewust niet alles onder de
leerlinggebonden financiering.
Dat geldt voor een aantal functies
die op het terrein van het speciaal
onderwijs liggen, zoals indica
tiestelling, diagnostiek, observatie,
onderzoek en methodiekontwikke
ling. Die functies dienen onafhan
kelijk van de directe leerlingen
zorg gefinancierd te worden.

Verder stelt de commissie voor
de beschikbare ervaring te bun
delen binnen een aantal centra,
die goed gespreid zijn over het
land. Die moeten zich dan bezig
houden met: diagnostiek, hulp
bij het opstellen van plannen
voor behandeling, uitvoering
van ambulante begeleiding, uit
voering van onderwijs en onder
zoek en ontwikkeling. De invoe
ring van leerlinggebonden finan
ciering op de hierboven geschet
ste manier biedt een aantal kan
sen voor het bestaande speciaal
onderwijs om zich te ontwikke
len in de richting van deze regio
nale expertisecentra. Daarbin
nen is men van opvatting dat de
wet- en regelgeving die aan de
ene kant dat speciaal onderwijs
veiligheid en zekerheid lijkt te
bieden aan de andere kant tege
lijkertijd belemmerend werkt bij
de onderwijs- en zorgvernieu
wing de men van daaruit zelf ter
hand zou willen nemen. De
voorstellen van de commissie ne-

men een belangrijk deel van die
belemmeringen weg.

De invoering
De commissie adviseert de leer
linggebonden financiering via de
weg van een geleidelijk groeimo
del in te voeren. Voordien is ech
ter nog een fase van discussie en
besluitvorming nodig. In de be
perkte tijd die haar ter beschik
king stond, heeft de commissie
maar in beperkte mate kunnen
overleggen met de betrokkên par
tijen. Vervolgens moeten dan met
name indicatiestelling, niveaus
van de budgetten en de expertise
centra nog nader worden uitge
werkt. Aannemende dat dat in
1996 zijn beslag krijgt, wil de com
missie de formele invoering voor
af laten gaan door een beperkt
aantal proefprojecten. Voor een be
heersbaar proces is het wenselijk
om vanaf 1998 te beginnen met de
dan nieuw instromende leerlingen
en vervolgens over een periode
van een tiental jaren het systeem
van leerlinggebonden financiering
te voltooien.

Noot
Dit artikel is gebaseerd op de tekst
van het rapport 'Een steun in de
rug', dat in oktober llJyr:; werd uit
gegeven door de Commissie Leer
linggebonden Financiering in het
Speciaal Onderwijs. Exemplaren
van het rapport kunnen worden be
steld via 07Y-3512H14 (Magda
Scheller).
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We hebben een andere school
gevonden

• Marieke Wouters, Kerkwijk

Op 19 juni 1990 werd Bas Wou
ters geboren met het syndroom
van Down. Zijn ouders kregen
dat in het ziekenhuis al te ho
ren. Verder was alles prima met
Bas.

er was

nooit tijd!

N a een bloedonderzoek
kwam vast te staan
dat Bas het syndroom

van Down in mozaïekvorm
heeft. De kinderarts vertelde er
bij dat dan een gedeelte van zijn
cellen geen extra chromosoom
hebben, normaal zijn dus. Ver
der zei hij dat er weinig over be
kend is omdat er maar enkele
van deze kinderen zijn.

Bas groeide voorspoedig op en
kreeg fysiotherapie, logopedie,
etc. Ook ging hij naar de speel
groep 'Early Bird' met kinderen
met Down's syndroom bij Marjo
Koemans in Elshout. Toen hij
twee jaar was ging hij naar de
peuterspeelzaal in ons dorp en
twee dagen per week naar het
Kinderdagverblijf voor kinderen
met een verstandelijke handicap
(KDV).

Met twee jaar kon hij lopen, fiet
sen op een driewieler en veel
meer. Wij merkten dat hij veel
begreep, maar alleen nog niet
kon praten. Toen zijn oudere

broer Wout vier werd, meldden
wij die aan bij de Christelijke Ba
sisschool hier in Kerkwijk. Tij
dens een persoonlijk gesprek
met de directeur vertelden wij
ook van Bas en vroegen of die
eventueel straks, als de tijd rijp
was, ook welkom zou zijn op de
school. Zijn antwoord was posi
tief. Hij zei zelf dat het in zo'n
klein dorp heel belangrijk was
dat Bas op school mee zou kun
nen draaien, als de mogelijkheid
daarvoor aanwezig is.

Toen Bas vier werd, benaderde
ik de kleuterjuf en vroeg aan
haar of Bas bij haar in de kleuter
klas kon komen. Vooral omdat
zij zo'n klein groepje heeft, maar
19 kinderen, leek me dat gun
stig. Zij zei dat ze het met het
schoolbestuur en het schoolteam
zou overleggen. Achteraf bezien
hadden wij die zelf als eerste
moeten benaderen. Maar ik had
toen zoiets van: 'Kijk eerst eens
een ochtendje hoe het uitpakt, of
het klikt met de andere kinde
ren, voor we alles zo officieel
gaan aanpakken.' Na enige tijd
mocht hij één keer per week een
ochtend komen proberen en dat
vier weken lang. Daarna zouden
wij overleggen hoe het verder
moest. Dat ging prima en hij had
het echt naar z'n zin, wat voor
mij het belangrijkste was.

Als ik na een oefenochtend aan
de kleuterjuf vroeg hoe het was
gegaan, was het antwoord altijd
kortaf. Het ging 'wel aardig'. In
deze tijd gaf ik haar informatie
boeken zoals de 'VIM-Gids' en
'Welkom op school' en liet ik
merken dat ik er eens over wilde
praten, zodat ik mijn visie kon
geven over Bas. Dat wilde ik
vooral ook omdat hij niet echt
iets leerde in de groep op het
KDV. Een gesprek volgde, met
een andere juf (die het project
'Weer samen naar school' deed)
erbij. Het probleem was dat hier
voor tien minuten beschikbaar
waren. Dat was het kernpro
bleem: Er was nooit tijd! Ik pro
beerde kort en bondig te vertel
len dat wij Bas graag wat meer
op de kleuterschool zouden wil
len hebben en wat minder op
het KDV. Dat Bas dol is op plak
ken en knippen en dat het goed
was voor z'n spraak, want op de
kleuterschool werd wat afge
kletst en volop gezongen. In de
groep op het KDV sprak bijna
geen van de kinderen! Ook ver
telde ik, dat wij er niet van uit
gingen dat Bas het hele program
ma van de basisschool zou kun
nen bijbenen, maar een kleuter
klas volgen moest toch te doen
zijn. Goed, ik moest formulieren
tekenen dat ik toestemming gaf
dat de schoolbegeleidingsdienst
zich er ook mee mocht bemoei-

Mosaïcisme
Zoals u allemaal weet hebben kinderen met Down'!; syn
droom 47 in plaats van 46 chromosomen. Eén teveel dus.
Dat geldt dan voor alle cellen van hun lichaam. Maar een
kleine groep kinderen, zeg 2%, heeft twee of meer cellijnen
naast elkaar: cellen met 46 naast cellen met 47 chromoso
men. Soms zijn er zelfs nog meer 'soorten', een heel mozaiek
van cellen dus. Er is dan sprake van mosaïcisme. In aanwezig
heid van cellen met een normaal aantal chromosomen ligt
het voor de hand om te denken dat 'mozaiekjes' het beter
doen. Gemiddeld gesproken blijkt dat ook inderdaad het ge-

val te zijn. Oe meest geciteerde referentie daarvoor is: Fish
Ier, K. en Koch, R. (1991), 'Mental development in Down
.syndrome mosaicism', Am JMent Retard, Vol.: 96, nr.: 3,
blzn. 345-357. In de praktijk vertonen kinderen bij wie de
diagnose Down's syndroom al bij de geboorte gesteld wordt
slechts zeer zelden mosaïcisme. Als daar al sprake van is
komt dat eerder aan het licht bij aanvankelijk schijnbaar nor
male kinderen die in de in de loop van de eerste jaren ont
wikkelingsachterstand oplopen en daarbij toch ook enkele
symptomen van Down's syndroom blijken te vertonen.
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en. Helaas hebben zij die echter
nooit ingeschakeld. Had ik dat
zelf maar gedaan en die dienst
om advies gevraagd. Maar ik
dacht: 'Die weten overal van"

Na korte tijd kwamen wij met de
groepsleerkracht van Bas rond
de tafel met ook de begeleidster
van het KDV erbij. Wij kregen te

stond er warempel opeens een
bestuurslid van de school op de
stoep. Ik was niet thuis, maar
mijn man kreeg te horen dat Bas
welkom was op school voor
twee middagen per week. 'Ge
weldig toch', zo bracht hij het.
Nee, niet geweldig dus! Ik naar
het bestuurslid toe en vroeg of
die ene middag dan in ieder ge-

één

middag

per week

de school mee dat Bas niet meer
zou komen. Alleen onze Wout
zit er nu nog, maar tijdelijk. Wij
hebben inmiddels namelijk een
andere school gevonden vonden
die helemaal voor ons open
staat. Hier werd ook echt alle in
formatie over Down's syndroom
gelezen en dan ook nog door het
hele schoolteam. Deze kleuterjuf

Il,lS Wouters

horen dat de leerkracht het eerst
rustig wilden bekijken, de ko
mende drie maanden één mid
dag per week. Daarna zouden
wij weer bij elkaar komen. Intus
sen was de kleuterjuf met die an
dere juf bij het KDV naar Bas we
zen kijken. Ze waren reuze en
thousiast over het KDV. Dat was
prima voor Bas was hun me
ning. Daar werd ook weer niet
even rustig over gesproken.
Neen, tijdens het instappen van
de juf in haar auto moest ik ho
ren, hoe zij erover dachten.

Na drie maanden kwam er geen
eindgesprek, zoals was beloofd.
Toen ik de kleuterjuf daarover
benaderde stelde zij zich voor
zichtig op. Het werd zomerva
kantie en wij besloten Bas eens
te laten testen door een onafhan
kelijke psycholoog. Die vertelde
ons dat Bas zich zeer lang kan
concentreren en erg z'n best
doet om z'n opdrachten af te ma
ken. Probeer het IOBK eens, was
zijn advies. In augustus meld
den wij Bas aan bij het IOBK. Ik
gaf dit door aan de kleuterjuf en
liet haar nogmaals merken dat
wij meer wilden voor Bas. Toen

val een ochtend kon worden
met later uitbreiding. Dat zou hij
overleggen. Naar aanleiding
daarvan kreeg ik een groot con
flict met de kleuterjuf, naar mijn
idee omdat zij niet open en eer
lijk was naar mij toe. Want ze
zei: 'Een ochtend is te zwaar
voor Bas.' En dat hoor je pas na
één jaar! In oktober hoorden wij
van het IOBK dat men Bas daar
niet kon plaatsen. Men vond het
programma daar te zwaar. 'Pro
beer het toch verder met de ba
sisschool', stelde men voor.
Toen vertelden wij dus nogmaals
dat wij daar al een jaar mee aan
het 'modderen' waren. Laat er bij
dat gesprek nou toevallig ook de
schoolbegeleidster van Kerkwijk
aanwezig zijn! Zij wist van de
hele toestand niets af. Had ik
haar nu maar zelf benaderd. (Nu
was het helaas te laat).

Als ik voor mijn andere zoontje
op school kwam, vroeg geen
van de andere juffen of de direc
teur ooit hoe het met Bas gaat op
school. Zelfs de eigen juf van
Wout niet. Zo besloten wij te
stoppen met de Christelijke Ba
sisschool Kerkwijk. Wij deelden

zij vonden

het KDV

przma

voor Bas

ging gelijk telefoneren met ande
re basisscholen waar al een kind
met Down's syndroom zit. Na
zeer gezellige gesprekken van
wel anderhalf uur met het hele
schoolteam sturen wij graag al
onze kinderen naar de Christelij
ke Basisschool in Weil (6 kilome
ter van ons huis). De moraal is:
als je geen school in de buurt
kunt vinden waarvan het hele
team enthousiast en open is, kun
je beter verder zoeken naar een
echt enthousiast schoolteam.

We kunnen ons voorstellen dat
de lezers van dit artikel de vraag
op de lippen brandt: 'Zijn jullie
van die school uit nooit meer be
naderd of aangesproken over
het gebeurde?' Nee, daar praten
ze nergens meer over, of er niets
is gebeurd. Dat is nog het meest
ergerlijke: Het probleem is nooit
uitgesproken. Een andere vraag
zou kunnen zijn: 'Hoe gedroeg
Bas zich dan in de klas? Liep hij
weg of zoiets?' En ons antwoord
is dan: Bas gedroeg zich keurig,
schreeuwde niet, was erg ge
hoorzaam, was zindelijk en voel
de zich erg thuis in de klas, of
hij al jaren naar school ging.
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Michiel kijkt TV
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ze bijvoorbeeld goed begrijpen waarom hij geïrri
teerd reageert op de remedial teacher als uit het
schriftje blijkt dat het gezin een heel weekend druk
aan het logeren is geweest.
AI met al gaat het uitstekend op school. En na zo'n
hele dag is het even lekker bijkomen voor de TV
met een video van Beatrix Potter, schitterend. Mi
chiel is gek op 'Pieter Konijn', samen kijkend met
zijn knuffel.

,
I

I
/

I

Hier is een
schets van
onze TV
kijkende
Michiel. Een
moment rust
na een inten
sieve school
dag. Michiel
gaat sinds de
Kerstvakantie
naar groep 2
en draait pri-
ma mee,
werkt aan de
computer met
het program
ma 'Clowns',
is met voorbe
reidend lezen
bezig, met
voorbereidend
schrijven (teke
nen). Dat gaat
allemaal hart-
stikke leuk.
HIJ' vindt het
prachtig om
vooruit te
gaan. Dat
merk je. Hij
trekt zich er
enorm aan op
en het helpt
hem. Oe
groep is erg so
ciaal en ze be
trekken hem
er goed bij,
niet overmatig
gelukkig. Het
over-en-weer
schriftje is al
tijd een klein
cadeautje aan
het eind van
de week en ik
zelf zie het als
een soort dag
boek. Ook het
wel en wee
van Michiel, hoe hij zich voelt, hoe hij reageert
thuis, wat zijn kleine éénwoordsvertellingen zijn en
hoe hij' met zijn nieuwe bril omgaat, etc., schrijf ik
op. Ik denk dat hoe meer je vertelt, hoe makkelijker
en sneller de leerkracht het kind leert kennen. En
(Jok de rest van het gezin heeft zo zijn verhaal. Aan
gezien Michiel geen verslag kan doen van wat er
thuis gebeurt, kan de juf zich zo wel een goed
beeld vormen en het kind beter inschatten. Zo zal

Moniek Calama-Peek, Heino
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Jolanda is naar groep 3!
• Ria van Drunen, Zwijndrecht

't Is er toch van gekomen: Jolanda is naar groep 3 gegaan. Is dat dan
zo'n probleem, vraagt u zich af. Dat hoeft het inderdaad niet te
zijn, ware het niet dat de basisschool al het tweede jaar dat Jolanda
in de kleutergroep zat problemen maakte over hoe ze nu verder
moesten met haar.

team had

zich niet

georiën

teerd

preczes op

de hoogte

van haar

ontwikke-

ling(!)

D e school kreeg extra
formatie, die ook
voor haar werd ge

bruikt. We hadden regelmatig
gestructureerd overleg, waar
ook de particuliere fysiothera
peute en logopediste bij aanwe
zig waren. Het team van de
school had zich echter in de tijd
dat Jolanda al op school zat niet
georiënteerd bij bijvoorbeeld
steunpuntscholen of via studie
dagen van de VIM of anders
zins. Met andere woorden: ik
droeg genoeg informatie aan,
maar er werd verder niets mee
gedaan.

Hoe nu verder?
In het tweede kleuterjaar gaf de
leerkracht van Jolanda dus aan,
dat ze niet wist hoe ze met Jolanda
verder moest. Uiteraard mocht ze
nog het 'derde' kleuterjaar op
school blijven, maar dan moesten
we toch zeker wel verder kijken.
Uit alle macht ben ik toen gaan
lobbyen (zo heb ik contact gehad
met een steunpuntschool en heb ik
Marja Hodes van de SPD te Rotter
dam erbij betrokken naast de bege
leiding van de SPD te Dordrecht).
In de volgende besprekingen op
school is geprobeerd de school er
van te overtuigen Jolanda toch een
kans te geven om verder te gaan
naar groep 3. Het derde kleuter
jaar zou dan goed gebruikt kun
nen worden om de overgang naar
groep 3 voor te bereiden. Helaas
werkt Marja Hodes regiogebon
den (omgeving Rotterdam) en
daar valt in principe Zwijndrecht
niet onder. Dus zij moest afhaken.
Op mijn eigen initiatief werd de
schoolbegeleidingsdienst (SBD) in
geschakeld. Een orthopedagoge,
die als enige binnen de SBD erva
ring had met integratie van leerlin-

gen met een verstandelijke handi
cap, zou de school kunnen bij
staan, maar in heel beperkte mate
vanwege te weinig budget. Daar
kwam nog bij, dat in het overleg
duidelijk werd, dat zij alleen erva
ring had met kinderen met een
verstandelijke belemmering bin
nen het kleuteronderwijs; daarna
waren ze aan haar gezichtsveld
onttrokken, omdat die betreffende
kinderen toen naar het speciaal on
derwijs gingen. Na twee vergade
ringen werd duidelijk, dat zij, on
danks onze afspraak dat de exter
ne hulpverleners (lees fysiothera
peute, logopediste en SPD) en de
ouders bij het opstellen van een
handelingsplan voor Jolanda zou
den worden betrokken, op 'eigen
houtje' een en ander in gang gezet
had. Zij wist precies, na één obser
vatie-ochtend, hoe Jolanda's ont
wikkeling was en dat loog er niet
om: 'De orthopedagoge was zó ge
schrokken van Jolanda's onhandel
bare gedrag!' en natuurlijk was ze
precies op de hoogte van Jolanda's
ontwikkeling(!), terwijl ze geen en
kele test had afgenomen en zich
niet op de hoogte had gesteld van
het Overzicht van Opeenvolgende
Ontwikkelingsstappen van het
Macquarie programma dat we
nog steeds nauwgezet hadden bij
gehouden samen met de SPD. Uit
alles bleek dat deze orthopedago
ge negatief stond tegenover verde
re integratie!

Congé
We waren inmiddels weer een
halfjaar verder en het tweede kleu
terjaar was achter de rug. Ik stond
met mijn rug tegen de muur. Ik
heb toen de directie van de SBD
een duidelijke brief geschreven,
dat deze handelwijze niet door de
beugel kon en heb de orthopeda-

goge haar congé gegeven. Zij
mocht en zou zich niet meer met
Jolanda bemoeien!!

De Sociaal Pedagogische Dienst
kwam eveneens in opstand en
heeft toen alles in het werk ge
steld om toch nog andere des
kundige begeleiding te zoeken.
Die kwam in de vorm van een
orthopedagoge van het kinder
dagverblijf van de Stichting Ge
miva.

Ommezwaai
Toen kwam er een ommezwaai in
het overleg met de school. De
tweede directeur van de school en
de klasseleerkracht van groep 3
kwamen bij het overleg. Ik kreeg
nu duidelijkheid over het feit, dat
de school de overgang naar groep
3 heel serieus wilde overwegen,
maar de ouders geen loze beloften
wilde doen. Alles moest goed
overwogen worden en de school
zou zich daarom ook degelijk
gaan oriënteren. Uiteraard bleef ik
in onzekerheid, maar dit gaf mij
toch een beter gevoel.

In het derde kleuterjaar werd
veel tijd besteed om een profiel
te maken van Jolanda's ontwik
keling en haar functioneren op
school. Dit heeft ook nog wel de
nodige problemen met zich mee
gebracht, omdat ook deze ortho
pedagoge de neiging had ons
als ouders gedeeltelijk buiten te
sluiten voor wat betreft haar ini
tiatieven voor de begeleiding
van Jolanda op de basisschool.
In ieder geval stond zij wèl posi
tief tegenover integratie op de
basisschool. Duidelijk was dat
de school zeer ingenomen was
met de hulp van het kinderdag
verblijf.

In december van het derde kleu
terjaar gingen de directeur en de
leerkracht van groep 3 naar een
VIM-studiedag over 'overgang
naar groep 3'. Daarna werd in
het team de beslissing genomen
dat de school de uitdaging Jan
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Jolanda wilde gaan om Jolanda door te
laten gaan naar groep 3, waar
aan wel een aantal voorwaarden
werden verbonden.

De periode daarop volgend ont
stond er een betere overlegsitua
tie. Er waren geen welles-nietes-

verhalen meer. Moeder werd
toch wel wat meer serieus geno
men, alhoewel ik wel heel kri
tisch bleef en dat stoorde natuur
lijk wel eens.

Aan het einde van het derde
kleuterjaar was alles geregeld
voor de overgang naar groep 3.
Extra leermiddelen waren inmid
dels aangevraagd; de extra for
matie werd toegekend, maar
deze extra formatie werd aan de
andere kant weer van de fusie
formatie afgetrokken. Per saldo
kreeg de school er dus geen ex
tra formatieruimte door. Beslo
ten werd echter om Jolanda toch
extra te begeleiden. Ook een di
dactisch medewerkster van het
kinderdagverblijf zou wekelijks
de school op praktische punten
begeleiden.

Wat een vreemd gevoel had ik
toen Jolanda op de laatste dag
van haar derde kleuterjaar uit
'de school gleed' (zie foto).

Voor hetzelfde geld had ik hier
gestaan met de mededeling van
de school in mijn hoofd, dat ze
het volgende jaar niet meer te
rug hoefde te komen. Ik had

geen trots gevoel, ik voelde me
meer terneergeslagen over de
wijze waarop alles in eerste in
stantie was gegaan. Gelukkig
had alles een positieve omslag
gemaakt.

Erg naar haar zin
We zijn nu een half jaar verder. Jo
landa is een vrolijk kind en heeft
het erg naar haar zin op de basis
school. Alhoewel de school had
aangegeven dat het accent toch
meer zou liggen op sociale integra
tie en dat Jolanda voor wat betreft
het cognitieve aspect beter af zou
zijn op het speciaal onderwijs, ligt
het accent toch meer op het cogni
tieve leren. Of Jolanda op cogni
tief niveau beter af is op het spe
ciaal onderwijs is een vraag, die
moeilijk te beantwoorden is; ze is
immers niet in het speciaal onder
wijs geplaatst, dus kunnen we dat
niet vergelijken.

Lezen
In het derde kleuterjaar heb ik op
eigen initiatief Jolanda een halve
dag van school gehouden om haar
voor te bereiden op het lezen. Ik
had gelukkig hulp van een ex-leer
kracht. Aan het einde van het der
de kleuterjaar kende Jolanda 26

Geen sprake van tijd, wel van momenten
Hierbij melden wij ons aan als
donateur van uw stichting. Dit ge
beurt naar aanleiding van een ge
sprek met onze kinderen en het
inzien van uw blad, waarin dui
delijk wordt hoe noodzakelijk en
ondersteunend het werk van de
stichting is.
Wij hebben een lang weekend
de gelegenheid gehad om als
Oma en Opa te genieten van de
kleine, lieve Evi. Evi is de doch
ter van Karin van den Hurk, die
samen woont met onze dochter
Karin Kloet.
Zo'n weekend verloopt met een
lach en een traan om alles wat er
in een paar dagen aan je voorbij
gaat. Zodat je uiteindelijk met
een tevreden gevoel huiswaarts
gaat. In je hart hoop je dat het ge
luk steeds blijft overheersen.
Uit het blad dat via uw stichting
verschijnt, en door de bijeenkom
sten die worden georganiseerd,
voel je steun en belangstelling.

Zo ontvang je de nodige informa
tie om de zorg en onbekendheid
die je omringen in je leven te la
ten doordringen, te accepteren
en ermee aan de slag te gaan.
Het geheel is een proces dat men
moet doorstaan, waarbij geen
sprake is van tijd, wel van mo
menten.
Wij hopen nog vaak van zulke
momenten te kunnen genieten.
Wij hopen ook dat onze kinderen
de steun voelen die wij hun gaar
ne willen geven.
Wij hadden de behoefte om de
opgedane ervaring en informatie
op deze wijze en via deze brief
samen te vatten en het u te laten
weten.
Tot slot wensen wij u met uw
stichting en de activiteiten veel
sterkte en succes toe. Het voelt
goed te weten dat er mensen zijn
die achter je staan en mee willen
denken.
Jo en Rien Kloet, Geertruidenberg

Evi met opa en oma
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Naar een echte buurtschool
De moeder van Adriaan (zie 'Verstopping tijdens de
vakantie' in O+U.2J en 'Diagnose Hirschsprung en
dan? Hoe gaat het nu met Adriaan?' in O+U.25)
schreef de volgende brief aan het landelijk bureau
van de Sos.
Hartelijk dank voor 't lenen van de video 'Naar
school om te slagen '. Erg goed van opzet.
AfMe/open dinsdag (7 (, januari) heb ik het eerste ge
sprek gehad op de Montessori-school in onze straat
(een echte buurtschool dus .... ). De plaatsvervan
gend directrice (tevens kleuterleidster van groep 7
en 2) was echt geïnteresseerd, genoot van Adriaans
fotomap en beloofde de afleveringen van de 'Down
+ Up', die jullie ons stuurden, te lezen en te bespre
ken, met het team de video te bekijken en te over
leggen met het Kinderdaf',verblijf voor kinderen met
een verstandelijke handicap (KOV).

Vandaag (78 januari) kwam de uitslag ,J!: hown
staande helofte hebben we uitgevoerd en we he/J
ben besloten dat we 'I ,~adn proberen. Over een
weekje gaat de kleuterleidster Adriaan opzoeken op
het KOVen dt:<;preken W,Jnneer hij e['n padr ochten
den Imiddagen k,/f] komen kennismdken op de MrJl1
tess( )ri-sc/u)() I.
Op mijn vraag hoe ze het praktisch wil aanpakken
voor wat belreft zijn niet-zindelijk-zijn, of ze dat
geen probleem vindt, reageerde ze verbaasd: 'Hoe
zo probleem? Met zo'n Pampers' Irainingshroekje
en regelmdtig naar de wc sturen is dat toch geen
probleem?'
We hebben er echt zin in en zijn heel benieuwd
hoe Adriaan dat zal oppakkt'n! Nogmaals hedankt
voor de video en alle info da,Jrnaast!

Lianne de Groot, Nunspeet

letters van het alfabet en ruim 50
globaalwoorden. [n dit eerste half
jaar werd op school veel aandacht
besteed aan het lezen via een aan
gepast leesprogramma 'Veilig in
Stapjes'. Het daarbij behorende
computerprogramma werd ook
aangeschaft. Iedere dag werkt een
klasse-assistente met haar in op
dracht van de taakleerkracht.
Soms doet ze een tijdje iets anders
dan de andere kinderen als de
klasseleerkracht ervan overtuigd
is dat ze dat onderdeel van de les
niet voldoende zal begrijpen.
Jolanda werkt op haar eigen ni
veau. Het normale tempo kan ze
niet bijhouden. Het rekenen liet
men vooralsnog voor wat het was.
Er bleek te weinig tijd om daar
voor ook de nodige voorbereidin
gen te treffen. Nu men ziet, dat
het lezen op haar niveau heel
goed gaat, is er besloten met het
rekenen te starten. Jolanda gaat
nog steeds één middag in de week
naar de vrijwilligster (ex-leer
kracht), die Jolanda bij haar thuis
extra begeleidt. Dit doen we in
nauw overleg met de school.

Alles loopt nu heel bevredigend.
Ik heb een goed contact met de
klasseleerkracht en de taakleer
kracht. Er is om de zes weken
overleg. Op mijn verzoek wordt
er extra ililndacht besteed ilan de
sociille integratie. Jolandil vroeg
zelf geen klasgenootjes om mee
te gilan spelen en ook de klasge
nootjes zelf vroegen hailr niet.
Hier is nu ook verbetering in.

Intensieve begeleiding?
Als lailtste wil ik in dit stukje nog
het volgende onder uw aandacht
brengen. In 'Down + Up' lezen we
regelmatig stukjes over de 'inten
sieve' pogingen om onze kinderen
op cognitief gebied iets bij te bren
gen. Denk maar aan het stukje
over David en Peetjie hoe zij leer
den rekenen; hoe David toch ook
aardrijkskunde kan volgen als er
maar vanuit de ouders de nodige
energie wordt ingestopt. In de
Vijf Uur Show van RTL-4 werd
mij ook duidelijk wat een enorme
energie de ouders van Peetjie erin
stoppen om haar op niveau mee te
kunnen laten doen op school. Dit
alles is zeer prijzenswaardig. In
onze kern Dordrecht-Gorinchem
hoor ik daarover ook andere gelui
den. Wat voor gevoel krijgen ou
ders als hun kind niet aan de pro
fielen, zoals die van David en Pee
tjie, kunnen voldoen. Hebben zij
als ouders gefaald? Of geven deze
illustraties niet het beeld van de
gemiddelde mogelijkheden van
een kind met Down's syndroom?
Ik ben ervan overtuigd dat niet al
leen het intelligentieniveau van
het kind een rol speelt bij wat
onze kinderen met Down's syn
droom kunnen bereiken. De rol
van de ouder is daar heel belang
rijk bij. Ik volg zelf al enkele jaren
de oudercursus van het IVP (In
strumenteel VerrijkingsProgram
ma van Feuerstein), waardoor ik
overtuigd ben geraakt van onze
rol als ouder hierin. Het is echter
niet voor iedere ouder mogelijk

om zo'n dergelijke intensieve be
geleiding aan hun kind te geven.
Daar kunnen verschillende motie
ven, oorzaken aan ten grondslag
liggen. Ondanks mijn inspannin
gen om Jolanda zo goed mogelijk
te begeleiden, voel ik mij vaak te
kort geschotl.'n, terwijl mensen in
mijn omgeving mij er steeds weer
van proberen te overtuigen dat
"Jolanda het zo goed doet". Ja,
denk ik dan, zo zien jullie het.
maar ze kan niet mee op niveau
en dit en dat kan ze ook nog niet.
Ik moet mezelf steeds weer op
nieuw overtuigen, dat wat ik doe
alles is wat in mijn vermogen ligt.
Het moet tenslotte toch ook geen
competitie worden om het hoogst
ontwikkelde kind met Down's
syndroom te hebben!

In 'Down + Up' lezen we veel ar
tikelen over jonge kinderen met
Down's syndroom. Ik ben zeer
geïnteresseerd in verhalen Viln
ouders, die ook al een kind met
Down's syndroom op de basis
school hebben en hoe het dililr
mee gaat. Soms heb ik ills kern
groepcoördinator contact met
andere ouders over de proble
men die zij tegen komen bij de
integratie van hun kind op de
basisschool. Ook in ilndere re
gio's zal alles niet altijd op rolle
tjes lopen. Ervaringen hierover
in 'Down + Up' kunnen ilndere
ouders die nu in 'hetzelfde
schuitje' zitten wellicht helpen,
zeker als het gililt om hun ge
voel Viln competentie ills ouder!
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Wanneer mag Anouk
een middag komen?

• Ina en Hans Kok, Rotterdam

Wanneer mag Anouk een middag komen? Dit
was de vraag die wij stelden in een artikel in
'Down + Up' nummer 32 over Anouk op de
basisschool.
In mei 1995 is dit interview door Marja Hodes
afgenomen. Anouk had er toen bijna een
schooljaar opzitten. Het evaluatiegesprek met
school, SPD, eED en logopediste volgde in
oktober. Daarin is duidelijk alles aan de orde
gekomen wat in ieders belang was, hoe het
schooljaar verlopen is en wat er veranderd zou
kunnen worden. Verder waren er voorstellen
voor vernieuwingen en zelfs voor extra hulp van
bijvoorbeeld de Stichting Keerkring. Wat van
onze zijde toen helaas niet op tafel gelegd is, was
het punt waar dit artikel mee begon.

deze

school

kon het

niet aan!!

B ij verschillende gesprek
ken, die er in het eerste
schooljaar waren ge

weest, was het ons opgevallen
dat er door de leerkrachten wei
nig inspraak werd geduld. Toch
ging Anouk goed vooruit. Geen
redenen om er anders over te
denken dan alleen maar positief.
Begin november 1995 hebben
wij zelf de vraag 'Wanneer mag
Anouk een middag komen?' aan
de leerkrachten gesteld. Op die
vraag werd vol ongeloof en met
veel paniek gereageerd. We had
den hem dus beter niet kunnen
stellen, beseffen we nu.

Als antwoord is ons even te ver-

staan gegeven dat: 'Anouk is
nog helemaal niet toe aan de
middag omdat ze gedragsproble
men heeft!' Maar na veel twijfels
en bedenkingen door de leer
krachten werd er toch in toege
stemd dat Anouk een middag
mocht komen. Het argument
daarvoor was: 'Om moeder tege
moet te komen'.

Wij ouders zijn in die periode
goed beschadigd door de leer
krachten. Er is na die ene vraag
zoveel gebeurd. Wij zullen maar
niet opschrijven wat er allemaal
voor negatieve opmerkingen ge
maakt zijn. Positieve opmerkin
gen kregen wij niet meer.

Door de SPD en van onze zijde
is nog van alles geprobeerd om
dit weer recht te breien. Vele te
lefoongesprekken zijn er ge
voerd, enz., enz. Er werden af
spraken gemaakt voor een ge
sprek. Vervolgens werden de ge
maakte afspraken door school
weer geblokkeerd. Wij wilden
voor ons gevoel dat deze kwes
tie voor de Kerstvakantie uitge
sproken zou worden. Helaas
voor ons, en zeer zeker ook voor
Anouk, heeft de school het over
de vakantie heen getild.

Bij ons werd het gevoel steeds
sterker dat het begon af te lopen
voor Anouk op de basisschool.
Communicatie met de leerkrach-

ten was niet meer mogelijk. Er
zijn nog twee gesprekken ge
volgd in januari 1996. Tijdens
deze gesprekken is het voor ons
heel duidelijk geworden, dat de
geknakte strohalm, die wij vast
hielden voor Anouk, door
school definitief afgebroken
was. Nogmaals willen wij stel
len dat het geen zin heeft om u
deelgenoot te maken van alle ne
gatieve en voor ouders, en voor
Anouk in het bijzonder, zeer
kwetsende opmerkingen en uit
spraken.

Met hulp van de SPD en met toe
stemming van leerlingzaken is
Anouk direct na het laatste ge
sprek van school gehaald. Voor
ons als ouders en hulpverleners
is één ding heel goed duidelijk
geworden: Deze school kon het
niet aan!!

Anouk is kort daarna naar een
school voor ZML gegaan. Bin
nen drie dagen werd een tijdelij
ke plaats voor haar gerealiseerd
op de A. J. Schreuderschool.
Daar zijn we die school zeer
dankbaar voor.

En wat ons het meest opvalt,
maar waar wij en de hulpverle
ners niet aan hebben getwijfeld,
is: Anouk gaat zonder gedrags
problemen de gehele dag naar
school.

Naschrift van de redactie

Extra formatie in Engeland;
een voorbeeld
Mijn zoon C/enn gaat in januari naar een
gewone basisschool. Hier in Engeland
moeten dan van te voren zijn speciaal on
derwlj"skundige behoeften worden bepaald
door een team van professionals. Op basis
daarvan krijgt hij 25 uur per week extra

formatie. Ik weet dat er ook andere kinde
ren met Oown's syndroom zijn die naar re
guliere .scholen gaan (met extra ondersteu
ning). Het is dus niet onfjewoon in dit land.

jonathan Wheeler
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Uiteraard hebben wij ook de be
trokken school per brief om com
mentaar gevraagd. Bij monde van
het hoofd distantieerde men zich
daar van een aantal van de uitspra
ken van het echtpaar Kok. Men wil·
de echter 'geen pennestrijd' begin
nen en wilde daarom geen gebruik
maken van de geboden gelegen
heid om schriftelijk te reageren.



Low-Stress uitverkocht en opnieuw uitgegeven!
Nadat in de Onderwijs Special (bijla[.;e bij Down +
Up' nummer 17) alsmede in 'Down + Up' nummer
27 ('We hebben ne[.;en pannekoeken ... ') uitgebreid
aandacht is besteed aan de rekenmethode 'Low
Stress' van Henk 8oonstra, hebben een aantal ou
ders geprobeerd de betreffende boeken aan te schaf
ft'l7. Maar die zijn intussen uitverkocht, terwijl de
oorspronkelijk uit[.;ever, Kok Educatief in Kampen,
besloten heeft om ze niet te herdrukken. Louter en
alleen om individuele ouders van dienst te zijn
heeft de SOS de auteur voorgesteld een kleine opla
ge aan te laten maken en te distribueren. Oe heer
800nstra heeft daarin onmiddellijk toegestemd. Dat
betekent dat u de complete set van Low-Stress, t. w.
het 'theorie'-boek en de drie werkboeken, nu ge-

Een leuke suggestie van oma

woon bij de SOS kunt bestellen in cen uitvoering
die sprekend lijkt op het origineel. Alleen krijgt'17
SOS-donateurs en leden van de ouderverenigingen
de bekende 25'/:., korting op de prijs Vdn de oor
spronkelijke uitgave (zie de beste/rubriek op de dch
terpaginaJ.
Let wel: Anders dan bij een uitgave als Kleine Stap
jes, wdarblj we ervan overtuigd zijn 'het beste pm
dukt in de markt' aan te bieden, is deze Uitg,lVt' Vdn

Low-Stress een service dan ouders. Meer niet. Low
Stress is een rekenmethode Wdarvan tot dusverre ,1/
leen de ervaring met ('én kind met oown's syn
droom goed gedocumenteerd is. Daaruit mag niet
worden geconcludeerd dat het dddrmee dan ook de
rekenmethode is voor al onze kinderen!

Zoals iedereen in de vori[.;e 'Down + Up' in de rubriek 'Gif
ten' heeft kunnen lezen, heeft de Van Wijnen Groep een [.;ift
gedaan van f 2{).()()(),-. Oe redenen hiervoor staan hieronder
vermeld en zijn misschien een leuke suggestie voor anderen
om de stichting Down's Syndroom te steunen.
Op 19 mei 1992 werd Ivo zonder al te veel complicaties ge
boren en [.;e
lijk zagen wij
dat hij het syn
droom van
Down had.
Net zoals ie
dereen waren
wij natuurlijk
ook aardig
van de kook
en moesten
we even slik
ken. Na onge
veer een uur
waren we
over de eerste
schrik heen en
zijn we de rest
van de familie
gaan bellen.
Oe eerste die we belcJen was onze dochter Karlijn, die bij
oma en opa logeerde. Ook hier was de schrik in eerste imt,1I1
tie groot, maar na ongeveer een uur volgde al het eerste be
zoek aan het ziekenhuis.
Sindsdien Zijn oma en opa een grote steun voor ons fiebleven
en is Ivo voor hen, naast natuurlijk de andere kleinkinderen,
toch iets bijzonders. Naar aanleiding van Down + Up' rees
bij oma een idee. Wat is namelijk het geval? Oma werkt al
bijna 25 jaar bij de Van Wijnen Groep en neemt in de loop
van 199() af.;cheid van dit bedrijf wegens het bereiken van de
VUT-leeftijd. Oe Van Wijnen Groep geeft elk jaar aan de goe
de relaties een eindejaarsgeschenk in de vorm van een sculp
tuur die gebaseerd is op een goed doel. Daaraan gekoppeld
is een gt'idelijke bijdrage aan dit fioede doel. Zodoende was
oma op het idct, gekrnnen om te vragen of in het kader van

haar komende afscheid, voor 1995 de .sculptuur en de geldc
lijke bijdra[.;e voor de Stichtin[.; Down's Syndroom kondt'17
worden bestemd. Via de commercieel directeur, de heer oijk
stra, heeft zij dit verzoek richting directie verstuurd. Na korte
tijd heeft zij daarop een positieve reactie ontvangen. Vervol
gens is door Corry Ammerlaan een schitterend beeldje ver-

vaardi[.;d, hetgeen aan het L'inde
van 1995 samen met onderstaan
de tekst aan alle relaties van de
Van Wijnen Groep is verzonden.
De mededeling 'Uw kindje hedt
Down's syndroom' of, zoals vroe
ger gezegd werd: 'Het is een
mongooltje', doet ouders in de
diepst denkbare put vallen. Te
genwoordig vinden zulke ouders
in groten getale, en meestal al
heel kort na het stellen van de d i
agnose, de weg naar de Stichting
Down's Syndroom (SOS). Met be

hulp van uitvoerige, actuele infor
matie met betrekking tot medi
sche, opvoedkundige en maat
schappelijke aspecten van het

Ivo met oma syndroom van Down helpt de
SOS hen uit de put te klimmen

om te kunnen gaan bouwen aan de toekomst van hun kind.
Daarbij slaagt de SOS er met name in de verwachtingshori
zon van de ouders van zulke kinderen te vl~rrLlimen.

Naar onze mening is deze stichting l'en goed doel voor de
gift, die aan ons eindejaargeschenkl99,} is verbonden.
Het beeldje is een moeder met een kindje in haar armen en
dit symboliseert de liefde die een kindje met [)own's syn
droom graag ontvangt, maar ook graag geeft.
Ondertussen is de geldelijke bijdrdge ad f 2(}.(}()(},- op dilJS
dag 1J februari door de heer Dijkstra in aanwczigheid van
oma en opa aan de S[)S ovcrhandigd
Via deze weg willen wij mijn ouders nogm,'d/s hl'danken
voor het initiatief en voor de nid aflatende steun tot op he
den en ongetwijfeld ook in de toekomst.

J(}()P en Coby Veth, Dorc1rt'cht

29 • DOWN + UP. NR 33



Integratie in de eigen kerk mislukt
• Vt van der Wal, Vriezenveen

Wij hebben van de leiding van onze Kerk te verstaan gekregen dat
onze dochter (ze heet Anneke, heeft Down's syndroom en is 17
jaar) niet welkom is op de tienerdub. Ze zit al jaren op de kinder
club, maar toen wij twee jaar geleden vroegen of het zo langzamer
hand niet eens tijd werd dat ze naar de tienerdub ging, vond de lei
ding dat niet verstandig. De werkjes van de kinderdub waren al
moeilijk genoeg voor haar, zei men tegen ons. Dat een tiener, ook
een tiener met Down's syndroom, andere interesses heeft dan een
basisschoolkind, vond men niet doorslaggevend. Zo bleef Anneke
op de kinderdub. Als ouders wil je ook niet teveel als bemoeial
overkomen. Dus lieten we het zo.

haal hoorden, Anneke van harte
welkom geheten op hun eigen tie
nerclub! Daar gaat ze nu heen. An
neke heeft bovendien een druk
weekprogramma. Ze doet in ons
dorp ook met niet-kerkelijke acti
viteiten mee. Haar integratie is
dus niet in het geding. Dus: waar
maakten wij ons eigenlijk zo druk
over, zo vroegen wij ons zelf af.

WIJ

moesten

beseffen

dat ons

kind

anders was

haar enige

sociale

contact

Toen stopte de aerobic
jeugdgroep waar Anne
ke op zat, vanwege te

geringe deelname, en daardoor
kwam de donderdagavond voor
Anneke vrij. Die avond was er
tienerclub, dus daar zou ze nu
mooi naar toe kunnen, dachten
wij. Wij belden de voorzitter van
de Jeugdraad om het telefoon
nummer van de leiding van die
club. Toen kregen we echter
flink de wind van voren! Deze
mevrouw vertelde ons, dat wij
goed moesten beseffen dat ons
kind anders is en dat het daar
om apart moet worden behan
deld. In feite was ze nu boven
dien al te oud voor de tiener
club! Het was voor ons verbo
den om zelf contact met de lei
ding van de tienerclub op te ne
men en te overleggen of ze An
neke daar toe wilden laten (even
tueel eerst op proef). De Jeug
draad zou hierover moeten ver
gaderen, zei ze tegen ons.

Geïnformeerd naar eventuele
klachten
Wat waren wij hier verontwaar
digd over! Via onze wijkouderling
brachten wij het ter sprake op de
Kerkeraadsvergadering. Wij schre
ven een protest en stuurden infor
matie. Dit alles met de bedoeling
om een discussie op gang te bren
gen en het tij te keren. Onze opzet
gelukte, want het Moderamen van
de Kerkeraad nam onze brieven
serieus en wijdde er een discussie
aan. Men vond echter dat men
over te weinig informatie beschik-

te om goed te kunnen oordelen.
Daarom kwamen de Jeugdouder
ling en de Voorzitter van de Kerke
raad bij ons op bezoek. Dit werd
een heel nare avond! Want ..., wat
bleek? De Jeugdouderling had op
een bijeenkomst van club- en cate
chisatieleiding (Anneke zit ook op
huiscatechisatie) geinformeerd
naar eventuele klachten betreffen
de Anneke. Bovendien was hij bij
mensen langs geweest die Anne
ke op club en catechisatie hadden
gehad. Hij had alle negatieve op
merkingen verzameld en op die
bewuste avond bij ons thuis
bracht hij ze naar voren.

Nu wisten wij van de leiding
van de huiscatechisatie van het
vorige jaar, dat déze mensen
pósitief waren over Anneke's
functioneren. Dat vertelden wij
dus aan de Jeugdouderling. Hij
antwoordde dat dat inderdaad
zo was en dat hij van deze men
sen hetzelfde te horen had gekre
gen als wij, maar dat zij tenslotte
(na aanhouden en doorvragen)
toch ook wel wat negatieve op
merkingen aan hem hadden
doorgegeven! Wij waren verbijs
terd! Wij waren er eerlijk gezegd
kapot van! Terwijl wij toch wel
voor heter vuren gestaan heb
ben.

Waar maakten wij ons
eigenlijk zo druk over?
In feite was het toch niet zo'n
ramp dat Anneke niet naar deze
club mocht ... De Leiding van een
andere Kerk had, toen ze ons ver-

Toén was onze kerk de enige
plaats
Natuurlijk speelt hier wel een rol
dat het mensen van onze eigen
Kerk zijn, die ons dit aandoen.
Maar wij beseffen best dat niet ie
dereen in de Kerk er zo over
denkt. Veel mensen zijn positief
over Anneke's integratie binnen
de Kerk. Maar afgezien daarvan,
bleven wij het verschrikkelijk vin
den. De reden daarvan lag in het
verleden. Zoals wij al eerder in
'Down + Up' hebben geschreven,
is het met Anneke op het speciaal
onderwijs niet goed gegaan. Wij
hebben haar tegen de zin van de
school eraf gehaald en een basis
school voor haar gevonden. Maar
de school waar ze af was gegaan
verhinderde dat ze naar de basis
school toe mocht gaan. Een trage
die! Anneke zat thuis, kreeg thuis
onderwijs, miste klasgenoten. Het
enige sociale contact dat ze met
leeftijdsgenoten had, was via de
club van de Kerk. Ze ging twee
avonden per week naar de club.
Dit was erg belangrijk voor haar!
In de loop van de jaren die volg
den werd ze ook toegelaten bij an
dere activiteiten en nu is het ten
slotte dan zo ver dat ze een heel
weekprogramma heeft. De inte
gratie is gelukt! (Zie D+U. 31 van
herfst 1994)

Tóen was onze Kerk de enige in
stantie die Anneke de gelegen
heid bood om contacten te leg
gen. Nû hoorden wij, via onze
Jeugdouderling, allerlei negatie
ve opmerkingen. Ook van jaren
geleden. Bijvoorbeeld dat ze op
club moeite had met het leggen
van contacten. Kennelijk hebben
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ze nooit begrepen in wat voor so
ciaal isolement Anneke verkeer
de! Ze hoorde andere kinderen
praten over klasgenoten, ver
jaarsfeestjes, enz., allemaal din
gen die zij miste. Zoiets is erg
voor ieder kind, maar voor een
sociaal ingesteld kind, zoals een
kind met Down's syndroom is,
misschien nog wel erger! Men
heeft daar dus nooit, naar nu
blijkt, begrip voor gehad. Waar
schijnlijk heeft men alleen maar
over ons geroddeld, als ouders
die hun kind ten onrechte van
de ZML-school hadden gehaald.
Er was toen, zeker in deze
streek, geen begrip voor onze
wens tot integratie. Niet alleen
Anneke, maar ook wij, voelden
ons in zekere zin alleen staan.
De hegemonie van het speciaal
onderwijs was hier nog heel
sterk. En naar nu blijkt, zijn er
nog steeds mensen die ervan
overtuigd zijn dat kinderen met
Down's syndroom apart moeten
worden behandeld. Zij zijn zo ze
ker van hun eigen gelijk, dat ze
niet alleen menen beter te weten
wat goed voor Anneke is, maar
ook proberen om buiten ons om,
voor Anneke dingen te regelen.
Dit doet men dan onder het
voorwendsel dat het in Anne-

ke's belang is wat men doet. Of
(wat ook al eens is voorgeko
men) men zegt dat men het uit
liefde voor Anneke doet!

In slaap gevallen!
De Jeugdouderling vertelde ook,
dat het twee keer was voorgeko
men, dat Anneke in slaap was ge
vallen op de club. Wij begrijpen
dat best! Anneke zat toen op de
zwemclub en die was op dezelfde
avond als de club. Beide clubs wa
ren belangrijk voor haar. Het was
in die tijd zo, dat ze overdag, als
andere kinderen op school zaten,
alleen thuis zat en thuisonderwijs
kreeg, terwijl ze na schooltijd druk
was met allerlei naschoolse activi
teiten, samen met de andere kinde
ren van ons dorp. Deze activitei
ten waren de gelegenheden waar
ze andere kinderen ontmoette. Dat
ze twee keer, na het zwemmen, op
de club in slaap is gevallen, is na
tuurlijk geen wonder. Maar dat
men dit nu, jaren later, als argu
ment wil gebruiken om aan te to
nen dat zij niet capabel genoeg is
voor deelname aan een tienerclub,
heeft ons erg gekwetst. Wij vragen
ons af, waarom de tegenstanders
van integratie zo weinig ruimte
willen geven aan de mensen die
voorstanders daarvan zijn! Men

kwl'tst ons, men passeert ons,
men zegt het beter te weten! En
dat allemaal onder het motto dat
het beter voor ons is! Die arrogan
tie steekt ons. De Jeugdouderling
had nog meer dingen over onze
dochter. Wij laten ze hier onver
meld. Zijn doel was Anneke van
club en catechisatie af te laten
gaan en haar te laten deelnemen
aan speciale voorzieningen, zoals
gehandicapten-catechisatie. Om
ons 'domme ouders' zo ver te krij
gen, dat wij daarmee in zouden
stemmen, ging hij kennelijk uit
van de gedachte: Het doel heiligt
de middelen.

Het kan toch ook op een andere
manier ... Het is niet zo, dat wij
tegen gehandicapten-catechisa
tie zijn. Anneke zou daar waar
schijnlijk meer van opsteken
dan ze nu op de 'gewone' cate
chisatie doet. Maar voor Anneke
blijkt het toch het meest belang
rijk te zijn, dat ze 'in de kring'
zit, erbij hoort. Ze geniet daar
van. Men onderschat ook vaak
wat Anneke ervan opsteekt. Wij
zijn dan ook van mening, dat ze,
zolang ze dat zelf wil, erop mag
blijven. Laten we hopen dat men
ons die ruimte wil geven.

de

hegemonie

van het

speciaal

onderwijs

het

meest

belangrijke

is dat ze

erbij hoort

Rutger kan zelf keuzes maken
• Riek den Breejen, Emmeloord

Kent u hem nog uit 'Down +
Up' nr. 26, uit het artikel:
'Eindelijk toch toegelaten op de
ZMLK-school': Rutger den
Breejen? Rutger werd geboren
op 30 december 1979. Een
jongen met het syndroom van
Down, als derde in een gezin
van vier kinderen.

T oen Rutger drie jaar
was, ging hij naar het
Kinderdagverblijf voor

kinderen met een verstandelijke
handicap (KDV). Dat heeft 10
jaar geduurd! Veel te lang naar
onze mening. Rutger kan echter
niet praten en is, wat zo onsym
pathiek heet: 'vrij laag van ni
veau'. Desondanks heb ik de
laatste drie jaar op het KDV he
mel en aarde bewogen om Rut
ger op een school voor ZML te
krijgen. Uiteindelijk is dat met
heel veel moeite ook gelukt
(daarover ging het genoemde ar
tikel in D+U.26). Sindsdien is er
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voor Rutger en mij een wereld
opengegaan.

Hoe het nu gaat
Rutger zit nu voor het derde jaar
op de school voor ZML. Hij is een
heel ander kind geworden. Wij,
zijn ouders, weten niet wat ons
overkomt na al die moeizame ja
ren vol van strijd en twijfel. Rut
ger is een gezellige knul gewor
den. Hij blijkt zijn eigen keuzes te
kunnen maken, toont veel initia
tief en denkt mee in alles. Het is
gewoon leuk om hem in huis te
hebben!



eerst aan

Rutger

zelf vragen

zo

commUnl-

ceert hij

met

iedereen

Rutger gaat één keer per maand
een lang weekeinde naar een 10
geerhuis. Om de een of andere
reden slaan we wel eens een
keer over maar dan gaat Rutger
er zelf om vragen, want hij vindt
het daar erg leuk. Er komen
daar veel vrijwilligers die van al
les doen met de logé's en die de
bewoners overal mee naar toe
nemen.

Rutger logeert er ook wel eens
langer, bijvoorbeeld in een va
kantie. Dan plakken we er een
paar dagen aan vast. Maar laatst
misten we hem zo, dat we daar
voorzichtiger mee worden. Wel
bestaat het gevaar, nu Rutger
wat gezelligheid meebrengt
thuis, dat we alleen aan onszelf
denken en veel te weinig aan
wat Rutger wil en leuk vindt.

Chinees eten
Hij is nu zestien jaar en wordt een
eigen persoonlijkheid. Jarenlang
hebben wij alle beslissingen voor
hem genomen en nu moet het
eerst aan Rutger zelf gevraagd
worden. Dat is heel leuk, zo'n ont
wikkeling, maar voor ons wel
wennen. Neem bijvoorbeeld zijn
verjaardag. Rutger mocht kiezen
wat we die dag aten. Vroeger
stuurden we hem in de richting
van pannekoeken of patat, maar
Rutger wilde nu Chinees eten,
want dilt vindt hij nilmelijk ook

RuIger loopt de
avondvierdaagse

erg lekker. We stonden verbaasd
dat hij daar zelf mee kwam.

Sommige dingen van school
maakt hij thuis aan ons duide
lijk. Alleen als juf boos was dan
schudt hij van 'nee', terwijl ik
duidelijk aan zijn gezicht zie dat
hij jokt. Hij weet dan dat hij een
'preek' krijgt.

TV kijken
Rutger is ook wat televisie gaan
kijken, Bassie en Adriaan vindt hij
prachtig en als er baby's of dieren
op het scherm zijn, pakt hij eerst
de afstandsbediening en gaat dan
zitten kijken, anders zet iemand
anders hem misschien op een an
der net!

Rutger kent de dagen van de
week met al zijn bijzonderhe
den. Wijkt 'het rooster' af, dan
wil hij weten waarom. Ik leg
hem dat dan uit en dan is het
goed. Wel noem ik gelijk iets
leuks op. Dan is de teleurstelling
niet al te groot, want Rutger is
een levensgenieter.

Natuurlijk moet hij ook dingen
doen die hij niet leuk vindt, zo
als zichzelf aan- en uitkleden.
Daar heeft hij een hekel aan. Het
gebeurt wel eens als we weg
moeten, dat hij eerder naar bed
moet. Dan staat zijn gezicht op
onweer. Als ik dan bl'loof hem

te helpen met uitkleden breekt
de zon door. Ik kan hem daar
een groot plezier mee doen (en
mezelf ook want het gaat vlug
ger en dat komt goed uit als je
weg moet).

Naar een club
Rutger gaat wekelijks naar een
club voor mensen met een verstan
delijke handicap. Ze krijgen daar
eerst wat 'catechesatie', liedjes zin
gen, gebed en een verhaal en daar
na gaat een jonge vrijwilliger met
Rutger voetballen in de gymzaal.
Er zijn weinig dingen (behalve
eten) waar Rutger fanatiek in is.
Alles gaat op zijn akkertje. Maar
dan heeft hij het zweet op zijn rug
en is hij doodmoe als hij thuis
komt.

Spraakcomputer
Hij rijdt wekelijks paard, voor
houding en evenwicht. Hij krijgt
ook wekelijks logopedie. Inmid
dels heeft hij ook een spraakcom
puter 'Macaw', een machine 'die
voor hem praat'. De bediening is
voor Rutger een fluitje van een
cent. De herkenningstekens heeft
hij bijna niet nodig, want hij weet
uit zijn hoofd onder welke knop
de 'boodschappen' zitten die hij
nodig heeft (en wij staan weer ver
baasd'). Dit hulpmiddel doet het
goed bij mensen die Rutger niet
kennen. Het is een ondersteuning
voor zijn gebarentaal. Zo commu
niceert Rutger met iedereen en dat
is weer goed voor zijn eigenwaar
de. Hij is er erg trots op en krijgt
op een normale manier aandacht.

Sinds Rutger op de school voor
ZML zit komt hij ook geregeld
thuis met een gat in zijn broek of
een schaafwond hier of daar,
zijn schoenen slijten sneller, enz.
Op zich zijn dat natuurlijk alle
maal vervelende dingetjes, maar
wij zijn er 0 zo blij mee! Er ge
beuren echter ook wel grotere
ongelukken. Zo is Rutger door
een val zijn voortanden kwijtge
raakt. Hij heeft nu implantaten
gekregen die vast moeten groei
en in zijn kaak en over een aan
tal maanden krijgt hij nieuwe
voortanden. We laten dan een
grote foto van hem maken, want
we zijn vreselijk trots op onze
Rutger en genieten dagelijks van
zijn eigen persoonlijkheid 'in
volle ontwikkeling'.
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Modellen met
Down's syndroom

• Emily Kingsley, Chappaqua, N.V., V.S.

INTERNET

Ik heb net weer een boze brief naar de maker van een catalogus gestuurd! Ik zend een kopie ervan mee
en ik hoop dat die overkomt. Ik wil u graag allemaal aanmoedigen om dit soort brieven te schrijven. Ik
heb een voorbeeldbrief in mijn computer en iedere keer wanneer er weer een catalogus uitkomt
zonder modellen met functiebeperkingen of een verstandelijke belemmering voeg ik de naam en adres
van het bedrijf in, klik op Afdrukken en stuur hem weg. Een kort telefoongesprekje met het gratis
06-nummer van het bedrijf dat achterin de catalogus vermeld staat, helpt je aan de naam van de
directeur van het bedrijf. Ik beloof dat, als er maar genoeg van ons soort mensen dit doen, we met
elkaar zo een enorme verandering kunnen bewerkstelligen in het beeld dat men van onze kinderen
heeft. Hier is de brief die ik gewoonlijk gebruik:

7 november 1995

Mr. Mark Swedlund
President - CHILDCRAFT
6523 No. Galena Road
Peoria, IL 61614

Zeer geachte heer Swedlund,

Vandaag kwam uw ChildCraft Holiday catalogus voor 1995 binnen. Dit wordt
geen bestelling. Veel meer is het een weigering om iets bij u te
bestellen! Ondanks het feit dat er een aantal zeer aantrekkelijke
artikelen in uw catalogus staan, wil ik nu NIETS van u hebben.

Waarom bestel ik niets bij uw bedrijf???
Hierom: in uw catalogus staan 67 kinderen afgebeeld. Volgens een eerste

telling van mijn kant kom ik daarbij op:

- 24 blanke jongens
- 27 blanke meisjes
- 5 Afrikaans-Amerikaanse jongens
- 5 Afrikaans-Amerikaanse meisjes
- 2 Aziatische jongens
- 4 Aziatische meisjes
- en helemaal GEEN enkele vertegenwoordiger van de grootste

minderheidsgroep in Amerika! En daarmee doel ik natuurlijk op de mensen
met een functiebeperking of een verstandelijke belemmering.

In uw catalogus staat geen enkele rolstoel, geen kind met beugels of
krukken, geen enkel gehoorapparaat en ook geen kind met Down's syndroom!
Niet één! Anno 1995 is dat een ontzettende en onmenselijke omissie!

Het heeft lang geduurd - maar de reclamewereld is begonnen de volgende
feiten onder ogen te zien:

* Mensen met functiebeperkingen en verstandelijke belemmeringen vormen
inderdaad de grootste minderheidsgroep in Amerika (bijna 50 miljoen is
het officiële cijfer op dit moment)! Er zijn er veel meer van dan van
mensen met een donkere huidskleur, mensen die afkomstig zijn uit Midden
en Zuid-Amerika, Azië, etc. Uw catalogus vertoont een mix van rassen en
etniciteiten, maar - vreemd genoeg - hebt u de grootste groep van
allemaal weggelaten - helemaal!

Denkt u er alstublieft even een momentje over na - zou u er ook maar een
ogenblik aan denken om reclame-materiaal te drukken en daarbij mensen met
een donkere huidskleur helemaal weg te laten? Nee, natuurlijk zou u niet
op het idee komen. Het lukte u dan ook om er om er een paar in te
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stoppen. Maar waarom laat u dan wel een groep weg die een nog veel groter
deel van de bevolking vormt?? [Voor andere ouders, niet voor in de brief:
Mensen met een belemmering vormen echt de grootste minderheid in Amerika
- en wanneer u daar de ouders, gezinnen en goede vrienden zonder
belemmeringen van de mensen die zelf wel een belemmering hebben bij
optelt, wordt hun aandeel in het koperspubliek alleen nog maar groter!]

Wanneer u niet gemotiveerd bent om dit te doen vanuit de opvatting dat
'het goed is om het te doen,' zou u het ook kunnen doen domweg omdat het
goede zaken betekent.

* Mensen met belemmeringen - en hun familieleden en hun vrienden - (de 50
miljoen PLUS hun gezinnen) - oefenen met elkaar een aanzienlijke
economische macht uit. Ze kunnen ervoor kiezen om uw bedrijf te steunen 
of ze kunnen het bedrijf van iemand anders steunen. [Voor andere ouders:
Zo heb ik bijvoorbeeld al mijn aankopen bij het begin van het nieuwe
schooljaar gedaan uit de catalogi van Macy en Stern, waarin mensen met
een belemmering worden afgebeeld .... in plaats van uit die van
Bloomingdale, waarin dat niet gebeurt - nog niet.] Veel consumenten
beginnen zichzelf op deze manier uit te drukken - en veel producenten van
catalogi beginnen dat op te merken en erop te reageren. [Voor andere
ouders: Jazeker, Bloomingdale kreeg ook zo'n brief - en ze schreven terug
en beloofden meteen andere modellen in te huren. Ik wacht nu op hun
volgende catalogus en ik hoop, en velen met mij, dat we daarna weer
gewoon inkopen kunnen doen bij Bloomingdale. Stern heeft de aanpassing
onmiddellijk gemaakt en er staan al heel lang tijd modellen met
belemmeringen in iedere catalogus van Stern.]

* Mensen met een belemmering hebben er recht op om zichzelf afgebeeld te
zien als de gewone, produktieve burgers die ze zijn, net als iedere
andere minderheidsgroep. U moet weten dat kinderen met een belemmering
precies dezelfde kleren dragen en met precies hetzelfde speelgoed spelen
als alle andere ook!

* Mensen met een belemmering kunnen net zo aantrekkelijk zlJn .... en
kunnen het gebruik van een bepaald artikel even goed laten zien als ieder
ander. [Voor andere ouders: En dan heb ik het niet over iemand zonder
functiebeperking die bij de fotograaf in de studio in een rolstoel is
gaan zitten. Ik bedoel het inzetten van mensen die echt zelf een
belemmering hebben.] Wanneer u hulp nodig hebt bij het zoeken naar
aantrekkelijke kinderen met belemmeringen, kunt u contact met mij opnemen
onder nr ..... Ik heb ook andere bedrijven geholpen bij het vinden van
aardige, aantrekkelijke kinderen met belemmeringen voor in hun catalogi.
Het zou me een genoegen zijn ook u daarbij te mogen helpen.

* Het discrimineren van mensen met een belemmering is tegenwoordig bij de
wet verboden (in de V. S., Red.).

U zou zich ervan bewust moeten zijn dat inclusie van mensen met
belemmeringen heden ten dage in vele catalogi gebeurt .... en de
gemeenschap van mensen met een belemmering neemt dat waar en reageert
erop. Alleen al deze maand woonde ik twee belangrijke gala-ceremonies
bij, waarin het ging om de uitreiking van belangrijke onderscheidingen
aan bedrijven die nu mensen met belemmeringen in hun catalogi, drukwerk
en TV-spotjes opnemen! [Kijk er bijvoorbeeld de catalogi van Kids 'R' Us,
Toys 'R' Us, Target Stores, Walmart, etc., maar op na wanneer u graag
wilt zien waar ik het over heb.]

DIT IS DE TWEEDE KEER DAT IK U HIEROVER SCHRIJF. Blijkbaar begrijpt u
het nog steeds niet! Ik hoop van harte dat u een ogenblikje de tijd zult
nemen om hierover na te denken. Ik hoop dat u de behoeften (en de koop
of de boycotkrachtJ van deze grote-maar-ondervertegenwoordigde groep zult
gaan begrijpen en dat we spoedig kinderen met belemmeringen in uw
catalogi zullen gaan zien. Dan zal ik met genoegen een bestelling bij u
plaat. sen!

Hoogachtend,
EMILY PEARL KINGSLEY
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Zo moet het

........

•
~'.,'Zo moet het'

schreven we
in {994 in
D+U25 bij
een foto van
Aat Nederlof
die kleren
showde in het
tijdschrift
Rails. Het was
de eerste keer
dat we in
Nederland
een model
met Down's
syndroom in
actie zagen
zonder dat het
erbij stond, ge
woon als
model. Hier
onder nog een
recent voor
beeld. Deze
lJIadzijde
komt uit de
'Kinderen' van
december {99S. Een alleraardigst jongetje tussen mooie schoenen. Zoiets trekt. Daar verkoop je schoenen mee. Ook als dat
jongetje Down's syndroom heeft. Want als trouwe lezer van dit blad had u hem natuurlijk allang herkend: Het is Boy f)een.
En weer zeggen we: zo moet het! Onze kinderen moeten op grote schaal de reclamewereld in, in het belang van het beeld Vdn
Down's syndroom. Erik de Cra,Jf Wanneperveen

Een nieuw medisch standaardwerk
Kort geleden kon in de toch al rijkelijk
van medisch getinte boeken voorziene
k,/st op het SOS-bureau een nieuw
exempldar worden bijgeplaatst: 'Das
Down-Syndmm'. Het nieuwe boek is
Vdn de hand van Wolfgang Storm, in
zijn eentje zo ongeveer 'het Duitse
Down's Syndroom Team'. Hij put de in
spiratie voor zijn werk uit het Îeit dat
hij ze/Î een zoon heeÎt, Markus. Aan
hem is het boek dan ook opgedragen.
De paar foto's van Markus die erin
staan ,~even het iets menselijks te mid
den van al die opsommingen van medi
sche problemen die zich kunnen voor
doen. (Er zijn niet veel medische hand
boeken Wdar een foto van een als
clown verkleed jongetje in staat.)

Niet voor niets ,~ebruikte ik in de titel
de term: medisch standaardwerk. Het
boek van Storm is namelijk veel meer
(Ian ecn hoekje met wat bijzonderhe
den over Oown's syndroom oÎ een ver-

zameling verhalen van verschillende
auteurs van even verschillend allooi
die als los zand aan elkaar hangen.
Mede gezien de compleetheid ervan en
de buitengewoon fraaie en duidel1ïke
illustraties is dit een leerboek in de
kindergeneeskunde met als rode draad
het syndroom van Down. Oe laatste
JO van de J72 bladzijden geven verder
een draaiboek voor het opzetten van
een Down's syndmompoli (oÎ -team).
Verder wordt uitgebreid ingegaan op
de ervaringen die Storm daarin heeÎt
opgedaan. Tefb/otte bevat het boek
een uitgebreide index.

In het voorwoord zegt Storm d,Jt hij
met dit boek niet alleen collega-(kin
der)drtsen wil informeren. Hij hoopt
ook ouders van kinderen met Oown's
syndroom aan te moedigen om inzich
ten over de medische begeleiding Vdn
hun kinderen niet volledig door de /Je
handelend artsen te laten bepalen,

Wolfgang Stonn

Das Down·
~drom
Me<Uzinische J1etreuung vom
Kindes- bis zum Erwachsenenalter

maar zich daar zelfbewust, vanuit een
eigen kennis van zaken, mee bezi,~ te
houden. En dat is mij uil het hart ,~egre

pen. Dit soort boeken horen wel (Ii'ge
lijk ook in h,JfJden Vdn our/ers!
Het enige minpunt van dit geweldi,!ic
boek is de hoge prijs f 225,=. Madr ja,
wat wil je voor zo'n kwaliteitr

Erik de Graaf W,JlJne[J('rveen
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Yoëll had het RS-virus
• Thea Damen, Vlaardingen

De moeder van Yoëll Damen vraagt of er in
'Down + Up' aandacht zou kunnen worden
besteed aan het RS-virus. Yoëllliep dat twee
weken na zijn geboorte op, met alle gevolgen van
dien. Tot dusverre is dat onderwerp nog nooit
aan de orde geweest en misschien herkennen
andere ouders de problematiek bij hun kinderen.

Yoell, drie jaar
oud

I k zal mij even voorstellen:
Mijn naam is Thea Damen.
Mijn man, Wim, en ik heb

ben een dochter~evan vijf jaar,
Nydia, en een zoon~e van drie
jaar, Yoëll.

Na een voorspoedige zwanger
schap kregen we twee weken
voor de uitgerekende datum, 13
december 1992, ons tweede kind
je, een jongen, Yoëll. Hij was er
binnen twee uur, net zoals zijn
zus. Toen hij op mijn buik werd

gelegd dacht ik alleen: 'Wat een
rare ogen' en z'n tongetje flitste
in en uit z'n mondje.

Niet lang daarna vertelde de ver
loskundige ons dat Yoëll, om
met haar woorden te spreken,
waarschijnlijk een 'mongooltje'
was. Nu moet u weten dat ik mij
daar helemaal niet bij voor kon
stellen wat dit precies inhield. In
onze familie en vriendenkring
komt zo'n kindje namelijk hele
maal niet voor.

Onze wereld stortte in elkaar en
een fijne kraamtijd was er dus al
helemaal niet bij. Algehele ver
slagenheid bij ons en de familie.
We moesten de volgende dag di
rect naar het ziekenhuis voor
een chromosomentest. We zou
den binnen drie dagen horen
wat de uitslag zou zijn.

Tegen beter weten in bleef ik
toch iets van hoop houden, maar
de uitslag was niet goed. We kre
gen van de kinderarts wat infor
matie en uitleg en hoorden dat
we binnenkort terug moesten ko
men voor onderzoek. [n de eer
ste plaats konden er hartproble
men zijn.

Ziek
Na een dag of twee werd Yoëll
flink geel en moest hij naar het zie
kenhuis en onder de blauwe lamp.
Ik gaf borstvoeding, wat na een
beetje doorzetten steeds beter
ging. Maar daar moest ik toen
even mee ophouden. Kolven dus
maar. Een dag of drie daarna
mocht Yoëll weer naar huis. Na
een paar dagen thuis werd hij ver
kouden. Eerst dachten wij dat het
wel over zou gaan, maar het werd
steeds erger. Het drinken ging
steeds moeizamer en hij begon te
hoesten en over te geven. Z'n
ademhaling ging steeds vlugger
en moeilijker. Hij werd hol' langer
hoe benauwder!

We belden de huisarts die hem
toen nog hoorde huilen en dacht

dat het nog wel zou meevallen.
Maar de volgende morgen kre
gen we Yoëll niet eens meer
wilkker, hoe we hem ook heen
en weer schudden en hem rie
pen. Heel eng! Weer de huisarts
bellen en toen hij kwam vertelde
hij ons dilt Yoëll waarschijnlijk
het RS-virus had en dat hij naar
het ziekenhuis moest. En zo
volgde een opeenvolging van
het ene ziekenhuis nil het ande
re. Het ging steeds slechter met
ons jongetje. We leefden hele
maal in een waas en moesten
steeds maar wachten op de din
gen die zouden komen. Hij
moest van het ziekenhuis van
Schiedam naar Vlaardingen,
want daar hadden ze een medi
cijn dat heel misschien nog kon
helpen tegen dit virus. Maar hij
was al veel te ziek en op oude
jaarsdag hoorden we dat hij
naM het Wilhelmina Kinderzie
kenhuis in Utrecht moest, want
hij kon niet meer alleen. In Rot
terdam was het zo druk met alle
maill RS-patiëntjes dat hij daar
niet meer terecht kon. 's Avonds
hoorden we dat hij in Utrecht
aan de beademing moest. Hij
kwam daar op de intensive-care
te liggen. Toen werden er ook
gelijk longfoto's en een hartecho
gemaakt. Zo kregen we op de
zelfde dag ook nog te horen dat
Yoëll een open Ductus Botalli
had en een gaatje in het schotje
tussen de twee hartkamers (een
'VSO'; zie: 'Hartafwijkingen, een
overzicht' in D+U.26, Red.).

En zo lilg ons ventje 23 dagen
aan de beademing. Utrecht ligt
van ons uit niet naast de deur.
Dat betekende dus veel heen en
weer reizen. We hadden het ook
niet gered zonder de hulp van
onze familie: Nydia moest ook
opgevangen worden! Er leek
geen eind ilan te komen, maar
eindelijk hoorden we dat hij
mocht proberen om met de ma
chine mee te ademen. Dat was
op 22 januari. En toen ging het
ineens heel snel! Op 25 januari
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ging Yoëll weer terug naar het
Schielandziekenhuis en op 5 fe
bruari was hij weer terug in het
Holy-ziekenhuis in Vlaardingen.
Hij moet voorlopig nog een hele
tijd extra zuurstof hebben en
wordt verschillende malen per
dag gesprayed met een paryboy
(= een vernevel-apparaat met be
hulp waarvan medicijnen geïn
haleerd kunnen worden, Red.)

Eindelijk naar huis
Op 24 maart 1993 mocht Yoëll offi
cieel naar huis. Eindelijk! We
moesten na een tijdje nog wel te
rug naar het Wilhelmina Kinder
ziekenhuis in Utrecht. Daar moes
ten ze onderzoeken hoe het met
de open ductus en het gaatje ge
steld was. Die bleken alle twee
vanzelf dichtgegaan. Goed zo jon
gen, dachten wij, dat heb je toch
maar mooi zelf gedaan!

Van de beademing heeft Yoëll
SPD (= broncho-pulmonale
dysplasie, een beschadiging van
de kleine luchtwegen door de be
ademing, Red.) overgehouden
en bovendien heeft hij astmati
sche bronchitis. Dat betekent dat
hij herhaaldelijk flink benauwd
kan zijn met als gevolg dat hij
naar het ziekenhuis moet voor
extra zuurstof en daar meerdere
keren gesprayed moet worden.
Verder heeft hij in de winter van
'94-'95 nog een keer RS-virus ge
had. Daar is hij weer bijna net zo
ziek van geweest.

Gelukkig heeft Yoëll aan dokter
Den Ekster een fijne kinderarts
bij wie we met alles terecht kun
nen. Daarnaast werden we ge
weldig opgevangen door het
personeel van het Holy-zieken
huis.

Op de foto is Yoëll pas drie jaar
geworden! Hij loopt nu sinds
kort los en het gaat steeds beter!
We lopen nog wel met hem bij
de KNO-arts en de longspecia
list en het audiologisch centrum:
Hij heeft een gehoorverlies. Ver
der zit hij nu een halfjaar twee
dagen op gewoon kinderdagver
blijf 'De Krentenmik', hier in
Vlaardingen en hij gaat met
sprongen vooruit. We willen
langs deze weg allee mensen be
danken die ons zo fantastisch ge
holpen hebben!

We hopen dat jullie ons verhaal
in jullie blad willen plaatsen. Al
vast hartelijk dank en veel geluk
en succes met jullie blad. Ik lees
het altijd van voor naar achte
ren.

een droge

hoest

en een

gierende

toon

Het RS-virus
Het RS-virus (Respiratoir Syncytiaal Virus) is een be
I,Jngrijke oorzaak van ademhalingsproblemen bij
personen van alle leeftijden. Bij volwassenen veroor
zaakt het meestal de symptomen van een lichte
kou. Bij schoolgaande kinderen kan het een kou
met een bronchiale hoest veroorzaken. Bij peuters
en kleuters kan het leiden tot bronchiolitis (= een
ontsteking van de kleinere luchtwegen van de lon
gen) of longontsteking. Op latere leeftijd wederom
geinfecteerd raken is heel goed mogelijk.
Epidemieën met het RS-virus treden gewoonlijk op
V,Jn de late herf.c;t tot het vroege voorjaar en de ver
spreiding binnen gezinnen, dagopvang en scholen
is niet te voorkomen. Vanaf het moment van bloot
stelling tot de eigenlijke infectie verlopen er vier tot
zes dagen; na een infectie kan de persoon in kwes
rie nog een week lang anderen besmetten.
Het RS-virus is met name gevaarlijk voor baby's van
minder dan een jaar oud, kinderen met asthma of
andere aandoeningen aan de longen, of hartafwij
kingen. In de wintermaanden is het een belangrijke
oorzaak van ziekenhuisopnamen bij kinderen.
De symptomen van bronchio/itis omvatten een dro
ge hoest en een gierende toon tijdens het uitade
men (een hoog geluid dat vanuit de borst komt). Ge
woonlijk is er koorts en een troebele afc;cheiding ui(
de neus. Het kind is prikkelbaar en de eetlust neemt
af Tekenen van gevaar zijn een ademhalingsfre
quentie van meer dan 40 keer per minuut, een
blauwachtige verkleuring van de huid rondom de
mond, het intrekken van de huid tussen de ribben
(dat betekent dat de baby zo hard moet werken met
ademhalen dat hij de tussenribspieren gebruikt om

mee te helpen) en/of een zo zeer afgenomen vocht
opname dat er gevaar voor uitdroging bestaat. De
diagnose RS-virus wordt gesteld door te zoeken
naar antilichamen tegen het virus in spoelingen ui(
de neus of door het virus te kweken op uitstrijkjes
uit de neus.
De thuisbehandeling van het RS-virus is van ouds
her gericht geweest op de verlichting van de sympto
men: medicijnen tegen de hoest en de verkoudheid
(met een effect dat nogal variabel is), bijvoorbeeld
neusdruppels voor betere doorgankelijkheid en
Bronchusverwijders (= middelen die de luchtkana
len in de longen wijder maken), zoals Deptropine
of Salbutamo/, helpen vaak hier. Vochtigheid kan
ook helpen. Kinderen die in het ziekenhuis liggen,
krijgen extra zuurstof via een masker, buisjes in de
neus ot' onder een tent. {Vaak i.c; het nodig enkele da
gen de voeding via een sonde te geven, tot het drin
ken weer beter gaat, Red.! Tegen het eind van de ja
ren tachtig werd een medicijn ontwikkeld dat Riba
virin heette en dat door middel van een aeTOsol aan
de kinderen in het ziekenhuis werd toegediend. Er
is aangetoond dat dat de zuurstofvoorziening van
slagaderlijk bloed sterk verbetert; de effecten voor
wat betreft het doden van het virus zijn echter op
zijn zachtst gezegd twijfelachtig. Vanwege de hoge
kosten en het feit dat kinderen er niet duidelijk snel
ler door herstellen, wordt het alleen gegeven ,Jan de
kinderen in het ziekenhuis die na bec;metting met
het virus de grootste risico's lopen. /n ernstige geval
len kunnen corticosteroiden (medicijnen op basis
van hormoon van de bijnierschors) ook helpen.

Len Leshin, kinderarts
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Down Syndroom Team Drechtsteden
• Ria van Drunen-Vermeeren, Zwijndrecht

kinderartS' kno-arts efgolherap fysiotherap logopedist: cardioloog conu-c1oud tandarts orthopedag gynaeooloo
1991 - -39 3.

----
15 15 24 '2 3 a 5

·1992~- 82 62~ 6"2-- 54 42 '4 9 14 a 6
"fä93---- --90" 66~ 58" 49 47 15 16 '7 6
1994 74 67 63 53 52 14 H 6 6
1995- 89 64 57- 54 56 '6 23 4

Down Syndroom Team Voorburg
overzicht consulten 1991/1995

Op vrijdag 19 april 1996 start
het Down Syndroom Team
Drechtsteden met een
maandelijks spreekuur op
vrijdagmiddag voor kinderen
met Down's syndroom in het
Drechtstedenziekenhuis,
locatie Jacobus, te Zwijndrecht.

wel aangeboren als verwor
ven gehoorproblemen. Ook
geeft hij adviezen over de
problematiek van de boven
ste luchtwegen.

Een kinderfysiotherapeut. De
kinderfysiotherapeut richt
zich vooral op de motorische
ontwikkeling. Al bij heel jon
ge kinderen is het mogelijk
om adviezen te geven aan ou
ders om de ontwikkeling van
hun kind te stimuleren.

Een logopedist. De logopedist
ondersteunt de ontwikkeling
van de mondmotoriek en
geeft daarnaast adviezen op
het gebied van zuig-, slik- en
eetgedrag. Ook wordt in een
vroeg stadium bekeken hoe
de communicatie op gang ge
bracht en gestimuleerd kan
worden.

Een klinisch geneticus. De kli
nisch geneticus beantwoordt
eventuele vragen over de
chromosoomconfiguratie,
die verantwoordelijk is voor
Down's syndroom. Verder
kunnen de ouders door de
klinisch geneticus worden be
geleid bij de vaak ingewik
kelde afwegingen rond een
eventuele volgende zwanger
schap.

Een dermatoloog. De dermato
loog adviseert ten aanzien
van preventie of behande
ling van allerlei huidaandoe
ningen zoals eczeem, psoria
sis en schimmelinfecties, als
ook over allergische reacties,
voedselintoleranties en voed
selallergieën, die zich in ver
hoogde mate voordoen bij
kinderen met Down's syn
droom.

Uiteraard zijn ook in dit team
contactollders beschikbaar, o. a.
om andere ouders te informeren
en te steunen door het geven
van algemene en specifieke in-

Legenda
Iillliill 1991

• 1992
• 1993D 1994

• 1995

400350300

Een kinderarts/coördinator. De
kinderarts houdt steeds de to
tale gezondheidssituatie van
het kind in de gaten en coör
dineert de inbreng van de an
dere specialisten.

In het team hebben de volgende
medici en para-medici zitting ge
nomen:

Een kno-arts. De kno-arts ad
viseert over onderzoekmetho
den en behandeling van zo-

kinderen worden eerst door spe
cialisten in verschillende discipli
nes gezien. Aan de hand van de
nabespreking met de diverse dis
ciplines worden gecoördineerde
adviezen gegeven aan ouders en
de eigen behandelaars van de
kinderen. Met name door de hoe
veelheid kinderen die het team
ziet, maar ook door de gezamen
lijke nabespreking, wordt des
kundigheid opgedaan op het ge
bied van Down's syndroom.
Wij, de coördinatoren van de ge
noemde SOS-kern, hopen met
dit OS-Team een extra bijdrage
te kunnen leveren aan het ver
der uitdragen van opgedane ken
nis en ervaring aan andere colle
ga-artsen en -therapeuten.

150 200 250
aantallen

10050

In de vorige 'Down + Up' (nr.
32) is een artikel gewijd aan het
onlangs uitgebrachte TNO-rap
port (Evaluatie Down Syndroom
Team Voorburg). Eén van de
conclusies daarvan was, dat het
oprichten van meerdere teams
in het land gerechtvaardigd en
wenselijk is. Verder concludeer
de TNO, dat de kracht van een
OS-Team o. a. zit in het multi
disciplinaire karakter ervan. De

I n nauwe samenwerking
met de Sociaal Pedagogi
sche Dienst Zuid-Holland

Zuid en het Drechtstedenzieken
huis nam de SOS-kern Dor
drecht-Gorinchem, West-Betuwe
in 1994 het initiatief om een DS
Team op te richten, in navolging
van een tweetal andere DS
Teams in het land.

o

gynaecoloog
orthopedagoog

tandarts
contactouder

cardioloog
logopedist

fysiotherapeut
ergotherapeut

kno-arts
kinderarts

van

teams

meerdere

oprichten
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Dokter l.I'. van

WOLJwe, kinder

arts-coördinator

van het team

Drechtsteden,

met Michelle

Laging

formatie om zo een beeld te ge
ven van wat ouders in de toe
komst verwachten mogen.

In dit team hebben tevens een
maatschappelijk werker en een pe
dagogisch werker van de Sociaal
Pedagogische Dienst (SPD) zit
ting genomen. Dit geeft ouders
de mogelijkheid om ook tijdens
dit spreekuur adviezen te vra
gen met betrekking tot de bege
leiding bij de ontwikkeling en
opvoeding van kinderen met
Oown's syndroom. Mevrouw
Anja Boogaard, de voorzitter
van het bestuur van de pas opge
richte Stichting Down Syn
droom Team Orechtsteden en re
giomanager van de Sociaal Peda
gogische Dienst Zuid-Holland
Zuid, zegt hierover: 'Uit de vele
verhalen van ouders met jonge
kinderen is mij duidelijk gewor
den dat er behoefte is aan uit
breiding en centralisatie van ken
nis omtrent Oown's syndroom.

Niet alleen medische zaken zijn
belangrijk, ook de sociaal- emo
tionele kant verdient grote aan
dacht, zowel ten opzichte van de
ouders, als ten opzichte van het

kind. De maatschappelijk en pe
dagogisch werkers kunnen te
vens praktische tips en adviezen
geven, variërend van adviezen
over spel materiaal tot adviezen
over dagbesteding, logeren etc.
De SPD vindt het daarom be
langrijk om deel te nemen aan
het Down Syndroom Team.'

De oprichting van dit OS-Team
is mede mogelijk gemaakt door
het toekennen van een startsub
sidie voor de aanloopkosten
door de Provincie Zuid-Holland
en door de aZ-Zorgverzekeraar
in de vorm van het toekennen
van een specifiek quotum voor
consulten bij het OS-Team van
de kinderfysiotherapeute en de
logopediste voor ziekenfondspa
tiënten. Ook de begeleiding en
adviezen van de Landelijke Fe
deratie van Ouderverenigingen
hebben een grote bijdrage gele
verd in de totstandkoming van
dit OS-Team.

EUROCA T: Een registratie van aangeboren afwijkingen

IS UW

kindje al

aan-

gemeld?

We hopen allemaal dat onze kin
deren gezond ter wereld komen.
Het gaat echter niet altijd goed:
2 ,1 3'X, van de pasgeboren
baby's heeft een aangeboren af
wijking.
EUROCA T registreert deze afwij
kingen en doet onderzoek naar
de oorzaken ervan.
EUROCA T staat voor: EUropean
Registration Of Congenital Ano
malies and Twins, in gewoon Ne
derlands: de Europese registratie
van aangeboren afwijkingen en
tweelingen. Gezonde tweelingen
worden overigens sinds 1989
niet meer geregistreerd.
Voor de provincies Groningen,
Friesland en Drenthe wordt de
EUROCA T-registratie uitgevoerd
door de vakgroep Medische Ge
netica van de Rijksuniversiteit
Groningen.
EUROCA T Zuidwest-Nederland
registreert aangeboren afwijkin
gen in de regio Rotterdam, Zee
land en een gedeelte van Noord
Brabant.

In heel Europa werken zo'n JO
EUROCA T-centra samen aan on
derzoek naar aangeboren afwij
kingen.
Registratie van aangeboren afwij
kingen is belangrijk om te weten
te komen hoe vaak aangeboren
afWijkingen vóórkomen. Oe gege
vens kunnen worden gebruikt
om te onderzoeken wat de oor
zaak van aangeboren afwijkin
gen kan zijn. Soms zijn de ge
gevens nodig omdat mensen zich
zorgen maken over een mogelij
ke epidemie van aangeboren af
wijkingen. Dit was bijvoorbeeld
het geval in 1986, toen er in de
kerncentrale van Tsjernobyl een
ernstig ongeluk gebeurde. Hierbij
kwam radioactiviteit in de atmos
feer terecht. Vanuit Berlijn en Tur
kije kwamen er in de periode na
het ongeluk geruchten dat er
meer kinderen met aangeboren
afwijkingen werden geboren.
Hierop werden de gegevens van
alle EUROCA T-reg istra ties on
derzocht. Ondanks uitvoerig on-

derzoek kon gelukkig geen stij
ging van het aantal aangeboren
afwijkingen worden aangetoond.
Helaas is het zo dat meewerken
aan EUROCA T meestal niet bete
kent dat de vele vragen die ou
ders hebben direct beantwoord
kunnen worden. Wel kunnen wij
recente informatie geven over
een bepaalde aandoening en
adres.<;en van patiëntenorganisa
ties doorgeven.
Wilt u weten of uw kindje bij EU
ROCA T is aangemeld of zelf uw
kindje aanmelden? Bef of schrijf
naar:

EUROCA T Noord Nederland:
A. Deusinglaan 4
9713 AW Groningen
tel.: (050) 363 29 52/363 32 38

EUROCA T Zuidwest-Nederland:
GGD-Rotterdam e. o.
Postbus 70032
30()() LP Rotterdam
tel.: (()10) 433 % 49
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Het verhaal van Corné
een combinatie van Down I s syndroom en schisis

• Evelien Jaquet, Herveld

Comé werd op 28 mei 1994
geboren met het syndroom van
Down en een dubbelzijdige
schisis (lip-, kaak-, en
gehemelte spleet). In de
volksmond ook wel hazelip
genoemd.

mond-

spzeren

werden

bijna niet

gebruikt

Corné met
mutsje, acht
maanden oud

H oewel in het vorige
nummer ook al een
geval beschreven

werd, komt de combinatie van
Down's syndroom en schisis
weinig voor. Een schisis hoeft
niet erfelijk te zijn. In ons geval
is dat wel zo. Het zusje van Cor
né, Janneke, en hun moeder heb
ben echter een enkelzijdige schi
sis. Een achterneef ook.

Omdat we dus al wat ervaring
hadden met een schisis, was al
les niet zo vreemd meer voor
ons toen Corné werd geboren.
We wisten dat het drinken vaak
problemen geeft en daarom gin
gen we naar het ziekenhuis. Na
een moeilijke eerste dag probeer
den we of Corné kon drinken
met een z. g. 'lammerenspeen'.
(Borstvoeding kon helaas niet).

Een lammerenspeen is een speen
van ongeveer acht centimeter
lang. Hiermee kreeg Corné de

voeding achter in de mond, zo
dat hij alleen nog maar hoefde te
slikken. Nadeel hiervan was dat
de mondspieren bijna niet ge
bruikt werden. Maar zuigen was
erg moeilijk voor Corné omdat
hij twee stukjes van z'n lip, kaak
en gehemelte miste.

Als hij te weinig dronk werd dat
aangevuld met sondevoeding.

Ook hebben we nog de 'Haber
mann fiberspeen' geprobeerd.
Deze speen is ongeveer even
lang als de lammerenspeen,
maar hier zit aan het einde een
verdikking zodat Corné wat
meer houvast had in de mond.
Toen Corné tien dagen oud was,
kreeg hij een gehemelteplaatje in
(een soort kunstgebitje zonder
tanden). Nu was de opening tus
sen mond en neus afgesloten en
kon hij proberen met een gewo
ne speen te gaan drinken. Met
de rubberen 1-2-3 speen van 00
die voor baby's vanaf drie maan
den ging dat het best.

Schisisteam
Het gehemelteplaatje werd aange
meten door de orthodontiste van
het schisisteam. Dit is een team
van samenwerkende specialisten:
kinderarts, plastisch chirurg, or
thodontiste, sociaal verpleegkundi
ge, KNO-arts, logopediste, kaak
chirurg, prothetist en een erfelijk
heidsdeskundige.

Corné deed erg goed zijn best
met het drinken. Hij dronk wel
langzaam en maakte niet altijd
de fles leeg, maar het ging rede
lijk goed. Toen Corné twee we
ken oud was mocht hij naar
huis! Hoera! Wat waren we blij!

De eerste maand dat hij thuis
was, dronk hij slecht, was erg
suf, sliep veel en groeide bijna
niet.

Maar daarna ging alles ineens
een stuk beter. Hij dronk vaker
de fles leeg, groeide wat en
kreeg meer oog voor z'n omge
ving. Toen hij ruim zes weken
jong was lachte hij!

Ondertussen gingen we om de
zes weken naar de kinderarts
voor controle. En één keer in de
drie weken naar de orthodontis
te van het schisisteam voor con
trole van het plaatje. Doordat
Corné groeide moest dat plaatje
steeds worden bijgeslepen. On
geveer om de drie maanden
kreeg hij een nieuw.

,s Nachts een mutsje op
Eind september moest Corné dag
en nacht een mutsje op met een
speciaal stuk elastiek onder zijn
neus door, dat van het ene oor
naar het andere liep. Dit was om,
samen met het plaatje, het losse
stukje kaak (dat alleen van boven
aan zijn neusje vastzat) naar achte
ren te duwen en om een goede lip
sluiting te krijgen. Het heeft een
tijd geduurd voordat hij hieraan
gewend was.

Toen Corné ongeveer vijf maan
den was probeerden we of hij al
wat met een lepeltje kon eten.
Maar dat was erg moeilijk. Alles
liep weer uit de mond of neus.

Gelukkig kenden wij de logope
diste van Janneke. Zij heeft ook
de NOT-aantekening ('Bobath',
Red.) en behandelt vroegtijdig
eet- en drinkproblemen. Van
haar kregen we goede adviezen,
het Mothercare-Iepeltje, de juiste
eetmethode en de beste houding
om te eten. Ook luisterde ze ge
duldig als wij eens ongeduldig
werden omdat het eten maar
niet lukte.

Van twee kanten problemen
Toch bleven we steeds een paar
hapjes proberen. Dit deden we
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ook om al vroeg de mond moto
riek te stimuleren omdat we in de
toekomst van twee kanten proble
men kunnen verwachten. Want,
ten eerste doet een schisiskind
veel achter in de mond omdat de
tong daar het meeste contact kan
maken met het gehemelte en dat is
vaak de grondslag voor een afwij
kende spraak.

Ten tweede: een kind met
Down's Syndroom heeft soms
kauwproblemen en een lagere
spierspanning in mond, tong en
lippen.

We zijn ook twee keer bij een
pré-verbale logopediste geweest
die gespecialiseerd was in de be
handeling met mondplaatjes vol
gens de therapie van Castillo
Morales. Maar Corné hield en
houdt zijn tong keurig in de
mond. Dus tot nog toe heeft hij
zo'n plaatje niet nodig.

Een ander gezicht
Corné was negen maanden toen
de lip gesloten werd. Dat was een
heel ander gezicht! We hoopten
dat het eten nu wat beter zou
gaan, maar dat was helaas niet zo.

Het schisisteam adviseerde om
gewoon door te gaan met de fles
tot na de tweede operatie als het
achterste stuk van het gehemelte
gesloten werd. Vlak voor zijn
eerste verjaardag kreeg Corné
een buisje in één oor (van het an
dere oor was de gehoorgang te
nauw). Corné hoorde niet goed
en had oorontsteking. Dit was te
verwachten, want kinderen met
een schisis zowel als kinderen
met Down's syndroom hebben
vaak oor(gehoor)problemen.

Een week nadat Corné één jaar
was geworden werd het zachte
gehemelte en de huid gesloten.

vanaf

die dag

doet hij

het prima!

... een ander
gezicht ...

Het voorste stuk van het gehe
melte bleef open. Na deze opera
tie kreeg Corné een flinke terug
slag. Hij was erg slap, dronk ont
zettend slecht en viel veel af. We
gaven extra Fantomalt in de fles
die hij vier keer per dag kreeg.
En gelukkig ging het na een
paar weken weer beter. Ook het
eten ging iets vooruit. De logope
diste van Janneke kwam nog
steeds bij ons.

Ondertussen kwam er een pro
bleempje bij: Corné stak steeds
zijn tong door het open voorste
harde gehemelte en door zijn
neus naar buiten. Zijn tong was
dus erg aktief, een eigenschap
die door het plaatje van Castillo
Morales ook wordt gestimu
leerd. Maar de aanwezigheid
van de schisis maakte zo'n plaat
je dus overbodig. Maar, een stuk
je tong dat uit een neus komt, is
een erg naar gezicht. Veel men
sen schrokken ervan. Het werd
steeds erger, vaak deed hij het
een keer of vijf per minuut! Wat
moesten we hiermee?

Zou het Down-team hier een op
lossing voor weten? En mis
schien ook voor het eten dat nog
steeds niet lukte? We maakten
ook daar een afspraak.

Hij duwde de fles weg
Twee weken voordat we bij het
OS-Team konden komen, duwde

Corné steeds de fles weg. Hij wil
de hem niet meer! Hij was inmid
dels vijftien maanden. Snel heb
ben we toen een bordje pap klaar
gemaakt. En ja hoor! Achter elkaar
at hij het op!' En vanaf die dag
gaat het eten prima! En vanaf die
dag doet hij ook niet meer steeds
z'n tong door de neus!

Wel komt er nog steeds eten uit
zijn neus. Maar dat kan natuur
lijk niet anders omdat het voor
ste stuk van het gehemelte nog
open is.

Het is al wel een stukje dicht ge
groeid, na de laatste operatie.
Janneke, Corné's zusje, was
ruim 21/2 jaar toen er geen eten
meer uit haar neus kwam.

We zijn nu bezig om Corné uit
een gewone beker (van Tupper
ware met rand) te leren drinken.
Dat is wel moeilijk. Ook 'romme
len' we een paar keer per dag
met een 'Putztrainer' in zijn
mond. Dit is een speciaal borstel
tje met zachte rubberen lamel
len. We doen dit om de mond
motoriek zo beweeglijk mogelijk
te maken en om het kauwen te
stimuleren.

Het gaat ontzettend goed
Corné is nu anderhalf jaar en het
gaat nu ontzettend goed met hem!
Hij heeft ongeveer zeven tanden
en kiezen en hij eet bijna alles op
ieder uur van de dag. Hij hoort
goed, alhoewel het buisje inmid
dels uit zijn oor is. Janneke noemt
hij A en als hij haar zoekt roept
hij: 'Ha A, Ha A!'

Verder brabbelt hij wat en pas
deed hij het miauwen van een
poes na toen wij dat voordeden.
't Is een vrolijk jongetje dat dol
is op kiekeboe-spelletjes en spe
len met de bal en blokken.

Korte berichten
Giften
In het afgelopen kwartaal ontving
de SOS de volgende schenkingen:
• Anoniem f 500 (algemene acti

viteiten)

• Schindler Liften, Eindhoven,
f 1.000 (video over integratie)

• Soons Rolluiken, Maastricht,
ter gelegenheid van het 100-ja
rig bestaan, f 1.000 (video
over integratie)

• Het personeel van Soons Rol
luiken, Maastricht, ter gele
genheid van het 100-jarig be
staan, f 175 (video over inte
gra tie)
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Emmy Kwant 0+ U. 32 30-30
Erik de Graaf 0+ U. 32 48-48

Hedianne Bosch 0+ U. 29 15-17
Hanneke Witte 0+ U. 29 19-21
Hedianne Bosch UpDate 10 10-12
Rinie Houben 0+ U. 31 20-22
Anoniem 0+ U. 31 21-21

Netty Engels-Geurts 0+ U. 30 17-20
Netty Engels-Geurts 0+ U. 30 17-17

Erik de Graaf 0+ U. 29 22-26
A. Kok en L. Kok-Van Boxem 0+ U. 29 26-26
J. van der Meer 0+ U. 29 26-27
W. Atsma-De Jong 0+ U. 29 27-27
Ria de Jong 0+ U. 29 28-28
Erik de Graaf 0+ U. 29 29-30
Gesineke Nelemans 0+ U. 29 31-32
Ingrid Breedveld 0+ U. 30 32-33
Ingrid Karper 0+ U. 30 32-32
Betsy Onderdelinden 0+ U. 30 26-26
Yt van der Wal 0+ U. 31 24-26

Erik de Graaf 0+ U. 29 9-13

Toos Groenewoud 0+ U. 29 36-37
Thomas Elkins UpDate 12 1- 4

Erik de Graaf UpDate 12 5- 8

Erik de Graaf 0+ U. 31 41-41
Erik de Graaf 0+ U. 32 44-44

Anita Nijs 0+ U. 29 7- 7
Sjoukje van Biezen-Hoekstra 0+ U. 29 7- 7
Eddy en Yvonne Borst 0+ U. 29 8- 8
Erik de Graaf 0+ U. 29 9- 9
Pim en Marinda Beishuizen et al. 0+ U. 32 9-12
Erik de Graaf 0+ U. 32 12-12

Telefoonnumers Down Syndroom Poli's / Down Syndroom Teams
Amersfoort
Samenwerkingsverband Vroeghulp Kinderen met Down's
syndroom in regio Eemland

1'. H. G. Hogeman, kinderarts (033) 422 23 45
Mevr. Ingrid Vaessen, orthopedagoog, (033) 460 65 00

Apeldoorn
Down Syndroom Team Apeldoorn

ZCA Locatie Lucas, Brigitte Holbrugge
(OSS) S41 9R 05

Assen
Down Syndroom Team Assen

Wilhelminaziekenhuis, Kinderpoli (OS92) 32 S2 32

Voorburg
Down Syndroom Team Voorburg

Wilma van Leeuwen (secretariaat) (070) 3R7 73 36

Zwijndrecht
Down Syndroom Team Drechtsteden

Drerhtstedenziekenhuis, loratie Jacobus, Kinderpol i
(07R) 65419 RO

44. DOWN + UP. NR 33



Telefoonnumers early intervention speelgroepen/schoolvoorbereidingsklasjes
Amsterdam - schoolvoorbereidingsklasjes
SCOPE (ook individuele begeleiding)

.Hedianne Ilosch (020) 671 8Rll

Betuwe - speelgroep
SOS-kern Hetuw('-Rivierenland
(elke woensdagochtend)

Floor Wolters (Ol44) h9 l4 72

Dordrecht - speelgroep
SPO Dordrecht

Anja van der Valk (07B) 541 98 OS

Agenda

Elshout - speelgroep
'Ear!y U!RO', SOS-kern Cmtraa! Noord-Iirahant
(elke dinsdag- en woensdagochtend)

Informatie (0416) 37 9009

Den Haag - speelgroep
SOS-kern Rotterdam, Oelft, Oen Haag

Daniëlle Schleidt (070) l68 52 04

Groene Hart Zuid-Holland - speelgroep
SOS-ouders (eerste maandag van de maand)

Informatie (0172) 50 77 25, (0172) 50 79 H4
(071) .SOl Dl5

Heerhugowaard - speelgroep
EIS, SDS-kern Noorde!ijk Noord-Ho!!,lIld
(vrijdagochtmdl

Informatie (On7) 50 17 b') of (OnB) 5 I 17 bh

Hoorn - speelgroep
EIS, SOS-kern Noordelijk Noord-Holland
(maandagochteod)

Informatie (On7) 50 17 h9 of (OnB) 51 17 hh

Gouda - speelgroep
IJPG Gouda

!'etula "-edegeld (01 H2) 52 02 00

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

• woensdagavond 10 april,
20.15 uur, SOS-kern Overijssel,
thema-avond over onderwijs
met als spreker de voorlicht
ster van de SPD. In de school
'Het Kleine Veer' in Dalfsen,
Baarsmastraat 25. Inlichtingen
en opgave via (0529) 43 2739
of (0572) 39 11 73.

• vrijdagochtend 19 april, 9.00
11.00 uur, SOS-kern Dor
drecht, Gorinchem en West-Be
tuwe, koffie-ochtend. Bij de
SPD, Havendijk 74A in Gorin
chem. Inlichtingen en opgave
via (078) 612 71 12 of (078)
6100243.

• maandag 22 april, 10.00-16.00
uur, SOS-kern Noordelijk
Noord-Holland, themadag
'Oown's syndroom' met Erik
de Graaf. In ZML-school 'de
Alk', Van Harenlaan 3, Alk
maar. Inlichtingen en opgave
via (0227) 50 1769 of (0224)
581559 of (0522) 28 13 37.

• maandagavond 22 april, 19.30
uur, SOS-kern Orente i.s.m.
SPOenFvO,fuema~vond

over keuzen maken in het on
derwijs aan kinderen met een
verstandelijke handicap. In
Schouwburg Ogterop, Zui
deinde 70, Meppel. Inlichtin
gen en opgave via SPD-Hooge
veen (0528) 26 53 31.

• woensdagochtend 24 april,
9.00-11.00 uur, SOS-kern Dor
drecht, Gorinchem en West-Be
tuwe, koffie-ochtend. In wijk
centrum het Baken, Slagveld 1,
Zwijndrecht. Inlichtingen en
opgave via (078) 612 71 12 of
(078) 610 02 43.

• woensdagavond 24 april,
20.00, SOS-kern Noord-Lim
burg, informatie-avond home
opathie en Caesar-therapie, ba
sisschool De Bongerd. Inlich
tingen en opgave via via
(0478) 58 91 81.

• vrijdagmorgen 26 april, 31 mei
en 28 juni, SOS-kern Utrecht 1,
koffieochtend bij de fam. van
Dijk, Van Leeuwenhoekplant
soen 5 in Vleuten. Inlichtingen
via (0346) 564577.

• maandag 6 mei, 9.30-16.00
uur, SOS-kern Dordrecht, Go
rinchem en West-Betuwe, in
formatiedag early intervention
('vroeghulp') rondom 'Kleine
Stapjes', met Marian de Graaf
Posthumus. Kinderopvang
aanwezig. In wijkcentrum het
Baken, Slagveld 1, Zwijn
drecht. Inlichtingen en opgave
via (078) 612 71 12 of (078) 610
0243.

• donderdag 9 mei, 09.30-16.00
uur, SOS-kern regio Haarlem,
themadag 'Oown's syndroom'
met Erik de Graaf, gebouw
van de Thuiszorg, Zaanen
straat 18, Haarlem. Inlichtin
gen via (023) 52751 96 of
(023) 529 06 69.

• maandagochtend 13 mei, 9.30
uur, SOS-kern regio Gouda,
koffieochtend, bij de fam.
Kamperman, Walmolenerf 53,
in Gouda. Inlichtingen via
(0182) 52 66 75.

• dinsdagavond 14 mei, 20.00
22.00 uur, SOS-kern Oostelijk
Noord-Brabant, oudercontact
avond bij de SPD. Inlichtingen
via (040) 244 89 06 of (040)
2451247.

• zondagochtend 2 juni, 09.30
11.30 uur, SOS-kern regio
Haarlem, koffieochtend, ge
bouw van de Thuiszorg,
Zaanenstraat 18, Haarlem. In
lichtingen via (023) 527 51 96
of (023) 529 06 69.

• zondag 2 juni, 14.00, SOS-kern
Noord-Limburg, familiedag,
Peuterspeelzaal 'de Mieren
hoop', Venray, Inlichtingen en
opgave via (0478) 58 78 89.

• vrijdagavond 14 juni, 20.00
uur, SOS-kern regio Gouda,
thema-avond Persoonsgebon
den Budget i.s.m. met het
SPe. Bij de fam. Kamperman,
Walmolenerf 53, in Gouda. In
lichtingen via (182) 52 66 75.

• zondagochtend 16 juni, 10.30
12.30 uur, SOS-kern Noorde
lijk Noord-Holland, koffieoch
tend m.m.v. muziektherapeu
te Marian Schagen. In Visio,
Gildestraat 3, Heerhugo
waard. Inlichtingen en opgave
via (0227) 50 17 69 of (0224)
581559.
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• maandagochtend 1 juli, 9.30
uur, SOS-kern regio Gouda,
koffieochtend, bij de fam.
Kamperman, Walmolenerf 53,
in Gouda. Inlichtingen via
(0182) 52 66 75.

• zondag 15 september, SOS
kern regio Haarlem, familie
feest, gebouw van de Thuis
zorg, Zaanenstraat 18, Haar
lem. Inlichtingen via (023) 527
51 96 of (023) 529 06 69.

• woensdagavond 18 septem
ber, 20.00, SOS-kern Noord
Limburg, Early Learning speel
o-theek, basisschool Oe Bon
gerd. Inlichtingen en opgave
via via (0478) 58 91 81.

• woensdagavond 30 oktober,
20.00, SOS-kern Noord-Lim
burg, oudercontactavond bij
Marian Claessens, IJsselstein
seweg 70, IJsselstein. Inlichtin
gen en opgave via (0478) 54 16
74.

• vrijdag 15 november, 20.00,
SOS-kern Noord-Limburg, in
formatiedag early intervention
('vroeghulp') rondom 'Kleine
Stapjes', met Marian de Graaf
Posthumus, Gemeenschaps
huis IJsselstein. Inlichtingen
en opgave via (0478) 54 16 74
en (0522) 28 13 37.

Oe onderstaande activiteiten
van de SOS-kernen zijn niet aan
een bepaalde vaste datum ge
bonden of alle gegevens waren

nog niet bekend. Neemt u zelf
even contact op?

• SOS-kern Groningen: kern
avond iedere zes weken. In
lichtingen via (0594) 51 7631.

• SOS-kern Friesland: derde
dinsdag van de maand thema
avond en oudercontactavond,
bij de familie Booijink. Inlich
tingen via (058) 256 33 72.

• SOS-kern Twente, kennisma
kingsbijeenkomst. Inlichtingen
via (074) 2665035.

• SOS-kern Midden-Gelderland:
koffieochtend elke eerste
woensdag van de maand, 9.30
11.30 uur. Inlichtingen via
(055) 366 98 99 of (055)
5428061.

• SOS-kern Oost-Gelderland:
thema-avond over computers
en computerprogramma's
voor jonge kinderen met ont
wikkelingsachterstand. Inlich
tingen via (0315) 32 59 73.

• SOS-kern Betuwe-Rivieren
land:
- koffieochtend iedere twee

de vrijdag van de maand
10.00-11.30 uur.

- kernbijeenkomsten (Eck en
Wiel). Inlichtingen via
(0344) 69 34 72

• SOS-kern Utrecht 1: koffieoch
tend iedere laatste vrijdag van
de maand, fam. van Oijk, Van

Leeuwenhoekplantsoen 5 in
Vleuten. Inlichtingen via
(0346) 56 45 77.

• SOS-kern Amsterdam: thema
avond iedere twee maanden,
koffieochtend of -middag iede
re zes weken. Inlichtingen via
(020) 641 3403.

• SOS-kern regio Haarlem, the
madag over computers in ok
tober. Inlichtingen via (023)
52751 96 of (023) 529 06 69.

• SOS-kern Zuid-Holland 1 (re
gio Rotterdam, Oelft, Oen
Haag):
- werkgroep integratie. In

lichtingen via (015)
261 72 02.

- koffieochtenden eens in de
twee maanden. Inlichtingen
via (070) 3931330.

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

weken.
- gespreksgroep iedere twee

maanden. Inlichtingen via
(0182) 52 66 75.

• SOS-kern Westelijk Noord
Brabant: koffieochtenden. In
lichtingen via (0162) 45 98 52.

• SOS-kern Midden-Limburg:
gespreksavonden i.s.m. SPO
Sittard. Inlichtingen via (046)
4432972.

Aanmeldingsformulier donateurs SDS
Kopiëren, invullen en opsturen naar de SOS, Bovenboerseweg 47, 7946 AL Wanneperveen

Naam:

Adres:

o+U nr. 33

Postcode:

Plaats:

Tel:

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

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jonr,en/vmuw/man met oown's syndroom/ hulpverlener/
belangstellende (5 .. v. p. doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SOS. 'Mijn bijdrage van
f , (de minimumbijdrar,e is f 50,- als u in Nederland woonachtig bent en anders f 60,-) is overgemaakt
op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank ofJ6.71.08.445 bij de Rabobank te Wanneperveen, beide ten name van de
Stichting oown's Syndroom.

Datum: Handtekening:
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Bestelprocedure
1) Donateurs van de SOS bestellen via Wanneperveen (0522-281337) en krijgen alleen dan bij hun bestelling een rekening op
basis van de prijzen voor SOS-donateurs.
2) Leden van bij de Federatie van Ouderverenigingen aangesloten verenigingen bestellen via Utrecht (()30-2Ud7ó7) en betd/t'n
dezelfde prijs als de SOS-donateurs.
3) Niet-donateurs en niet-leden worden verzocht zoveel mogelijk via Utrecht (030-23ó37ó7) tt' bestt'llen. 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.

Pnj'swlj'zigingen voorbehouden

Bestelrubriek

titel
bestel donateurs
code

niet
donateurs

SOS-Poster 'Dit is Riek; hij houdt van uitdagingen'

Kinderen met Down's syndroom leren lezen en schrijven (gezamenlijke uitgave EDSA en SOS) 127 blzn.

Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down (uitgave La Lèche League) 20 blzn.

Down Syndroom: De Feiten (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 57 blzn.

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

'Het moet ophouden' / omgaan met ongewenst gedrag, 7 blzn.

Onderwijs Special (speciale editie van 'Down and Up') 12 blzn.

I'reventicf Geneeskundige Checklist (bedoeld voor medici), voorlopige uitgave, 25 blzn.

Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down's syndroom, 66 blzn.

Fysiotherapie voor baby's (nederlandstalige video, 25 min)

Kleine Stapjes (Small Steps), early interventionprogramma ('vroeghulp'), boeken 1 t/m B in ringband, ca. 600 blzn.

Kleine Stapjes (Small Steps), instructie-video bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur

The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij het 000, 25 blzn.

The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij de Gebruiksaanwijzing, 47 blzn.

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

The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 18 blzn., voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Tellen en cijfers, voorlopige uitgave, 30 blzn.

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

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

Syndroom van Down (uitgave La Rivière & Voorhoevel

Losse nummers 'Down + Up' vanaf nummer 22 (=XX)

'Zeg nooit: "Nooit'" (Nederlandse video, 15 min.)

Low-Stress; methode voor het aanvankelijk rekenen, oorspronkelijke uitgave Kok Educatief,

complete set, in totaal ca. 195 blz.

Colofon

RIK f 4,IlO f S,()O

LES f 40,00 f SO,OO

BV f 3,SO f I,SIl

DSF f 7, SO f 'l,OO

IIRT f 4.00 f b,IlO

OGD f 2,00 f Vill

OWS f 4,00 f S,1l1l

I'GC f 11,51l f 11,SIl

SI'R f 20,1l1l f 2'i,IlO

FY5 f 21l,OIl f l'i,IlO

K5B f 121l,1l1l f 121l,OO
KSV f 'l5,01l f l21l,OO

SOO f B,OO f 11l,01l

SGB f 16,IlO f 20,IlO

LL f l\'iO f ]'),'ill

TS f b,OIl f 7,'i1l

TC f lll,OIl f 12,50

TLV f Sb,OO f 71l,Ilil

TLil f 40,1l1l f SO,llll

CUN f 1'J,'JO f 1'):lO

DXX f 1Il,(H) f 11l,IlO

ZNN f 20,Oll f 2S,OO

L5T f 60,00 f 7'i,OO

'Down + Up' IS het org.ldn v.ln dE'
Stlchling Down's Syndroom (SDS).
Hpt blad wordt gr.ltis toegczondpn ddn
dlle dondtplJr5 V.ln dl' SDS l'n verschijnl
vipf Illildl per j.l<H.
Oplage numml'r 33: 2Sr,O

~edactieraad

Hl'nk Bosm.ln, Erik Ul' Cr.,.,f (eindrl'd.lc
tie), Marian cJp Cr;l,lt-PosthuIllUS, Fr,lns

V.lIl Hout, Emmy KWdnt. jp.lnnl't Schol
IE'n pn Rudi Wpstcrvpld

Vaste medewerkers
H"d,.,nn(· IJ",,"h, Erik d" Cr.'dt,
LOUIS V.ln dpr L,ndl'n

Typewerk
(;()nd,l dp BOPf pn [l,lgcpntrun1

'dl' Zu idwpstf'r', Hoogpv{'pn

Opmaak en druk
Drukkolleklief Lund Npgr.l, AmstE'rddm

Vormgeving
Ad van Hl'lmond

Kopij
Uw b'ldrdgpn voor D+U ziln u't"r.l.Hu
v.lIl h"'lc welkom' Stuur uw teksi 1"1
voorkcur getypt of op diskette VOOf 15

mei 1996. [)oet u er één oÎ mperdprf'

.1.lrdlge toto's bij?

V('ranlwo()rdif1~

1)(' V('riHllwoording voor dl' lH'trC'ifpndc'
kopij bl'lil bij dl' lH'tr,,\f,'nue .. utl'U".
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BIJLAGE NR.13eLENTE 1996eSTICHTING DOWN'S SYNDROOM

DOWN and UP DA TE 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 DATE

Niet alle mensen met Down's syndroom
krijgen klinisch Alzheimer!

In de 'Klik' (maandblad over mensen met een verstandelijke
handicap) van november 1991 werd op de voorpagina een
artikel aangekondigd met de kreet: 'Mensen met het
syndroom van Down gaan dementeren'. Binnenin heette
het: 'Er is heel slecht nieuws voor mensen met het syndroom
van Down. Als ze ouder worden dan vijftig jaar krijgen ze
vrijwel zeker de dementerings-ziekte van Alzheimer. Ook
onder jongere mensen met Down's syndroom komt de
ziekte van Alzheimer veel vaker voor dan bij andere mensen
... ' De Klik-opvatting vond een goede voedingsbodem in de
Nederlandse zorg. De SDS verzet zich echter al vanaf de
publikatie van het gewraakte artikel met nadruk tegen dit
soort berichtgeving (0. a. in: 'Niet alle ouderen met Down's
syndroom krijgen Alzheimer!' in UpDate.2, de inlage bij
D+U.22). Want gelukkig is het beeld niet zó somber. Daar
zijn een aantal belangrijke redenen voor. Dat neemt echter
niet weg, dat de in Klik uitgesproken gedachte nog steeds
door ons land waart. Denken dat iemand de ziekte heeft,
terwijl het niet zo is (een 'vals-positieve diagnose') is echter
schadelijker voor de persoon en zijn of haar familie dan
geen diagnose wanneer er in werkelijkheid wel degelijk
sprake is van Alzheimer-dementie. Het is daarom tijd voor
een goed state-of-the-art overzicht vanuit een werkgroep
met maximaal gezag op het genoemde gebied. Wij geven u
hieronder hun volledige, in december 1995 gepubliceerde
rapport, maar voor we dat doen willen we een aantal
hoofdpunten heel kort voor u samenvatten:

1) Vrijwel alle volwassenen met Down's syndroom boven
de leeftijd van 40 jaar vertonen een neuropathologie die
verband zou kunnen !Jouden met de ziekte van
Alzheimer.

2) Gedetailleerde analyses suggereren dat daar twee
vormen van bestaan. Er is een goedaardige vorm, die de
hersenfuncties niet significant lijkt te hinderen en die in
grote aantallen te zien is in de hersenen van volwassenen

met Down's syndroom boven de 30 (die geen tekenen
van achteruitgang in hun functioneren vertonen).
Daarnaast is er een 'Vorm die in verband gebracht wordt
met klinische Alzheimer-dementie.

3) Er mag pas worden gedacht aan de ziekte van Alzheimer
wanneer er sprake is van zowel neuropathologische
verschijnselen volgens een karakteristiek patroon als
progressieve dementie. Ook dan gaat het echter nog
steeds om een uitsluitingsdiagnose. Veel systemische
aandoeningen kunnen namelijk symptomen veroorzaken
die bij niet behandelen lijken op dementie.

4) De bevindingen van vele onderzoeken suggereren dat
een aanzienlijk deel van de mensen met Down's
syndroom van boven de 40 jaar neuropathologische
zowel als klinische tekenen van dementie ontwikkelen.
Daarbij blijven de schattingen van klinische dementie
echter duidelijk lager dan de geschatte prevalentie van
neuropathologische tekenen van de ziekte van Alzheimer.

5) Bovendien blijken schattingen van de prevalentie van
Alzheimer-dementie bij volwassenen met Down's
syndroom in de verschillende onderzoeken sterk te
variëren. Daar worden allerlei redenen voor aangevoerd.
Er is gewoon nog onvoldoende goed onderzoek gedaan.
Daarnaast moeten mogelijke risico-factoren nader
worden onderzocht, zoals eerder hoofdletsel, de mate
van verstandelijke retardatie (als een analogon voor
opleidingsniveau) en de woonsituatie (zelfstandig, thuis
of in een instituut).

6) Essentieel is dat het leeftijdsspecifieke prevalentiecijfer
voor Alzheimer-dementie bij volwassenen met Down's
syndroom telkens weer bepaald wordt op minder dan
100°/", zelfs bij de hoogste leeftijden.
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Epidemiologie van de ziekte van
Alzheimer bij mensen met een
verstandelijke belemmering

resultaten en aanbevelingen van een
internationale conferentie

• Warren Zigman, Ph.D., Nicole Schupf, Ph.D., Dr.P.H. Meindert Haveman, Ph.D., Wayne Silverman, Ph.D. I

vertaling Hans Bronswijk, Zwolle, en Erik de Graaf, Wanneperveen

Samenvatting: Ouderen vormen een
van de snelst groeiende segmenten
van onze samenleving, hetgeen
resulteert in een aanzienlijke toename
in de prevalentie van de
leeftijdsgerelateerde ziekten. Eén
daarvan is de ziekte van Alzheimer,
de meest algemene oorzaak van
ouderdomsdementie. Onder
volwassenen met een verstandelijke
belemmering heeft praktisch iedereen
met Down's syndroom boven de 40
een neuropathologie die tegenwoordig
beschouwd wordt als compatibel met
de diagnose ziekte van Alzheimer,
terwijl andere volwassenen met een
verstandelijke belemmering, die geen
Down's syndroom hebben, pas een
toenemende prevalentie van neuro
pathologie van het Alzheimer-type
vertonen na het bereiken van de
leeftijd van 65 jaar. Dit rapport betreft

Vandaag de dag is de populatie van
ouderen een van de snelst in aantal
groeiende segmenten van onze sa
menleving. Er zijn vergelijkbare toe
names vastgesteld in de populatie ou
deren met een verstandelijke belem
mering en andersoortige ontwikke
lingsbelemmeringen, waarbij de hui
dige omvang van de populatie van
volwassenen met een ontwikkelings
belemmering van 60 jaar en hoger in
de V. S. wordt geschat op 173.000 per
sonen. Verwacht wordt dat deze
groep tegen het jaar 2025 een omvang
van 332.900 personen bereikt zal heb
ben (Rehabilitation Research and
Training Center on Aging with Men
tal Retardiation, The University of Il
linois at Chicago, 1995).

de bespreking door en de
aanbevelingen van een
epidemiologie-werkgroep die
geformeerd werd tijdens een
internationale conferentie die
bijeengeroepen was om de ziekte van
Alzheimer onder mensen met een
verstandelijke belemmering te
bespreken. Daarbij ging het met name
om: a) de incidentie en prevalentie
van klinische dementie bij
volwassenen met een verstandelijke
belemmering; b) de risicofactoren bij
de ontwikkeling van de ziekte van
Alzheimer bij volwassenen met een
verstandelijke belemmering en c) de
minimaal te verzamelen gegevens die
van belang kunnen zijn voor
toekomstig onderzoek op het gebied
van de ziekte van Alzheimer bij
volwassenen met een verstandelijke
belemmering.

Tegelijk met de enorme toename van
de populatie van personen boven de
65 is er een vergelijkbare toename ge
weest in de prevalentie van ouder
domskwalen. Eén daarvan is de ziek
te van Alzheimer, de meest voorko
mende oorzaak van ouderdomsde
mentie (Katzman, 1981). Schattingen
van dit moment geven aan dat rond
de eeuwwisseling ongeveer 10 mil
joen Amerikanen de ziekte van Alz
heimer zullen hebben (Evans, 1990).

Voor het stellen van de diagnose ziek
te van Alzheimer is zowel de aanwe
zigheid van progressieve dementie
(een achteruitgang van de cognitieve,
fysieke en adaptieve status) vereist als
neuropathologie volgens een karakte-
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ristiek patroon. De neuropathologi
sche kenmerken van de ziekte van
Alzheimer worden gedefinieerd als
de aanwezigheid van twee klassen
van microscopische lesies, 1. w. bèta
amyloid plaques en neurofibrillaire
'tangles'.

Vrijwel alle volwassenen met Down's
syndroom boven de leeftijd van 40
jaar vertonen een neuropathologie die
compatibel is met de diagnose ziekte
van Alzheimer (Bali & Nuttall, 1980;
Burger & Vogel, 1973; Ellis, McCul
loch & Corley, 1974; Fraser & Mitchell,
1876; Jervis 1948; Malamud, 1972;
Ropper & Williams, 1980; Solitaire &
LaMarche, 1966; Struwe, 1929). Vol
wassenen met een verstandelijke be
lemmering die geen Down's syn
droom hebben, vertonen pas boven
de leeftijd van 65 jaar een toenemende
prevalentie van een neuropathologie
van het Alzheimer-type (Barcikowska
et al. 1989; Popovitch et al., 1990).

De mate waarin mensen met een ver
standelijke belemmering en andere
ontwikkelingsbelemmeringen een
grotere kans hebben om de klinische
dementie, die geassocieerd wordt met
de ziekte van Alzheimer, te ontwikke
len is minder duidelijk. De bevindin
gen van vele onderzoeken suggereren
dat een aanzienlijk deel van de oude
ren met Down's syndroom (dat wil
zeggen diegenen die ouder zijn dan 40
jaar) klinische zowel als neuropatho
logische tekenen van dementie ont
wikkelen (bijvoorbeeld Dalton &
Crapper, 1977; Evenhuis, 1990; He
witt, Carter & Jancar, 1985; Lai & Wil
hams, 1989; Olson & Shaw, 1969;



Schupf, Silverman, Sterling & Zig
man, 1989; Thase, Tigner, Smeltzer &
Liss, 1984; Wisniewski, Wisniewski &
Wen, 1985; Zigman, Schupf, Lubin &
Silverman, 1987). Deze schattingen
van klinische dementie zijn echter
duidelijk lager dan de geschatte pre
valentie van neuropathologische te
kenen van de ziekte van Alzheimer
(Zigman, Schupf, Sersen & Silverman,
ter perse). Slechts een paar onderzoe
ken hebben schattingen opgeleverd
van de prevalentie van klinische teke
nen en symptomen van dementie van
het Alzheimer-type voor volwasse
nen met een verstandelijke belemme
ring die geen Down's syndroom heb
ben (bijvoorbeeld Haveman, Maas
kant & Sturmans, 1989). Ook bij hen
blijkt de geschatte prevalentie van de
mentie lager dan voorspeld op grond
van neuropathologische onderzoe
ken.

In juli 1994 werd een internationale
conferentie belegd over de ziekte van
Alzheimer bij mensen met een ver
standelijke belemmering met het doel
consensusrapportage te ontwikkelen
betreffende drie hoofdonderwerpen.
De doelstellingen van de conferentie
omvatten de ontwikkeling van inter
nationale overeenstemming met be
trekking tot: (a) diagnostische criteria
voor de ziekte van Alzheimer bij men
sen met een verstandelijke belemme
ring; (b) een schatting van de inciden
tie en prevalentie, de risicofactoren
voor de ziekte van Alzheimer in deze
specifieke bevolkingsgroep en een
minimaal te verzamelen reeks gege
vens die gebruikt kan worden bij toe
komstige onderzoeken met betrek
king tot dit onderwerp; (c) de ontwik
keling van praktijkrichtlijnen voor
volwassenen met een verstandelijke
belemmering met de ziekte van Alz
heimer. Ongeveer 60 onderzoekers en
clinici uit Noord-Amerika en Europa
kwamen drie dagen achtereen bij el
kaar in één van de drie werkgroepen
om alvast een voorlopige consensus
te bereiken met betrekking tot deze
onderwerpen. Aansluitende vergade
ringen in het jaar daarna leidden tot
de opstelling van een drietal rappor
ten, elk daarvan gericht op één van de
drie hoofddoelen van de conferentie.

De opdracht van de epidemiologie
werkgroep was een overzicht te ver
krijgen van de incidentie- en preva
lentiecijfers van de ziekte van Alzhei-

mer, een lijst van risicofactoren bij
mensen met een verstandelijke be
lemmering op te stellen en aanbeve
lingen te ontwikkelen betreffende on
derzoeksdesigns en een minimum
aan kerngegevens die verzameld zou
den moeten worden in toekomstige
onderzoeken naar de ziekte van Alz
heimer bij volwassenen met een ver
standelijke belemmering. In dit rap
port worden de resultaten van de be
sprekingen binnen de werkgroep op
het gebied van de epidemiologie ge
presenteerd.

Incidentie en prevalentie
Incidentie wordt gedefinieerd als het
aantal nieuwe gevallen van een ziekte
of aandoening in een specifieke groep
mensen gedurende een bepaalde tijd.
Zodoende komt het getal waarmee de
incidentie aangegeven wordt nauw
keurig overeen met de kans die ge
zonde mensen lopen om de ziekte te
ontwikkelen. Er waren te weinig on
derzoeken beschikbaar met voldoend
grote groepen om valide of betrouw
bare incidentiegegevens te kunnen
schatten. Daarom zullen die hier niet
worden gepresenteerd.

Prevalentie wordt gedefinieerd als
het aantal bestaande gevallen in een
bevolkingsgroep op een bepaald tijd
stip. De prevalentie hangt af van zo
wel het aantal mensen die een ziekte
hebben ontwikkeld als de duur ervan.
Als de ziekte chronisch is, zal de pre
valentie groter zijn dan de incidentie.
Prevalentie is een nauwkeurige weer
gave van de belasting die een ziekte
voor een bevolkingsgroep betekent
en is van nut om de behoefte aan me
dische zorg en andere aan de gezond
heidszorg gerelateerde diensten vast
te kunnen stellen.

De tabel op bladzijde 4 toont de resul
taten van een aantal onderzoeken
naar de prevalentie van dementie van
het Alzheimer-type (hierna te noem
den: Alzheimer-dementie) bij volwas
senen met Down's syndroom (Burt,
Loveland & Lewis, 19Y2; Call, Neal,
Fraser & Cowie, 1994; Dalton & Crap
per-McLachlan, 1984; Evenhuis, 1990;
Francheschi, Commola, Pielttoni, Cu
alandri & Canal, 1990; Haveman et al.,
1989; Hewitt et al., 1985; Lai & Willi
ams, 1989; Prasher, 1995; Ropper &
Williams, 1980; Schupf et al., 1989;
Thase, I jss, Smeltzer & Maloon, 1982;
Wisniewski et al, 1985; Zigman et al.,
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ter perse). De figuur op pagina 5 geeft
de resultèlten van verschillende on
derzoeken om de duidelijk Iedtijds
gerelateerde patronen van verande
ring te tonen.

Een beschouwing van de tabel en de
figuur toont aan dat schelttingen V,1I1

de algehele en de leeftijdsspecifieke
prevalentiegegevens van Alzlwinwr
dementie bij volwassenen met
Down's syndroom in de verschillende
onderzoeken sterk varil;ren, zelfs on
der de onderzoeken waarin gebruik
gemaakt wordt van steekproeven op
basis van de populatie (bijvoorbeeld
Haveman en anderen, 1989; Praslwr,
1995; Silverstein et al., 1988; Zigman
et al., 1987; Zigman, Schupf, Silver
man & Sterling, 1989). Mogelijkl' oor
zaken van de variabiliteit in de preva
lentieschattingen omvatten verschil
lende wijzen waarop de steekproeven
getrokken werden en verschillende
populaties, verschillende beoorde
lingsinstrumenten en diagnosecrite
ria. Desondanks werd het ledtijds
specifieke prevalentiecijfer voor Alz
heimer-dementie bij volwassenen
met Down's syndroom, zelfs bij de
hoogste leeftijden, telkens bepaald op
minder dan 100':1, (Prasher, 1995;
Prasher & Krishnan, 1993; Zigman et
al., ter perse). Het verband tussen
neuropathologie van het Alzheimer
type en waargenomen dementie is bij
volwassenen met Down's syndroom
duidelijk niet eenduidig en er moeten
andere factoren worden bepaald die
het risico of de aanvangsleeftijd van
dementie beïnvloeden.

Recent neuropathologisch onderzoek
(Wisniewski & Silverman, ter perse,
Wisniewski, Weigel & Popovitch,
1995) ondersteunt deze interpretatie
van de bevindingen. Cedetailleerde
analyses van bèta-amyloid plaques
(de neuropathologische lesies van de
ziekte van Alzheimer die in het geval
van Down-syndroom het meest op de
voorgrond treden) suggereren dat er
twee kwalitatief te onderscheiden
vormen Vêln deze lesies bestaan. In de
eerste plaats is er de goedaèHdige non
fibrillairc vorm d ie de hersenfunctil's
niet significant lijkt te hinderen. Dit
zijn de typische plaques die in grote
aantallen te zil'n zijn in de hersenl'n
van volwassenen Inet Down's svn
droom tussen de 30 en 50 jaèH (en
soms ouder) die geen tekenen V,ln
achtcruitgêlng in hun functioneren
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diagnose van de ziekte van Alzheimer
te kunnen stellen bij volwasselwn met
verstandelijke retardatie. Herkenning
en diagnosestelling van de ziekte van
Alzheimer vindt daarom vaak in een
late fase of de laatste fasen Véll1 l1l't
ziekteproces plaats en vraagt natuur
lijk, net zoals bij mensen zonder ont
wikkelingsbelemmering het geval is,
de bevestiging van de diagnose door
middel van autopsie.

Ondanks deze beperkingen is in ver
schillende onderzoeken geprobeerd
een overzicht te geven van bevindin
gen met betrekking tot de leeftijd bij
aanvang en de duur van de ziekte van
Alzheimer bij volwassenen met
Down's syndroom. De gemiddelde
leeftijd bij de eerste symptomen in een
reeks van 20 onderzoeken, die door
Prasher en Krishnan aan een nadere
beschouwing werden onderworpen
(1993), werd bepaald op 5] ,7 jaar (lo
pend van 31 tot 68 jaar). Schattingen
van de duur van de ziekte bij mensen
met Down's syndroom zijn vergele
ken door Dalton en Wisniewski (1990)
en bleken te variëren van 3,5 tot lO,S
jaar vanaf de herkenning van eerste
symptomen tot aan de dood. Lai
(1992) berichtte over een gemiddelde
duur van ongeveer 5 jaar en Prasher
en Krishnan (1993) meldden een ge
middelde duur van 6 jaar. Deze schat
tingen zijn aanzienlijk korter dat de
geschatte 2-20 jaar voor de ziekte van
Alzheimer in de gehele bevolking
(U.S. Departement for Health & Hu
man Services, 1984) hetgeen sugge
reert dat de ziekte bij mensen met
Down's syndroom een agressiever
beloop heeft, of, waarschijnlijker, dat
daarbij de ziekte pas in een latere fase
wordt ontdekt. Het is duidelijk dat de
aanvang van de dementie van het Al
zheimer-type bedrieglijk is en dat het
wel tot zeven jaar bij de subtiele, vroe
ge symptomen kan blijven (Reisberg
et al., ] 989); het kan zijn dat deze sub
tiele symptomen bij mensen met een
verstandelijke retardatie niet ontdekt
worden.

Omdat er nog steeds geen effectieve
behandeling bestaat voor de ziekte
van Alzheimer moet worden bena
drukt dat een vals-positieve diagnose
schadelijker kan zijn voor de persoon
en zijn of haar familie dan een vals-ne
gatieve diagnose. De diagnose ziekte
van Alzheimer kan de behandeling
van symptomen die de persoon ver-

sterftecijfers dan hun leeftijdsgenoten
zonder Down's syndroom (Thase
1982) en maar weinigen worden ou
der dan 65. Daarom zullen deze steek
proeven niet representatief zijn voor
de meer algemene populatie van ou
dere volwassenen met een verstande
lijke belemmering omdat de leeftijden
van de personen binnen de steekproe
ven onder de leeftijd waarbij de kans
op de ziekte van Alzheimer toeneemt
(dat wil zeggen boven de leeftijd van
65, Popovitch et al., 1990) zullen blij
ven. De geschatte waarden van de
prevalentie zullen waarschijnlijk ho
ger uitvallen wanneer steekproeven
onder volwassenen boven de 70 à 75
jaar expliciet worden onderzocht.

Duur en leeftijd waarbij zich de
eerste symptomen van dementie
voordoen
De bepaling van de duur van de ziek
te van Alzheimer en de leeftijd waar
op de eerste symptomen zich aandie
nen hangt af van duidelijke criteria bij
de aanvang van de ziekte. Het is he
laas nog niet mogelijk de diagnose
van de ziekte van Alzheimer in een
vroeg stadium te stellen op basis van
een biologisch merkteken en de casus
identificatie moet daarom gebaseerd
zijn op tekenen en symptomen van de
ziekte. De levenslange cognitieve en
adaptieve belemmering bij volwasse
nen met een verstandelijke retardatie
maken dat klinische symptomen van
dementie bij hen zeer moeilijk op te
sporen te zijn, in het bijzonder bij
mensen met ernstige en zeer ernstige
verstandelijke retardatie. Er zijn nog
geen consistente diagnosemethoden
of criteria opgesteld om een vroege
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vertonen. In de tweede plaats zijn er
plaques die fibrillen bevatten en deze
gefibrilliseerde plaques worden in
verband gebracht met schade aan
neuronen zowel als klinische expres
sie van Alzheimer-dementie. Er kun
nen evenwel oudere mensen met
Down's syndroom zijn met gefibrilli
seerde plaques die geen dementie ver
tonen. Daarom moeten met behulp
van verdere gedetailleerde neuropa
thologische onderzoeken de meer
voudige factoren worden vastgesteld
die de bepalend zijn voor de vatbaar
heid voor klinische dementie vanaf de
eerste symptomen van neuropatholo
gische veranderingen van de ziekte
van Alzheimer.

Er konden maar weinig onderzoeken
gevonden worden waarin getracht is
de incidentie of prevalentie van de
ziekte van Alzheimer te bepalen bij
mensen met een verstandelijke be
lemmering die geen Down's syn
droom hebben. In één onderzoek (Ha
veman et al., 1989) werd een signifi
cante, leeftijdsgerelateerde toename
van dementie bij volwassenen zonder
Down's syndroom gevonden, hoewel
de waargenomen aantallen laag wa
ren (zo kreeg bijvoorbeeld 10'1<, van de
volwassenen boven de 60 de diagnose
dementie). Deze lage cijfers kunnen
een gevolg zijn van het feit dat onder
zoeksverslagen met betrekking tot
dementie bij volwassenen zonder
Down's syndroom de neiging hebben
zich te concentreren op groepen men
sen die qua leeftijd vergelijkbaar zijn
met steekproeven van volwassenen
met Down's syndroom. Die laatsten
hebben hogere leeftijdsspecifieke
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toont verhinderen. Veel systemische
aandoeningen kunnen symptomen
veroorzaken die bij niet behandelen
lijken op dementie (bijvoorbeeld hy
pothyreoïdie, infecties, hypercalce
mie) en daarom is het noodzakelijk
zowel andere condities uit te sluiten
als alle waargenomen symptomen
agressief te behandelen voordat een
vermoedelijke diagnose van de ziekte
van Alzheimer wordt gesteld. Net als
in de populatie mensen zonder ver
standelijke belemmering behoort de
diagnose van de ziekte van Alzheimer
gebaseerd te zijn op een proces waar
in andere mogelijke symptomen sys
tematisch worden uitgesloten.

Risicofactoren
Toenemende leeftijd, positieve fami
lie-anamnese ten aanzien van de ziek
te van Alzheimer, laag opleidingsni
veau, eerder hoofdletsel en hart- en
vaatziekten zijn geïdentificeerd als ri
sicofactoren voor de ziekte van Al
zheimer in de bevolking als geheel
(Van Duijn, Stijnen & Hofman, 1991).
Hoewel de bevindingen controversi
eel zijn, is gesuggereerd dat blootstel
ling aan aluminium de kans op de
ziekte van Alzheimer vergroot (Fla
ten, 1990; Forbes, Hayward & Agwa
ni, 1991; Martyn et al., 1989). Van ge
bruik van non-steroïde medicijnen te
gen infecties en oestrogeen-vervan
gingstherapie is gesuggereerd dat het
beschermend zou werken tegen de
ziekte van Alzheimer (Breitner et al.,
1994; Brenner et al., 1994; Henderson,
Paganini-Hill, Emanuel, Dunn &
Buckwalter, 1994; Paganini-Hill &
Henderson, 199~; Rich et al., 1995).

De enige risicofactoren die zijn vast
gesteld bij mensen met een verstande
lijke retardatie zijn leeftijd en Dovm's
syndroom, hoewel Popovitch et al.
(1990) enkele voorlopige aanwijzin
gen gepresenteerd hebben voor het
feit dat eerder hoofdletsel eveneens
de kans kan verhogen. Het is aanne
melijk dat zich bij mensen met een
verstandelijke retardatie meer chro
mosomale afvvijkingen, neurologi
sche problemen en genetisch bepaal
de afwijkingen van de stofwisseling
voordoen dan bij leden van de bevol
king als geheel (Durkin, Schupf, Stein
& Suser, 1994). Daarom kunnen zowel
het type als de verspreiding van de
risicofactoren verschillend zijn van
die in de bevolking als geheel. Zo zijn
bijvoorbeeld zowel de aanwezigheid

van psychiatrische- en gedragsstoor
nissen, als het gebruik van psycho-ac
tieve medicatie, met name neurolepti
ca, niet onderzocht als potentiële risi
cofactoren voor dementie bij mensen
met een verstandelijke retardatie, on
danks de goed gedocumenteerde toe
name in prevalentie van de psychia
trische condities bij deze bevolkings
groep en het hoge gebruik van psy
cho-actieve medicatie (Collacott, Coo
per & McGrother, 1992; Day & Jancar,
1994). Bij onderzoek van de epidemio
logie van de ziekte van Alzheimer zal
in het bijzonder rekening gehouden
moeten worden met de specifieke bio
logische kenmerken van deze bevol
kingsgroep bij het ontwikkelen van
casus-definities en bij het onderzoek
naar risicofactoren.

Aanbevelingen van de
Conferentie voor Epidemiologi
sche Onderzoeken
De conferentie bood een forum waar
binnen kon worden nagegaan: (a) wat
voor werkgroepen er moesten wor
den ingesteld op basis van categoriale
of risico-kenmerken; (b) hoe diagnos
tische criteria geoperationaliseerd
kunnen worden; (c) welke onder
zoeksdesigns het meest geschikt zijn
om onze kennis van dit moment ver
der te ontwikkelen; (d) welke risico
factoren belangrijk kunnen zijn voor
volwassenen met een verstandelijke
retardatie en (e) wat de basis moet zijn
van een minimale verzameling van
gegevens voor toekomstig onder
zoek. Deze punten zullen elk op hun
beurt besproken worden.

Bevolkingsonderzoeken
Gezien de recente bevindingen van
een toegenomen prevalentie van neu
ropathologie van het Alzheimer-type
bij volwassen met een verstandelijke
retardatie zander Down's syndroom,
is het belangrijk om risicofactoren te
identificeren anders dan kalender
leeftijd en de aetiologie Down's syn
droom. Terwijl de leeftijd bij aanvang
hoger ligt dan die wordt gezien bij
volwassenen met Down's syndroom,
zal de ziekte van Alzheimer een be
langrijk probleem vormen voor alle
oudere bevolkingsgroepen met een
verstandelijke belemmering. Omdat
volwassenen met een verstandelijke
retardatie zonder Down's syndroom
veruit in de meerderheid zijn ten op
zichte van volwassenen met Oown's
syndroom, heeft deze bevinding aan-
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zienlijke implicaties voor planning.
We stellen voor dat onderzoeken naar
incidentie en prevalentie mensen met
een verstandelijke retardatie van alle
aetiologieën zou moeten omvatten,
evenals mensen met andersoortige
ontwikkelingsbelemmeringen (bij
voorbeeld autisme, hersenletsel, epi
lepsie en neurologisch letsel).

Indien de oorzaak van de verstande
lijke belemmering onbekend is, zou
den krachtige pogingen moeten wor
den ondernomen om de onderliggen
de aetiologische of categoriale func
tiebeperking te identificeren. Diagno
ses zouden, waar dat maar mogelijk
is, moeten worden gespecificeerd vol
gens de ICD-lO-codes (Wereldge
zondheidsorganisatie, 1992). Criteria
voor categoriale diagnoses zouden
objectief beschreven moeten worden
en bij voorkeur onder verwijzing naar
de huidige standaardcriteria voor dia
gnose (bijvoorbeeld zoals die beschre
ven zijn door de American Associa
tion on Mental Retardiation en/of the
International Association for the
Scientific Study of Intellectual Oisabi
lity). Hierbij moet worden opgemerkt
dat zelfs bij grote diagnostische in
spanningen 30 tot 50°/', van de mensen
met een verstandelijke belemmering
volledig verstoken zullen blijven van
een aetiologische diagnose.

Casus-definitie
Gedetailleerde bespreking van richt
lijnen voor casus-definitie is elders ge
rapporteerd (Aylward, Thorpe, Lai &
Dalton, 1995). Liever dan deze infor
matie hier volledig over te nemen,
willen we een overzicht geven van
een aantal voorstellen betreffende de
dimensies die gemeten moeten wor
den binnen elke casus-c!assificatie
systeem.

Zoals eerder vermeld werd, gaat het
bij de vaststelling van de ziekte van
Alzheimer altijd om een uitsluitings
diagnose. Daarom moeten alle moge
lijke alternatieve oorzaken van leef
tijdsgerelateerde achteruitgang wor
den geëlimineerd voordat tot een di
agnose van dementie van het Alzhei
mer type besloten wordt. In het begin
zou er een lichamelijk onderzoek
moeten worden uitgevoerd om na te
kunnen gaan of er enigerlei specifieke
medische verklaringen zijn voor de
symptomen die aan de ziekte van Al
zheimer doen denken. Vervolgens



zou dan een beoordeling van het cog
nitieve en adaptieve functioneren als
mede de neurologische en psychiatri
sche statussen uitgevoerd moeten
worden. De volledige evaluatie zou
complete en gestandaardiseerde dia
gnostische beoordelingen door neu
rologen, psychiaters en behandelende
specialisten en/ of psychologen die
nen te omvatten.

Het neurologische onderzoek behoort
in te houden: (a) de ontwikkeling van
een complete medische anamnese en
een indicatie van de huidige medische
status, (b) een standaard neurologisch
onderzoek en (c) de uitvoering van
een onderzoek naar de verstandelijke
status.

Daarbij dienen er minstens twee neu
ropsychologische beoordelingen
plaats te vinden (dat wil zeggen met
6- en IR maandelijkse tussenpozen)
om vast te kunnen stellen of er sprake
is van een progressieve achteruitgang
in status. Indien over objectieve
anamnestische gegevens beschikt kan
worden, zou er een onderzoek plaats
kunnen vinden naar de mate van ach
teruitgang van dl' niveaus van algehe
le intelligentie en specifieke cognitie
ve functies, zoals élandacht hebben,
vaardigheden op het gebied van de
verwerking van informatie, geheu
gen, vloeiendheid van de taal en de
zinsbouw ten opzichte van de situatie
voor het begin van de ziekte. Beoorde
ling van het gedrag zou meting van
functionele vaardigheden met behulp
van gestandaardiseerde adaptieve ge
dragsschalen moeten inhouden. Er
zouden standaardcondities voor ge
dragsbeoordeling moeten "vorden ge
specificeerd en de gekozen methoden
zouden valide en betrouwbaar moe
ten zijn en daarnaast gevoelig voor
verandering in het functioneren en
geschikt voor gebruik bij oudere men
sen bij specifieke niveaus van intellec
tuele belemmering van voor het begin
van de ziekte (lopend van lichte tot
zeer ernstige niveaus van verstande
lijke retardatie). Eén zo'n instrument
waarvan mogelijkheden getoond zijn
voor het meten van de ziekte van
Alzheimer bij mensen met een ver
stèmdelijke belemmering is de Anwri
can Association on Mental Retarda
tion Adaptive Behaviour Seale (Niha
ra, roster, Shellhaas & Leyland, 1974),
die met succes is gebruikt in onder
zoeken onder leiding van Miniszek

(1983) en Prasher, Krishnan, Clarke en
Corbett (1994).

De psychiatrische evaluatie zou die
nen te omvatten de vastlegging van:
(a) het verleden en de huidige medi
sche en psychiatrisclll' anamnese (om
elke afwijking met symptomen die lij
ken op dementie als gevolg van de
ziekte van Alzheimer uit te kunnen
sluiten), (b) het beloop van de achter
uitgang en (c) de gebruikelijke psy
chiatrische symptomen (om ernstige
depressie uit te kunnen sluiten). Ook
zal het gebruik van neuroleptica en
andere psycho-actieve medicatie
vastgelegd moeten worden.

Bij volwassenen met een verstandelij
ke belemmering kunnen veel condi
ties zich a-typisch voordoen, met
name bij mensen met zeer beperkte
communicatie-vaardigheden. Daar
om zou elke conditie met symptomen
die in verband gebracht zouden kun
nen worden met dementie, zelfs al is
het maar in de verte, krachtig behan
deld moeten worden voordat de dia
gnose van de ziekte v<tn Alzheimer
gesteld wordt (bijvoorbeeld hypothy
reoïdie, depressie en zelfs problemen
a<tn de urinewegen of het m<t<tg
darmk<tn<t<tl). Dit zal leiden tot con
serv<ttieve sch<tttingen van incidentie
en prevalentie. Cegeven de onzekere
nauwkeurigheid van dl' huidige dia
gnosemethoden zullen dit echter de
beste schattingen zijn waarover thans
beschikt kan worden.

Vanwege de kans op verschillen in
leeftijdsspecifieke incidentie en pre
valentie bij mensen met verschillende
biologische constituties en/of ver
schillende historische p<ttronen van
behandeling (bijvoorbeeld verschil
lende instituutsomgevingen), is het
belangrijk dat schattingen van inci
dentie en prevalentie nu gespecifi
ceerd worden naar niveau van ver
standelijke retardatie, de omgevings
factoren, zoals geschiedenis van de
plaatsing, en het geslacht (zie Prasher
en Krishnan, 1993).

Onderzoeksdesigns
Veel v<tn het huidige epidemiologi
sche onderzoek na<tr de ziekte van
Alzheimer bij volwassenen met een
verstandelijke belemmering is be
schrijvend van aard, cross-sectioneel
van design en maakt voor het gemak
van het onderzoek gebruik van groe-
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pen perSOl1l'n, zoals d ie zich a<tndie
nen. Bij onderzoeken v<tn veroude
ringsprocessen zijn met name dl' re
sult,üen van cross-sectionele ondl'r
zlwksdesigns, die onderhevig zijn (1(111

confound ing (= vl'rstoring) (lIs gevolg
v<tn effecten van cohorten en gezomk
overlevendl'n. moeilijk tv interprete
ren.

Cohort-effecten kunnen in verband
worden gebracht met dl' verschillen
de levenservMingen en blootstelling
Viln mensen dil' specifil'ke leeftijden
bereiken op verschillendl' momenten
in de geschiedenis, waarin verschil
lende behandelpraktijken en tnwn
beleid gebruikelijk waren. ZodOl'nde
zal iem<tnd die nu 60 jaM oud is, ,111
dere levenservaringen en blootstellin
gen hebben gehad toen hij 20 was d,1I1
iemand die nu 20 jaar oud is. Het ef
fect van gezonde overlevenden kan
in verband worden gebracht met hl't
feit dat personen die overleven en
daarna worden beoordeeld in Vl'r
schillende onderzoeken naar verou
dering logischerwijs een gezondere
groep zullen vormen dan degenen dil'
op jongere leeftijden stierven. Daar
om kunnen dl' \vaargenomen gege
vens de neiging vertonen incidentie
en prevalentie v<tn gezondheidsgere
lateerde problemen in de bevolking
als geheel te ondersch<ttten.

Er worden drie belangrijke onder
zoeksdesigns gebruikt bij het epide
miologische onderzoek naar de ziekte
van Alzheimer. Case-contro) onder
zoeken m<tken gebruik van analyses
van retrospectieve gegevens om men
sen met de ziekte v<tn Alzheiml'r (dat
zijn dan de casussen) te vergelijken
met mensen zonder de ziekte van Alz
heimer (de controles) om v<tst te stl'l
Jen of de groepen zich onderscheiden
met betrekking tot blootstelling aan
één of meer risicofactoren (dat \vil
zeggen mogelijke factoren die geH'la
teerd zijn aan een verhoogde inciden
tie van de conditie). Om bijvoorbel'1d
de efft'cten van eerder hoofdlctsl'l op
de ontwikkeling van de ziekte van
Alzheimer vast te kunnen stellen,
zouden de (Khtergronden van twee
groepen vohvassenen, dil' in alle ei
genschappen aan l'lk<tM gl'1ijk zijn,
beh<tlve op het punt van dl' di<tgnose
van de ziekte van Alzheimer, bestu
deerd kunnen worden om dl' relatie
ve prevalentie van eerder hoofdletsel
binnen dl' twee groepen vast tl' kun-



nen stellen. Indien er uit zo'n onder
zoek statistisch significante verschil
len tussen de twee groepen zouden
blijken, zouden er aanwijzingen zijn
dat dat hoofdletsel een risicofactor is
voor de ziekte van Alzheimer. Het is
belangrijk om bij dergelijke onderzoe
ken nieuw gediagnosticeerde geval
len te gebruiken om valse associaties
te vermijden met factoren die afhan
gen van overleven in plaats van aetio
logie.

Prospectieve onderzoeken maken
gebruik van twee of meer groepen
mensen die vrij zijn van de ziekte van
Alzheimer bij de start van het onder
zoeksproject, maar die variëren voor
wat betreft de risicofactoren voor
deze conditie. Deze mensen worden
gedurende zeer lange tijd gevolgd om
zodoende vast te kunnen stellen of de
incidentiecijfers verschillen als een
functie van de aan- of de afwezigheid
van de risicofactor. Om het vorige
voorbeeld hierbij te gebruiken, zou
den de groepen die voor het onder
zoek gebruikt zouden worden, gese
lecteerd moeten zijn op basis van al
dan niet eerder opgelopen hoofdlet
sel.

Bij historisch cohortonderzoek wor
den de groepen die vergeleken moe
ten worden samengesteld op basis
van hun status ten aanzien van vroe
gere (historische) risicofactoren en on
derzocht op hun huidige status voor
wat betreft de ziekte van Alzheimer.
Door gegevens te gebruiken die pros
pectief verzameld zijn voor een ander
dan het huidige onderzoeksdoel ma
ken historische cohortonderzoeken
de analyse mogelijk van grote multi
variate gegevensverzamelingen bij
slechts een deel van de kosten die ver
bonden zijn aan grootschalige pros
pectieve onderzoeken. Zo konden
Zigman et al. (ter perse) bijvoorbeeld
prospectieve gegevens analyseren
van 18.716 personen met een verstan
delijke belemmering met en zonder
Down's syndroom. Daarbij konden ze
vastleggen dat mensen met Down's
syndroom van boven de 50 jaar een
grotere kans maakten om achteruit te
gaan in adaptief functioneren dan
mensen met andere vormen van ver
standelijke belemmeringen. Zij kon
den dat doen zonder vooraf zelf de
nodige gegevens te hoeven verzame
len.

Omdat echt langdurig onderzoek
geen praktische optie is om de ont
wikkeling een leven lang te beoorde
len, lijken cross-sectionele designs het
meest geschikt voor onderzoeken die
gericht zijn op leeftijdsgerelateerde
veranderingen in de eigenschappen
van volwassenen met een verstande
lijke belemmering. Door met behulp
van cross-sectionele onderzoeken
longitudinaal cohorten te volgen die
variëren in leeftijd (en die dan bijvoor
beeld met elkaar de hele levensduur
kunnen overbruggen) kunnen indivi
duele leeftijdsgerelateerde verande
ringen worden onderzocht over een
beheersbare tijdspanne. Daarbij
wordt onderzoek naar leeftijdsgerela
teerde veranderingen in de afhanke
lijke variabele(n) waar het om gaat
mogelijk gemaakt. Het is wel geboden
dat dergelijke onderzoeken gebruik
maken van populatiesteekproeven
(dat wil zeggen a-selecte steekproe
ven uit de gehele beoogde groep van
mensen waar het om gaat) om zowel
schattingen van bevolkingscijfers als
gegeneraliseerde conclusies van de
resultaten mogelijk te maken, terwijl
ook de analyse van cohort-effecten
meegenomen dient te worden. Zon
der populatiesteekproeven kunnen
onbedoeld ernstige vertekeningen in
de uitkomsten van het onderzoek
geïntroduceerd worden (Rothman
1986).

Risicofactoren
Er is een aantal risicofactoren gevon
den voor de ziekte van Alzheimer in
de bevolkingsgroep van volwassenen
die geen verstandelijke retardatie
hebben, die eveneens onderzocht
zouden moeten worden bij de bevol
kingsgroep van volwassenen met een
ontwikkeIingsbelemmering. Van eer
der hoofdletsel, dat vaak voorkomt bij
volwassenen met een verstandelijke
belemmering, is vastgesteld dat het
een risicofactor is voor de ziekte van
Alzheimer (Roberts et al. 1994) en het
zou onderzocht moeten worden als
risicofactor voor volwassenen met
een verstandelijke belemmering (een
verleden van 'head-banging' zou ook
tot deze categorie gerekend kunnen
worden). Andere risicofactoren zou
den een familiale geschiedenis van de
ziekte van Alzheimer kunnen omvat
ten (van Duijn et al., 1991) alsmede de
mate van verstandelijke retardatie als
een analogon voor opleidingsniveau
(Stern et al., 1994), geslacht, leeftijd,
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woonsituatie en een verleden van toe
vallen.

Meer speculatieve risicofactoren die
onderzocht zouden kunnen worden
zijn: maternale eigenschappen (bij
voorbeeld de leeftijd van de moeder
bij de geboorte van de proefpersonen,
de leeftijd van de moeder bij de meno
pauze), de auto-immuun status,
blootstelling aan alumium, biomar
kers (bijvoorbeeld APOE-4; Strittmat
ter et al., 1993); roken; schildkliersta
tus; het medicatie- en polyfarmacie
verleden, het psychiatrisch verleden
(dat wil zeggen depressie en andere
psychiatrische condities) en hart- en
vaatziekten. Gezien de snelle voort
gang van nieuw onderzoek op dit ge
bied zou het waardevol zijn om bloed
op te slaan voor onderzoeken van ge
netische testen of biomarkers die in de
komende jaren ontwikkeld zullen
worden.

Elementen van een minimale
gegevensverzamel ing
De doelstellingen van het uniforme
gebruik van een minimale verzame
ling kerngegevens door alle onder
zoeksprojecten heen zijn: (1) het stan
daardiseren van het verzamelen van
elementen van sleutel-gegevens; (2)
het mogelijk maken van de vergelij
king van cijfers en risicofactoren van
onderzoeken en (3) een archief van
functionele en biologische sleuteldata
voor toekomstige analyses en meta
analyses beschikbaar te maken. In het
geval van onderzoeken die gericht
zijn op de ziekte van Alzheimer kun
nen de elementen ruwweg worden
geclassificeerd als Demografische in
formatie, Diagnostische criteria en
Medische Informatie. Sommige van
deze kerninformatie-e1ementen zou
den onderdeel kunnen zijn van routi
nematig verzamelde gegevens, ver
kregen in de institiuuts- of andere be
handelpraktijken of als deel van jaar
lijkse medische en psychiatrische eva
luaties. De informatie die daarbij
moet worden opgenomen moet wor
den bepaald met zowel de relevantie
ervan als de praktische haalbaarheid
van het verzamelen van de gegevens
in het achterhoofd. Resultaten van
beeldvormende onderzoeken van het
zenuwstelsel, hoewel zeer gewenst,
werden daarom niet opgenomen, om
dat de kosten ervan bij grootschalige
onderzoeken op populatiebasis onbe
taalbaar zouden zijn.



Demografische informatie
Demografische onderwerpen, die in
de kerngegevens opgenomen moeten
worden, zijn: (a) leeftijd (volledige ge
boortedatum), (b) geslacht, (c) mate
van verstandelijke retardatie volgens
de huidige ICD-lO-criteria (dat wil
zeggen meting door middel van een
combinatie van verstandelijk en
adaptief functioneren - licht matig,
ernstig, zeer ernstig), (d) andere func
tiebeperkingen, (e) etniciteit, (f)
woonsituatie en (g) beroep of bezig
heid. Additionele informatie zou
moeten omvatten: (a) aetiologische en
categoriale diagnose (waar mogelijk),
(b) lengte en gewicht, (c) zintuiglijke
status (dat wil zeggen huidig en vroe
ger niveau van gehoor en gezichtsver
mogen), (d) algemene lichamelijke
conditie en (e) belangrijke gebeurte
nissen in het leven van de afgelopen
10 jaar. Deze gebeurtenissen zouden
kunnen inhouden, maar zich niet
moet beperken tot het overlijden van
een ouder of naaste andere personen,
ingrijpende verhuizingen of ernstige
ziekten. Informatie met betrekking
toe wat de bron van de gegevens is,
zou ook verzameld moeten worden
evenals natuurlijk wanneer de gege
vens werden vastgelegd, naast de vol
gende informatie over de informant:
(a) leeftijd, (b) geslacht, (c) be
roepsaanduiding, (d) relatie tot de be
trokkene, (e) familierelatie tot de be
trokkene en (f) beroeps- en schoolop
leiding.

Diagnostische criteria
Aan te wenden criteria om tot het stel
len van de diagnose te komen zouden
omschreven moeten zijn in termen
van: (a) operationele criteria voor sig
nificante regressie in adaptieve en
functionele vaardigheden; (b) kern
symptomen van de ziekte van Alzhei
mer, gemeten aan de hand van ge
standaardiseerde schalen, zoals ver
slechtering van het geheugen, infor
matieverwerking, spraakvaardighe
den, functionele en adaptieve moge
lijkheden en desoriëntatie (merk op
dat er geen gestandaardiseerde scha
len bestaan die de symptomen van de
ziekte van Alzheimer in deze bevol
kingsgroep meten; gestandaardiseer
de instrumenten stellen slechts de
mate van achteruitgang vast); (c) ope
rationele criteria voor casus-definitie,
goed gedefinieerd volgens de dia
gnostische criteria van de werkgroep
diagnose van de ziekte van Alzheimer

bij mensen met een verstandelijke re
tardatie; (d) de vermoede fase van de
ziekte van Alzheimer en (e) de diag
nostische zekerheid (vvaarschijnlijk,
mogelijk, onzeker).

Medische informatie
De verzamelde medische gegevens
behoren te omvatten: (a) risicofacto
ren of informatie over de familiale
geschiedenis met betrekking tot de
ziekte van Alzheimer: medicatiege
gevens, gegevens over eerder
hoofdletsel, status voor wat betreft
toevallen en hepatitis, psychiatrische
status; (b) verwijzing of bloed is op
geslagen voor toekomstige tests
(daarbij zou moeten worden aange
geven waar dat bloed zich dan be
vindt en wat de dossiernummers
zijn)2; (c) bloed voor onderzoeken
van dit moment (karyotypes, APOE
genotype, schildklierfunctie en volle
dige bloedwaarden) en (d) alle be
schikbare gegevens van beeldvor
mende onderzoeken van het zenuw
stelsel uit heden en verleden.

Conclusie
Gedurende het laatste decennium
heeft het onderzoek grote stappen
voorwaarts gemaakt naar het begrij
pen van de rol die de ziekte van Alz
heimer speelt in de levens van men
sen met een verstandelijke belemme
ring, in het bijzonder van degenen die
Down's syndroom hebben. Er moet
evenwel nog aanzienlijk meer wor
den geleerd.

• Ten eerste dienen er onderzoeken te
worden uitgevoerd die gericht zijn op
incidentie- en prevalentiegegevens,
risicofactoren en het natuurlijke be
loop van de ziekte om daarna te wor
den gerepliceerd.

• Ten tweede dient de evaluatie van
volwassenen met een verstandelijke
retardatie zonder Down's syndroom,
een veel grotere groep dan die met
Down's syndroom, te worden bena
drukt.

• Ten derde zou verzameling van de
minimaal benodigde gegevens, zoals
hierboven voorgesteld, door verschil
lende onderzoekers, meta-analyti
sche onderzoeken van voldoende
breedte en diepte mogelijk maken. Op
basis daarvan kunnen dan hypothe
ses betreffende de variabelen, die van
belang zijn en die hiervoor zijn gespe-
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cificeerd, ontwikkeld en gevalideerd
worden.

• Ten vierde zouden onderzoeken
moeten \,,'orden uitgevoerd binnen
nationale en internationale samen
werkingsverbanden, waardoor gl'ge
vens en kennis kunnen worden uitge
wisseld.

• Ten slotte zouden onderzoekers zo
wel als clinici pogingen moeten on
dernemen om subsidiegevers te inte
resseren onderzoek op dit terrein te
ondersteunen.

Noten

I Warren Zigman, Ph.D. (New Vork
State Institute for Basic Reserch in De
velopmental Disabilities, Staten Island,
NY, V.S.), Nicole Schupf, Ph.D. Dr.
P.H. (New Vork State Insitute for Basic
Research in Developmental Disabili
ties, Staten Island, NY, V.s.), Meindert
Haveman, Ph.D. (Universiteit van Lim
burg, Maastricht), Wayne Silverman,
Ph.D. (New Vork State Institute for
Basic Research in Developmental Di
sabilities, Staten Island, NY, V.S.)
, Epidemiology ofAlzheimer disease in
mental retardation: results and recom
mendations from an international con
ference', American Association on
Mental Retardation, Washington, V.S.
(1995)

2 In de Verenigde Staten mogen bloed-
stalen van personen met een ernstige of
zeer ernstige verstandelijke belemme
ring worden afgenomen voor onder
zoeksdoeleinden op basis van 'infor
med consent' van wette Iijke verant
woordelijke familieleden of voogden.
AI dit soort informed consent proce
dures bevatten echter de clausule dat
het bloedstaal niet zal worden afgeno
men wanneer de persoon in kwestie
verontrust of onwillig is. Bij mensen
met lichtere vormen van verstandelijke
belemmering is persoonlijke informed
consent vereist.
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Anti-oxidanten: nieuwe therapie?
• Erik de Graaf, Wannepeveen

In de Update van het vorige nummer van dit blad stond een
pleidooi voor het niet of althans verminderd tot
ontwikkeling laten komen van de symptomen van Down's
syndroom. laat er nu vrijwel gelijktijdig daarmee in het
Amerikaanse blad Nature een belangrijk onderzoeksverslag

met diezelfde strekking verschijnen [1]! Daar willen we
hieronder aandacht aan besteden. Het bedoelde onderzoek
werd uitgevoerd aan het Department of Neurology van de
Harvard Medical School, Children's Hospital, in Boston.

De onderzoekers kweekten zenuw
cellen uit de hersenschors, 'neuro
nen', buiten het lichaam van de foe
tussen waarvan ze afkomstig waren.
Daarbij maakten ze een vergelijking
tussen neuronen van foetussen met
Down's syndroom en die van even
oude foetussen zonder die conditie.
Beide soorten neuronen bleken zich in
hun 'kweek' aanvankelijk normaal
verder te delen. Maar daarna degene
reerden de Down's syndroom-neuro
nen om vervolgens op een gepro
grammeerde manier af te sterven
('apoptosis'), De normale neuronen
daarentegen bleven levensvatbaar.

Het degenereren van de Down's syn
droom-neuronen bleek echter verhin
derd te kunnen worden door behan
deling met anti-oxidanten. Bovendien
bleek voorafgaand aan het afsterven
ervan binnenin de Down's syndroom
neuronen sprake te zijn van een drie
tot viervoudige toename van de reac
tieve vormen van zuurstof, in het jar
gon: reactive oxygen species (ROS),
alsmede een toegenomen peroxidatie
van vetten. Deze bevindingen sugge
reren dat Down's syndroom-neuro
nen een fout vertonen in de stofwisse
ling van de ROS die uiteindelijk leidt
tot de apoptosis. De gedachte is nu dat
de toegenomen vorming van ROS zou
kunnen bijdragen aan de abnormale
ontwikkeling van de hersenen en der
halve aan de verstandelijke belemme
ring bij Down's syndroom. Immers, in
de loop van de zwangerschap en kort
na de geboorte wordt bij foetus
sen/baby's met die conditie een ge
ringer aantal neuronen en afwijkin
gen in de aanleg duidelijk. Die bevin
ding lijkt in overeenstemming met de
vaststelling van de onderzoekers dat
zenuwcellen van een foetus met
Down's syndroom in een cultuur aan
vankelijk overleven en zich delen om
daarna te degenereren.

Wanneer de hier beschreven bevin
dingen in gekweekte cellen, 'in vitro',
zouden worden bevestigd bij levende
personen, 'in vivo', zouden de ze
nuwbeschermende effecten van anti
oxidanten een belangrijke therapeuti
sche aanpak van de verstandelijke be
lemmering van mensen met Down's
syndroom kunnen bieden, stellen de
onderzoekers.

Anti-oxidanten
Het is echter al vele jaren is bekend dat
het enzym superoxide dismutase type
1, (kortweg 500-1), in pakweg ander
halfvoudige concentratie aanwezig is
in de cellen van mensen met Down's
syndroom. Dat is ook logisch. Het gen
voor de produktie daarvan ligt op
chromosoom 21. Drie chromosomen
in plaats van twee betekent dan, bij
voldoende voorraad van de benodig
de grondstoffen, anderhalf maal zo
veel produkt. SOD-1 is een stof met
een buitengewoon ingewikkelde ka
rakteristiek: aan de en kant is het een
sterke oxidator en aan de andere kant
werkt het ook als anti-oxidant. Zon
der hier op de details in te gaan wil ik
wel benadrukken dat hier wederom
gesuggereerd wordt dat een gerichte
toediening van anti-oxidanten wel
eens een zinvolle aanzet tot therapie
zou kunnen zijn. Daarom bevatten
ook de in dit blad al vaker genoemde
Amerikaanse multi-vitamine/ mine
ralen-preparaten aanzienlijke hoe
veelheden anti-oxidanten.

Aan wat voor stoffen moet je daarbij
eigenlijk denken, aan allerlei enzy
men met onuitspreekbare namen?
Dat zou kunnen, maar er zijn ook stof
fen uit onze dagelijkse omgeving die
zo'n rol (kunnen) spelen. Met nam" in
de voedingswereld wordt al jaren ge
pleit voor het gebruik van meer anti
oxidanten. Dezelfde stoffen, alleen
voor een ander doel: ter voorkoming
van kanker. In ieder handboek over
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voeding worden ze opgesomd. Effec
tieve anti-oxidanten zijn dan bèta-ca
roteen (de plantaardige voorfase van
vitamine A), vitamine C en vooral ook
vitamme E. Het boeiende is dat ook in
het onderzoek in Boston vitamine E
meegedaan heeft en dat dat ook het
gewenste effect had. In dat kader wil
ik u dan niet onthouden dat schrijver
dezes niemand minder dan wijlen
Jeröme Lejeune, de ontdekker van de
trisomie 21, op het derde Wereldcon
gres in Brighton in 1986 al hoorde
pleiten voor o. a. de toediening van
extra vitamine E. Die had toen al aan
wijzingen en een theorie (maar geen
bewijzen!) dat dat nuttig zou kunnen
zijn. Omdat een extra accent voor de
genoemde vitaminen uitstekend in te
bouwen is een verantwoord voe
dingspatroon voor alle dag nam ik die
aanbeveling niet alleen over in mijn
eigen literatuurstudie over voeding
en Down's syndroom [2] maar ook in
de dagelijkse praktijk met mijn zoon.
Voor alle duidelijkheid: de aanwijzin
gen worden steeds sterker dat het die
kant op gaat, maar er is nog niets be
wezen. Overigens zou ik ook niet we
ten hoe je dat in vivo, dus bij levende
personen, zou moeten doen. Toch is
dit de plaats waar ik het eerst een
doorbraak verwacht. (Intussen ver
toont mijn eigen zoon, hoe uitzonder
lijk gezond hij ook is, nog steeds dui
delijke symptomen van Down's syn
droom!)
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