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Lang leve Peetjie! ouderervaringen onderwijs
* Peetjie’s VBO-diploma » zwanger van een baby met * naar groep 3?

Down syndroom ¢ lezen: een ZML draait bij
* de eerste schok en dan
* naar school / van school
» medische complicaties

medische aspecten
* slaap-apneu
* voedingsproblemen

» ziekte van Alzheimer

' ontwikkeling : UPDAT[:: .
PGB e ervaringen met computers * Seksualiteit bij mensen
« ouders in de wolken met Down syndroom

Een toenemend aantal zwangerschappen van een baby met Down syndroom wordt uitgedragen. Hoe
ervaren de a. s. ouders dat? Computers zijn geen wondermiddelen. Voor de meeste kinderen met Down
syndroom is gewone reguliere software echter zeer wel bruikbaar. De overgang van groep 2 naar groep 3
is een enorme barriére in het reguliere onderwijs. Hoe kan die het beste genomen worden? De ziekte van
Alzheimer is een uitsluitingsdiagnose. De prognose van mensen met Down syndroom is gelukkig veel
beter dan vaak wordt aangenomen.

De UpDate gaat over anticonceptie en preventie van seksueel overdraagbare ziekten, maar ook over
huwelijk, zwangerschap en ouderschap. Hoe kunnen verzorgers/begeleiders deze levenstases begeleiden
en optimaliseren?
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Doelstelling SDS

De stichting heeft ten doel, zonder eni-
ge binding met welke politieke, levens-
beschouwelijke of godsdienstige opvat-
ting dan ook en zonder aanzien van ras
of nationaliteit, al datgene te bevorde-
ren wat bij kan dragen aan de ontplooi-
ing en de ontwikkeling van kinderen en
volwassenen met Down’s syndroom,
zowel voor wat betreft hun gezondheid
als hun opvoeding, hun onderricht en
hun ontwikkeling om zodoende hun
aanpassing aan en integratie in de maat-
schappij zodanig gunstig te beinvloe-
den dat zij in overeenstemming met
hun eigen wensen een zo normaal mo-
gelijk feven kunnen leiden - geheel in-
dachtig het feit dat onze Grondwet voor
hen geen uitzondering maakt - waarin
daadwerkelijk kan worden gerealiseerd
wat voorzien is in de verklaring van de
Verenigde Naties over de rechten van
de gehandicapten.

Donateurs

Donateurs van de SDS betalen mini-
maal f 50,= per jaar {mits zij in Neder-
land wonen, anders f 60,= ). Het streef-

bedrag bedraagt echter f 70,= (resp.

f 80,=), waarbij extra steun zeer wel-
kom is. Het donateurschap wordt auto-
matisch verlengd tenzij voor 1 decem-
ber van het lopende jaar op het SDS-
bureau een schriftelijke opzegging is
ontvangen!

Bij de voorplaat

De eerste vakantie van Teun Lemans
{(11%) aan het strand. U leest meer over
Teun op blz. 40. (Foto: Hans Lemans)

Bij de achterzijde

Carlijne {achterin, met staart) en Felicia
Diekerhof genieten in de voorjaarszon.
Carlijne (bijna 3) heeft Down syndroom
en Felicia (1) heeft cystic fibrosis
(taaislijmziekte) U leest meer over hen
op blz. 4. (Foto: Els Diekerhof)

Landelijk bureau

Bovenboerseweg 41

7946 AL Wanneperveen

Het bureau is op werkdagen van 08.30 -
12.00 en 13.00 - 17.00 uur bereikbaar.
Tel.: (0522) 281337 Fax: (0522) 281799
e-mail: sdswannl@knoware.n|

SDS-kernen

Hieronder volgen de nieuwe telefoonnummers van de coordina-
toren van de SDS-kernen. Ouders die met andere ouders in con-
tact willen komen, kunnen bellen met het nummer in hun regio.

Groningen (GRN)

Cora 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 (DRT):

Jeannet Scholten, (0528) 34 25 50
West-Overijssel (OVL)

Moniek Galama-Peek, (0572) 39 11 73

Joke en Hans Bronswijk (038) 454 73 46
Twente (TWT)

Bernadette en Rob Wieffer, (074) 266 18 08
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
Nijmegen e. 0. (NMG)

Enrico en Henriétte v. d. Heuvel, (024) 356 65 52

Mariétte Willems, (0487) 52 35 27
Betuwe Rivierenland (BTW):

Floor Wolters-Van der Putt, (0344) 69 34 72
Utrecht 1 (UTR)

Carla Eimers, (0346) 56 45 77, Patricia Wennekes (030) 229 19 17
Utrecht 2 (regio Amersfoort) (AMF)

Anja Nieuwenhuis, (033) 475 82 13
Noordelijk Noord-Holland (NNH)

Daphne en Kees Nieuwkoop, (0223) 61 45 06

Lia van Setten, (0228) 51 17 66
Regio Amsterdam (AMS)

Marije Ruhe, (020) 641 34 03
Zuidelijk Noord-Holland (regio Haarlem) (HRL)

Els Heuseveldt, (023) 527 51 96

Leonore Zonneveld, (023) 529 06 69
Zuid-Holland 1 (regio Westland, Delft en Den Haag) (WDD)

Diana Zuyderwijk, (0174) 29 84 89

Pauliene Kloosterboer (070) 325 22 53
Zuid-Holland 2 (regio Gouda en Rotterdam) (GRD):

Yvonne en Han Kamperman, (0182) 52 66 75
Zuid-Holland 3 (Goeree-Overflakkee, Voorne-Putten en
Hoekse Waard) (ZHZ):

Monique de Wit, (0187) 64 14 63, Liesheth Holster, (0186) 65 24 66

Lenie van der Hidde, (0181) 48 35 89
Dordrecht, Gorinchem en West-Betuwe, (DGB):

Ria van Drunen-Vermeeren, (078) 612 71 12

Anke Laging, (078) 610 02 43
Westelijk Noord-Brabant (WNB):

Heléne van der Prijt, (0162) 45 98 52
Tilburg e. 0. (TNB):

Mieke Nonhebel-Verstappen, (013) 534 42 75
Centraal Noord-Brabant (CNB):

Rian en Cees van Broekhoven, (073) 641 72 78

Corinie en Jean-Pierre Liebregts (0411) 67 78 48
Oostelijk Noord-Brabant (ONB):

Marianne Klaessen-Nijssen, (040) 245 12 47

Marinda Beishuizen, (040) 244 89 06
Noord-Limburg (NLB):

Franka Stevens, (0478) 58 78 89, Gerry Op ‘'t Veld, (0478) 58 91 81

Marianne Claessens, (0478) 54 16 74
Midden-Limburg (MLB):

Netty Engels-Geurts, (046) 443 29 72
Zuid-Limburg (ZLB):

Gregor en Willemien Franssen-Bovy, (043) 347 27 59
Zeeland (ZLD):

Klaas en Els Van der Meulen, (0113) 23 22 27
Flevoland (FVL):

Margot Gable, (0320) 24 04 92
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De roze wolk verdween

beter maar niet meer zingen op de fiets...

e Tilly Dorst-Nieuwenhuysen, Rijswijk

Je bent gezond en zwanger, maar voor de zekerheid laat je een
onderzoek doen. In veruit de meeste gevallen blijkt de baby
blakend te zijn, soms is er echter sprake van een ‘afwijking’. De
test maakt een eind aan de blijde verwachting, de baby blijkt het
syndroom van Down te hebben. Zo'n half promille van de
aanstaande moeders krijgt deze boodschap te horen. Meestal
betekent dat het einde van de zwangerschap, maar steeds vaker
besluiten ouders hun kind met Down syndroom te laten komen.
‘Down + Up’ sprak vier ouderparen, die besloten deze stap in het
onzekere te zetten. Een indringend gesprek waarbij één ding
vaststond: de roze wolk mag verdwenen zijn, maar het kind is meer

dan welkom.

de baby
laten
komen of
een

abortus?

je bent
zwanger
en meer

niet

r wordt in Nederland

vaker dan vroeger pre-

nataal onderzoek
gedaan. Ging het rond 1990 nog
om pakweg de helft van alle
vrouwen die daar op grond van
hun leeftijd voor in aanmerking
kwamen, inmiddels is het aantal
beduidend hoger. De leeftijd
van aanstaande ouders is gemid-
deld hoger, de technieken om
voor de geboorte een kind te on-
derzoeken worden geavanceer-
der en toegankelijker. Zo krijgen
aanstaande ouders tegenwoor-
dig nogal eens de gelegenheid
een serumscreening (vroeger de
o-feto-proteine of AFP-test) te
laten uitvoeren. Bij deze test kan
de kans op een erfelijke afwij-
king bij de vrucht snel worden
bepaald, door bloedonderzoek
bij de moeder. Ook een uitgebrei-
de echoscopie kan onverwachte
informatie geven. Als de uitslag
van een van deze testen daar
aanleiding toe geeft, kan een
vlokkentest of een vruchtwater-
punctie worden gedaan. Een
variatie op de normale chromo-
soomconfiguratie kan op die ma-
nier vroegtijdig worden herkend.

Keuze

Die vroegtijdige herkenning
stelt aanstaande ouders steeds
vaker voor de keuze: de baby la-
ten komen of een abortus laten
uitvoeren? Een bijna onmogelij-
ke keuze, want de kersverse ou-

der wordt hoe dan ook met een
probleem opgezadeld. De komst
van een kind met een handicap
brengt op z'n minst zorgen met
zich mee. Afbreken van de zwan-
gerschap geeft echter vaak psy-
chische problemen, zo blijkt uit
recent onderzoek. De buitenwe-
reld werkt niet mee, want ou-
ders die kiezen voor een kind
met een handicap kunnen reke-
nen op commentaar.

Thea Pompe (37) weet er alles
van. Ze verwacht in juli 1997
haar tweede kind. Ze deed een
AFP-test en drong aan op een
vruchtwaterpunctie. Daaruit
bleek dat de baby het syndroom
van Down heeft, ‘Ik voelde dat
er iets aan de hand was. Ik pro-
beerde enthousiast te zijn over
mijn zwangerschap, maar dat
lukte gewoon niet.” Na de eerste
schok besloten Thea en haar
man de baby geboren te laten
worden. De goede gezondheid
van de baby speelde ook een be-
langrijke rol in de beslissing, al-
dus Thea.

Domper

Het feest van de zwangerschap
was in één klap voorbij. Thea:
‘Ik had al een ander gevoel over
deze geboorte, maar na de uit-
slag van de test was -en is- het
helemaal anders geworden. Je
bent zwanger en meer niet. Ik
vind het wel heel jammer, maar
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mijn zwangerschap is niet meer
leuk.” Na enige tijd werden
familieleden en vrienden inge-
licht. De reacties waren positief.
Thea: ‘Tk heb wel tegen iedereen
gezegd: ‘Je moet me even niet
bellen’. Een grote domper kwam
door de reacties van een aantal
collega’s waar ze dagelijks mee
werkte. Werkzaam in de verzor-
gende sector had zij juist van
deze collega’s ondersteuning
verwacht. Dat pakte anders uit.
Thea heeft moeite om het ver-
haal te vertellen. Als de emoties
wat zijn gezakt zegt ze: ‘Dat
mensen zo hard kunnen zijn, be-
grijp ik niet. Achter mijn rug
wordt er geoordeeld over mijn
zwangerschap - men vindt dat
ik dit kind niet mag houden.
Dat heeft me erg geraakt, colle-
ga’s waar ik dagelijks goed mee
omging doen mij dit aan. Blijk-
baar mag je geen kind op de we-
reld zetten waar wat mee is; de
wereld is gericht op perfectie.’

Andere ouders hebben dezelfde
ervaringen. Bijvoorbeeld Toos
Groenewoud, moeder van de in-
middels vijf jaar oude Timo,
heeft bijzonder slechte herinne-
ringen aan haar eigen werk-
gever in de sociale verzekerings-
sector. Ze vertelt: ‘Eigenlijk was
de reactie heel vreemd. In eerste
instantie waren alle collega’s
heel positief en erg betrokken.
Later moest ik bij mijn chef ko-
men, die me meedeelde dat ik
eruit moest. Dat werkte heel
destructief, het is echt een gru-
weltijd geweest. Ik werd weg-
getreiterd, werd zelfs zes weken
voor de uitgerekende datum ge-
sommeerd te gaan solliciteren.’

FNV

Het kan ook anders. Rinus en
Marjon Geertjes zijn inmiddels
de trotse ouders van zoon (en
broertje) Xander. Rinus vertelt,
terwijl Marjon nog hoogzwan-



R

Vanzelfsprekend

Het is niet mijn bedoeling als grijze muis door het
leven te gaan. Ik heb er echter nooit aan gedacht

het geloof

dat ik mij zou kunnen onderscheiden door onze kin-
deren. Dat dat ogenschijnlijk wel het geval is, zul-

len we maar een speling van de natuur noemen.

heeft bij
die

Carlijne is geboren met het syndroom van Down (ze
is langzamer in haar ontwikkeling dan anderen). Ik
was 32 toen zij geboren werd, voor een test was

geen aanleiding (niet-erfelijke variant). Toen ik in

beslissing

verwachting was van onze tweede dochter, Felicia,

besloten we tot een vruchtwaterpunctie. Niet omdat

geen rol

gespeeld

we al wisten geen tweede kind met Down’s syn-
droom te willen, maar veel eerder om onze ver-
wachtingen al tijdens de zwangerschap bij te kun-
nen stellen. Twee weken na de geboorte van Felicia

werd bij haar de erfelijke ziekte cystic fibrosis vast-
gesteld Het bleek dat zowel mijn man als ik drager
van deze ziekte zijn. De kans op cf is dan één op

vier.

De geboorte van onze kinderen riep, behalve bij
ons, ook in onze omgeving veel reacties op. En niet
altijd de meest leuke. Zoals na de geboorte van
Carlijne: "Had je dat dan niet kunnen laten testen?’
(lees: voorkémen). Nu hoor je mij niet zeggen dat er
niet getest moet worden of dat een zwangerschap
niet mag worden afgebroken; iedere situatie vraagt

om een ‘oplossing op maat’. Maar wat stoort is het
gemak waarmee sommige mensen praten over tes-
ten en over de te nemen beslissing als je kind an-
ders is dan verwacht. Uitspraken dat men graag mo-
delkinderen wil, stellen ons extra teleur want wij
hebben nou zelf juist de indruk dat je bij ons ziet
dat anders niet meteen zielig of afschrikwekkend is.

Als ik lees dat er toch nog een (klein) percentage
vrouwen (en mannen) is dat na een ‘negatieve’ uit-
slag van een test besluit dat ook dat kind welkom is,
ben ik stiekem blij. Het geeft voor mij aan dat ook
anderen het leven van onze kinderen als zinvol
zien en hen accepteren zoals ze zijn. Het zou
sowieso gemakkelijker voor ons zijn als de buiten-
wereld het vanzelfsprekend vindt dat mensen met
een beperking of ziekte gewoon deelnemen aan het
maatschappelijk leven. Integratie niet als doel waar-
naar je moet streven, maar als vanzelfsprekendheid.
Onze kwaliteit van leven zou dan nog beter worden.
Kiki van Balen

Uit: Dynamiek van de NCCZ, rubriek Estafette
Estafette verhaalt over belevenissen en gedachten
van - en wordt steeds geschreven door - mensen
met chronische ziekten.

ger is: ‘Wij deden een vruchtwa-
terpunctie omdat de AFP-test
uitwees dat we een kans van

1 op 40 hadden om een kind met
Down syndroom te krijgen.
Toen uit de punctie bleek dat
onze zoon inderdaad Down syn-
droom had, stortte de wereld
even in. Ik ben er een week tus-
senuit geweest op mijn werk.
Wijj werden bang van de reacties
van mensen, we voelden ons
"verantwoordelijk” voor de ge-
boorte van dit kind met een han-
dicap.” Die angst was niet te-
recht, zeker niet bij de werk-
gever van Rinus. Hij vertelt: ‘Tk

werk in een kleine ploeg bij
DVM, met 36 mensen. Daardoor
had ik de gelegenheid het aan
iedereen persoonlijk te vertellen:
Ik ben iedereen langs geweest en
ik heb alleen maar positieve reac-
ties gehad. Ook van de leiding.’
De beslissing om de baby te la-
ten komen werd niet zomaar ge-
nomen. Het boekje ‘Down syn-
droom; de feiten” werd opge-
vraagd en goed gelezen. Marjon
Geertjes (37): "We vroegen dat
boekje aan védrdat de uitslag
van de test binnen was, want wij
waren er al van overtuigd dat
het een kind met Down syn-

Voor Enya
Een kindje eens geboren

kwam in de wereld, geheel verloren

Wees niet bang, mijn kind

De mensheid is je goed gezindt.

Je bent zo eerlijk, zo vol vertrouwen
de mensen moeten wel van je houden.

Er is uit de hemel een engel verdwe-
nen

die mogen wij hier op aarde een leven
lang lenen.

Je bent in dit leven zo gewenst, al zijn

Je mogelijkheden wat begrenst.

Het zal niet makkelijk zijn om de weg
te gaan die je gegeven is

maar weet dat je een geluk bent voor
een ieder die jou kent

Wij mogen dankbaar zijn dat je hier
bent.

Ik hoop dat wij je alles kunnen geven
zodat je je leven gelukkig kan leven.

Familie Straver, Rotterdam

droom was. We besloten dat -
als de baby alleen Down syn-
droom zou hebben- hij meer
dan welkom zou zijn. Het geloof
heeft bij die beslissing geen rol
gespeeld. Wij vonden dat we het
als gezin aankonden.

Xander

Inmiddels is zoon Xander gebo-
ren op 13 mei 1997. Marjon en
Rinus zijn apetrots. Marjon: "Het

is een wolk van een baby, die Xander is
goed aan de borst drinkt, met

z'n mondje dicht slaapt en goed niet veel
reageert. Ik had me er eigenlijk

een andere voorstelling van ge- anders
maakt, maar Xander is niet veel

anders dan een andere baby.” De

familie en vrienden zijn inmid- dan een
dels -Xander is bij het tweede ge- andere

sprek vijf weken oud- op bezoek
geweest.’Ze kwamen wat
schuchter binnen en gingen op-
gelucht weer weg. Wij doen heel
normaal. Xander is een fijne
baby en als ik wil janken doe ik
dat wel als het bezoek weg is’,
aldus Marjon. Een zeer pijnlijke
ervaring hebben Rinus en
Marjoon ook al achter de rug:
vrienden die gevraagd waren
peter en meter te worden wei-

baby
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gerden dat, omdat de baby een
handicap heeft.

Al met al zijn Marjon en Rinus
blij dat ze van te voren wisten
dat Xander Down syndroom
had. Het voordeel -voorberei-
ding, ook op praktisch gebied,
zoals uitzoeken van een gynae-
coloog, ervaren kraamhulp, etc.-
weegt op tegen de nadelen.
Marjon noemt een nadeel: ‘Je
leest en hoort veel te veel en
denkt dat je kind alle voorko-
mende kwalen zal hebben. Al
met al was het een waardeloze
zwangerschap, maar een tweede
keer zou ik het zo weer willen
weten.’

De afgelopen maanden hadden
ook goede kanten. Marjon: ‘Je
leert je beste vrienden kennen.
De meeste vrienden en beken-

den zijn wel

positief en Weel, dat je van waarde bent. Na een zwangerschap vol zorg

hulpvaardig Weet, dat de Vader jou kent. en spanning, geven wij u kennis van
Weet, dat je een parel bent de geboorte van ons zoontje

geweest. Al- een parel in Gods hand. en broertje

leen werd ik

doodziek van

die opmerkin- Paul Johannes

gen als: ‘Joh,
ze zijn zo lief’
en ‘Jullie kun-
nen dat wel

’

aan .

Johannes en Carla Vijge
Carin

10 juni 1997

Fiets

Aanstaande moeder Carla Vijge
vult aan: ‘Ja, en die mensen die
zeggen; "Als dit kind ergens ge-
boren had moeten worden, is
het wel bij jullie” - je wordt er
niet goed van’. Na een echo con-
stateerde de gynaecoloog vocht
in de nek van de baby en na een
tweede echo werd de vlokken-
test gedaan. De baby bleek het
syndroom van Down te hebben,
plus een hartafwijking. Carla:
‘Er staat een operatie op het pro-
gramma, want er is geen tussen-
schot in het hartje. Dat maakte
het voor ons wel extra moeilijk:
én Down syndroom én een hart-
afwijking.” De buitenwacht rea-
geerde niet negatief op de zwan-
gerschap van Carla, maar wel
gereserveerd. Ze zegt: ‘Ik merk
dat mensen ontwijkend zijn over
mijn zwangerschap. Nu bekend
is dat de baby Down syndroom
heeft, krijg ik geen vragen meer
over mijn dikke buik. Ik heb
zelfs het gevoel dat ik niet meer
vrolijk mag zijn - ik mag vooral
niet meer zingen op de fiets.

Laatst vroegen mensen me zelfs
of ik mijn verjaardag nog wel
vierde.... ".

Carla’s zoon Paul werd geboren
op 10 juni. Op het moment dat
dit blad ter perse ging lag hij
nog in het ziekenhuis en ging
zijn moeder iedere dag naar
hem toe. Paul maakt het relatief
goed.

Een clowntje betekend

cen lach en een traan.
Zx zal ons Jeven

straks verder gaan.
Want na veel zorgen

verdriet en pijn.
Is er voor ons

nu weer zonneschijn
Wij zullen met veel lictde

en veel tegenwind.
Er altijd voor je zijn

ons gehandicapt kind!

Dolgelukkig zijn wij met de geboorte van
ons zoontje en mijn broertje

Alexander Bernard Benjamin

Wij noemen hem

Xander

Hij is geboren op 13 mei 1997,
weegt 3500 gram en is 48 cm. lang
Je pappa en mamma

Rinus en Marjon Geertjes
Manon

Margon en Xander rusten van £2.00 tor 1500 aur
enna 22.00 ur,

Discriminatie

Het meisje met Down syndroom
op de foto hiernaast heeft binnen
de mogelijkheden van haar be-
lemmering de hele lagere school
doorlopen. Uiteraard hopen haar
ouders haar op een school voor
regulier vervolgonderwijs ge-
plaatst te krijgen. Tot nu toe lukt
dat echter nergens. Ze worden
steevast doorverwezen naar een
school voor Zeer Moeilijk Leren-
den (ZML).

Als het al Speciaal Onderwijs
zou moeten worden, ligt voor
wat betreft de schoolse vaardig-
heden van het betreffende meisje
een school voor Moeilijk Leren-

Arianne Metselaar met Willeke van
Ammelrooy

de Kinderen (MLK) echter veel
meer voor de hand dan een
school voor ZML. Dus bezochten
haar ouders ook een school voor
MLK. Commentaar van de direc-
teur daarvan: ‘Vanwege haar ui-
terlijk kunnen we haar hier niet
aannemen. Dat zou de andere
kinderen te veel kwetsen. Die
hebben het ook al zo moeilijk.’
Wanneer wordt ook in ons land
discriminatie op basis van handi-
cap nu eindelijk bij de wet verbo-
den?
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Kevin is kerngezond!

e Jolanda Laros, Kaatsheuvel

Na het laten zien van de
fotoreportage die wij van onze
zoon Kevin hadden laten
maken, was de reactie van de
leidsters Marjo, Elly en Marjan
van de Early Bird uit Elshout:
deze foto moet je opsturen naar

de ‘Down + Up’.

natuurlijk
vinden
wij het

jammer

nze zoon Kevin [u

zag hem al achterop

het vorige nummer
van dit blad, Red.] is geboren op
6 mei 1996 in het ziekenhuis van
Waalwijk. Na een vervelende en
zeer pijnlijke zwangerschap (ik
had een stuwing op m'n nieren
en heb met 29 weken zwanger-
schap onder narcose een inwen-
dig catheter ingeplaatst gekre-
gen) begon mijn bevalling op
maandagmorgen half negen en
‘s middags om vijf voor half zes
was hij er al: Een heerlijk kereltje
van 2750 gram en alles erop en
eraan. Wat waren we blij en ge-
lukkig! De volgende morgen
was de ‘kersverse’ papa al vroeg
in het ziekenhuis want na het ge-
bruikelijke ‘ontslag-onderzoek’
door de kinderarts zouden we
naar huis mogen.

Maar dat liep heel anders. Nadat
dokter Van Drumpt Kevin on-
derzocht had, deelde hij ons
voorzichtig mee dat Kevin waar-

schijnlijk Down
syndroom had. Om
het zeker te weten,
wilde hij een bloed-
onderzoek laten doen. Een enor-
me schok, vooral voor papa en

al onze familie, vrienden en ken-
nissen. Maar we hadden nog
hoop. Definitief was het nog

niet! En toch: hoe dichterbij de
vrijdag kwam, hoe meer wij ons
erbij neerlegden dat het wel zo
zou zijn, dat die lieve kleine
baby van ons Down syndroom
zou hebben. Dus toen vrijdag de
uitslag kwam en bevestigd werd
dat Kevin inderdaad Down syn-
droom had, was het voor ons
niet meer zo'n schok. Toen had-
den wij al besloten voor dit kerel-
tje te knokken en vooral van

hem te gaan genieten.

En dat doen we nu nog steeds!
Het gaat fantastisch met ons.
Kevin is nu ruim acht maanden
en een zeer ondernemend en
levenslustig kindje. Hij groeit
heel goed, eet goed, maar het be-
langrijkste is: hij is kerngezond!
Vanaf dat hij vier weken oud
was gaan we elke week met hem
naar de speelgroep Early Bird in
Elshout. Geweldig hoe ze daar
bezig zijn trouwens; je wordt
meteen opgenomen in de groep
en ze ‘zijn’ er altijd voor je, als je
vragen of problemen hebt en
ook met Kevin wordt er goed ge-

oefend. Om de twee weken
komt de fysiotherapeute aan
huis en we gaan elke week baby-
zwemmen. Dus je ziet wel; we
gaan er lekker tegenaan.

Kevin is nu zover dat hij al al-
leen aan tafel kan staan, bijna
los kan zitten en in bad zo hard
spettert dat we de hele badka-
mer moeten dweilen. Soms den-
ken we wel eens: hebben wij
een klein wondertje gekregen ?

We beseffen dat we er nog lang
niet zijn en we zijn dan ook heel
benieuwd hoe hij zich verder zal
ontwikkelen, maar ik weet wel
dat ik met niemand zou willen
ruilen (en ieder ander moet ook
maar afwachten wat zijn of haar
kind zal gaan bereiken; ik be-
doel dan de zogenaamde ‘nor-
male’ kinderen). Wij krijgen zo
ontzettend veel liefde van hem.
We zijn verschrikkelijk trots op
onze zoon Kevin en natuurlijk
vinden wij het jammer dat hij
Down syndroom heeft, maar
daar draait het bij ons niet alleen
om. Kevin is onze kleine knul en
niet alleen maar ‘‘n mongool’t En
bij iedere kleine ontwikkeling /
vordering groeit bij ons de trots
in ons hart!

Telefoonnummers early intervention speelgroepen/schoolvoorbereidingsklasjes

Amsterdam - schoolvoorbereidingsklasjes
SCOPE (ook individuele begeleiding)
Hedianne Bosch (020) 671 88 13

Betuwe - speelgroep

Elshout/Rosmalen - speelgroep

‘Early BIRD’, SDS-kern Centraal Noord-Brabant
(Elshout elke dinsdag- en woensdagochtend,
Rosmalen elke maandagochtend)

Informatie (0416) 37 90 09

SDS-kern Betuwe-Rivierenland

(elke woensdagochtend)
Floor Wolters (0344) 69 34 72

Den Haag - speelgroep
SDS-kern Rotterdam, Delft, Den Haag

Heerhugowaard - speelgroep
EIS, SDS-kern Noordelijk Noord-Holland
{maandag- en vrijdagochtend)

Informatie (0227) 50 17 69 of (0228) 51 17 66

Gouda - speelgroep

Daniélle Schleidt (070) 368 52 04

Dordrecht - meerdere speelgroepen

SPD Dordrecht

Groene Hart Zuid-Holland - speelgroep

PPG Gouda
Petula Redegeld (0182) 52 02 00

Tilburg - speelgroep

PPG Titburg (elke maandag- en dinsdagochtend)

Anja van der Valk (078) 613 77 11 SDS-ouders (eerste maandag van de maand)
Informatie (0172) 50 77 25, (0172) 50 79 84

(071) 501 23 35

Majorie Bierings (013) 542 41 00
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Hoera, Kim is al één jaar!

e Bianca en Erwin Pijper, Utrecht

Op 20 april 1996 werd onze
dochter Kim met spoed met een
keizersnede op deze wereld
gezet omdat het hartfilmpje
uitwees dat haar hartslag was
gedaald tot onder de 60. Twee
dagen hiervoor was ik
opgenomen in het Academisch
Ziekenhuis in Utrecht.

Kim heeft
Down

syndroom

maar wat

waren we

blij!

ij de controle in week 36

van de zwangerschap

bleek ons kindje niet
goed gegroeid te zijn. Een echo
wees uit dat het een hartafwij-
king had. De gynaecoloog vertel-
de ons direct dat het mogelijk
was dat dit kindje Down syn-
droom had en nog diezelfde
middag is er toen een vruchtwa-
terpunctie gedaan. Het was voor
ons niet belangrijk: Dit kindje
had een hartafwijking en daar
maakten we ons zorgen om! Te-
gen de avond kwam er een kin-
dercardioloog uit het Wilhelmi-
na-Kinderziekenhuis (WKZ). Hij
heeft wederom een echo ge-
maakt en deelde ons mee dat het
kindje een volledige A-VSD
[atrio-ventriculair septumdefect,
zie D+U.26, Red.] had. Hij heeft
ons uitgelegd wat dit was en ons
direct verteld dat het te opereren
was. Ook hij wees ons op het feit
dat dit kindje mogelijk Down
syndroom zou hebben. In plaats
van in de put te zitten waren wij
alweer wat opgelucht; het kindje
had dan weliswaar een flinke
hartafwijking maar we kregen in
ieder geval nog een kans met
een operatie.

Zoals gezegd: op 20 april 1996
werd ze geboren. De uitslag van
de punctie was nog niet binnen,
maar het was al direct duidelijk:
Kim heeft Down syndroom.
Maar wat waren we blij! Ze
deed het gelijk hartstikke goed,
had een Apgarscore van 10!! Dat
we zo blij waren (en zijn) met

haar hebben we op haar geboor-
tekaartje duidelijk laten weten.

Het versje op haar geboortekaar-
tie ging zo:

Dromen worden soms op een andere
manier vervuld
dan we hopen en verwachten.
Zo ook deze droont.
Toch is onze verwondering en dank-
baarheid er niet minder om
In ons gezin verwelkomen wij met
liefde

KIM

De tijd die volgde was span-
nend. Kim lag in het WKZ in de
couveuse, maar al snel bleek dat
ze over kon naar een ander zie-
kenhuis. Na vier weken kon ze
mee naar huis. Nog geen vijf
pond, maar zonder toeters of bel-
len en zonder sonde. Met drie
maanden is ze aan het hart ge-
opereerd in het Academisch Zie-
kenhuis in Leiden (AZL). Was
het aanvankelijk de bedoeling
dat ze met twee weken weer
naar huis mocht, het werden er
toch nog zes. Van alles heeft ze
gehad: tot drie maal toe hebben
we haar bijna moeten missen
door verschillende oorzaken.
Daarnaast heeft ze een longont-
steking gehad, drie weken hoge
koorts en adeno-virus.

7 ¢« DOWN + UP ¢ NR 38

Uiteindelijk is dat allemaal goed
gekomen en kon ze dus weer
mee naar huis.

Alleen het hart is nog niet hele-
maal in orde. Ze heeft nog een
restgaatje en de linkerklep lekt
iets. Of ze hiervoor geopereerd
moet worden is nu nog niet dui-
delijk. Langzaam maar zeker
ging alles vooruit. Eind decem-
ber konden we stoppen met de
sonde-voeding. De fles drinkt ze
goed leeg. Alleen de groente- en
fruithap geeft nog wel eens pro-
bleempjes. Niet omdat ze het
niet kan, maar gewoon omdat
ze het niet lekker vind. Vooral
groente vindt ze erg vies.

Al met al is Kim voor ons een
echt wereldwonder. Altijd is ze
vrolijk. Ze doet erg haar best
met fysiotherapie en zodoende
gaat ze ook steeds verder voor-
uit. Los zitten lukt nog niet,
maar met wat ondersteuning
gaat het prima. Geen enkele se-
conde zijn wij verdrietig ge-
weest omdat ze Down syn-
droom heeft. We zijn ontzettend
blij en dankbaar dat ze leeft. Ge-
lukkig denkt onze familie en
vriendenkring er net zo over.
Dus hadden wij op 20 april
groot feest.



Uit het woelige leven van Boy Deen

e Marlies Deen-Dijkstra, Callantsoog

Trouwe kijkers van het jeugdprogramma
‘Klokhuis’ (NOS) kennen de rubriek ‘Uit het
woelige leven van Boy Zonderman’. Maar bij de
SDS hebben we Boy Deen. Wat hij beleeft is ook
de moeite waard om kennis van te nemen. U
kwam hem al tegen in de nummers 18, 25, 28, 32
en 34 van dit blad. Lees wat zijn moeder nu weer
over hem schrijft in haar dagboek. Boy is
geboren op 6 september 1991.

‘ik heb in
onder-
broek

geknoeid!’

‘Pik-pik-

ben-ik?’

15 januari 1997

Boy heeft last van een griepje.
Hij voelt zich ellendig en ik
neem hem op schoot. Wil niets
eten, wil niets drinken. Ik praat
een beetje tegen hem, hij geeft
antwoord en opeens zie ik iets
grappigs. Er zit een tandje los.
Boy is aan het wisselen! Ik lach
naar hem en zeg: ‘Lieve schat, er
zit een tandje los!” En het lijkt
wel of hij bevrijd is want opge-
lucht lacht hij terug en zegt: ‘Ja,
deze’ , beweegt ‘m met zijn tong
heen en weer en wijst hem ook
nog aan. Het koekje wat hij tot
die tijd onbeweeglijk in z'n
handje vasthoudt neem ik van
hem over en breek het in stukjes
die ik tussen zijn kiezen leg.
‘Lekker’, zucht-ie. Hij heeft met
dat losse tandje geen hapje dur-
ven nemen! ‘Als hij er nou hele-
maal uitvalt’, zeg ik, ‘moet je je
tandje aan mama geven, dan zal
ik het voor je bewaren. Dus niet
weggooien, hé?’ ‘Mama’, gilt nr.
2, ‘mijn tandjes moet je ook niet
in de vuilnisbak doen, hoor!” Ik
stel haar gerust. En inspecteer de
rest van zijn tanden. Boven één
los en de eerder genoemde tand
die er praktisch uitvalt. Wisselen
is natuurlijk heel gewoon, maar
toch vind ik het weer speciaal.
‘Nu krijg je ook grote-mensen-
tanden Boy’, zeg ik. ‘Ja, net als
mama, hé?’, vraagt hij. Ik knik.
ledereen moet het tandje even
zien. Van al die aandacht wordt
hij weer vrolijk en gaat gekke ge-
zichten trekken en we lachen al-
lemaal. Ook de allerkleinste van
anderhalf. ‘Da’s

lachen, hé Jesse?!’, roept Boy
hem blij toe. Hij had een prach-
tig gebitje, mooie witte tandjes
keurig naast elkaar, geen hoekje
eraf. En wat hij ervoor terug
krijgt? Dat zal nog wel even een
verrassing blijven. Feit is wel dat
het weer een soort mijlpaal in
zijn leventje is. Wat gaat het toch
snel!

2 februari 1997

Ik weet niet hoe het andere kin-
dertjes met Down syndroom van
zijn leeftijd vergaat, maar onze
zoon met zijn vijf jaar is nog
steeds niet zindelijk. Het lijkt
hem ook weinig te boeien dat hij
nog steeds met een luier om
loopt en zijn [jongere, Red.] zusje
inmiddels naar het toilet gaat.
Waar is die veelbeloofde imitatie-
drang die hij volgens ‘deskundi-
gen’ zou moeten hebben? Qok
op dit vlak hebben we van alles
geprobeerd maar tot op heden
helaas zonder veel resultaat. We
laten hem thuis zoveel mogelijk
in een onderbroekje rondscharre-
len (dweil bij de hand!) en soms
meldt hij het als zijn broek nat ge-
worden is. ‘Ojee, ik heb in onder-
broek geknoeid!” zegt hij dan.

Vandaag wat spelletjes gedaan
met vier plastic beestjes (een gro-
te en een kleine olifant, een tijger
en een paardje) op een verder
lege tafel. Boy en Maxime aan de
ene kant, ik aan de andere. Eerst
steeds een beestje weghalen en
vragen welke weg is. Dat lukt
nu vrij aardig. (In het begin
snapte hij het niet en vroeg ik
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het terwijl hij zag welke ik weg-
haalde. Dat werkte.) Dan: ‘Waar
is de grote olifant?’, ‘Waar is de
kleine?’, ‘Welke heeft de groot-
ste oren?’, "Welke heeft de dun-
ste poten?’ En zo maar door.
Dan het kleine olifantje op, on-
der, achter en voor de grote ge-
zet en gevraagd waar de baby-
olifant stond. Vervolgens nog
even alle dieren tellen. En nog
eens als ik er een weghaalde.
Dat vinden ze leuke spelleties en
hij leert er ook nog wat van,
Memory is nu ook favoriet, niet
zo'n heel spel omkieperen
natuurlijk maar een stuk of acht
paren gebruiken. Hij stoort zich
echter nog niet zo aan de spel-
regels, vooral het op iemand
anders wachten is vrij moeilijk
als hij twee dezelfde gesigna-
leerd heetft.

Op school hebben ze een leuk
kringspelletje. Eén kind met z'n
handen voor z'n ogen in de
kring, een ander wordt door de
juf gewenkt en moet het zitten-
de kind op de rug tikken en vra-
gen: ‘Tik-tik-wie-ben-ik?’ Dat
leek me ook een knap lastig klus-
je (voor alle kinderen!) als er 30
om je heen zitten! Dus begon ik
met mezelf: ‘Boy, draai je eens
om, tik, tik, wie ben ik?” ‘Boy’
riep hij dan uit. Goed gevonden
als je net het ik-begrip onder de
knie hebt, maar het is natuurlijk
niet goed. Uitgelegd dat ik on-
der 'ik’ mezelf bedoelde. Na een
aantal keren begreep hij dat.
Papa werd erbij gehaald. ‘Tik-
tik-wie-ben-ik?’ Toen was het



antwoord dus mama ‘omdat hij
dat geleerd had.” ‘Boy, kijk eens
goed, draai je eens om, het is
papa’, en als hij dan ook ‘Papa’
zei luidruchtig applaudisseren.

Met kerst was de hele familie
aan de beurt. Waar kerst toch al

niet geschikt voor is! Nu weet waar kerst
hij hoe het moet en vindt hij het

prachtig. Laatst werd hij op

school aangewezen. ‘Pik-pik- toch al
ben-ik?” vroeg hij terwijl hij het niet

middelpunt op de rug klopte.
Dat kon natuurlijk niet missen.
Toen moest Boy gaan zitten.
Vriendinnetje Jonne werd als
volgende aangewezen. Tik-tik-
wie-ben-ik? ‘Emmmmm, Jonne!’
was het antwoord. Alle kinde-
ren enthousiast! ‘Goed, Boy! Dik
voor mekaar!” En hijj straalde! En
ik ben weer gelukkig. Zo simpel
voor mij om te doen, zo belang-
rijk voor hem om erbij te horen.

geschikt

voor is!

28 februari 1997

Het hoofdstuk basisschool lijkt
te zijn afgesloten. Zijn klas is te
vol, de juffies hebben het te
druk, Boy eist te veel aandacht.
En ik baal!!! niet te kort. Wie kan
me vertellen van wie die mooie
integratiegedachte komt? Wie
heeft het verzonnen dat een
kind met een handicap wel in
het gewone onderwijs terecht
kan? Niet dat ik die gedachte
niet aanhang, integendeel. Ik
zou alleen de persoon in kwestie
willen vragen of die theorie ach-
ter een bureau geboren is of dat
men werkelijk gekeken heeft
hoe zoiets in de praktijk gaat.
Hoe kan een kind met een handi-
cap zich handhaven in een klas
met 32 kinderen? Hoe kan een
kind zich ontwikkelen als er
slechts vier uur extra tijd voor
hem beschikbaar is? Hoe kan
een juf zo'n kind op weg helpen
als ze nauwelijks begrijpen hoe
een kind met Down'’s syndroom
denkt en handelt? En waar ha-
len ze de extra tijd vandaan om
zich in deze materie te verdie-
pen als ze al amper kunnen we-
ten wat de andere kinderen be-
zighoudt. Ik zou het niet weten.
Het begint er verdacht veel op te
lijken dat die mooie gedachte
meer een bezuinigingsmaatregel
is als werkelijk een idee om kin-
deren met een handicap te laten
integreren!

integratie
staat of
valt met
de

leerkracht

25 mei 1997

Wat je toch al niet kunt beleven
in zo'n korte tijd! De titel die
Erik de Graaf aan de artikelen
over Boy geeft slaat de spijker
op z'n kop. De basisschool is vol-
tooid verleden tijd. Het is niet
verwonderlijk dat ik er nu pas
over schrijf. Ik kon het gewoon
niet eerder. Het gevoel zat te
hoog. Knoop in m'n maag,
knoop in m'n keel. En een soort
machteloze woede.

Na een vrijwel probleemloze
start begon de ellende, door de
groei van de kleuterklas. Hoe
meer kinderen er kwamen hoe
moeilijker het voor Boy en zijn
juf werd. Boy raakte het over-
zicht kwijt, begon zich af te zon-
deren en letterlijk kinderen van
zich af te slaan als ze zich teveel
met hem bemoeiden. Zijn juf be-
greep hem niet. Tijdens het
kringgesprek sloeg hij volledig
dicht als andere kinderen elkaar
probeerden te overstemmen om
iets aan de juf te vertellen.

Boy werd van een gezellig opge-
wekt kind een zielig vogeltje dat
niets meer wilde. Kon zich ver-
baal natuurlijk niet goed verwe-
ren en het heen-en-weer-schrift
werd een vervelende opsom-
ming van dingen die hij deed
die niet op prijs werden gesteld.
Hoe simpel een oplossing kan
zijn kreeg ik van een ‘collega-
moeder’. Haar kind had blijk-
baar vergelijkbare problemen.
De juf heeft toen tijdens het
kringgesprek twee kinderen in
de kring laten komen en tegen
een van hen gezegd: ‘Luister, jij
bent nu Jantje en je bent heel erg
boos op hem, maar je mag niets
zeggen!!! Laat maar eens zien
wat je dan doet.’

Het kind begon natuurlijk te
slaan en te schoppen. De klas
begreep het meteen. Als je toch
zo'n leerkracht treft die zo goed
aanvoelt hoe je zoiets aan moet
pakken dan kun je je denk ik
zeer gelukkig prijzen. Helaas
was dat bij ons niet het geval. De
juffen zagen het niet meer zitten.
Of we naar een andere school
wilden omkijken. Drie maanden
voor de zomervakantie. Welke
school in de omgeving (dat zou
een ander dorp moeten worden)
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kan een gehandicapt kind op-
vangen zonder zich daarin ver-
diept te hebben? Welke school
had geen overvolle klassen?
Geen een. Omdat er zich bij ons
thuis meer afspeelt dan alleen
Boy met zijn Down syndroom
hebben we besloten hem op een
school voor speciaal onderwijs
te doen. Met bloedend hart en
de gedachte dat het een grote
stap achteruit zou zijn.

Na enig zoeken en speuren von-
den we, hoewel het een eind bij
ons vandaan is, dat de Alk in
Alkmaar de beste school was.
Hij was meteen welkom. Zelfs
dat waren we niet gewend! Het
heen-en-weer-schrift werd weer
leuk om te lezen. De eerste dag
ging goed. In het schrift stond:
‘We zijn blij met hem”. Je kunt je
niet voorstellen hoe dat is om te
lezen na anderhalf jaar sukkelen
met de basisschool. Boy werd
weer Boy. Hij kan weer lachen,
heeft weer plezier, is op slag zin-
delijk aan het worden. Probleem-
gedrag is over en uit.

Ik realiseer me dat dit nou niet
bepaald een reclamespotje voor
integratie is. Toch ben ik daar
nog steeds voor. Ik denk dat in-
tegratie staat of valt met de leer-
kracht en de grootte van de klas.
Ik vind dat iedereen het moet
proberen. Wij hebben het geluk
niet gehad en het is (was eigen-
lijk) best zuur dat hij al zo jong
naar het speciaal onderwijs gaat.
Maar wat zijn we uiteindelijk
blij dat we die beslissing hebben
genomen! Een stap achteruit
werd een grote stap vooruit. Of,
zoals mijn zus het zo mooi kan
zeggen: ‘'Het maakt niet uit HOE
hij er komt, maar DAT hij er
komt. En dat doet hij.’

26 mei 1997

We hebben een nieuwe koelkast
en met een kind als Boy in huis
geeft dat soort dingen altijd aan-
leiding tot iets grappigs.

Het ding werd keurig in een
doos thuis bezorgd. ‘Ooooh, een
cadeautje!!!” was de enthousiaste
reactie van Boy. ‘Wat zou er in
zitten?’, vroeg ik lachend aan
hem. ‘Een piano, ja, he mam?’
vroeg hij hoopvol. Niet dus. Een
koelkast was gelukkig ook leuk



genoeg. ‘Van die meneer gekre-
gen, hé mam?’ Dat vond ie ge-
weldig. lemand die zomaar een
koelkast kwam brengen. (Lijkt
mij eigenlijk ook wel wat!) Toen

hij later aan het spelen was, heb
ik hem ingericht. Toen hij hem
even later opendeed viel zijn
mond open van verbazing: ‘Kijk
allemaal lekkers, Danoontjes, al-

lemaal van die mencer gekre-
gen!!” Dat geloof op dat gezicht-
je en het enthousiasme! We heb-
ben vreselijk gelachen.

Hoe kunnen we die integratie

succesvol invoeren?

e William Schwab, Madison, Wisc., V. S. / vertaling Erik de Graaf, Wanneperveen

Aan de vooravond van het
zesde Wereldcongres in
Madrid nog een proeve van het
vorige congres in Orlando,
Florida, van 1993, die we u niet
willen onthouden. Het gaat
hier om de inleiding van

dr. William Schwab bij de
sessie met de titel: ‘Inclusion’
(erbij horen) in het onderwijs
en op het werk’.

iet zo lang geleden

nam ik deel aan een

vergadering van het
plaatselijke schooldistrict. Ik ben
ervan overtuigd dat het scenario
daarvan velen van u bekend
voor zal komen. Het initiatief
voor deze vergadering met verte-
genwoordigers van het bevoegd

V00t gezag was genomen door een
groep ouders die wilden dat het
zichze lf district zou zorgen voor geinte-
greerde plaatsen voor leerlingen
een met belemmeringen. Dat wil zeg-
gen, zij wilden dat hun kinderen
. hun onderwijs zouden ontvan-
tactische gen in reguliere klassen met kin-
beslissi deren van dezelfde leeftijd in
ESUSSING  scholen in hun eigen buurt. Op
die vergadering waren ook ande-
genomen re ouders van leerlingen met spe-

ciaal onderwijskundige behoef-
ten aanwezig. Sommige van hen
stelden, dat zij ervan overtuigd
waren, dat de aparte klassen
voor speciaal onderwijs, waar
hun kinderen tot dan toe in geze-
ten hadden, niet verloren zou-
den moeten gaan. Zij zeiden be-

zorgd te zijn, dat hun kinderen
niet met voldoende gevoel en
respect behandeld zouden wor-
den of niet zouden worden geac-
cepteerd door andere leerlingen
en door andere onderwijzers en
dat hun onderwijs eronder zou
lijlden. Andere ouders gaven aan
dat zij dachten dat er hooguit
een beetje meer ‘mainstreaming’
nodig zou zijn. Dat wil zeggen
meer ‘sociale tijd’ met medeleer-
lingen zonder belemmeringen
was genoeg. De eigenlijke lessen
zouden echter alleen door leer-
krachten uit het speciaal onder-
wijs mogen worden gegeven.

Niet voldoende draagvlak
voor geintegreerde plaatsin-
gen

Nadat de meeste ouders hun
woordje gedaan hadden stond
er een vertegenwoordigster van
het bevoegd gezag op en zei te-
gen de groep ouders die om
geintegreerde plaatsen hadden
gevraagd: ‘U ziet het wel. Ou-
ders denken hier heel verschil-
lend over. Hoewel we dat na-
tuurlijk graag zouden willen, is
het gewoonweg niet haalbaar
om ieder kind een aparte oplos-
sing aan te bieden’. Ze conclu-
deerde dat het er niet op leek dat
er voldoende draagvlak bestond
voor geintegreerde plaatsingen.
Even scheen het alsof de zaak
daarmee was afgedaan.

Maar na een korte stilte stond
één van de ouders op en herhaal-
de de vraag in andere bewoor-
dingen. Hij vroeg de andere ou-
ders het volgende: ‘Wanneer uw
kind in een reguliere klas zou
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kunnen zitten, waar hij of zij als
persoon werd gewaardeerd, met
respect werd behandeld, op een
passende manier zou worden
onderwezen in schoolse vaardig-
heden en ondersteunende thera-
pie zou kunnen krijgen en in
staat zou zijn om natuurlijke
vriendschappen en relaties aan
te knopen met andere leerlingen
met en zonder belemmeringen,
zou u dat dan willen?” Daarop
was het antwoord van alle deel-
nemers aan de vergadering een
onbetwistbaar: Ja’.

Zo bleek dat de bezorgdheid
van de ouders, die aarzelden om
verder te gaan met integratie,
niet ingegeven was doordat ze
het oneens waren met de premis-
se, maar in plaats daarvan kon-
den zij niet geloven dat hun
schooldistrict het op een goede
manier zou invoeren. En daar-
om hadden ze voor zichzelf een
tactische beslissing genomen,
waarvan ze dachten dat het be-
lang van hun kinderen er het
beste mee gediend was, met
name door de ontwikkeling in
de richting van integratie dan
maar tegen te houden.

Meer dan uitsluitend fysieke
aanwezigheid

En wat leert ons dat? Het toont
aan dat het niet zozeer gaat om:
‘Waar zouden leerlingen met
Down’s syndroom hun onder-
wijs moet krijgen?’ Ik denk dat
er voldoende goede informatie
is ter ondersteuning van het con-
cept dat ze in volledig geinte-
greerde situaties zouden moeten
zitten en ik denk dat onze spre-



kers van gisterenmorgen dat
punt nadrukkelijk bevestigd heb-
ben. Echter de vraag waar we
ons eigenlijk mee bezig zouden
moeten houden is: "Hoe kunnen
we die integratie succesvol in-
voeren, zodat er meer gebeurt

dan uitsluitend de fysieke aan-
wezigheid van leerlingen met
Down’s syndroom in het regulie-
re klaslokaal?’ Het gaat er veel
meer om dat er sprake is van

een volledig meedoen in die re-
guliere klas van alle kinderen in

alle aspecten van de klasse-
activiteiten en dat er effectief les
gegeven wordt op een manier
die precies gericht is op hun
specifieke behoeften en mogelijk-
heden.

Meer over John en Marcel

e Joke van der Knaap, Bleiswijk

Hier het vervolg van de heren John en Marcel
van der Knaap, vijfenhalf jaar oud. Ik had
beloofd te schrijven over hun, of liever gezegd
over onze schoolkeuze en die is vandaag dus
rond. Als alles doorgaat gaan ze in augustus
allebei naar de school voor ZML ‘de Regenboog’
in Rotterdam. Nu nog het verhaal achter deze
keuze. Dat is een lang verhaal. Ga er gerust even

voor zitten!

‘tk zie het

niet zitten’

John en
Marcel

scheiden?

e hadden ze in eer-

ste instantie opge-

geven voor de ge-
wone basisschool in Bleiswijk,
maar naast de basisschool heb-
ben we ook drie scholen voor
ZML bezocht. We zijn dus abso-
luut niet over één nacht ijs ge-
gaan. De basisschool viel als eer-
ste af. En laat ik maar heel eerlijk
zijn, niet omdat John en Marcel
het niet zouden redden. Dat zul-
len we nooit weten! Maar ik kan
dat echt niet opbrengen, twee
jongetjes meerdere malen per
dag halen en brengen. En ze lo-
pen alle kanten op, behalve de
goeie. En iedere dag de angst
om te horen te krijgen dat het
niet langer gaat, of dat ze in hun
broek gepoept hebben, of eens
ander kind omgeduwd hebben,
dat ze niet luisteren. Ik zat van
tevoren dus al aardig in de rats,
wat er allemaal fout zou kunnen
gaan.

Als ouder van een kind met
Down syndroom ben je ook heel
kwetsbaar. Als ze alleen maar
zeggen: ‘Wat zijn ze druk’, dan
denk ik gelijk: ‘O, weer die van
mij.” Ik probeer allerlei excuses
te verzinnen om het goed voor

Marcel met zijn w"’"‘} ’
zusje Laura A,
John of Marcel te praten zoals:
een slechte nacht gehad of last
van zijn oor. En dat alles terwijl
gewone kinderen ook druk zul-
len zijn.

Ik had nog een heleboel rede-
nen: De klas zou ook veel te
groot worden en ze hebben te-
veel gezondheidsproblemen.
Maar je mag al die redenen ook
op één hoop gooien, want het
komt erop neer: ‘Ik zie het niet
zitten.” Ik kan en wil mijn ener-
gie niet in de gewone basis-
school steken. Ouders die er wel
de tijd en energie ervoor hebben,
zou ik zeggen: altijd doen! Voor
jullie en je kind een leuke uitda-
ging. Maak er wat van.

Als jullie het vervolg lezen zul-
len jullie allemaal begrijpen
waarom ik er geen energie en
tijd voor heb. Maar nu eerst de
drie scholen voor ZML.

Nr. 1: de ZML in Zoetermeer,
vlakbij het dagverblijf. Die viel
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af om een hele simpele reden:

Ze hadden maar drie basisgroe-
pen en ze zouden daar weer bij
hun groepsgenoten van het
KDC in de klas komen. Een hele-
boel mensen zouden zeggen:
‘Lekker vertrouwd’, maar ik had
zoiets van: ‘Nee, even wat an-
ders.’

Nr. 2: de Tweelingschool ‘Mat-
thetis’ in Rotterdam. Deze had
wel zes basisgroepen, maar drie
ervan waren voor autistische
kinderen en drie voor de rest.
Dit was ook een hele leuke
school met enthousiaste leer-
krachten.

Nr. 3: ‘De Regenboog’ in Rotter-
dam. Deze heeft zes basisgroe-
pen en er is de mogelijkheid om
John en Marc te scheiden. Met
drie groepen is dat onmogelijk.
De Regenboog is ook nog vlak
bij ons in de buurt. Mijn eerste
indruk was gewoon: Ja dit is
het.” Het was ook een christelij-
ke school. Dat vond ik toch ook



wel belangrijk. Er waren nog
wel meer redenen, maar dan
zou de ‘Down + Up’ te klein
zijn. De aanmelding is een ver-
haal op zich. Wat een gedoe was
dat! De Regenboog ging dus ook
niet over één nacht ijs. Ze heb-
ben allebei een dag proefge-
draaid en zijn toen getest door
een psycholoog. Later zijn ze
nog een keer getest door de
directeur zelf. Daarnaast zijn ze
geobserveerd op het KDC. De
maatschappelijk werkster is
langs geweest om onze verwach-
tingen te peilen. De schoolarts
heeft ze onderzocht en de direc-
teur is ook bij ons thuis geweest.
Al met al zijn er drie maanden
overheen gegaan, maar toen was
alles rond. In die tijd was ik bij-
na de wanhoop nabij, want ik
had wel afgesproken, dat ze ge-
test mochten worden, maar niet
dat ze dat ook met ons zouden
bespreken. Ik durfde niet te bel-
len, omdat ik bang was om zo
het onderzoek als zeurmoeder te
beinvloeden.

John en Marcel waren allebei
apart een dagje geweest. Het eni-
ge wat ik hoorde, was dat de juf-
frouw vond dat Marcel een peu-
tertje was. Twee weken later
dacht ik: "Nu wil ik meer horen’,
dus ik vroeg weer aan de juf-
frouw: ‘Hoe ging het met John?’
Weer hetzelfde: ‘Een peutertje
haalt in vijf minuten meer over-
hoop dan je in een uur op kunt
ruimen.” Of ze nu zwijgplicht
had, ik weet het niet, maar ik
was niet blij. Ik kwam thuis en
zei tegen Marcel (vader): "Ze wil-
len ze niet hoor, volgens mij.’
Maar gelukkig, ze mogen
komen! John zeker, voor Marcel
is het nog afwachten. Er moet
eerst ruimte gecreéerd worden
voor een extra groep. Ze komen
dan allebei apart in een groep.
Wel spannend, maar ik heb er
zin in. En nu de jongens nog.

De jongens zelf

Nu nog over de jongens zelf:
John gaat praten. Er komt nu
iedere week een woordje bij. Hij
begon met ‘kip’. Hij zegt nu ook
‘pappa’, ‘koe’, ‘jip’, ‘broek’,
‘klaar’, ‘ik ook’ en nog meer.
Marcel zegt een stuk minder,
maar babbelt wel heel de dag op
een soort zingende manier. Wel

heel gezellig, hoor. Marcel heeft
een week in het ziekenhuis gele-
gen. Weer die rot-oren. Hij had
nu al anderhalf jaar doorlopend
oorontsteking aan één oor. Er
was er één over gegaan. Vorig
jaar augustus/september is het
met beide oren even goed ge-
gaan. Maar laten we terugkijken
vanaf januari. De KNO-arts in
Voorburg schreef hem zes we-
ken antibiotica voor. Maar na
zes weken was er geen verbete-
ring. Een dag of vier na zijn
kuur kreeg Marcel ’s nachts
pseudo-kroepaanvallen: op 6, 7
en 8 maart. Wij zijn 9 maart bij
de kinderarts in het Franciscus-
ziekenhuis in Rotterdam ge-
weest. Die nam hem op en ont-
dekte een bacterie-infectie. Zijn
bloed was heel smerig, vol met
actieve bacterién. Die arts con-
cludeerde dat alle ellende
(kroep, benauwdheid, misselijk-
heid) van zijn oren komt. Dus
die vroeg of ik naar Voorburg
wilde. Mooi niet dus. Marcel
was in het Franciscus heel ver-
trouwd met de zusters, echt ge-
zellig.

Zondagochtend: Marcel had
zaterdagnacht geen kroep ge-
had, dus kreeg hij een voorlopig
ontslag. De kinderarts had alle
artsen die Marcel ooit heeft ge-
had gebeld en we spraken af dat
ik maandag naar het Diacones-
senhuis in Voorburg zou gaan.
Toen ik daar maandag binnen-
kwam, werd hij gelijk opgeno-
men. Ik was niet blij, want 12
maart zou ik met Dave naar Lon-
den gaan voor een spieronder-
zoek [zie D+U.34, Red.]. Marcel
kreeg gelijk antibiotica, nu via
het infuus en is op woensdag 12
maart geopereerd. Er is een gaat-
je bijgeboord en de ontsteking is
weggeboord. Dr. Franke had me
nog flink bang gemaakt. Er kon
ook van alles fout gaan:

1) Marcel kon zijn gehoor kwijt-
raken;

2) Dokter Franke kon een ze-
nuw raken, misschien zelfs
wel meerdere (gezicht,
smaak, evenwicht) en

3) Dokter Franke kon Marcel’s
hersenvlies raken.
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Maar volgens mij is alles goed
gegaan. Marcel is heel vrolijk en
druk. Ik heb een nieuw kind. Nu
hopen dat het zo blijft. En Voor-
burg had gelukkig ook leuke
zusters.

(Intussen blijft Dave achteruit-
gaan. Hij heeft ‘s nachts al zuur-
stof tekort. Zijn spieren waren
nog in redelijke conditie, maar
doordat hij slecht slaapt is hij
overdag te moe om te lopen.)

Als alles doorgaat, gaan er in
augustus drie naar school. Dave
gaat naar de mytylschool en
John en Marcel dus naar de Re-
genboog. Verder heb ik het heel
druk met Dave. We zijn voor al-
lerlei aanpassingen aan het kij-
ken en liggen een beetje met de
gemeente in de clinch. Die werkt
niet echt mee, maar dat is weer
een heel ander verhaal.

Ik hoop dat John en Marcel voor-
lopig vooruit blijven gaan en dat
ze het vreselijk leuk zullen vin-
den op de Regenboog. Met hun
kleine zusje gaat het prima, een
echt zonnetje. Het is een heel
vrolijk en gezellig kind. De jon-
gens zijn er echt gek mee. Ze
vindt ook alles goed. Het is echt
een meisje dat vreselijk kan gie-
chelen.

Het actieve leven van de
Knaapjes en hun ouders.
Soms denk ik nog weleens terug
aan de woorden van de kinder-
arts toen de jongens net 45 min
oud waren. ‘Het zijn vaak rusti-
ge makkelijke kinderen.” Nou,
geloof mij maar, absoluut niet!
Nog nooit heb ik zulke drukke
actieve kinderen gezien als John
en Marcel. Een topsporter zou er
van dromen om zoveel energie
te bezitten. Op 30 april zouden
we het erop wagen om met het
hele gezin een wandeltocht van
7 km te gaan lopen. We waren
naderhand trots op onszelf dat
we het geprobeerd hebben,
maar ongelofelijk, wat een puin-
hoop was dat. John en Marcel be-
sloten overal even langs te gaan.
Grote Marcel liep met

Laura in de buggy en ik met
Dave. De heren liepen los. Dit
had tot gevolg dat ik alle bloe-
mentuintjes heb gezien en
Marcel liep twee meter vooruit
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en dan weer ontsnappen en dan
ongeveer vijf meter of meer te-
rug. Op een gegeven moment
was ik John opeens kwijt. Was
die bij een mevrouw binnengelo-
pen! De deur stond open en dan
loopt John dus gewoon naar bin-
nen. Of, als er aan de overkant
een persoon of hond was te be-
kennen, hup, zonder te kijken,
rennen naar de overkant. De ze-
ven kilometer hebben we niet of-
ficieel gelopen, maar (grote)
Marcel en ik waren het er over
eens dat dit zwaarder was dan
de halve marathon. Die hebben
we allebei wel eens gelopen,
maar dat was een peuleschil in
vergelijking met dit. Vandaar
dat we na afloop ook zo trots
waren: We hadden het toch
maar geprobeerd! Volgend jaar
bereiden we ons beter voor en
misschien luisteren ze dan beter.
We hebben twee medailles extra
gehad.

Intussen is het rond: John en
Marcel mogen nog v66r hun zes-
de verjaardag naar de school
voor ZML. Achteraf vond ik dat
de school zich toch wel goed
voorbereid had. Ik vond het
vooral goed dat ze overlegd heb-
ben met het KDC.

Nog even, dan worden John en
Marecel officieel uit elkaar ge-
haald. John komt in de kleuter-
groep terecht, de slimmerd, en
Marecel in een nieuw opgerichte
groep. Een groep die meer tus-
sen KDC en ZML in zit, ook
maar een groepje van acht, en
John in een groep van tien a
twaalf kinderen. Ik ben het er

helemaal mee eens nu. Ik sta
echt achter onze keus en heb er
zin in. Ik hoop de jongens ook.
Ze gaan nog steeds goed voor-
uit. Het probleem is alleen dat je
heel snel gaat vergelijken en
John is met alles eerder. Als
Marcel ook iets nieuws doet valt
het soms nauwelijks op omdat
John hem al voorgeweest is.

Marcel is wel de gangmaker van
het stel. Ze komen nu iedere
avond hun ledikant uit. Met
slaapzak en al komen ze de trap
af. Marcel loopt dan altijd voor-
op en John komt er stiekem ach-
teraan. En dan gaat de kamer-
deur open en staat Marcel daar
met een big smile in de deur-
opening en John staat er gniffe-
lend tien meter achter. John is
nu volop schoolse vaardigheden
aan het leren. Sinds kort be-
noemt hij ook de kleuren: ‘Oot’
(rood), ‘Jeel” (geel), ‘Auw’
(blauw) en ‘Wit’ en ‘Joen’
(groen). ‘Een ‘Bam ted” is een bo-
terham met spread, zijn lieve-
lingskostje. Ze groeien ook
enorm hard en langzamerhand
gaat het thuis ook steeds beter,
hoewel we na een weekend wel

‘helemaal gesloopt zijn. Je moet

ze toch nog wel goed in de gaten
houden. Toch zijn ze niet meer
zo dwars als ze tussen vier en
vijf jaar wel waren. Nu willen ze
vaker meedoen en houden iets
langer (ongeveer vijf minuten)
vol. Marcel helpt ook aitijd goed
mee met opruimen na het eten
en afwassen. Hij kan zich al rede-
lijk en aan- en uitkleden. Ze zijn
volop aan het leren. Het is nu
kwart voor negen ‘s avonds en

ze zijn nu nog steeds samen aan
het rotzooien in hun kamer. Hoe
leer ik ze nu weer dat ze in bed
moeten blijven ?

Het ene probleem is net opge-
lost en we hebben alweer een
nieuw. Als je het maar als een
uitdaging blijft zien. En soms als
er heel veel tegenzit heb ik wel
eens zoiets van: ‘Puf, als er nu
iemand langs komt, dan mogen
ze ze van mij een weekje heb-
ben’, vooral na een paar dagen
vrij. Vanaf september zitten ze
dus op school. Dat houdt in dat
ze ook alle vakanties vrij heb-
ben. Tot nu toe zijn we verwend
en hadden ze alleen af en toe
maar een dag vrij. Maar hoe dat
gaat lopen horen jullie tegen die
tijd wel. Ze gaan eerst nog op
kamp en dan naar SCHOOL.
Een stap voorwaarts met ge-
mengde gevoelens, want dat be-
tekent afscheid van het KDC
waar ik, denk ik, met een traan
afscheid neem. Ze hebben er ont-
zettend veel geleerd en dat gaat
nog steeds door. Het is er zo ver-
trouwd! Als ik het weer mocht
overdoen, zouden ze weer bij de
Bolsterberg beginnen. Natuur-
lijk was er ook weleens kritiek,
maar ik denk dat dat heel nor-
maal is. En we zijn altijd overal
samen uitgekomen. Je leest het,
hoewel ik naar SCHOOL uitkijk,
zie ik er ook enorm tegenop. Ik
hoop dat het meevalt.

Veel geluk andere ouders met
jullie keus! Als je er zelf maar
achter staat komt volgens mij al-
les best op zijn pootjes terecht.

Telefoonnummers Down Syndroom Poli’s / Down Syndroom Teams

Amersfoort

Samenwerkingsverband Vioeghulp Kinderen met
Down’s syndroom in regio Eemland
P. H. G. Hogeman, kinderarts

(033)422 23 45

Assen

Mevr. Ingrid Vaessen, orthopedagoog,

(033) 460 65 00

wachttijd: geen

Apeldoorn

Down Syndroom Team Apeldoorn
ZCA Locatie Lucas, Brigitte Holbrugge

(055) 541 98 05
wachttijd: geen

Voorburg

Down Syndroom Team Voorburg
Corine Roodzant (010) 511 26 01 of
Wilma van Leeuwen (secretariaat)
(070) 387 73 36
wachttijd': geen

Down Syndroom Team Assen
Wilhelminaziekenhuis, Kinderpoli
(0592) 3252 32
wachttijd": 1 maand

Zwijndrecht

Down Syndroom Team Drechtsteden
Drechtstedenziekenhuis,
locatie Jacobus, Kinderpoli
(078) 654 19 80

wachttijd: geen

Tgemiddelde wachttijd; bij pasgeborenen en bij
urgentie is in overleg ook een afspraak tussendoor
mogelijk!

13 e« DOWN + UP e NR 38



Rick, een jongetje van iedereen

o Hilde Pronk en Martin Leijn, Waddinxveen

Enige tijd geleden viel het nieuwe exemplaar van
de ‘Down + Up’ weer in de bus. Eens was het het
blad waar ik nieuwe energie en ideeén uit
opdeed, maar nu vind ik het steeds moeilijker
worden en lees ik hem ook niet meer helemaal.
Toch kwam nu weer sterk de behoefte om ook
iets in de ‘Down + Up’ te schrijven over Rick,
onze zoon met Down syndroom. Rick is in
augustus vorig jaar plotseling overleden. Het nu
volgende verhaal gaat over zijn korte leventje bij
ons en wat dat voor ons betekende en nog steeds

betekent.

ick werd op 12 mei

1993 geboren. Hij was

ons tweede kind. We
hadden al een dochter, llonca,
van 2 jaar oud. Zoals bij velen
het geval is, waren we eerst erg
verdrietig en stapelden de don-
kere wolken zich boven zijn en
onze toekomst op. Toen Rick
anderhalf jaar oud was, en we
vele antibiotica-kuren, vernevel-
sessies en twee ziekenhuisop-
names verder waren, hebben we
de stap naar een klassiek homeo-
paat gezet. Daar zijn we alle-
maal veel wijzer geworden. Rick
ontwikkelde zich tot een leuk en
bijzonder open jongetje. Met zijn
lach veroverde hij bijna iedereen
die hij tegenkwam. Eigenwijs
was hij ook. Als er bijvoorbeeld
geoefend moest worden in het
kader van het Early Intervention-
programma en meneer had geen
zin, dan kreeg je een lieve lach
en een aai over je arm, maar het
gevraagde deed hij niet.

Naar de peuterspeelzaal

Toen Ilonca ruim 2,5 was ging
ze naar de peuterspeelzaal. De
begeleidster kwam vooraf een
keer bij ons thuis om kennis te
maken. Het gesprek kwam op
Rick terecht, die lag te spelen in
de box. "Hij komt toch zeker ook
bij ons op de peuterspeelzaal’,
zei ze. Ik was redelijk overdon-
derd, zeker na het lezen van een
aantal negatieve ervaringen in
de ‘Down + Up’. ‘Nou als dat
kar', zei ik. "‘Natuurlijk’, was het

antwoord en daarmee was al
veel geregeld. Rick is met
tweeénhalf jaar inderdaad naar
die peuterspeelzaal gegaan en is
er met open armen ontvangen.
Hij heeft het er bijzonder goed
naar zijn zin gehad. Het stil zit-
ten in de kring en wachten tot-
dat hij aan de beurt was om fruit
te pakken was in het begin erg
moeilijk voor hem. Maar na een
tijd kon hij het ook. Met het ma-
ken van werkjes had hij veel
hulp nodig. Het lijmen vond hij
leuker dan het vastplakken van
de stukjes papier. En de sterre-
tjes van het kerstengeltje verdwe-
nen in zijn mond in plaats van
op het engeltje. Wel was hij heel
trots als hij een werkje klaar had.
Vanaf dat hij naar de peuter-
speelzaal ging, zijn we begon-
nen met zindelijkheidstraining.
Soms ging dat heel goed en
deed hij veel moeite om er een
plas uit te persen. Soms ook
vond hij het zo spannend dat hij
na drie druppels alleen nog
maar moest lachen op de we,
met als gevolg dat de plas toch
nog in zijn luier kwam.

Omdat Rick wellicht laat zou
zijn met praten, leerden we via
de logopediste een gebarentaal
voor verstandelijk gehandicap-
ten [van ‘De Weerklank’, Red.] .
Daar hebben we heel veel mee
gewerkt. Wij vonden het belang-
rijk dat Rick zich begrijpbaar
kon maken. Het werkte heel
goed.

Naar de basisschool?

Ilonca was inmiddels naar een
openbare basisschool gegaan.
Daar kwam ook de plaatsing
van Rick aan de orde. In juni 96
hadden we het eerste officiéle
gesprek met de directeur. Daar-
voor was al meerdere keren
overleg ‘in de gang’ met hem ge-
weest. Ook waren er al wat juf-
fen naar een voorlichtingsmid-
dag geweest die door de Stich-
ting Down’s Syndroom georga-
niseerd was. De directeur voor-
zag niet al te veel problemen.
Wel waren er mensen uit het
schoolteam die zich afvroegen
of ze het wel aankonden, vertel-
de hij mij. Nou die vraag had
den wij onszelf ook gesteld toen
hij geboren was en kijk: wij kon-
den het ook! We spraken af om
in september ‘96 een gesprek
met het leerkrachtenteam, een
juf uit Gouda, die een kind met
Down syndroom in de klas had,
en met de PPG-begeleidster van
Rick te hebben. In dit gesprek
zouden we een plan opstellen
voor de plaatsing van Rick. Dat
dit gesprek nooit heeft plaats
hoeven vinden is heel verdrie-
tig. Maar we zijn ervan over-
tuigd, dat hij in mei ‘97 aan zijn
schoolcarriere op de basisschool
zou zijn begonnen. We hebben
ons steeds voor ogen gehouden
dat we wel zouden zien hoe
lang Rick het reguliere basison-
derwijs had kunnen volgen. Dat
hij een keer naar het speciaal on-
derwijs zou gaan was voor ons
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eigenlijk wel duidelijk en wij
hadden daar vrede mee. Het
ging ons ook om het recht op
een eerlijke kans om met het
reguliere onderwijs te beginnen.

Een derde kind?

Vanaf de geboorte van Rick was
voor ons duidelijk dat wij nog
graag een derde kind wilden.
Omdat er veel problemen rond
de geboorte van Rick zijn ge-
weest, zijn we uiteindelijk met
onze derde kinderwens in het
Academisch Ziekenhuis in
Utrecht terecht gekomen. Na
een aantal gesprekken en over-
leg tussen de artsen onderling,
werd ons een plan aangeboden
waar wij ons in konden vinden.
Wij moesten nu bepalen wan-
neer wij klaar waren voor een
volgend kind. Afgelopen zomer
('96) hadden wij het gevoel dat
we binnen het gezin zoveel stabi-
liteit en rust hadden dat we
klaar waren om een derde kind
te ontvangen. Alles ging z'n gan-
getje en we gingen vijf weken op
vakantie naar Zweden. Daar heb-
ben we met z'n vieren een hele
fijne tijd beleefd. Zorgeloos. Niet
het gevoel van: Wat hangt ons
morgen boven het hoofd? Het
ging heel goed met Rick in Zwe-
den. We stonden met de tent aan
de rand van een meer. Rick heeft
met de andere kinderen heerlijk
aan de waterkant gescharreld.
Hij was heel erg vooruit gegaan
in zijn ontwikkeling. Ook was
hij in een paar maanden tijd
flink gegroeid. Je kon merken
dat hij ook erg genoot van de va-

kantie. Toen we na vijf weken
thuis kwamen, was hij moe, heel
moe. Maar ach, de bootreis en
de lange autorit. We keken er
niet erg van op, zelf waren we
ook moe van de reis. Het zou na
een paar dagen wel beter gaan.
Tot onze grote schrik lag Rick
drie dagen na onze vakantie
dood in bed. Wat het geweest is,
weten we niet. Laten onderzoe-
ken konden we niet, omdat we
alleen al de gedachten eraan niet
verdragen konden. We hebben
nooit antwoord gekregen op de
vraag waarom Rick het syn-
droom van Down moest hebben.
Dat we geen antwoord krijgen
op de vraag waarom hij zo plot-
seling is overleden, daar leren
we ook wel mee leven, uiteinde-
lijk. Alhoewel dat laatste vele,
vele malen moeilijker is.

Terug naar Zweden

In de herfstvakantie zijn we te-
ruggegaan naar Zweden, daar
hebben we een zwerfkei en een
driejarig denneboompje uit het
bos gehaald. De kei en het boom-
pje staan nu op z'n grafje als her-
innering aan een hele fijne en bij-
zondere tijd. De afgelopen vier
jaar zijn tot nu toe de moeilijkste
jaren uit ons leven geweest, met
al de pijn, het verdriet en de zor-
gen over de toekomst van ons
kind. De pijn, de zorgen en het
verdriet hadden we zeker willen
missen, maar Rick hadden we
absoluut willen leren kennen.

Ons verlangen naar een derde
kind werd alleen maar groter en

gelukkig raakte ik in verwach-
ting. Vanaf het begin van deze
zwangerschap was voor ons dui-
delijk dat dit wel iets heel bijzon-
ders was. Een kindje dat bij ons
wil komen als het zo koud en
donker om ons heen is, is wel-
kom zoals het komt. We hebben
wel een afspraak op het pre-
natale spreekuur in het Acade-
misch Ziekenhuis in Utrecht
(AZU) gemaakt. Daar hebben
we een gesprek gehad waarin
we onze situatie uitgelegd heb-
ben en wat voor ons de mogelijk-
heden waren voor prenataal on-
derzoek. Voor ons bleef alleen
de echo in de dertiende zwan-
gerschapsweek over. We wilden
niet het risico van beschadiging
lopen door vruchtwateronder-
zoek of vlokkentest. Bovendien
konden we toch niet veel doen
met de uitslag. Een zwanger-
schap van een kind met Down
syndroom konden we toch niet
afbreken. Onze ideeén en gevoe-
lens werden absoluut gerespec-
teerd in het AZU. Er werd geen
enkele druk op ons uitgeoefend.
We hopen dat half juli ons derde
kindje geboren zal worden.
Uiteraard hopen we dat het ge-
zond zal zijn. Maar mocht dat
niet het geval zijn, dan zal het
ondanks het verdriet meer dan
welkom zijn. Van Rick hebben
we geleerd dat met een handi-
cap ook goed te leven valt. We
hopen dat we na de geboorte
van ons derde kind iets minder
incompleet door het leven zul-
len gaan dan dat wij nu doen.

nooit
antwoord

op de

vraag

waarom

een kindje
is welkom
zoals het

komt

S

Christel

Christel van Vliet, geboren 6 juni 1996 en overleden op 6 maart
1997, Down syndroom, ziekte van Hirschsprung, A-VSD,

open ductus en tetralogie van Fallot.

Ondanks alles is Christel negen maanden voor ons een kostbaar
pareltje geweest. Haar levenslust en opgewektheid waren een

voorbeeld voor velen.

Bedankt, al die lieve mensen die zo veel voor haar gebeden, gehoopt

en gevochten hebben.

Herman, Jolanda, Michiel, Janneke, Pieter Jan en Jetze van Vliet
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Down-loading

ervaringen met computers

e Erik de Graaf, Wanneperveen

Regelmatig krijgt de SDS
vragen over de mogelijkheden
van computers bij de
opvoeding van kinderen met
Down syndroom. Veel ouders
verwachten daar ware
wonderen van. Daarnaast zijn
er scholen met leerlingen met
die conditie die voor vele, vele
duizenden guldens hard- en
software aanvragen. Mogen we
echt wel zoveel van die
computers verwachten?
Ervaringen met onze vaste
proefpersoon.

aten we met het belang-
rijkste beginnen. Dit is

een blad over Down syn-

droom en geen tijdschrift dat
probeert de software-markt te

ewone
g ! kelingen op dat gebied te kun-

requ liere nen bespreken. Die is veel en

educatieve

50 ftware (waarin u dan weer weinig

noem hier slechts het ieder jaar

opnieuw uitkomende Overzicht

Educatieve Software, een boek-

werk van meer dan 250 pagina’s

met heel korte omschrijvingen
van de verschillende program-
ma’s [1]. Toch kwam het onder-
werp computers in D+U.27 al
eens aan de orde [2]. Maar dat

Dieren tellen
(freeware)

overzien om alle nieuwe ontwik-

veel te uitgebreid! Bovendien be-
staan daarvoor andere organisa-
ties, met andersoortige uitgaven

vindt over Down syndroom!). Tk

was in de herfst van 1994. In
computertermen is dat jaren en
jaren geleden. Hoe ziet de situa-
tie er nu uit?

Eén ding is muurvast overeind
blijven staan: Veruit de meeste
kinderen met Down syndroom
kunnen met succes leren met
heel veel computer-program-
ma’s om te gaan. Afhankelijk
van het kind en het programma
zullen ze dat meer of minder
leuk vinden. Dat laatste plus een
verhoging van het gevoel van ei-
genwaarde kan al voldoende ar-
gument zijn om het ook met
onze kinderen te proberen. Heel
belangrijk bij dat alles is verder
dat zoveel kinderen met Down
syndroom op die computer uit-
stekend uit de voeten kunnen
met gewone, reguliere educatie-
ve software, zoals die op de
scholen die ze bezoeken aanwe-
zig is. Dat neemt niet weg dat er
ook voor het speciale circuit soft-
ware ontwikkeld is voor gebruik
door onze kinderen.

Geen wonderen

Maar, schreven we ook in 1994
al, bij dat alles moeten we ons
geen wonderen voorstellen van
het werken met die computer.
Zo'n apparaat levert niet zo
maar uit zichzelf een ‘gemedieer-
de leerervaring’ om het in Feuer-
stein-termen te zeggen. Dat laat-
ste lukt alleen als er een gemoti-
veerde en deskundige ouder of
leerkracht naast zit en meedoet.
En laten we heel duidelijk zijn:
Een kind leert ook niet praten
van het luisteren naar cassette-
bandjes. Pas wanneer u een mas-
sa voorbereidend werk hebt ge-
daan en voor de nodige begelei-
ding zorgt, hebben dergelijke ap-
paraten zin! Evenmin leert een
kind hoe de wereld in elkaar zit
door het met een videoband in
de recorder aan zijn lot over te
laten, zelfs wanneer die band
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van de Nederlandse Onderwijs
Televisie (NOT) is. Ook dan
blijft de rol van de ouder die ver-
duidelijkt, aanvult, verbanden
legt, herhaalt, toetst of het tot zo-
ver begrepen is, etc., van groot
belang!

Bij software is dit punt nog be-
langrijker omdat in veel pro-
gramma’s de interactieve com-
ponent zo gemakkelijk te omzei-
len is. Ik ken meerdere memory-
spellen op de computer die heel
eenvoudig op te lossen zijn door
met de vinger op de linker muis-
knop over het scherm te vegen
(bijvoorbeeld bij het op alle ba-
sisscholen aanwezige ‘Clowns’).
Bij zulke programma’s moet ie-
mand anders erop toezien dat
de muis niet ‘misbruikt’ wordt.
In andere programma’s moet er
iets ingetypt worden, bijvoor-
beeld ‘ja’ of 'nee’ als antwoord
op een vraag, voordat het pro-
gramma verder gaat. Wanneer
dat echter ook gebeurt bij een
foute invoer wordt het kind be-
krachtigd voor het zo maar luk-
raak wat intoetsen. Weer andere
programma’s zijn veel te makke-
lijk uit te schakelen. Menig jong
kind met Down syndroom heeft
al snel feilloos onder de knie
hoe je een Windows-program-
ma verlaten moet, Windows zelf
afsluit en de computer afzet, zo-
dra hun begeleider maar even
wegwandelt. Mits de software
de hierboven genoemde fouten
niet vertoont, zijn computers
echter bij uitstek geschikt voor
z. g. ‘drill and practice’, oftewel
het aanstampen van eerder ge-
leerde vaardigheden. Een ty-
pisch voorbeeld daarvan, oer-
oud (1986), maar daarom niet
minder bruikbaar, is het elemen-
taire rekenprogramma ‘Animal
Math’ (Dieren tellen). De free-
ware-floppy van de SDS waar
het op staat, wordt nog regelma-
tig gevraagd.



Visuele discrimi- criminatie’ en ‘“Toporama’ (Ne-

programma’s

tie (OWG)
las les bus natie derland, Europa en Wereld)..
Maar nog steeds vraagt David waarin wii
zelden uit zichzelf om de com- /
lus los puter. Ook surfen op het .Inter- voldoende
net langs onderwerpen die hem
zouden moeten interesseren kan .
educatieve

bus

bus

Fonk doeedtde als bt vunehes

Toch is het lang niet allemaal
goud wat er blinkt op computer-
gebied. Heel veel software biedt
maar bitter weinig nieuws bo-
ven wat er voor de computer
ook al kon. In 1988 schreef ik
daarom al eens: ‘Bij al het voor-
gaande moet tenslotte nog wor-
den opgemerkt dat al degenen ...
voortdurend het voorbeeld van
de visvereniging van Godfried
Bomans voor ogen zouden moe-
ten houden. Bomans beschrijft
daarin hoe hij in zijn pogen een
zo goed mogelijk lid te zijn met
steeds langere en duurdere hen-
gels in het smalle viswater van
de vereniging gaat vissen totdat
de voorzitter hem vraagt of mijn-
heer niet beter met een klein hen-
geltje aan de overkant kan gaan
zitten [3].

Lezen en praten

In datzelfde artikel uit 1988 ging
het met name over de mogelijk-
heden van de computer als hulp-
middel bij het leren praten. Wijj
hadden toen net het veld ver-
kend en gaven in een vakblad
uit de computerwereld een be-
schrijving van de mogelijkheden
uit die tijd gevolgd door een op-
roep om de SDS behulpzaam te
zijn met het schrijven van een
programma rondom de lees-
methode uit het Macquarie Pro-
gram. Dat laatste verzoek heb-
ben we sedertdien op veel plaat-
sen en in allerlei varianten her-
haald. In de loop van de tijd heb-
ben er verschillende mensen op
gereageerd. Maar bij ontstente-
nis van een lokkertje, een bud-
get, . q. een grote afzetmarkt,
heeft echter niemand ooit iets
tastbaars geproduceerd, on-
danks de vele toezeggingen.
Zo'n programma had heel een-
voudig kunnen zijn. Het ging er

in principe alleen maar om kin-
deren op het scherm te leren
‘matchen’. In Engeland was dat
aan het eind van de jaren tachtig
al heel gewoon. Sue Buckley,
voor veel lezers van dit blad een
bekende naam, leende toen al op
grote schaal BBC-computers uit
met een symbolentoetsenbord
(het Concept Keyboard) aan
ouders van peuters met Down
syndroom. De BBC-tjes zijn ook
daar al lang vervangen, maar
het Concept Keyboard bestaat
nog steeds. Het wordt nu in
allerlei varianten geleverd door
de firma Kompagne in Utrecht,
ook voor MS-DOS-machines.

In de loop van de jaren kwam er
allerlei educatieve software op
de markt die weliswaar niet pre-
cies beantwoordde aan mijn
wensen, maar toch wel dicht in
de buurt kwam. Ik noem hier
met name Visuele Discriminatie
van de OWG en Leestechnische
Synthese van DAlInamics (een
Belgische ‘lijn’, die evencens ge-
importeerd wordt door Kompag-
ne).

Eigen ervaringen

De vaste proefpersoon van het
landelijk bureau, David, heeft in
de loop van zijn leven thuis vele
tientallen programma’s langs
zien komen, waarvan de meeste
hooguit een paar keer. (Overi-
gens wijkt dat niet af van de situ-
atie op veel basisscholen!) Er ble-
ven maar enkele programma'’s
overeind die zijn aandacht kon-
den boeien en waarin wij vol-
doende educatieve winst zagen.
Al met al heeft David toch rela-
tief weinig uren doorgebracht
achter de computer. Het lecu-
wendeel van zijn uren ging op
aan ‘Dieren tellen’, Visuele dis-

hem niet echt boeien. Het opbou-
wen van een pagina duurt im-
mers veel te lang! Hij maakt zijn
huiswerk grotendeels net als

zijn ouders in hun tijd: met pen
en papier. Maar, er zijn ook heel
wat kinderen die met meer en-
thousiasme achter een computer
gaan zitten dan David.

Eén onlangs binnengekomen
programma wil ik nog met
name noemen omdat het zinvol
lijkt voor een notoir zwak punt
van de taalontwikkeling van
veel kinderen met Down syn-
droom: het gebruik of liever het
niet gebruiken van lidwoorden.
Het programma dat ik bedoel
heet WordWorld en komt van
Halloween. Het werkt als volgt:
Je ziet een plaatje en je tikt op
het toetsenbord van de compu-
ter in wat je ziet. Als je bijvoor-
beeld een huis ziet, tik je ‘een
huis’ of ‘het huis’. Dat verschijnt
dan op het scherm. Daarna
druk je op Enter en als je het
goed hebt gedaan, komt er een
volgend plaatje. Je kunt het pro-
gramma zo instellen dat dat niet
gebeurt wanneer je geen lid-
woord invoert. Voor een kind
als David is dat winst. Aan het
eind van iedere scene zit een
nogal knullige animatie, maar
David vind ze mooi genoeg. Er
zijn tientallen scénes met in to-
taal zo'n 1.500 woorden. Verder
is het leuk dat je er voor een
paar tientjes andere taalmodules
bij kunt kopen, bijvoorbeeld in
het Engels, Duits of Turks.

winst zagen

internet is

te traag

Leestechnische
sythese
(DAInamics)
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Ontwikkelingen

Intussen breidt de hoeveelheid
educatieve software zich steeds
meer uit, waarbij met name het
gebruik van geluidskaarten
sterk toeneemt. Jaren geleden
zag ik in de V. S. al “sprekende
software’ van zeer hoge kwali-
teit die me ideaal leek voor kin-
deren met Down syndroom. Het
eerste probleem bij zulke pro-
gramma’s is dat je een geluids-
kaart moet hebben, maar die
koop je heden ten dage voor
minder dan tweehonderd gul-
den. Het tweede probleem is dat
dergelijke programma’s steeds
meer geheugen en schijfruimte

WordWorld
{Halloween)

vragen. Zo staat hier op een van
de SDS-computers het pakket
Geldrekenen (een Nederlands
product uit de ZML-wereld van
de Stichting Edupro) dat zo'n
zeven Mb aan schijfruimte
vraagt. De helft daarvan gaat op
aan geluidsfiles (z. g. WAV-files)
voor de gesproken instructies.
Dat is heel leuk, maar voor kin-
deren die kunnen lezen - en dat
zijn er gelukkig steeds meer - is
dat misschien wel aardig, maar
niet echt nodig, te meer als je be-
denkt dat heel veel kinderen met
Down syndroom eerst leren le-
zen om daarna met cijfers, reke-
nen en geld te maken te krijgen.

Het derde probleem, het ontbre-
ken van een Nederlandstalige
versie van zulke programma’s,
doet zich steeds minder vaak
VOOr.

Het nadeel van de volumineuze
geluidsbestanden kan natuurlijk

op geen enkele manier omzeild steeds
worden bij programma’s waarin
het louter en alleen om de meer

spraak gaat. Een ander indruk-
wekkend voorbeeld daarvan
zag ik op de "4th International
Conference on Computers for

geheugen

Handicapped Persons’ in 1994 en

in Wenen: het Duitse spraakpro- ..

gramma ‘Lingware’, primair be- sch l]f -

doeld voor afasie-patiénten, .
ruimte

maar z6 flexibel, dat het onge-
twijfeld zeer goed inzetbaar zou
zijn in een breed leeftijdsgebied
van kinderen met Down syn-
droom. Het heeft ‘Down + Up’
niet gehaald omdat het meer
dan DM 7.000 kostte. Daar bo-
venop zou het dan ook nog ver-
taald moeten worden. Wat de
omvang betreft: het werd gele-
verd op 50 (!) floppy’s.

Nadien hebben we Nederlandse
programma’s gezien, die enigs-

—

Informatie over software en computers

Het is zinvol om kinderen thuis en op school met dezelfde
computers te laten werken. In alle algemeenheid betekent
dat: MS-DOS. Vanuit die optiek is de OWG veruit de belang-
rijkste naam op het gebied van educatieve software. Die af-
korting staat voor Onderwijs WerkGroep. Vroeger was het de
Onderwijs WerkGroep Philips Computers. Maar sinds de
gloeilampenfabriek uit het Zuiden des lands zich uit die
markt heeft teruggetrokken opereert de OWG merkonafhanke-
lijk. De OWG is de uitgever van het blad OWG-info dat twee-
maandelijks verschijnt. Daarin worden allerlei ontwikkelin-
gen op het gebied van educatief computergebruik besproken.
De werkgroep beschikt zelf over een enorm aanbod aan rela-
tief goedkope en goede, eigen software. Die is gemaakt door
leerkrachten met een computerhobby die geen aandeelhou-
ders tevreden hoeven te stellen. U moet denken aan prijzen
tussen de twee en de vijf tientjes per programma. Bovendien
bestaan er van vele programma’s die op scholen gebruikt wor-
den goedkope thuisversies zonder speciaal leerkrachtendeel.
Tenslotte onderhoudt de OWG een belangrijke site op het In-
ternet: de ‘digitale school’ (http://www.owg.nl). De OWG

wil hiermee informatie over het geven van onderwijs die op
het net te vinden is gestructureerd aanbieden. In de school
vindt u onder andere lesideeén en opdrachten die de kinde-
ren kunnen uitvoeren.

Daarnaast willen we graag nog een naam noemen in verband
met MS-DOS-computers: COS. De naam is een afkorting van
‘Computers op school’. COS is een onathankelijk tijdschrift

voor educatief computergebruik. Het is een uitgave van
Schoolpers / Educatieve Partners Nederland in Houten die
tien keer per jaar verschijnt. In COS wordt alleen nieuwe
commerciéle educatieve software besproken. Men produ-
ceert zelf niets.

Verder zijn veel ouders met belangstelling voor computers
zelf lid van de Hobby Computer Club (HCC), de grootste lan-
delijke vereniging van computergebruikers. Zij ontvangen het
blad Computer!Totaal, waarin met enige regelmaat ook aan-
dacht wordt besteed aan educatieve software, voor welk com-
putersysteem dan ook.

Wij willen bepaald niet alle ouders van kinderen met Down
syndroom aanbevelen om zich nu meteen op alle drie ge-
noemde bladen te abonneren, maar er eens keer in bladeren
in de plaatselijke bibliotheek kan zeker geen kwaad, even-
min als het bezoeken van een beurs of een van de vele plaat-
selijke bijeenkomsten van de OWG, waar educatieve soft-
ware wordt gedemonstreerd. Verder zou u een proefnummer
van COS aan kunnen vragen via (030) 635 98 68 en van
OWG-Info-info via postbus 1206, 6040 KE Roermond. Het te-
lefoonnummer van de HCC is: (030) 637 87 88.

Tenslotte willen we hier nog noemen de ICOVZO, het Initia-
tief Computers voor ZMLK-Onderwijs. Zoals de naam al zegt
kunt u zich daar uitvoerig laten informeren over hard- en soft-
ware voor het speciale circuit.

Het telefoonnummer is: (0180) 41 27 80.
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zins die kant opgingen, maar
zeer veel goedkoper waren. Zo
hadden we hoge verwachtingen
van ‘Luister maar ..." van Uit-
geverij NIB in Zeist. Dat hebben
we op het landelijk bureau uit-
gebreid op proef gehad, maar
uiteindelijk kon David er ver-
schrikkelijk weinig nieuws mee
en zagen we er ook niet veel in
voor andere kinderen.

Maar nu is er goed nieuws, we-
derom afkomstig van de OWG.
Nog maar kort geleden ontvin-
gen wij het programma ‘Dage-
lijkse dialogen” en daar kun je
onmiddellijk wat mee met een
kind dat moeite heeft met pra-
ten. Ook dit programma bestaat
vooral uit geluidsbestanden. U
krijgt het geleverd op 38 flop-
py’s. En dat allemaal voor
f49,50. De tijd ligt maar net ach-
ter ons dat u voor dat bedrag
idem zoveel lege floppy’s kocht.
Bovendien hoeft u deze lang niet
allemaal tegelijk te installeren.
Het eigenlijke programma
neemt niet meer dan 2,5 MB. De
rest van de floppen vormen met
elkaar - u raadt het al - de dialo-
gen. Wanneer u een gesprek wilt
oefenen, bijvoorbeeld over het
vertrek van de bus, installeert u
alleen de daarbij behorende ge-
luidsbestanden. Daarna werkt
het als volgt. U krijgt een scherm
zoals hiernaast met daarin een
afbeelding van de spreker. Door
te klikken op het bovenste oor
hoort u de tekst die is ingespro-
ken door een logopedist. Als u
dat wilt kunt u die tekst ook in
beeld krijgen - gelukkig in kleine
letters - in een ‘wolkje’ uit het
hoofd van de spreker. Voor ge-
bruikers die al lezen is dat een
prachtige geheugensteun voor
de volgende stap: Klikken op de
microfoon en zelf de tekst inspre-

" Hij hoort hier om half vijf
al te zijn.

ie mag hier als eerste rjden?

Mark mag als eerste gaan rijden, want hij heeft voonrang.

vyoorang.

De blauwe auto, want hier geldt: verkeer van rechis heeft

De blouwe auto, want die siidt op de voorrangsweg.

ken. Daarna kan die via het on-
derste oor weer worden afgeluis-
terd. Op die manier kan een
kind heel gemakkelijk afwisse-
lend naar de logopedist luiste-
ren en naar zichzelf bij een dia-
loog naar keuze. Onze vaste
proefpersoon vond het de eerste
keer wel leuk, maar heeft er nog
niet echt mee ‘gewerkt’. Maar
zelfs als hij dat niet graag zou
doen, zou ik het toch nog met
verve willen aanbevelen. Dit
lijkt me nu echt een programma
voor de SDS.

Fraaie vormgeving zegt vaak
niets

Ik wil hier ook nog even nog
aandacht besteden aan een heel
ander aspect: de CD-ROM'’s met
fraai vormgegeven software die
nu in grote aantallen op de Ne-
derlandse markt beginnen te ver-
schijnen. Daarbij gaat het vaak
om buitenlandse ontwikkelin-

! Dagelijkse
dialogen (OWG)

gen die in het Nederlands ver-
taald zijn. Als je ze voor het
eerst start denk je: ‘Dat dat alle-
maal kan tegenwoordig!” Maar
als je dan wat verder kijkt - en
vooral als je kijkt door de bril
van iemand met Down syn-
droom - zie je vaak toch grote be-
perkingen. Ik geef een voor-
beeld: ‘Veilig naar school’ van
Domus Software, een program-
ma dat zegt uw kind de ver-

Veilig naar
school (Domus)

‘Dagelijkse

keersregels op een speelse ma- dia logen ’
nier te leren. Wat dat kind dan

echter te zien krijgt zijn vaak is echt
nogal Duitse verkeerssituaties

(met "Abbiegender Vorfahrt’). een
Daarbij staat dan een meer-

keuze-vraag met antwoord-

omschrijvingen die ieder voor programma
zich voor menig kind met Down ——

syndroom al niet of nauwelijks
te ‘overspannen’ zijn, laat staan
dat dat kind in staat is om ze
met elkaar te vergelijken en het
goede eruit te kiezen. Let wel:
het gaat hier om een taal-/
spraakprobleem. Datzelfde kind
kan de verkeersregels buiten op
straat mogelijk zeer wel leren.

de SDS

Overigens bevindt Domus Soft-
ware zich in goed gezelschap
met haar formuleringen. Hieron-
der citeer ik een stukje van de
omschrijving bij een vraag uit
het papieren verkeersexamen
1996 van Veilig Verkeer Neder-
land:
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Kruispunt (OWG)

taak-
analytisch
in kleine
stappen

verdelen

leesbaarheid
van de

instructies
op het

beeldscherm

Bromfiets (Zebra)

3 Je haatt in zonder de
fletser te waarschuwen met
oen gelulds- of lichtsignaal.

Mag dat?

Sigrid loopt en Bas fietst [resp.
langs en op een voorrangsweg,
Red.]. Ze gaan allebei rechtdoor. Er
komt een auto uit de rechter zijweg.
Die wil linksaf. Hieronder staan
vier zinnen. Welke twee zinnen zijn
waar?

O Sigrid en Bas moeten de auto
voor laten gaan, want die
komt van rechts.

O Sigrid en Bas moeten allebei
voorrang krijgen van die auto,
want ze gaan rechtdoor.

O Sigrid kan het beste achter de
auto langs lopen, want de
auto hoeft haar niet voor te la-
ten gaan.

O Bas moet voorrang krijgen
van de auto, want hij fietst op
de voorrangsweg.

Als ouder van een kind met
Down syndroom hou je je hart
vast voor dit soort examens. Je
zou toch willen dat je kind ooit
aan een Verkeersexamen deel-
neemt, maar een op deze wijze
gestelde schriftelijke test is voor
vele van onze kinderen bijna
niet te maken!

Overigens zijn vraagstellingen
zoals hierboven binnen het veel
minder fraai vormgegeven
‘Kruispunt’ van de OWG uitste-
kend taakanalytisch in kleine
stappen te verdelen, met korte
vragen. Door zo te oefenen
wordt een kind precies even
vaardig in het verkeer. Wanneer
je de tijd kunt vinden om zelf
dat soort aanpassingen in te voe-
ren, biedt een programma als
Kruispunt goede oefenmogelijk-
heden. Bovendien schijnen er in

De beotelbus ctaal ctil. Mag e er onw umheeny

David HUN® g

kringen van de OWG bestanden
met oefenmogelijkheden voor
Kruispunt te circuleren. Zoiets
zou ook binnen de SDS kunnen
gebeuren.

Leesbaarheid teksten

Met name de verkeersprogram-
ma’s geven me de gelegenheid
om nog op een heel belangrijk
punt te wijzen: de leesbaarheid
van de instructies op het beeld-
scherm. Bij de wat oudere, pre-
Windows-programma’s, zoals
Kruispunt en Toporama, zijn die
vaak in een klein Courier-letter-
tje gesteld. Voor een moeilijk le-
zend kind is dat veel te klein. Bjj
de overige hier genoemde pro-
gramma’s uit diezelfde categorie
is dat veel minder een probleem.
U herkent dat onmiddellijk op
de bijgaande afbeeldingen. Ook
bij programma’s waar de op-
maak belangrijker geweest lijkt
te zijn dan de inhoud, zoals ‘Vei-
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vraay: £ yoed: 1 tuout:

lig naar school’ blijven de tek-
sten vaak slecht leesbaar. Een
uitstekend voorbeeld van hoe
het wel kan levert ‘Bromfiets’
van Zebra, een verkeerstheorie-
programma voor aanstaande
bromfietsers. Relatief korte tek-
sten in grote, scherpe zwarte let-
ters. Toegegeven, verkeerstheo-
rie voor bromfietsers is niet het
eerste wat je uit de kast pakt
voor een klein kind met Down-
syndroom. Maar toch ...., het
zijn aardige plaatjes aan de
hand waarvan je een heel zinnig
stuk verkeersopvoeding kunt ge-
ven. Het is nog goedkoop ook!

Conclusie

Al met al zou ik willen eindigen
met de conclusie, dat er wel de-
gelijk bruikbare software bestaat
voor onze kinderen, maar dat u
daar geen wonderen van moet
verwachten, ook niet van het
hier zo hoog geprezen Dagelijk-
se dialogen. De kinderen in de
gezinnen waar geen computer
staat zijn daarmee, mijns in-
ziens, niet of nauwelijks slechter
af dan de kinderen die thuis een
computer hebben met alle denk-
bare toeters en bellen. Heel vaak
kunt u op de ‘klassieke manier’
hetzelfde bereiken wat een com-
puterprogramma voor u doet.
Computers zijn met name won-
dermiddelen voor kinderen aan
de andere kant van het leerspec-
trum: ‘whizzkids’, hoogbegaaf-
de kinderen, die zelf uitgebreid
op onderzoek uitgaan. De laat-
ste lijkt op dit moment bij kinde-
ren met Down syndroom eerder
uitzondering dan regel te zijn.
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e Yvonne en Han Kamperman, Gouda

‘Papa mag ik computeren?’ Dat
vraagt Eveline regelmatig
tijdens het avondeten. Als
daarop een bevestigend
antwoord wordt gegeven dan
klinkt er een enthousiast “Yes’
of ‘Leuk’. Eveline is inmiddels
acht jaar en gaat naar groep 4
van de Goejanverwelleschool.

spelletjes
zijn altijd
leuk

razend
enthousiast
VooY
‘Dieren

tellen’

p school zit ze regel-

matig met ‘haar bege-

leidingsjuf” achter de
computer. Rekenen en taal
(woorden) staan dan centraal
voor wat betreft het gebruik van
de computer. In dit artikel zul-
len we het met name hebben
over hoe wij thuis omgaan met
de computer voor wat betreft
Eveline. Het is zomaar een greep
over het gebruik van een aantal
programma’s.

Zo 'n twee jaar geleden (in 1995)
heeft Eveline voorzichtig kennis
gemaakt met de computer.
Tekenprogramma'’s en puzzels
maakten haar enthousiast en op
speelse wijze leerde ze met de
muis omgaan. Vooral het ‘sle-
pen’ werd geoefend en op het
beeldscherm zag ze zo prachtige
tekeningen en complete puzzels
ontstaan. Spelletjes zijn altijd
leuk, in elk geval om te motive-
ren en te stimuleren, maar wij
wilden langzamerhand over-
gaan tot educatieve / leerzame
software. Maar wat te kopen? Al
eerder is er in “Down + Up’ mel-
ding gemaakt van de vele soft-
ware, die er te koop is. Ook wij
zagen door de bomen het bos
niet meer. Via de SDS kwamen
wij in het bezit van ‘freeware’

software (deze software mag je

zelf onbeperkt kopieren). Op de

floppy stond o. a. het rekenspel-
letje ‘Dieren tellen’ [zie het vori-
ge artikel, Red.]. Dit programma
maakte Eveline razend enthou-
siast. Een drietal moeilijkheden
van dit programma zijn:

o Op het beeldscherm verschij-
nen een aantal dierenkoppeny),
vervolgens moet een van de
cijfers 1 tot en met 10 worden
ingetoetst.

« In een rij opeenvolgende cij-
fers ontbreekt steeds het laat-
ste cijfer; dit laatste cijfer wor-
den ingetoetst. Bijv. 2, 3,4, 7?7
(Juist, het vraagteken staat
voor 5).

« Optellen (en aftrekken) van
dieren, waarbij bovenin het
scherm de som in dieren staat
aangegeven en eronder de
som in cijfers. Het antwoord
moet altijd in cijfers worden
gegeven.

Vooral dit derde onderdeel van
dit programma, de combinatie
van plaatjes en cijfers werkt sti-
mulerend. Eerst werden door
Eveline steevast de dieren opge-
teld, maar langzamerhand kre-
gen de cijfers steeds meer beteke-
nis. Bij alle drie onderdelen van
dit programma klinkt steeds na
het goed beantwoorden van tien
opgaven een vrolijke melodie
die als bekrachtiging dient. Na-
tuurlijk zijn er mooiere en prach-
tiger programma’s, maar soms
zit het functionele in de een-
voud. Papa moest in het begin
steeds aan haar zijde zitten,
maar langzamerhand trok hij
zich terug na eerst het program-
ma opgestart te hebben. Zijn er
tien sommen goed en heeft er
dus een vrolijk deuntje geklon-
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(3] Graaf, E. de (1988), ‘Leren
praten vanaf het scherm’, PTC
Print, nr.: 18, juni 1988, blzn. 23-

ken dan wordt papa er bij ge-
haald met de woorden: ‘Papa
kom je kijken’. Hierna volgde
dan als beloning vaak nog een
of ander computerspelletje.

Inmiddels hadden wij andere
software gekocht voor onze
zoon Thijs. Dit was het z. g. Edu-
pakket I van Addo Stuur van uit-
gever A.W. Bruna. Een echt leer-
pakket, waarbij kinderen eerst
kunnen oefenen en daarna een
test kunnen doen met als resul-
taat een heus rapportcijfer. In
het bijbehorende boekje staat ge-
schreven dat kinderen zonder
enige uitleg met de program-
ma’s aan de slag kunnen. En dat
kunnen wij onderstrepen. Zowel
Thijs eerst als later Eveline wa-
ren vlug thuis in de mogelijkhe-
den van de diverse program-
ma'’s (onder meer topografie,
taal en rekenen). Met Eveline
zijn we vooral doorgegaan met
rekenen. Tot nu tot hebben wij
ons beperkt tot de rekenonder-
delen optellen en aftrekken (ook
vermenigvuldigen en delen be-
horen tot de mogelijkheden). Er
is steeds keuze uit niveaus (tot



als tien, tot honderd en tot dui-
zend). Voor Eveline beperken

; we ons tot nu toe met optellen
bEZOTlZT’lg en aftrekken tot de 10. Af en toe
een rake , laten wij Eveline een rapportcij-
fer halen, maar 25 sommen
(waaruit het rapportcijfer wordt
een berekend) vragen soms net iets
. te veel van haar aandacht en con-
vlinder

centratie. Daarom geniet het
tekstgedeelte de voorkeur. Als
Of het antwoord goed is verschijnt
er als beloning een opstijgende
raket, een vliegende vlinder of
een voorbij racende auto. Zowel
bij het optellen als bij het aftrek-
ken staat haar telraampje binnen
haar bereik. De ene som gaat nu
uit haar hoofd en de andere
wordt opgelost met het telraam.
Zit haar vader ernaast, dan kijkt
ze na elke door haar gevonden
oplossing even naar hem in de
hoop, dat er bevestigd wordt,
dat het antwoord goed is. (Wat
meestal ook zo is). Alleen is
soms het antwoord fout, door-
en dat Eveline net iets te lang een
cijfer indrukt, waardoor er bij-
voorbeeld in plaats van het juis-
te antwoord 8 nu 88 is komen te
staan. Het resultaat is een fout
antwoord. Jammer is dat je deze
verkeerd ingetoetste fout niet
kunt achterhalen als je haar al-
leen achter de computer hebt
laten zitten.

een auto

zelf-
standigheid

concentratie
worden

geoefend

Onlangs (februari 1997) bood de
school alle ouders de gelegen-
heid software te kopen, die de
kinderen op school gebruiken.
Van deze mogelijkheid hebben
wij gebruik gemaakt. Het betreft
hier software van de Stichting
OWG-Bureau [zie het kader op
blz. 18]. Een van de program-
ma’s, die we hebben aangeschaft
is ‘Spelen met woorden’. Hierop
oefenen we nu wekelijks haar
woordpakket, na de woorden
van het desbetreffende woord-
pakket eerst zelf ingevoerd te
hebben. Het aardige van dit pro-
gramma is dat Eveline direct
kan zien of een antwoord goed
of fout is. In plaats van een on-
derdeel van een plaatje bij een
goed antwoord ontstaat er een
witte streep bij een fout ant-
woord. Daarnaast kun je als ou-
ders na afloop zien welke fout
precies gemaakt is. Moeilijkheid
bij het intypen van woorden is
dat ze tot nu toe moeite heeft
met de hoofdletters van het toet-
senbord. Vandaar dat ze daarbij
nu steeds geholpen wordt maar
Eveline moet van ons wel letter
voor letter spellen, zo zijn wij er-
van overtuigd dat ze de juiste
volgorde van de letters heeft
(overigens willen wij een tweede
toetsenbord aanschaffen, waar-
bij we stickers met kleine letters

op de toetsen plakken). Het
voordeel van deze software is
dus dat we zowel op school als
thuis af en toe met dezelfde pro-
gramma’s wordt gewerkt en zo
ontstaat er voor Eveline een
vorm van herkenbaarheid.

Nogmaals, er is veel software in
de handel en misschien is het
daarom wel moeilijk om een
goede keuze te doen. Bjj elk pro-
gramma zijn er wel voor en te-
gens te vinden. Wat voor het
ene kind gemakkelijk is, is voor
het andere kind misschien wel
weer moeilijk. Veel program-
ma’s kennen veel toeters en bel-
len, maar soms kun je er net dat
onderdeel uitvissen wat juist
voor jouw kind goed is, of waar-
mee je plezier beleeft. Een bijko-
mend voordeel is, dat zelfstan-
digheid en concentratie worden
geoefend. Mocht uw kind op
school omgaan met de computer
en dus met programma’s, infor-
meer dan eens bij de leerkracht
naar de mogelijkheden voor aan-
schaf in verband met gebruik
thuis. Maar los van de educatie-
ve programma’s blijven de mees-
te kinderen altijd spelletjes op
de computer ook leuk vinden.
En wat ons betreft mag Eveline
blijven vragen: ‘Papa mag ik
computeren.’

e
De aanschaf van een eigen computer in de klas

1. Een offerte van een computerbedrijf
2. Een verklaring, waaruit blijkt dat de school de
aanschaf van een computer waardevol acht voor de

Op de basisschool van onze dochter Eveline (toen
nog leerling van groep 3) was duidelijk de behoefte
aan een extra computer. Hierdoor ontstaat er voor
haar de nodige ruimte om haar met programma’s te
laten werken af-

gestemd op haar eigen niveau. Na overleg met
school is besloten om een computer aan te vragen.
Op grond van artikel 57 van de AAW is vervolgens
door ons een computer met toebehoren en software
aangevraagd. De toestemming is inmiddels verleend
en de computer is geleverd. Hoe gaat nu zo’n aan-
vraag? Als voorbeeld gebruikten we de brief, zoals
deze staat opgesteld in de brochure ‘Welkom op
school’

Deze brochure is aan te vragen bij:

FProvincie Zuid-Holland

Bureau Maatschappelijke Zorg

Postbus 90602

2509 LP Den Haag

Als bijlagen aan deze brief waren gevoegd:

ontwikkeling van het kind.

De voorbeeldbrief en de twee bijlagen moeten ver-
volgens verstuurd worden naar het betreffende GAK
(Gemeenschappelijk Administratiekantoor). Hierna
wordt het kind meestal opgeroepen voor een medi-
sche keuring. Als er door het GAK goedkeuring
wordt verleend draagt men van daaruit de betreffen-
de computerfirma op de computer te leveren. In fei-
te wordt de computer in bruikleen gegeven. Met de
school zal in onderling overleg de nodige software
worden aangeschaft. De kosten van de software heb-
ben wij overigens als stelpost opgevoerd. Zoals ge-
schreven is de computer inmiddels geleverd en wij
Zifn er van overtuigd dat na aanschaf van software
een en ander zal bijdragen tot een positieve ontwik-

keling van Eveline.

Yvonne en Han Kamperman, Gouda
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Een dagje SDS-bureau

ervaringen van een vrijwilliger

e Evert Jan Steffens, Havelte

Evert Jan in een

Wanneer ik ‘s morgens om half gen waar ik eens even rustig

negen, nog een beetje slaperig, typisch over moet nadenken. De week
het SDS kantoor binnenstap Wanneperveense  daarop begint mijn werk voor
omgeving

heeft Erik er al anderhalf uur

opzitten. Hij begint namelijk

elke dag al om zeven uur. Voor
mij is dit het begin van een dag
vrijwilligerswerk voor de SDS.

aan-
vankelijk
een vrij

somber
beeld

een baan
die mij
veel
vol-

doening

geeft

oe ben ik als vrijwilli-

ger bij de stichting te-

recht gekomen? Me-
dio 1994 komt mijn baan als PR-
functionaris bij een groothandel-
importeur van landbouwwerk-
tuigen wegens een reorganisatie
te vervallen. Als snel vind ik een
nieuwe baan als PR-functionaris
bij Overcinge/De Klencke, cen-
trum voor training, vorming en
advies [een bekende naam in
SDS-kringen, Red.]. Aanvanke-
lijk kan ik daar drie maanden
aan het werk, maar uiteindelijk
wordt dit een jaar. In juni 1995
zit ik zonder werk. Eerst was dit
een zorgeloze tijd: lekker fietsen
op mijn racefiets of ATB of lek-
ker lui in de tuin zitten; kortom
niets aan de hand.

Maar dan komt de lange strenge
winter: een periode om moede-
loos van te worden, maar uitein-
delijk breekt het voorjaar aan. In
mei 1996 werd ik gevraagd om
weer tijdelijk voor mijn oude
werkgever te gaan werken, voor
één dag per week, ditmaal via
Randstad. In deze periode haalt
mijn partner Ineke een vacature
uit de krant voor een vrijwillig
bureau-assistent voor de Stich-
ting Down’s Syndroom. Ik heb
geen flauw idee wat Down syn-
droom betekent, maar van Ineke
krijg ik de nodige uitleg.

Al snel is een afspraak met Erik
en Marian de Graaf gemaakt. Na
mijn gesprek kom ik nogal ver-
ward thuis: ik heb een enorme
hoeveelheid informatie gekre-

de stichting. Aanvankelijk had

ik een vrij somber beeld van
mensen met Down syndroom.
Maar ik kwam er als snel achter
dat dit beeld niet reéel is: men-
sen met Down Syndroom heb-
ben wel degelijk heel veel moge-
lijkheden, mits deze mogelijkhe-
den op alerte wijze worden gesti-
muleerd.

Hoe ziet voor mij een dagje
SDS-bureau eruit?

‘s Morgens begin ik met het cor-
rigeren van een gescande tekst
voor de ‘Down + Up’. De tekst
bevat veel apestaartjes en andere
rare tekens, maar al snel is deze
klus geklaard. Daarna moet er
een mailing worden klaarge-
maakt voor MDGO-scholen
over het nieuwe Early Interven-
tion boek. Dit betekent: 80 enve-
loppen adresseren, voorzien van
een sticker van de stichting, een
postzegel en uiteraard de betret-
fende folder.

Intussen komt er een fax binnen
van de Nederlandse ambassade
in Londen, daarna haalt Erik een
bericht uit Australié van het In-
ternet en wordt er driftig gebeld
met de drukker in Amsterdam
over de nieuwste ‘Down + Up".
Ondertussen voert Marian op
professionele, maar zeer mense-
lijke wijze een intake-gesprek
met een ‘nieuwe ouder’. Door
haar enorme ervaring worden
deze ‘nieuwe ouders’ uitstekend
opgevangen. Voor hen is nu ook
een brief ontwikkeld waarin alle
belangrijke aspecten voor hun
kind aan bod komen.

Inmiddels is het twaalf uur.
David meldt zich luid bellend
aan de voordeur. Tijdens het
eten heeft David hele verhalen,
maar helaas begrijp ik niet alles
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van wat hij mij duidelijk wil
maken, maar het maakt de
lunch altijd wel extra plezierig.

Na het eten moet ik nog even
ping-pongen met Marian en Da-
vid en daarna ga ik weer aan het
werk. Ik moet correspondentie
inboeken in de computer. Het
computerprogramma stelt mij al-
tijd weer voor verrassingen,
maar het lukt mij deze keer toch
om de brieven zonder al te veel
problemen in te boeken.

Inmiddels heeft Erik een aantal
adres-etiketten klaarliggen, dus
er moet weer de nodige post
worden klaargemaakt. Hier ben
ik de rest van de middag mee be-
zig. Al met al weer een boeiende
en afwisselende dag, zoals altijd
voor de stichting.

Het werken voor de stichting is
buitengewoon waardevol voor
mij. Het is weliswaar een onbe-
taalde baan, maar wel een baan
die mij veel voldoening geeft en
een baan waarbij ik mij ook nog
nuttig kan maken. Dat ik mijzelf
door dit werk verder kan ont-
wikkelen is mooi meegenomen,
maar is niet de reden dat ik dit
werk ben gaan doen.

Daarnaast is het uitermate boei-
end om voor Erik en Marian de
Graaf (en de SDS) te werken.
Het betekent samenwerken met
twee uitermate gedreven men-
sen die zich tot het uiterste inzet-
ten voor de SDS.



‘

De FvO contra de SDS

De Federatie van Ouderverenigingen heeft op diverse
manieren gereageerd op de publicatie in nummer 36 van dit
blad over het staken van het doorsluizen van de VWS-
subsidie naar de SDS. In de eerste plaats ontving de redactie
van dit blad een brief van het Bestuur van de FvO die we
hieronder in haar geheel afdrukken. Vervolgens verschenen
er artikelen in de ‘federatieve katerns’ van de diverse FvO-
bladen onder de kop ‘We hebben elkaar nodig’. Daarna
verscheen er in de FvO-uit-gave ‘Kaders’ een kader met de
veel minder vriendelijke titel “FvO corrigeert Down + Up’.
Beide laatstgenoemde artikelen voegen o. i. niets nieuws toe.
We nemen ze daarom niet over. We beperken ons tot een
kort commentaar op de brief. De lezer oordele zelf.

Geachte Redactie,

In DOWN+ UP nr 36 is uitgebreid aandacht besteed aan de
verwikkelingen rond de subsidiéring van SDS. De directeur
van SDS gaf daarbij als zijn visie, dat de FvO onoorbaar han-
delde, door zijns inziens vaste afspraken met het Departe-
ment van VWS te schenden. Hij deelde mede in deze zaak
een procedure gestart te hebben bij de Raad van State.

In DOWN+ UP nr.37 wordt de uitslag van dat beroep ver-
meld met als kop ‘SDS heeft gedeeltelijk gelijk gekregen’.

De onder de kop gestelde tekst geeft aan dat een van de door
het Ministerie van VWS aangevoerde argumenten, nl. dat aan
een Stichting geen subsidie kon worden verleend, door de
Raad van State is verworpen.

Waar de directeur géén aandacht aan besteed zijn een aantal
andere uitspraken van de Raad van State, waarvan er één hier
van belang is. Citaat: ‘In een overleg van 15 juni 1990, waar-
aan is deelgenomen door de FvO, appellante (SDS) en ver-
weerder (VWS), is slechts de afspraak gemaakt dat de activitei-
ten van SDS zouden worden gesubsidieerd via de FvO voor
een periode van twee jaar, welke periode nadien met een
jaar is verlengd. Van toezeggingen van de zijde van VWS in
de door SDS gewenste zin is de Raad van State niet gebleken’.
Het had de directeur van SDS gesierd, na wat onder zijn ver-
antwoordelijkheid in nr. 36 is geschreven, mede te delen dat
de FvO zich volgens de uitspraak van de Raad van State aan
de gemaakte afspraken heeft gehouden, door over een perio-
de van drie jaar een bedrag van f 50.000 = per jaar beschik-
baar te stellen aan SDS. Een dergelijke mededeling relativeert
de teksten van nr 36 immers aanmerkelijk.

Op pag. 41 en 42 van DOWN+ UP nr.37 vinden we een arti-
kel over fondswerving, waarop ons enig commentaar vergund
zij. Het artikel is in de beste tradities van de roddelbladen. Er
wordt een verband gelegd tussen door sommige instellingen
gegeven onjuiste informatie en een -uit zijn verband gerukte
en daarom onjuiste- uitspraak van een FvO-directeur. Enig
verband met de geciteerde uitspraak en de feitelijk door de
NKGG gehanteerde reclame ontbreekt overigens volledig.

In de reclamespots die de NKGG de laatste jaren uitzendt
wordt uitdrukkelijk gewezen op de mogelijkheden van men-
sen met een verstandelijke handicap en is bepaald geen spra-
ke van ‘zieligheid'.

In de volgende paragraaf wordt verband gelegd tussen de kos-
ten van tv-acties die geld voor goede doelen verwerven en de
Oudervereniging Philadelphia. Vastgesteld kan worden dat
Philadelphia (noch een ander lid van de FvO) ooit enige beta-
ling aan een televisieprogramma heeft verricht. De door Erik
de Graaf gesignaleerde zaken zijn dus wat ons betreft inder-
daad toeval.

Tenslotte de opmerkingen over de actie in het Danstheater in
Den Haag (op het Malieveld waren we niet, een omissie?).
We kunnen nu constateren, dat de actie het volgende heeft
opgeleverd (gegevens van het ministerie van VWS);

7 miljoen voor Begeleid Zelfstandig Wonen (BZW); 17 mil-
joen voor de nieuwe Intensieve BZW regeling; 10,5 miljoen
extra plaatsen in instellingen ‘zonder bouw’; 22,5 miljoen ex-
tra PGB; uitbreiding thuiszorg (PPG en Vioeghulp) 4,5 mil-
joen en pleegzorg 0,5 miljoen.

Verhoging van het salaris van directeuren komt in het rijtje
niet voor. Over de feitelijke besteding van deze middelen
dient dit jaar gerapporteerd te worden aan de Staatssecretaris
van VWS,

Bovendien heeft de actie Minister Zalm de uitspraak ontlokt
dat de situatie in onze sector onhoudbaar was en hij heeft bo-
ter bij de vis gedaan. In de komende begroting zal een extra
groei van het budget voor de zorg voor mensen met een ver-
standelijke handicap voorkomen van 100 miljoen gulden.
Wij constateren dat SDS aan deze aanmerkelijke uitbreiding
van middelen geen inspanningen ten grondslag heeft gelegd
en vragen ons af of er veel mensen zijn die daar vrede mee
hebben.

Terwille van een goede informatie ook van de lezers van
DOWN+ UP wordt plaatsing van deze brief in uw tijdschrift
door ons op prijs gesteld.

Met vriendelijke groet,

namens het Bestuur van de Federatie van Ouderverenigingen,

mr. W. H. van Empel, voorzitier.

Commentaar van de redactie: De SDS heeft zich nooit beroe-
pen op subsidie-toezeggingen van de kant van VWS, omdat
die niet gedaan zijn. Wel moet hier worden benadrukt dat
ook de FvO zich niet gehouden heeft aan de ter zake gemaak-
te afspraken om in drie partijen te evalueren. In feite is er
sprake geweest van twee verschillende perioden, resp. 1990-
1992, waarin de VWS-subsidie het cormerk SDS droeg, en
1993-1996, waarin het oormerk weggevallen was. Ondanks
dat laatste lag het doorsluizen van de bedoelde subsidie aan
de SDS kennelijk zo voor de hand dat de FVO ook na

I januari 1993 wel degelijk nog de morele plicht gevoelde

de betreffende gelden ten gunste te laten komen van de SDS.
Sterker nog: de SDS hoefde daarvoor niet eens een voorge-
schreven tegenprestatie te leveren. Pas met ingang van 1 janu-
ari 1997 is de zienswijze van de FvO radicaal veranderd.

Ter zake van de naamsvermelding van Philadeiphia in het
programma Catherine is de SDS door de programmamakers
verzekerd dat daar geen geld voor was betaald. Het in beeld
brengen van de naam van de organisatie had volgens onze
zegsman echter niet behoren te gebeuren, maar moest veel
meer als een fout worden aangemerkt.

Verder feliciteert de SDS de FvO van harte met de in het
Danstheater behaalde resultaten. Was de SDS uitgenodigd,
had zij waarschijnlijk serieus overwogen om mee te doen.
Dat neemt niet weg dat acties als deze nog weer eens duide-
lijk illustreren dat de doelen die FvO en SDS nastreven com-
plementair zijn. Ten aanzien van de verhoging van die salaris-
sen heeft ‘Down + Up’ slechts geciteerd uit ‘Vrij Nederland'.
Wanneer de FvO het met de publicaties van dat blad niets
eens is behoort dat daar te worden uitgevochten en niet in
‘Down + Up”.

De discussie via dit blad is hiermee gesloten.
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Educatieve zoethouders

e Marian de Graaf-Posthumus, Wanneperveen

Er zijn nu eenmaal momenten dat je even geen tijd hebt om met je
kind op te trekken. Of er moet lange tijd in wachtkamers worden
doorgebracht, of een lange rit in de auto naar het vakantie-adres.
Kortom, het kind moet even alleen bezig zijn, omdat wij even iets
anders (moeten) doen. Waarmee kan je kind zich dan zelfstandig
amuseren? Is er iets dat zinnig en nuttig is? Of: waarmee kun je je
kind ook belonen, omdat het juist zo goed zelfstandig voor jou wat
heeft gedaan, of zoet is geweest bij de dokter?

er is altijd
wel een
‘Zet 'm
op’
over

dezelfde

aflevering
nog een

paar keer

zien

n dat kader wil ik nu eens

leuke en nuttige cassette-

banden bespreken. ‘Zet ‘m
op’ is daar een goed voorbeeld
van. Mijn zoon (13) vond ze al
heel jong leuk en hij vindt ze
nog steeds wel aardig. ‘Zet ‘'m
op’ is een uitgave van het Cen-
trum voor Gesproken Lectuur
(CGL) te Grave. Elke cassette is
gewijd aan een thema, dat aan
de hand van verhalen, gedich-
ten, een hoorspel, een inter-
vieuw, veel muziek, moppen,
spreekwoorden en gezegden
wordt uitgewerkt. Verschillende
thema’s uit het verleden waren
bijvoorbeeld: ‘Opa’s en Oma’s’,
‘Dierer, ‘Sprookjes’, ‘Sport’,
‘Vriendschap’, maar ook: ‘Pes-
ten’. Je kunt het zo raar niet ver-
zinnen of er is wel een ‘Zet 'm
op’ over. Deze cassettes verschij-
nen al tien jaar. Er zijn dus al
vele onderwerpen bij de kop ge-
pakt.

De bandjes zitten goed in elkaar
en nodigen je kind zeer uit tot
luisteren. Bij ons thuis was “Zet
‘m op’ een reuze-beloning.
Ideaal voor achter in de auto of
bij een lange treinreis (in de
walk-man), maar ook belangrijk
om eens mee te luisteren en er
samen over te praten en te
lachen. ‘Zet ‘'m op’ verschijnt
twaalf keer per jaar. Voor meer
informatie kunt u terecht bij het
CGL, Postbus 24, 5369 AA
Grave, tel: (0486) 486 486.
Misschien iets voor de komende
vakantieperiode?

Iets later in de jaren is er nog
Blits, een cassette met informatie-

ve verhalen en nieuws-items, af-
gewisseld met muziek. Bij Blits
zit ook een tijdschrift. Zo wordt
het mogelijk alle informatie met
de band mee te lezen. De tekst
sluit aan op de matig vaardige
lezer, maar de onderwerpen zijn
volwassen, zoals ‘Tijd voor TV,
over soaps, spelletjes, reclame,
realiteit en drama, of ‘Weet wat
je koopt’ over kritisch koop-
gedrag.

Voor meer informatie kunt u
contact opnemen met: het
NIAM, Neuhuyskade 94, 2596
XM Den Haag, tel: (070)

314 35 00.

Muziek

Er is ook een nieuwe CD (of cas-
sette, wat u maar wilt) uit van
de hand van Dirk Scheele: De
‘Liedjesspeeltuin’. We bespra-
ken in ‘Down + Up’ al eens va-
ker wat van hem. De CD bevat
een heleboel originele liedjes
voor jonge kinderen in speelse
en spannende arrangementen.
De teksten zijn eenvoudig en
gaan over alledaagse dingen,
zoals: wakker worden en op-
staan, verkouden zijn, de vier
seizoenen, etc. Het zijn echte
meezingers; ze nodigen ook uit
tot meedoen.

Van de Liedjesspeeltuin Deel 2

is ook een muziekboekje ver-
krijgbaar met de teksten, de blad-
muziek, de tekeningen en de
spelletjes. Daarnaast staan er

ook tips in om op een eenvoudi-
ge en leuke manier muziek te
maken met kinderen. Jammer is
wel dat er nogal eens een liedje
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tussen zit dat we al kennen van
de vorige Liedjespeeltuin. De
CD met Liedjespeeltuin Deel 2
(Mirasound 199249-2) kost

f 19,95. De cassetteversie
(Mirasound 199249-4) kost

f 14,95. Het bijbehorende
muziekboekje met ‘Universal
songs’ (0520192) kost f 18,95.
Mirasound is te bereiken onder
nr. (035) 624 02 30.

Wat kijkt uw kind?

Naast het zinvol luisteren is het
ook belangrijk om in de gaten te
houden waar je kind naar kijkt
als het even TV mag kijken. Er
zijn geweldig goede program-
ma’s, maar, zoals u weet, ook
een massa ‘shit’. In principe is
het verstandig regelmatig mee
te kijken en te luisteren en er
met je kind over te praten. Blijft
er wat hangen en zo ja: wat?
Aan de andere kant is het voor
ons juist zo prettig als je kind
even alleen kan kijken terwijl
wij bijvoorbeeld in de keuken
bezig zijn. Hier thuis hebben wij
ervoor gekozen regelmatig heel
bewust programma’s op te ne-
men die wij geschikt vonden
voor onze zoon. Een paar voor-
beelden:

Voor hele kleintjes dient zich na-
tuurlijk Tik-Tak aan en het on-
volprezen Sesamstraat. Overi-
gens was onze zoon daar in het
begin een beetje bang voor, met
name voor Bert en Ernie. Ook de
muppet-poppen (Koekie-mon-
ster) vond hij griezelig. Als je
hebt geverifieerd of het pro-
gramma aanslaat bij je kind is
het helemaal niet verkeerd als
het daarna dezelfde aflevering
nog een paar keer ziet. De in-
houd blijft er alleen maar beter
door hangen. Aan de andere
kant is het ook belangrijk tijdig
de bakens (voor je kind) te ver-
zetten en niet eeuwig door te
gaan met hetzelfde aan te bie-
den, al dan niet op verzoek van
je kind: ‘Nee, je bent nu echt te
groot voor Tik-Tak’. Probeer



steeds weer de aandacht op een
volgend item te vestigen, dat
ook weer de moeite van het be-
kijken waard is. Denk steeds aan
het volgende kleine stapje. Het
is ons in ieder geval heel goed
bevallen om de door de jaren
heen heel veel TV-programma’s
van de Nederlandse Onderwijs
Televisie (NOT) op te nemen.
Dat zijn ontzettend leuke en leer-
zame programma’s voor heel
jonge kinderen, vanaf ongeveer
vier jaar en verder. Voor alle ver-
schillende groepen in de basis-

school en het voortgezet onder-
wijs worden er boeiende infor-
matieve uitzendingen gemaakt,
ter ondersteuning van lezen,
muziek, biologie, geschiedenis,
aardrijkskunde en nog veel
meer. Een gids met alle infor-
matie kunt u aanvragen bij de
NOT, Postbus 1070, 1200 BB
Hilversum of tel: (035) 672 36 11.

Een nadeel van dit bewuste filte-
ren van TV-programma’s is dat
je er steeds consequent zelf aan
moet denken, of een crack moet

zijn in het voorprogrameren van
uw videorecorder. De NOT-pro-
gramma’s worden altijd uitge-
zonden op de ochtenden op een
moment dat u er zelf niet op zou
komen om TV te gaan kijken.
Daarnaast gaat het haast altijd
om series van meerdere afleve-
ringen. Dat vraagt dus de nodi-
ge discipline! Maar gelukkig
worden ook regelmatig hele pro-
gramma-series als één geheel
achter elkaar uitgezonden.

NOT
programma’s
ontzettend
leuk en

leerzaam

Een jaar met Milan in de klas

e Siska van Stam, Gouda

Vanaf januari 1996 zit Milan [zie ook de voorplaat van D+U.34,
Red.] bij mij in de klas. Milan is een erg ondernemend mannetje,
dat altijd erg vrolijk is. Voordat Milan bij mij in de klas kwam, had
ik al bijna drie jaar een andere leerlinge met Down syndroom uit
een andere groep bij ons op school extra begeleiding gegeven. Tk
stond er dus niet helemaal onvoorbereid tegenover. Toch is het
begeleiden van een leerling uit een andere groep heel anders dan
een kind met Down syndroom zelf in de klas te hebben.

Milan ziet
nog geen

gevaar

e eerste tijd is ook

best spannend: Zal

het goed gaan met de
andere kinderen; hoe reageert
hij op mij als leerkracht? Tijdens
de speelwerktijd kijk je steeds
wat Milan aan het doen is en bij
het buiten spelen en de gymnas-
tiekles moet je erg alert zijn,
want Milan klimt graag overal
in en op en ziet nog geen gevaar.

In de loop van de tijd gaat het
steeds beter. De kinderen in zijn
groep accepteren Milan gelijk.
Ze weten wel dat Milan anders
is, maar dat is geen probleem
voor hen. Hij heeft al snel een
vriendje in de klas, dat hem
overal volgt. Milan is erg aan-
hankelijk en knuffelt graag. Som-
mige kinderen moeten daar in
het begin wel even wennen,
maar daarna accepteren ze dat
van hem. Met de activiteiten van
groep 1 doet hij goed mee. In de
kring zingt hij mee en hij bootst

de andere kinderen na. Hij wil
vaak ook graag iets vertellen.
Zijn woordenschat is vrij groot,
maar hij is voor ons nog niet al-
tijd goed te verstaan. De taalacti-
viteiten zijn nog wel te moeilijk
voor hem. Knippen, plakken en
vooral verven zijn bij hem favo-
riet, maar hij speelt ook graag in
de poppenhoek. Hij is overal erg
intensief mee bezig en daarom is
het naar school gaan erg ver-
moeiend voor hem. We hebben
dan ook afgesproken dat hij
voorlopig alleen nog de ochten-
den naar school gaat. Milan
krijgt van mij ook extra begelei-
ding buiten de klas. Hij kent al
veel klankgebaren en de daarbij
horende letters en we zijn bezig
met tellen en het voorbereiden-
de schrijven/tekenen. Ook spe-
len we vaak een spelletje met z'n
tweetjes. We hebben op school
een deel van de extra uren ook
gebruikt om de groep waar
Milan in zit niet te groot te ma-
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ken (ca. 25 kinderen). Ook in het
komend jaar proberen we dat
binnen onze school te realiseren.

Een kind met het syndroom van
Down in je school vraagt name-
lijk best de nodige extra zorg en
aandacht, maar je krijgt er zeker
ook als leerkracht veel voor te-
rug!

Siska van Stam is leerkracht aan

de Goejanverwelleschool te
Gouda



Schipbreuk op de drempel van
groep 3?

e Marian de Graaf-Posthumus, Wanneperveen

Helaas komt het ontzettend vaak voor dat ouders - nadat hun kind
met Down syndroom zo’n jaar of drie en soms nog langer -
gekleuterd heeft voorzichtig informeren of het nu geen tijd wordt
voor de overstap naar groep 3 om dan vrij verrassend een school
tegenover zich te vinden die dat niet ziet zitten. Vaak heet het dan:
‘Het kind is er nog niet aan toe’. Want, is dan de argumentatie, daar
gaat immers - o, miskenning van de groepen 1 en 2 - ‘het echte

leren’ beginnen!

als het nu
maar een
paar jaar

mag!

tien jaar
basis-
school

over acht

groepen

verdelen

ndere, heel gebruikelij-
ke argumenten zijn:

de leerkracht{en) uit groep 3

staat (staan) toch al zo onder

druk;

» de groep is zo groot;

 andere ouders maken zich
toch wel zorgen dat het nu te
veel tijd gaat kosten van de
leerkracht en dat dat weer ten
koste gaat van hun kinderen;

o de leerkracht ziet zo op tegen
het werken met al die verschil-
lende methoden, waar hij of
zij niet in thuis is en

« er is zo'n groot niveauverschil

met de andere kinderen.

Een paar jaar geleden, toen de in-
tegratie-beweging in ons land
nog op gang moest komen,

werd er gedacht: als het nu maar
een paar jaar mag! Een beetje uit-
stel van die stap naar het specia-
le circuit, dat is al mooi meege-
nomen! Men was ervan over-
tuigd dat vroeg of laat uiteinde-
lijk altijd de stap naar dat specia-
le circuit gemaakt zou worden.
Intussen is het besef doorgedron-
gen dat ook dat speciale circuit
verwoede (en succesvolle!) po-
gingen doet om leerlingen, deel-
nemers en bewoners - hoe men-
sen met Down syndroom binnen
de verschillende voorzieningen
ook maar genoemd mogen wor-
den - zo veel mogelijk terug te
sluizen in de gewone wereld.
We weten nu dat het in werke-
lijkheid andersom gaat: Vroeg of
laat zetten heel veel kinderen/
volwassenen uit het speciale cir-

cuit stappen in de gewone we-
reld. Daarom zeggen we nu: de
beste voorbereiding op het volle le-
ven is het volle leven zelf. De beste
voorbereiding op integratie later
is integratie nu1. Dat betekent
denken in termen van het hele
schooltraject en niet alleen voor
de kleuterperiode. Uw kind
moet dus een keer door naar
groep 3! Dat u daarbij onderweg
voortdurend evalueert, en zono-
dig uw plannen bijstelt, spreekt
natuurlijk vanzelf.

Datzelfde lange termijnperspec-
tief van een heel schooltraject be-
tekent ook dat u er goed aan
doet zich tijdens de peuterleef-
tijd van uw kind al te realiseren
dat er na de basisschool een inte-
gratief vervolgtraject zou moe-
ten zijn. Het ligt voor de hand te
denken dat die drempel te zijner
tijd met minder moeite genomen
zal worden naarmate het kind
meer geleerd heeft op de basis-
school. Ook al denkt u nu nog
niet zo ver vooruit, uw kind
moet van school in het jaar waar-
in het veertien wordt. Dat bete-
kent dat er maximaal tien jaar
basisschool over acht groepen te
verdelen zijn. En dat betekent
domweg weer dat uw kind geen
tijd te verliezen heeft. Te lang tal-
men in het begin, maakt dat het
aan het eind van de rit tijd te
kort komt om op een voor de na-
burige IVBO-school - de meest
voor de hand liggende optie na
de basisschool - aanvaardbaar ni-
veau te komen.
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Eerst maar eens naar groep 1
Voorafgaand aan groep 3 zijn er
ook nog de groepen 1 en 2. La-
ten we daarom voor de nieuw-
komers eerst nog eens beschrij-
ven hoe u kunt proberen uw
kind met Down syndroom op
een reguliere basisschool aange-
nomen te krijgen. Laten we voor
het gemak eerst aannemen dat u
uw kind terdege begeleid hebt
aan de hand van een early inter-
vention-programma, al dan niet
met hulp van de PPG. Dan gaat
u eerst naar de school waar u
met uw (gewone) kind ook heen
zou zijn gegaan, of waar uw an-
dere kinderen dus al zitten. Doe
dat wel op tijd, want scholen
hebben graag ruim de tijd. Aan
de andere kant moet u dat ook
weer niet te vroeg doen, want u
moet zelf in de mogelijkheden
van uw kind zijn gaan geloven.
Pakweg één of zelfs anderhalf
jaar voordat uw kind met Down
syndroom vier wordt lijkt een
goede algemene richtlijn. Het is
wel verstandig, ook al gaat het
om de meest voor de hand lig-
gende school, zogezegd ‘in uw
achtertuin’, om er te voren ach-
ter te komen of deze school al
vaak leerlingen naar het speciaal
onderwijs doorverwezen heeft.
Wanneer uw andere kinderen
daar toch al zitten is daar na-
tuurlijk al heel gemakkelijk ach-
ter te komen. Als het niet zo'n
flexibele school is, althans geen
school die veel spreiding binnen
de groepen een vanzelfsprekend
gegeven vindt, bent u al gewaar-
schuwd.

In het algemeen is het verstan-
dig uw kind met Down syn-
droom tijdens een eerste ge-
sprek met de school van uw keu-
ze niet mee te nemen. Vraag of
men plaatsing wil overwegen.

In het ideale geval legt u eerst
uit dat uw kind wat langzamer
leert en een vertraagde taalont-



wikkeling heeft. Pas nadat de

het gaat vertegenwoordiger van de
school de eerste geruststellende
om woorden heeft gesproken over
wat men daar op dat gebied alle-
uw maal gewend is, meldt u dat de
leermoeilijkheden van uw kind
. gewoonlijk worden samengevat
kind en binnen de term ‘Down syn-
. droom’. In alle algemeenheid is
niet om het niet verstandig om daarmee
met de deur in huis te vallen,
een tenzij men uw kind natuurlijk al
kende. Het gaat om uw kind en
syndroom niet om een syndroom. Daarna

biedt u de school wat materiaal
aan opdat de leerkrachten zich
kunnen inlezen en -kijken in
Down syndroom. In de eerste
plaats is dat uiteraard het nieu-
we boek ‘Onderwijskundige be-
hoeften van kinderen met Down
syndroom’. Beter kun je je niet
wensen. Daarnaast kunt u den-
ken aan een paar voor de hand
liggende afleveringen van
‘Down + Up’. De nummers 24,

31 en 32, samen met de Onder-
wijs Special uit de bestelrubriek,
zijn zeer geschikt. Mocht u de
D+U niet bewaard hebben
(voortaan wel doen!), dan zijn
de meeste nog bij de SDS na te
bestellen. Verder is er nog de
videoband ‘Naar school om te
slagen’. Die kunt u lenen in de
kern of bij het landelijk bureau.
Dan is het, denken wij, verstan-
dig een stukje van uw visie op
integratie te geven. Een school
wil toch weten waarom u daar-
voor kiest. Er zijn vele argumen-
ten.

Het sociale arqument: Je kind in
de buurt houden tussen de
buurtkinderen.

Het neurologische argument: Taal-
ontwikkeling kan alleen goed
plaatsvinden in een taalrijke om-
geving. Wanneer dat gedeelte
van de hersenen bij jonge kinde-
ren in hun jeugd niet optimaal

ontwikkeld is door gebrek aan
taligheid in het milieu is dat la-
ter nooit meer in te halen.

Het leerargqument: Kort gezegd
komt uit wetenschappelijk on-
derzoek uit het buitenland naar
voren dat kinderen met Down
syndroom zowel cognitief als so-
ciaal meer leren temidden van
doorsnee-kinderen. Uw kind zal
de voorbeeldgroep imiteren.
Hoe groter de groep, hoe meer
voorbeelden.

Het gedragsargument: Dit is het
omgekeerde van het vorige. Uw
kind zal ook opvallend gedrag
van de omgeving imiteren. Dat
geldt ook voor problematisch ge-
drag van andere kinderen met
belemmeringen in het speciaal
onderwijs.

Het totaalvisie-argument: Uw
kind is in een gewoon wiegje ge-
legd, bij gewone mensen, in een

NIEUW!! Onderwijskundige behoeften van kinderen met Down syndroom

Dat is de titel van een heel belangrijke nieuwe uitgave die,
naar wij verwachten, net zo’n grote invioed op de doelgroep
zal hebben als destijds het Macquarie Program en nu Kleine
Stapjes. Mede als gevolg van de beide genoemde program-
ma’s komen nu meer en meer kinderen met Down syndroom
veel vaardiger dan vroeger het Nederlandse onderwijs binnen-
stappen. Het gaat er nu om hun mogelijkheden ook daar opti-
maal te benutten. Daarvoor dient dit nieuwe boek. De aanbe-
velingen die gedaan worden zijn echter niet alleen van toe-
passing op het onderwijzen van kinderen met Down syn-
droom op gewone scholen, maar evenzeer in het speciaal on-
derwijs.

De auteurs zijn Gillian Bird en Sue Buckley, resp. plaatsver-
vangend directeur en directeur van het Sarah Duffen Centre
in Portsmouth, Engeland. Het Sarah Duffen Centre is een on-
derzoekscentrum dat deel uitmaakt van de Vakgroep Psycho-
logie van de universiteit aldaar.

Gillian Bird is een psycholoog met 15 jaar ervaring op het ge-
bied van leerproblemen. Zij is verantwoordelijk voor de con-
sultatiedienst van het Centre. Daarnaast is zij een expert op
het gebied van het omgaan met ongewenst gedrag, thuis zo-
wel als op school. Ze is zeer goed op de hoogte van de be-
hoeften van de minder vaardige kinderen met Down syn-
droom. In de afgelopen vijf jaar heeft ze veel ervaring opge-
daan met de ondersteuning van kinderen in het reguliere on-
derwis.

Sue Buckley is een Psycholoog met meer dan 25 jaar ervaring
op het gebied van leermoeilijkheden. Zij is hoogleraar bij de
Vakgroep Psychologie van dezelfde universiteit. Haar belang-
stelling gaat vooral uit naar de vroege ontwikkeling van taal,
cognitie en geletterdheid. Wereldwijd geniet zij al vele jaren

hoog aanzien voor haar
werk met kinderen met
Down syndroom.

Zij is een van de vice-
presidenten van de
"European Down’s Syn-
drome Association
(EDSA) en lid van de
Onderzoekscommissie
van de Engelse Down’s
Syndrome Association.
Sue Buckley heeft een
geadopteerde dochter
met Down syndroom,
die intussen volwassen
is.

Vertalers en bewerkers
vanuit de Stichting -
Down’s Syndroom zijn erin geslaagd dit van oorsprong Engel-
se boek zeer goed aan de Nederlandse situatie aan te passen.
Het boek is op dezelfde fraaie wijze uitgevoerd als ‘Early
intervention; gewoon een alerte manier van opvoeden’. Het
kost eveneens f 29,75. Voor niet-donateurs komen daar nog
verzendkosten bij en wordt de prijs f 35,00.

onderwijglundige
1. 1hehoelten

Vaii li’liﬂ(l(;‘]'(,‘l:l |

met l)()\'\'ll'synd ;

ven Laqﬂbqek voor leerkrachten

Een andere belangrijke noviteit is de herziening van de
boeken ‘Leren lezen’, ‘Tellen en cijfers’ en ‘Tekenen en voor-
bereiding op het schrijven’. Ze zijn nu in de lay-out van
‘Kleine Stapjes’ uitgebracht als Boek 9, 10 en 11. Alle drie
delen bij elkaar kosten f 31,50. Voor niet donateurs komen
daar nog verzendkosten bij en wordt de prijs f 37,50.
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gewoon huis, in een gewone
buurt, waarin ook een gewone
school staat. Kortom: het kind is
op deze aardbol gekomen en u
wilt het aansluiten op de golf-
lengte die we hier hebben. De
school is daar een stukje van. In
principe wil je ook dat je kind
naar een vervolgopleiding gaat
en naar vrije tijdsclubs en later
ergens in een buurt temidden
van gewone mensen gaat wonen
en werken. U wilt uw kind liefst
helemaal nooit in het speciale cir-
cuit hebben.

Wanneer u dat allemaal verteld
hebt begrijpt de school meteen
dat u in principe streeft naar een
aanvraag voor het hele traject.
Zoals een schoolhoofd onlangs
tegen me zei: ‘Als je "Ja" gezegd
heb tegen een leerling met
Down syndroom is er geen weg
terug meer’.

Bij het overhandigen van het ma-
teriaal aan de school vraagt u
voorzichtig wanneer u een reac-
tie tegemoet kunt zien. Uiter-
aard is het ook verstandig de
school te melden dat er in princi-
pe extra formatie gegeven
wordt. In de groepen 1 en 2 is
dat op dit moment nog 0,1 en
vanaf groep 3 wordt het 0,2 for-
matie-eenheid. In gewoon Ne-
derlands: eerst een halve en later
een hele dag in de week. In de
loop van 1998 wordt dat voor de
leerlingen die dan instromen ver-
anderd in een bedrag dat gebon-
den is aan uw kind, hoe meer
problemen, hoe meer geld: de
‘Rugzak’ [zie D+U.33, Red.]. We
hopen maar dat het bedrag voor
een gemiddeld kind met Down
syndroom niet minder zal wor-
den, want het is nu bepaald al
niet te veel. Onder het regime
van rugzak is het wel de bedoe-
ling dat de school een hande-
lingsplan maakt voor uw kind,
een plan dat u als ouder zelfs
moet tekenen voor akkoord.
Voor de kinderen van v6or 1998
blijft vooralsnog de oude rege-
ling van kracht.

Uw kind verkopen

Het is belangrijk dat de leden
van het schoolteam zich bij dat
volgende gesprek, door al het ge-
lezene, iets zijn gaan voorstellen
bij Down syndroom, iets anders

dan alle onzinnige stereotypen
over Down syndroom die altijd
en overal weer de kop opsteken.
Hopelijk zijn zij zich op zijn al-
lerminst gaan realiseren dat leer-
lingen met Down syndroom niet
allemaal gelijk zijn. De leerkrach-
ten moeten in de eerste plaats
dit kind, uw kind, leren kennen.
Toch is het verstandig uw kind
dan nog steeds niet mee te ne-
men. De kans dat u en uw kind
onder de druk van het moment
een verre van optimale indruk
achterlaten is veel te groot! Een
goede manier om het team een
beter beeld te verschaffen is,
naar onze mening, iets te laten
zien van uw kind. Dat kan op
vele manieren. U kunt bijvoor-
beeld werkstukjes laten zien van
de peuterspeelzaal, of (korte!) vi-
deo-opnamen van uw spelende
kind thuis of op de peuterspeel-
zaal. (Het schoolteam zou daar
ook een kijkje kunnen gaan ne-
men, maar dat is eerder een vol-
gende stap dan een alternatief.)
Maar het allerbeste werkt naar
onze overtuiging, dat u het team
een vorderingenoverzicht op pa-
pier laat zien. Als u uw kind zelf
met Kleine Stapjes (of het Mac-
quarie Program) begeleidt, heeft
u dat eigenlijk meteen al paraat.
Wanneer u uw kind recent ge-
toetst heeft, weet u namelijk pre-
cies waar uw kind zit in de ver-
schillende ontwikkelingsdomei-
nen. Bent u meer iemand die
heel af en toe eens globaal bla-
dert in Kleine Stapjes, en daar
wel eens ideeén uithaalt, maar
het toch niet consequent volgt,
dan is er nog geen man over-
boord. Dan kunt u namelijk aan
de afdeling Praktisch Pedagogi-
sche Gezinsbegeleiding (PPG)
van de Sociaal Pedagogische
Dienst (SPD) in uw regio vragen
of men bereid is u te helpen met
het toetsen van uw kind, dus
met het in kaart brengen van
zijn of haar ontwikkeling. Dat
betekent dat er over meerdere
dagen verdeeld, samen met u,
bij u thuis, in alle rust, kritisch
gekeken wordt naar de verrich-
tingen van uw kind!. Nog mooi-
er is het wanneer de PPG op ba-
sis van de gegevens dan tevens
een ontwikkelingsprofiel maakt.
Als het goed is heeft de school al
in de D+U.32 de uitgebreide fol-
der over Vroeghulp of early in-

Mini-enquéte ‘Waar zitten onze kinderen?’

In het vorige nummer van dit blad stond de mini-
enquéte ‘Waar zitten onze kinderen?’ Die was om
twee redenen experimenteel. In het verleden zijn er
vanuit de SDS vele enquétes verzonden, groot in
aantal en groot in omvang. Ouders hadden veel tijd
nodig voor het invullen. Mede dankzij hoge res-
ponspercentages (vaak meer dan 70 %!) leverde dat
een enorme hoeveelheid gegevens op en was -
verwerking elders noodzakelijk. Daar waren dan
weer budgetten voor nodig, etc., etc.

Bij deze mini-enquéte hebben we geprobeerd de
hoeveelheid invulwerk voor ouders zo klein moge-
lijk te maken. Daarbij wilden we die gegevens dan
met een minimum aan handelingen gewoon “in
huis’ verwerken. Dat laatste liep probleemloos. In
die zin was het experiment een groot succes. Wat
echter zeer tegenviel was de respons. Hoewel veel
minder werk voor ouders, hebben maar weinigen
de moeite genomen om een enveloppe te schrijven.
Want daar was de SDS-mini-enquéte in het nadeel
ten opzichte van vroegere enquétes. Toen zat die er
gewoon bij. In die zin is ons experiment, dat we in
de toekomst graag hadden willen herhalen, dus niet
geslaagd. Nu hadden we ook de achterzijde leeg
kunnen houden met alleen het adres van de stich-
ting erop, zodat het inzenden veel eenvoudiger was
geweest. Maar dat vonden we zonde van die pagina
‘Down + Up’! Daarom bij deze het verzoek aan al-
len die hun enquéte nog niet ingevuld hebben: wilt
u dat s.v.p. alsnog doen? Hoe beter het beeld is dat
de SDS heeft, hoe beter zij de belangen van onze
kinderen kan dienen.

tervention gezien. Wanneer u bij
het tweede gesprek al een toet-
sing of een ontwikkelingsprofiel
kunt laten zien, zal de school
een veel beter beeld krijgen van
uw kind. Uitgaande van dat
beeld kan men dan min of meer
extrapoleren tot de situatie te-

gen de tijd dat het kind op testen

school zou komen. Want uit

zo'n profiel blijken het ontwikke- zouden we

lingstempo en de eventuele

zwakke en sterke kanten van dit

kind en daar gaat het om. Hoe u met

meer u hen duidelijk maakt met klem

wie ze te maken krijgen en hoe

ze daarmee verder moeten, hoe .
willen

meer werk u hun uit handen
neemt waar ze niet om verlegen
zaten. Het is het overwegen
waard om de pedagogisch wer-
ker van de PPG mee te vragen
bij dit gesprek. Die kan dan met
de leerkrachten als-pedagogen-
onder-elkaar overleggen.

afraden

U moet de leerkrachten tegen-
over u duidelijk proberen te ma-
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ken dat uw kind nog volop met
Kleine Stapjes verder kan in de
groepen 1 en 2 en dat de leer-
kracht daar een prima kind-
volgsysteem of handelingsplan
aan heeft. Sterker nog, die opzet
is ook geschikt voor andere
zwakke leerlingen. Want kijkt u
maar mee: alle mogelijke taakjes
op het gebied van plakken, knip-
pen, kleur herkennen en -benoe-
men, sorteren van vormen, puz-
zelen, bouwen met blokken,
maar ook springen, huppelen en
spelen met een bal zitten erin.
Dat is meestal een hele gerust-
stelling voor de leerkracht van
groep 1. Bovendien is het tussen
school en huis zoveel gemakke-
lijker overleggen in de zin van:
‘Wijj zijn nu bezig met RT 41" in
plaats van ‘We kijken of hij een
opdracht van twee woorden uit
kan voeren met vier keuzemoge-
lijkheden voor de voorwerpen
zowel als voor de uit te voeren
handelingen’.

Het feit dat u al een uitgewerkt
‘plan” meebrengt is vaak een
goede binnenkomer. Kort gele-
den werd er in Rotterdam een
grote bijeenkomst georganiseerd
van scholen, hulpverleners en
ouders over ervaringen met inte-
gratie. Kleine Stapjes was daar
verreweg het belangrijkste on-
derwerp.

De extra formatie

En hoe moet dat dan met die ex-
tra formatie? Moet dat gewoon
iemand zijn die alles wat de
groepsleerkracht doet nog eens
dunnetjes over probeert te doen
in een één-op-één-situatie?
Neen, hoewel dat veel gebeurt,
heeft het zeker niet onze voor-
keur. Het is in de eerste plaats
belangrijk dat die formatieleer-
kracht een gemotiveerd, geinte-
resseerd en enthousiast iemand
is, die ook wat van u als ouder
aan wil nemen. Het hoeft ook ze-
ker niet altijd een remedial te-
acher (RT) te zijn. De eigen
groepsleerkracht kan tijdens de
formatietijd heel goed extra aan-
dacht geven aan uw kind, ter-
wijl er een stagiaire voor de
groep staat. (Sterker nog: dat
kan ook al zonder extra forma-
tie!) Een dergelijke oplossing is
zelfs aan te bevelen, want zo
leert die leerkracht de eigen leer-

de zwakke
en sterke
kanten

van dit
kind

Kleine
Stapjes is
een prima

handelings-
plan

heeft uw
kind

er lol in?

ling beter kennen. Dat heeft gro-
te voordelen voor de rest van de
week, wanneer het kind niet een-
op-een begeleid wordt. Boven-
dien kunnen de formatie-uren
dan mooi regelmatig over de
hele week verdeeld worden.
Maar elke andere leerkracht of
oud-leerkracht kan ook, als het
maar klikt tussen uw kind, die
leerkracht en u.

Over naar groep 3?

En als u het dan tot zover alle-
maal redelijk voor elkaar heeft,
de extra formatie wordt ge-
bruikt, de school speelt goed in
op en sluit goed aan bij de vaar-
digheden die het kind al heeft
en - heel belangrijk - uw kind
heeft er lol in, kunnen de overi-
ge leerkachten van het team toch
nog cynisch toekijken en den-
ken: ‘Wat moet ik hiermee?” Dat
cynisme of die scepsis kan zover
gaan dat inderdaad op het voor
de hand liggende moment de
overgang naar groep 3 dreigt te
mislukken. Hoe kun je nu die
schipbreuk op de drempel van
groep 3 proberen te voorkomen?
Of liever: Hoe krijg je je kind
toch verder? Overigens, het zij
hier duidelijk gezegd: Is de klip
voor groep 3 eenmaal genomen,
en er zijn niet al te veel bijko-
mende gedragsproblemen, dan
zien we in het algemeen dat een
gewone Nederlandse school ver-
der heel redelijk raad weet met
de afstand die in de loop van de
jaren bijna onvermijdelijk toch
gaat ontstaan tussen de hoogbe-
gaafde leerling aan de ene kant,
waar tenslotte ook bijzondere
oplossingen voor bedacht moe-
ten worden, en de zwakbegaaf-
de aan de andere kant van het
spectrum. Scholen zijn niet meer
die klassikaal werkende institu-
ten van vroeger. Er zijn leer-
krachten die misschien wel zes
reken-

niveaus binnen één groep hante-
ren, om maar een voorbeeld te
noemen. En hoe verschillend
zijn niet de vaardigheden van de
leerlingen bij het niveau-

lezen? Nee, groep 3 is een heel
belangrijke drempel. Een ge-
waarschuwd mens telt voor
twee.

Heel sterk geschematiseerd heb-
ben we in de praktijk in feite
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met de onderstaande vier scena-
rio’s te maken. Helaas biedt
geen enkele ervan ook maar eni-
ge garantie op een geslaagde
schoolloopbaan.

Scenario 1: Werkend vanuit
early intervention

Hierbij gaat het er vooral om
wat de eigen groeps- en de for-
matieleerkracht gaan doen in de
formatietijd. Wij zouden u wil-
len voorstellen te bevorderen
dat de groepsleerkracht zich laat
leiden door de Boeken 1t/m 8
van Kleine Stapjes en de vele
taakanalytische suggesties die
daar in staan. Het is een goede
gedachte om daarnaast de extra
begeleidingstijd vooral te beste-
den aan het voorbereiden van de
leerling op groep 3. Vanaf dit num-
mer van dit blad zeggen we dan:
aan de hand van de nieuwe Boe-
ken 9,10 en 11 van Kleine Stap-
jes. In de Boeken 1 t/m 8 vindt u
al verwijzingen naar de boekjes
met schoolse vaardigheden, ‘Le-
ren lezen’, ‘Tellen en cijfers’ en
‘Tekenen en voorbereiding op
het schrijven’ die nu dan als
Boek 9, 10 en 11 zijn uitgebracht.
Dat klinkt misschien raar. Dat
besef ik. Maar juist met kinderen
die langzaam leren is vroeger begin-
nen, met fijn-gestructureerde oefen-
stof, het geheint om op een zeker mo-
ment toch nog zo dicht mogelijk in
de buurt van een bepaalde, gewen-
ste plek uit te komen! Natuurlijk
gaat het met zo'n jong kind om
korte, speelse leermomenten
met veel afwisseling. Daarom is
zo'n drie kwartier per dag via
taal gericht toewerken naar le-
zen, via tellen en cijfers toewer-
ken naar rekenen en via tekenen
toewerken naar schrijven eigen-
lijk ideaal.

Natuurlijk is het verder belang-
rijk dat de school en het thuis-
front hecht samenwerken. Zo
heeft uw kind, tegen de tijd dat
het naar groep 3 zou kunnen, al
de nodige kaas van dat soort za-
ken heeft gegeten. Daardoor kan
het in veel gevallen naadloos
aansluiten op de methoden van
school. Samen met de Boeken 1
t/m 8 van Kleine Stapjes vor-
men de Boeken 9 t/m 11 een
stukje speciaal onderwijs, een op
dit kind toegesneden hande-
lingsplan, ter voorbereiding op
de integratie binnen de methoden



van de school. Daarbij is met
name het boekje ‘Leren lezen’ ex-
tra het vermelden waard. Dat is,
zeg maar, een syndroom-speci-
fieke methode, die van globaal
naar analytisch werkt en waar
rekening wordt gehouden met
het feit dat een hoog percentage
van onze kinderen een z. g. dys-
fatische ontwikkeling door-
maakt. In de praktijk betekent
dit dat de expressieve taal ver
achter is op de receptieve taal.
Onze kinderen kunnen dus veel
minder te berde brengen dan ze
verstaan en begrijpen. Deze me-
thode van leren lezen kan ook al
worden gebruikt bij een niet pra-
tend kind.

Misschien dat een kind met
Down syndroom ‘er nog een
jaartje langer tegenaan moet
gooien’, bijvoorbeeld drie jaar
onderbouw in plaats van twee,
maar als alles goed gegaan is,
zal ook de meest kritische leer-
kracht van groep 3 zich hiermee
niet meer af hoeven te vragen
hoe ze verder moet. Daarnaast
zal het in de meeste gevallen zo
zijn dat ze in de kast met
remediérend materiaal van de
school bij de eigen lees-, schrijf-
en reken-methode veel nieuwe
ideeén opdoet, omdat ze dat ma-
teriaal eigenlijk nog niet gebruik-
te voordat uw kind op school
kwam. Ze zal hier en daar wat
uitvergroten of in stukjes knip-
pen, kortom met hernieuwd en-
thousiasme taakanalyses maken
voor deze en voor andere zwak-
ke leerlingen. En als het zo dan
onverhoopt toch nog niet lukken
mocht? Probeer dan eerst een an-
dere reguliere basisschool te vin-
den (dat zou u bij een kind zon-
der Down syndroom toch ook
doen?), voordat u noodgedwon-
gen kiest voor de optie ZML.

Scenario 2: Lezen moet je
doen, zeggen wat je ziet,
redden wat je kunt.

Dit scenario heeft gewoonlijk
een iets andere voorgeschiede-
nis. In dit geval bent u waar-
schijnlijk naar uw school gegaan
met naast informatiemateriaal
van de SDS ook het nodige van
de Vereniging voor Integratie
van kinderen met Down syn-
droom (VIM). Met name op ba-
sis van dat laatste is de school

vervolgens naar bijscholingscur-
sussen gegaan van het Seminari-
um voor Orthopedagogiek en
heeft daarnaast ook nog fors
geinvesteerd in de daar aangebo-
den leesmethodes ‘Zeggen wat
je ziet’ en ‘Lezen moet je doen’.
Verder hebben ze enthousiast de
VIM-gids deel A en B in huis ge-
haald om daaruit te werken in
‘Termen van aanbod’. De forma-
tieleerkracht begeleidt uw kind
aan de hand daarvan. Mogelijk
gaat het goed vooruit voor wat
betreft de picto’s en de klankge-
baren uit deze beide methoden.
[In het nieuwe boek ‘Onderwijs-
kundige behoeften ..." worden
de voor- en nadelen daarvan
keurig op een rijtje gezet, Red.]
Gelukkig zijn heel wat scholen
bereid tot het leveren van die
grote zorgbreedte, die aan de
orde komt als de zwakkere leer-
ling niet alleen in een lager tem-
po dezelfde stof en het
remediérend materiaal van die
stof doorwerkt, maar zelfs een
heel eigen programma, met heel
eigen methoden, bijvoorbeeld
uit het speciaal onderwijs. Een
school die zo werkt verdient de
hemel in te worden geprezen
voor haar inzet.

Toch blijkt er zo nogal eens een
probleem te ontstaan tegen de
tijd dat uw kind, in uw visie,
eigenlijk eens zou moeten door-
stromen naar groep 3. Het is een
variant op het al eerder genoem-
de probleem: De leerkracht van
groep 3 ziet erg op tegen het
werken met een voor haar totaal
onbekende methode voor deze
ene leerling. Dan wordt er nogal
eens raad gevraagd aan een
school voor ZML. Vaak biedt
men daar aan uw kind te testen.
Dat raden we u met klem af. Het
is juist voor kinderen met Down
syndroom op z'n zachtst gezegd
geen ideale situatie. Meestal
komt er een rapport uit met een
z. g. ontwikkelingsleeftijd. Die is
dan bijvoorbeeld twee jaar en
negen maanden, terwijl uw kind
al zeven is. U had niet gedacht
dat uw kind zo'n lage ontwikke-
lingsleeftijd had. Sterker nog: u
bent het er absoluut niet mee
eens. Helaas is zo'n test voor de
leerkracht van groep 3 nog een
reden extra om op te zien tegen
de komst van dit bijzondere

integratie
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kind. Daarbij komt dat scholen
voor ZML vaak de beide hier-
voor genoemde methoden ge-
bruiken. Zij zullen dus al gauw
hun hulp aanbieden. Heel aar-
dig natuurlijk, maar menige
school is juist als gevolg daar-
van al snel geneigd om dit bij-
zondere kind, met die aparte me-
thoden, maar helemaal naar de
speciale school door te verwij-
zen. Daar gebruiken ze nota
bene wel diezelfde methoden!
En daar hebben ze toch veel
meer ervaring met deze kinde-
ren? Een verwijzing is dan nog
maar een kleine stap.

Wat is hierbij nu het probleem?
‘Lezen moet je doen’ en “Zeggen
wat je ziet’ zijn methoden die
ook na vele jaren op de markt
nog steeds op geen enkele ma-
nier wetenschappelijk geévalu-
eerd zijn. Al met al is van de re-
sultaten veel te weinig bekend.
Het feit dat een methode door
veel scholen is aangeschaft zegt
nog niets over de kwaliteit er-
van. Daarom is ons advies op dit
punt: ‘Redden wat je kunt’. Pro-
beer in zo'n geval alsnog een vor-
deringenoverzicht en/of een ont-
wikkelingsprofiel te (laten) ma-
ken. Doe het zelf of laat het ma-
ken door de PPG. Hiervoor za-
gen we al dat dat wel een realis-
tisch beeld geeft van uw kind. U
kunt precies zien waar het zit
met de motoriek, de receptieve
taal, etc.. U kunt ook zien hoe de
expressieve taal het gemiddelde
bij een test gedrukt zouden heb-
ben. Werk daarna op school en
thuis, eventueel geholpen door
de logopedist en de PPG, aan (de
voorbereiding op) een lees-, re-
ken- en schrijfmethode die zo-
veel mogelijk aansluit op die van
de school op de manier die we in
het vorige scenario hebben aan-
gegeven. Als daar niet voldoen-
de tijd voor resteert voordat de
overgang naar groep 3 aan de
orde is, kunt u, samen met de
school, overwegen uw kind nog
een derde jaar in groep 2 te laten
blijven, zodat het alsnog de tijd
krijgt voor het werken aan de
aansluiting. De achtergrond-
gedachte bij dit alles is: Hoe
goed de school voor ZML in uw
regio ook moge zijn, eenmaal
leerling daar is de weg terug
naar integratie niet eenvoudig!



Scenario 3: Geen enkele
methode is geschikt

In de praktijk kan het ook zo zijn
dat, om welke reden dan ook, bij-
voorbeeld omdat uw kind heel
vaak ziek is, het helemaal niet in
staat is om enigerlei gewone leer-
methode te volgen. Toch blijft
het dan belangrijk dat uw kind
in die gewone school, in die ge-
wone buurt, in de gewone we-
reld blijft. Alleen zal de school
de taken en leerdoelen dan sterk
moeten aanpassen aan deze situ-
atie. De belangrijkste leidraad
blijft dan Kleine Stapjes. Dat is -
het is al eens gezegd - een stukje
speciaal onderwijs. Taakanalyse
is hier meer dan ooit het tover-
woord. Mogelijk kan hier een
ambulant begeleider vanuit een
school voor ZML uw school aan
materiaal en tips helpen. Onder-
tussen zullen de school en uzelf
zich afvragen of de integratie nu
nog zin heeft. Wij zijn van me-
ning van wel. Een school is nu
eenmaal niet alleen de plek waar
kinderen leren lezen schrijven
en rekenen, maar ook een plaats
waar kinderen worden voor-
bereid op een samenleving zoals
die eruit hoort te zien. Een
samenleving waar plaats is voor
iedereen, zwak zowel als sterk.
Door van jongs af aan deel te
nemen aan zo'n samenleving
leren kinderen omgang met
spreiding en ontwikkelen ze
sociaal in plaats van defensief
gedrag. Scholen moeten, in onze
visie, eigenlijk de gelegenheid
met twee handen aangrijpen en
zich deze mogelijkheid tot leren
en relativeren niet laten ontne-
men. Verder moet u werkende-

weg wel blijven opletten of uw
kind zich nog steeds happy
voelt in de slangenkuil.

Scenario 4: Een andere
school zoeken

Helaas zien we toch nog al eens
dat er uiteindelijk een onwerk-
bare situatie ontstaat, zowel
voor uw kind als voor uzelf, al
uw en onze activiteiten ten spijt.
Heel vaak gebeurt dat zonder
dat u of uw kind er iets aan kun-
nen doen. Ja, en dan is er koffie.
Dan kom je op de koffie bij de
school voor ZML. In het alge-
meen vindt u daar dan eindelijk
rust. U heeft een tijd vol span-
ning, moeilijke gesprekken,
soms zelfs beledigingen en vaak
leuren met uw kind achter de
rug. Want u vroeg na de schip-
breuk op de ene buurtschool een
gesprek aan op een andere en
toen weer een volgende. Al die
scholen hadden contact met el-
kaar over uw kind. De één be-
dacht een nog doorzichtiger
smoes dan de andere. Maar op
de ZML toont men eindelijk be-
grip. Daar is men vaak bereid
zonder al te veel procedures al
heel snel uw kind te plaatsen. En
ook op scholen voor ZML wordt
geleerd, al is er heel veel sprei-
ding in de kwaliteit. U zult ech-
ter uit dit betoog begrepen heb-
ben dat die spreiding er is op
alle scholen. Er zijn heel goede
en heel slechte. Dus niet langer
getreurd: Dan maar via een an-
dere weg de toekomst in. En hoe
u het ook wendt of keert, de
maatschappelijke ontwikkelin-
gen zijn op dit punt niet te stui-
ten. Dat zeiden we al aan het be-

Soraya leert lezen

e Marina Rouw, Hulst

Soraya is acht jaar en zit op de
school voor ZML in Hulst. Haar
moeder wil graag haar
belevenissen vertellen, met
name voor wat betreft het lezen
van Soraya.

n februari 1996 heb ik de

leesmethode van het Mac-

quarie Program bij de SDS
besteld. Hiermee ging ik aan de
slag. Het ging vrij goed, maar
toch had ik het gevoel dat deze

gin. De toekomst is wel degelijk
weer terug in de vergaarbak die
‘integratie” heet. Menige school
voor ZML doet tegenwoordig
haar best om stageplaatsen te
creéren in het gewone bedrijfsle-
ven. Verder doen (koepels van
organisaties van) gezinsvervan-
gende tehuizen (GVT’s) op hun
beurt hun best zich op te split-
sen in kleine units door aanko-
pen of nieuwbouw in gewone
woonwijken. Onze kinderen zul-
len in toenemende mate geinte-
greerd gaan leven. Als u weer
tot rust gekomen bent, doet u er
daarom goed aan de draad weer
op te pakken en te proberen via
scouting, de zwemclub, de mu-
ziekschool en de sportvereni-
ging deelintegratie te bewerk-
stelligen ter voorbereiding op
die toekomst. Wij zullen u graag
blijven steunen, waar uw kind
zich ook bevindt, te land, ter zee
of in de lucht.

Noot

! Let wel: toetsen is iets totaal an-
ders dan uw kind onderwerpen
aan een gestructureerde test! Dat
laatste gebeurt in een typische
commando-situatie, met een stop-
watch in de hand van de psycho-
loog of de pedagoog. Vrijwel al-
tijd valt het resultaat de school
en uzelf zeer tegen. De meeste
ouders vinden dat hun kind bij
zo'n test ver onder de maat pres-
teert. Er zijn goede argumenten
om hen daarin gelijk te geven.

methodes.
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de taken
en
leerdoelen
sterk

aanpassen

dan maar
via een
andere
weg de
toekomst

n

methode voor ons niet zo ge-
schikt was. Tk wilde liever op
één lijn zitten met school, ook
omdat ik het best wel verwar-
rend voor Soraya vond, twee



Op school kreeg ze de methode
van Trijntje de Wit. Maar daar
kon ik thuis eigenlijk weer wei-
nig mee, omdat er veel oefenin-
gen voor een groep in zaten.
Ook kende ik de gebaren niet
die je moest maken bij de letters.
Ik kreeg wel wat tips van de juf-
frouw, wat ik met Soraya kon
doen. Zo heb ik de methode van
SDS in de kast gezet, en ben met
de tips van school spelenderwijs
gaan werken. Ook ging ik op
donderdagmiddag naar de leesles
op school, en kon zo nog kijken,
waar ze mee bezig waren in de
klas. Hier speelde ik thuis op in
(maar dan zonder gebaren). Had
ze bijvoorbeeld de ‘P’ geleerd, dan
gingen wij ‘s avonds thuis alle-
maal plaatjes zoeken die met een
‘P’ begonnen. Op een gegeven
moment heb ik de Hak en Plak-
doos aangeschaft en ben ik be-
gonnen haar alle letters van het
alfabet te leren, uitgezonderd de
dubbelklanken.

Ik werd gewaarschuwd door de
juffrouw, dat ik fout bezig was.
Ik ging veel te vlug, volgens
haar. Ik vond echter dat de
school te langzaam ging en ging
zelf gewoon verder. Woordjes
leggen met de hak en plakdoos,
klanksynthese, (= woordjes spel-
len en het kind zegt het volledi-
ge woord), bijvoorbeeld: ‘Zie jij
iets wat met een ‘s’ begint?’, enz.)

Op een gegeven moment begon
Soraya zelf alle woordjes te spel-
len en er een woord van te ma-
ken (‘synthese’), helemaal al-
leen. Wat was ik trots! Opgeto-
gen ging ik naar school. Ik wilde
laten zien wat ze kon. Maar op
school ging het helemaal mis.
Soraya deed niets en zei: ‘Tk kan
het niet’. ‘Zie je wel’, zei de juf-
frouw. ‘Je stelt te veel eisen aan
haar; ze kan het echt niet’. Wat
een afknapper was dat! Soraya
kon het thuis wel, in één op één-
situatie.

In een groep van twaalf kinde-
ren kroop ze in haar schulp, was
zenuwachtig en had faalangst.
Dat probeerde ik de juffrouw
duidelijk te maken. Je kunt van
een school geen één op één-situa-
tie verwachten, werd mij duide-
lijk gemaakt. Ik vroeg een ge-
sprek aan met de directeur. Er

ging iets niet goed met mijn
kind op school - dat zag ik als
moeder duidelijk - tijdens de
leeslessen. Waarom had ze faal-
angst en liet ze niet zien wat ze
kon? Ze werd daardoor te laag
ingeschat en hobbelde maar wat
mee met het groepje, terwijl zij
heel het alfabet al kende.

Tijdens het gesprek met de direc-
teur werd ik ook niet wijzer.
Hun methode was goed, heette
het. Ik schatte mijn kind te hoog
in en ging veel te snel met lezen.

Inmiddels was het zomervakan-
tie geworden. Soraya ging naar
een hogere groep, maar bleef
voor het lezen (twee keer per
week!) nog steeds ingedeeld bij
het aanvangsgroepje van vorig
jaar. Dit zinde mij niet, dus
zocht ik een manier om haar bij
een leesgroepje te krijgen, die
beter aansloot bij haar inmiddels
verworven kennis. Het pro-
bleem was echter dat ze op
school nog steeds niet liet zien
wat ze kon.

Ik had inmiddels een PGB, en
ging iemand zoeken die haar
verder hielp met bijvoorbeeld de
dubbelklanken. Op een basis-
school in de buurt vond ik ie-
mand bereid om twee keer per
week privé leesles te komen ge-
ven bij ons thuis: Frank. Hij be-
geleidt op school ook kinderen
én hun leerkrachten als er leer-
problemen zijn. In oktober ‘96
ging hij enthousiast aan de slag.
Inmiddels had ik op school weer
een gesprek met de directeur en
de zorgcodrdinator achter de
rug. Ze waren nu ook wel en-
thousiast, nu Frank thuiskwam
voor de leesles. Soraya's eigen
klassejuffrouw kwam thuis
kijken op een moment dat ze
leesles kreeg van Frank en zag
dat ze het thuis goed kon. Sinds
de juffrouw thuis geweest was,
veranderde Soraya op school
ook ineens. Ze liet nu wél zien
wat ze kon! Ze voelde dat men
nu vertrouwen in haar had. In-
eens mocht ze fwee leesniveau-
groepen hoger met lezen. Men
was nu overtuigd op school. Tk
begreep wat het probleem ge-
weest was op school: Soraya had
geen zelfvertrouwen en dacht
dat ze niets kon. Ze was er name-

lijk steeds bij toen haar vorige
juffrouw mij keer op keer vertel-
de dat ze het niet kon. Door

ik wilde

haar zelfvertrouwen mee te ge- ;
ven door middel van het leren laten zien
lezen, zag ze zelf dat ze het wel wat ze kon

kon. Ook haar andere klassejuf-
frouw geloofde in haar, nu ze
gezien had dat ze het wel kon.
Soraya heeft nu bij haar leesles
en dit gaat goed. Na de Paas-
vakantie krijgt ze op school nog
een keer extra lezen per week, in
een groepje van twee of drie kin-
deren. Samen met de twee klas-
sikale leeslessen en twee keer
per week leesles thuis is dit vijf
keer per week.

WA i

Dit was mijn streven, en mijn Zl] zel:
doel is bereikt. Heerlijk. Mijn

kind is trots op zichzelf en wij Tk kan het
als ouders zijn nog trotser. Ik

hoop dat andere ouders ook de niet’

kracht hebben om door te vech-
ten, ondanks alle tegenslagen.
Door veel te overleggen met
school en begrip voor elkaar los
je veel op. Wij zijn tevreden met
onze school voor ZML.
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In de wolken met het
PersoonsGebonden Budget

e Yt van der Wal, Vriezenveen

Sinds november 1996 beschikt onze dochter,
Anneke, over een PGB (de afkorting van
PersoonsGebonden Budget). Het was voor ons,
op z'n Fries uitgedrukt, ‘In stik biiter yn’e brij’.
Of, op z’'n Nederlands gezegd: wij waren in de
wolken! Zo'n budget geeft je kind zo veel
mogelijkheden...! En het betekende in ons
geval (wij schreven hier al eerder over in ‘Down
+ Up’) ook een stuk erkenning. Immers, wij
waren zo vaak aan de kant gezet door instanties,
als wij pogingen deden om onze dochter te laten
integreren. En nu werd ons een PGB toegekend!

ouders
drongen
aan op

voort-

bestaan

‘Naar

keuze’

meer
‘hulp’
uit een
budget

halen

en PGB maakt integratie

beter mogelijk! Wij kon-

den in het begin ons ge-
luk dan ook bijna niet op, wat
niet wil zeggen dat er geen strub-
belingen waren en dat alles met-
een van een leien dakje ging.
Een PGB brengt namelijk veel
werk met zich mee. Anneke is
de officiéle budgethouder en ik
(als moeder) haar vertegenwoor-
diger. Wij hebben nu verscheide-
ne ‘hulpverleners’ in dienst,
waarvoor contracten moeten
worden gemaakt, urenbriefjes
bijgehouden, enz. Administratie-
kantoor ‘Naar keuze’ verzorgt
de uitbetaling aan de ‘hulp-
verleners’. ‘Naar keuze’ is overi-
gens niet alleen een admini-
stratiekantoor, maar is ook een
vereniging, waar je verplicht lid
van moet worden als je een PGB
ontvangt. Ze hebben er ook een
help-desk, waar je met je vragen
terecht kunt.

Op zaterdagmiddag 19 april
vond in Amersfoort de algeme-
ne ledenvergadering van ‘Naar
keuze’ plaats, voorafgegaan
door een informatief ochtend-
programma, verzorgd door de
ouderverenigingen. Er waren
verschillende workshops over
onderwerpen betreffende het
PGB. Ik heb deze dag bijge-
woond en wil proberen een im-
pressie te geven. Geen officiéel
verslag dus, maar alleen die za-

ken die ikzelf de moeite waard
vond en die indruk op mij maak-
ten. Dat was in de eerste plaats
het geval met de gesprekken
met andere ouders. Velen daar-
van hadden ernstige en/of dub-
bel gehandicapte kinderen. De
opofferingsgezindheid van deze
ouders, de liefde en aandacht
die ze aan hun kinderen geven,
vond ik bewonderingswaardig.
Wat mij ook in positieve zin op-
viel, was de bereidheid van de
bestuursleden van ‘Naar keuze’
om de budgethouders bij te
staan bij het zoeken naar een zo
goed mogelijke besteding van
hun toegewezen budget. Er wa-
ren dan ook verschillende ou-
ders die aandrongen op het blij-
ven voortbestaan van de vereni-
ging. Als de plannen van de
staatssecretaris om ‘Naar keuze’
op te heffen en de administratie
te laten verzorgen door de Socia-
le Verzekeringsbank doorgaan,
zou dat voor de budgethouders
betekenen, dat zij met hun vra-
gen en problemen voortaan naar
de ouderverenigingen om hulp
moeten gaan. Dit stuitte op pro-
blemen bij de aanwezige bud-
gethouders. Men vindt een ou-
dervereniging te groot en te com-
plex en geeft de voorkeur aan
een vereniging die specifiek op
hun eigen doelgroep is gericht
(men zou dat kunnen vergelij-
ken met de SDS, die specifiek ge-
richt is op de doelgroep Down
syndroom en die bij velen de
voorkeur heeft boven een grote
complexe organisatie als de
Federatie).

Tevreden over ‘Naar keuze’
Het viel mij ook op, hoe tevreden
de meeste aanwezigen waren
over de belangenbehartiging
door "Naar keuze’, Dit in tegen-
stelling tot wat men in de pers
hierover leest. De meeste bud-
gethouders zien het PGB als een
enorme mogelijkheid voor hun
kind, om dat leven te kiezen dat
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de beste ontwikkelingsmogelijk-
heden biedt en men is bereid om
de strubbelingen die zich heb-
ben voorgedaan, als ‘kinderziek-
ten” te beschouwen. Kortom,
men wil er graag samen het bes-
te van maken! Men kon voor
deze dag inschrijven op maxi-
maal drie workshops. Ik had
o.a. gekozen voor een workshop
over verzekeringsplicht omdat
ik had gehoord dat sommige
budgethouders hun budget bij-
na voor de helft opsouperen aan
premies en verzekeringen. In de
workshop werd duidelijk ge-
maakt dat dit inderdaad het ge-
val kan zijn als iemand hulpver-
leners in dienst heeft die op
meer dan twee dagen per week
komen. Als men hulpverleners
heeft die maximaal twee dagen
per week komen, hoeft men al-
leen de vakantietoeslag erbij te
betalen, verder niets (het aantal
uren doet er niet toe). Hieruit
blijkt dat, als men het handig
aanpakt, men meer ‘hulp’ uit
een budget kan halen. Nog een
handigheidje, dat een van de
deelnemers naar voren bracht is
het volgende: als men een hulp-
verlener heeft voor maximaal
twee dagen per week, maar tij-
dens vakantie meerdere dagen
hulp nodig heeft, laat men de
hulpverlener op zaterdag, zon-
dag, maandag en dinsdag ko-
men. Men hoeft dan namelijk
niet extra premie en verzekering
te betalen, omdat de administra-
tieve week op maandag ingaat,
De hulpverlener komt dan dus
vier dagen, verdeeld over twee
weken.

Samen iets opzetten

Het PGB brengt ouders op crea-
tieve ideeén. Dat bleek in de
workshop over ‘groepsgewijs
zorg realiseren’. In Brabant en
Noord Limburg bestaat sinds
april 1995 een oudergroep ‘De
Meierij’. De ouders uit deze
groep willen niet wachten tot er



voor hun kind plaats is, maar
willen zelf actief zijn op het ge-
bied van wonen, begeleiding,
dag- en vrijetijdsbesteding. Het
persoonsgebonden budget vin-
den ze hierbij een goed begin.
Door samen iets op te zetten,
kunnen ze het PGB van hun kin-
deren zo voordelig mogelijk be-
steden. Overigens was het niet
zo, dat alle ouders van de groep
al zo’n budget hadden. Ook zij
deden dus mee en maakten deel
uit van de groep. De derde work-
shop die ik heb bezocht, ging
over huisvesting. De verschillen-
de mogelijkheden van huren,
kopen of bouwen werden onder
de loupe genomen. Hier ook
weer slimme ‘handigheidjes’ om
gebruik van te maken. Bijvoor-
beeld: men komt alleen in aan-
merking voor huursubsidie als
de bewoners zelf de huurders
zijn. Dus niet als de ouders offici-
eel de huurders zijn. Men moet
bovendien huren bij een non-
profit verhuurder, bijvoorbeeld
een codperatie, om voor huur-

subsidie in aanmerking te ko-
men. Gelukkig wordt het binnen-
kort ook mogelijk om huursubsi-
die te ontvangen voor begeleid
wonen. De wet wordt namelijk
dienaangaande gewijzigd. Ook
aangepaste woningbouw is
tegenwoordig ‘in the picture’.
Lukt het niet om de eigen
gemeente te porren, dan kan
men het beste verder in de regio
proberen om iets van de grond
te krijgen, want woningbouw-
verenigingen bouwen niet uit-
sluitend in de eigen gemeente.

Verreweg de meeste deelnemers
aan deze dag zagen het PGB als
een mogelijkheid tot het verwe-
zenlijken van hun persoonlijke
plannen aangaande hun kind.
Dit gold zowel het thuis begelei-
den van hun kind, als het zoe-
ken naar de voor hun kind beste
instelling. Er was slechts één
deelnemer (die echter wel veel
aan het woord was) die ervoor
pleitte om het maken van keuzes
en het verzorgen van de admini-

stratieve rompslomp aan de in-
stellingen over te laten. Hij zei
bezorgd te zijn voor de toe-
komst, omdat budgethouders
vaak niet-professionele hulpver-
leners in dienst nemen, die ze
vervolgens onderbetalen vanwe-
ge een ontoereikend budget. De
professionele hulpverlening zou
hierdoor gedwongen worden
om ook voor een lagere prijs te
werken en de ouders zouden
hierdoor te zwaar worden be-
last.

Als bewijs voor deze laatste stel-
ling gebruikte hij het feit dat de
opkomst die middag heel laag
was. Volgens hem was dat een
bewijs dat de ouders het veel te
druk hebben. Niemand viel hem
hierin bij. Ik ook niet, want juist
het zelf zaken betreffende je ge-
handicapte kind kunnen regelen
staat mijn man en mij, en vele
ouders met ons, op het lijf ge-
schreven. Zelf zorg inkopen,
niet van de professionals afhan-
kelijk zijn!

PersoonsGebonden Budget

e Ria van Drunen, Zwijndrecht

niet van
de profes-
sionals
afhanke-
lijk

zijn!

Ria van Drunen is moeder van twee kinderen:
Roland, twaalf jaar, en Jolanda, negenenhalf jaar.
Jolanda heeft Down syndroom. [Misschien kent
u haar nog uit D+U.33, Red.] Naast de zorg voor
haar gezin, werkt Ria part-time als directie-
secretaresse. Daarnaast is zij kerngroep-
coordinator van de Stichting Down’s Syndroom
in de regio Dordrecht-Gorinchem.

k vind het niet gemakkelijk

om iets over het Persoons-

Gebonden Budget (PGB) te
schrijven. Iedere ouder met een
kind met een verstandelijke han-
dicap weet wat het betekent om
dit kind op te voeden. Iedere ou-
der heeft daar zijn eigen idealen
bij. Mijn ideaal is om Jolanda
een zodanige opvoeding te ge-
ven dat ze straks zo zelfstandig
mogelijk kan functioneren. Idea-
len moet je regelmatig bijstellen
naar de mogelijkheden van je
kind; dat geldt overigens ook

voor ‘gewone’ kinderen; bij een
kind met een handicap probeer
je je echter andere dan de ge-
bruikelijke toekomstverwachtin-
gen voor te stellen en die klop-
pen niet altijd met de wijze
waarop je kind ontwikkelt.

Jolanda is een heerlijke, sponta-
ne meid. Behalve dat ze aan
haar rechteroor doof is en haar
linkeroor regelmatig problemen
geeft, gaat het met haar gezond-
heid heel goed. Toen ze

twee jaar was, is ze een tijdje
naar een gewone peuterspeel-
zaal gegaan. Daarna ging ze ge-
durende één jaar voor drie da-
gen in de week naar een regulier
kinderdagverblijf en met vier
jaar ging ze hele dagen naar de
basisschool. Toen ze één jaar ex-
tra gekleuterd had, ging ze naar
groep 3. Deze groep doet ze dit
jaar nog een keer over. Jolanda
leest op een gemiddeld niveau
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van de andere kinderen van de

klas; ze kan ook redelijk goed
schrijven. Dit jaar zijn ze ook
heel intensief met rekenen
begonnen. Sociaal-emotioneel
gaat het ook redelijk goed; regel-
matig speelt ze met vriendjes en
vriendinnetjes.

Nu lijkt het net of er geen wolkje
aan de lucht is als u het voor-
gaande heeft gelezen, maar goe-
de begeleiding is hierbij heel be-
langrijk. Toen het PGB nog niet
bestond, kreeg Jolanda de nodi-



ge ambulante hulp door middel
van ‘zorg in natura’. Het PGB
heeft echter extra mogelijkheden
geboden, die ik in de ‘zorg in na-
tura’ niet kon krijgen.

Even bij het begin beginnen. Jo-
landa was de eerste cliént die in-
geschreven werd voor een PGB.
Ik stemde in met de vraag van
de SPD-Dordrecht om Jolanda’s
aanvraag als ‘pilot’ te gebruiken.
Een goed onderbouwd zorgplan
werd opgesteld, van waaruit een
opsomming van allerlei begelei-
dingsvormen en -uren kon wor-
den gemaakt. Samen met het
aanvraagformulier is hierop de
indicatiecategorie vastgesteld.
Een goed onderbouwd zorgplan
is van belang voor een juiste in-
dicatiestelling. Ik ben niet op de
hoogte van andere zorgplannen,
maar signalen van andere
ouders geven mij te denken over
de wijze waarop een aanvraag
soms wordt voorgelegd. Duide-
lijke richtlijnen voor het opstel-
len van een zorgplan zijn er naar
mijn weten niet; het is dus sterk
afhankelijk van de inventiviteit
van de ouders en/of de zorg-
consulente die helpt met de aan-
vraag. De indicatiestelling voor
Jolanda werd naar mijn mening
(en die van de zorgconsulente)
te laag vastgesteld. Er werd be-
zwaar gemaakt en dit bezwaar
werd gegrond geacht.

Bij de indicatiestelling wordt
geen link gelegd tussen de
zorg/begeleiding die moet wor-
den ingekocht en de hoogte van
de categorie. Van belang was
om vrij snel na het opstellen van
het zorgplan, offertes aan te vra-
gen voor de beoogde begelei-
ding die ik voor Jolanda wilde
inkopen. Over het uurtarief
werd onderhandeld met de in-
stellingen waar offertes waren
aangevraagd. Aan de hand van
de ontvangen offertes werd be-
keken hoeveel geld er maximaal
nodig was om alle begeleiding
in te kunnen kopen. De eerste in-
dicatie bleek daarvoor niet toe-
reikend te zijn. Gelukkig bleek
de tweede herziene indicatie wel
voldoende te zijn, anders had ik
de toekenning van het PGB als-
nog kunnen weigeren.

Ouders roepen wel eens: 't Is

Jolanda
leest op
een
gemiddeld

niveau

begeleiding
die ik

vroeger niet

zou hebben

gekregen

toch een heel karwei dat PGB.
Administratief is het inderdaad
wel even wennen (het is een aar-
dig ‘dik’ dossier geworden).
Naast het aanvragen van de of-
fertes, moeten er nadien overeen-
komsten worden opgesteld. Mo-
dellen hiervoor worden beschik-
baar gesteld door de budgethou-
dersvereniging. Overeenkomsten
met instellingen geven de minste
problemen. Er wordt een bruto
uurtarief betaald, dus afdracht
werkgevers-/werknemers-
premies is niet aan de orde; ver-
vanging bij afwezigheid van de
vaste hulpverlener is gewaar-
borgd. Bij het afsluiten van een
arbeidsovereenkomst ben je
werkgever en in die rol zie ik
mezelf niet graag. Bovendien:
hoe regel je vervanging bij af-
wezigheid van de vaste hulpver-
lener, bijvoorbeeld door middel
van een oproepkracht? Mijns in-
ziens teveel onzekerheden waar
ik niet op zit te wachten. De
meeste begeleiding heb ik daar-
om ingekocht bij bestaande in-
stellingen. Ik heb met één parti-
culier persoon een arbeidsover-
eenkomst afgesloten.

In het begin liepen de contacten
met de budgethoudersvereni-
ging nogal stroef. Nadien liep
alles naar tevredenheid; reke-
ningen stuur ik door naar de
budgethoudersvereniging voor
verdere afhandeling (betaling/
registratie). Per kwartaal ont-
vang ik een budgetoverzicht.
Als budgethouder moet ik zelf
in de gaten houden of het bud-
get niet wordt overschreden!

Is er nu verschil tussen ‘zorg in
natura’ en laten we het noemen
‘betaalde zorg’ via een PGB?
Voor mij is 0. a. het verschil dat
ik nu bepaalde begeleiding voor
Jolanda heb ingekocht, die ik als
‘zorg in natura’ niet zou hebben
gekregen. Zo heb ik privé zwem-
les voor haar ingekocht, omdat
reguliere zwemles in een groep-
je niet lukte, vanwege haar ge-
hoorproblemen en haar angst
voor het diepe water. Verder
heb ik visuele oefentherapie bij
een optoloog voor haar gere-
geld. Daarnaast merk ik verschil
in de opstelling van instellingen,
namelijk dat beter ingespeeld
wordt op vragen om ‘andersoor-
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tige’ begeleiding en/of meer
uren besteed kunnen worden
aan de gevraagde begeleiding.
De budgethouder komt immers
niet met lege handen, maar heeft
financiéle middelen om de beno-
digde begeleiding te (laten) ko-
pen. Hierdoor krijgt de instel-
ling extra budget beschikbaar.

Via andere ouders hoor ik dat er
nog een ander verschil is, name-
lijk dat in sommige gevallen per-
sonen die een PGB hebben ge-
kregen eerder de gevraagde
zorg van instellingen krijgen
dan de aanvragers voor ‘zorg in
natura’. Dit kan liggen aan het
feit dat instellingen geen gewo-
ne uitbreiding meer krijgen, dus
geen extra budget, maar via een
PGB dit extra budget wel wordt
verkregen. Voor hulpvragers is
het dus van belang om een PGB
aan te vragen. Helaas kom je
dan als aanvrager op een wacht-
lijst te staan! Potentiéle PGB-aan-
vragers krijgen daarom vaak te
horen dat het geen zin heeft om
je voor een PGB op te geven. 1k
ben het hiermee niet eens. Im-
mers, de overheid krijgt dan
geen inzicht in de vraag naar
PGB’s en kan hierop haar beleid
niet aanpassen!

Enerzijds kunt u uit mijn ver-
haal opmaken dat ik PGB een
goede zaak vind. Anderzijds die-
nen er nog genoeg zaken verder
uitgediept te worden om de re-
geling toegankelijk te maken
voor iedereen die dat wil en om
de uitvoering van de regeling
voor een ieder gelijk te krijgen.

Binnenkort zal herindicatie moe-
ten plaatsvinden voor Jolanda.
Dat betekent: het zorgplan even-
tueel aanpassen, nieuwe offertes
aanvragen etc. De ziekenfonds-
raad heeft de PGB-regeling per 1
januari 1997 op een aantal pun-
ten aangepast/verbeterd. Er is
nu geen sprake meer van een
verplichting tot jaarlijkse herin-
dicatie. Als er sprake is van een
continue zorgbehoefte, dan kan
de indicatie geldig zijn van een
half tot maximaal vijf jaar.
Tussentijdse herindicatie is altijd
mogelijk. Ik weet nog niet of dit
negatieve of positieve gevolgen
zal hebben op de herindicatie
voor Jolanda.



Arjan gaat logeren

maar niet dankzij een PGB

e Anja Nieuwenhuis, Amersfoort

Zes jaar geleden werd onze
Arjan geboren. Hij was een
lieve en vooral makkelijke
baby. Naast ons verdriet dat
Arjan Down syndroom had,
hebben we daarom gelukkig
ook echt kunnen genieten van

deze heerlijke baby.
oen Arjan bijna vier jaar
was kreeg hij er een zus-
je bij: Mariska. In die
met de tijd was Arjan ook ‘lieve’ baby

SPD de
hele
papier-
massa

ingevuld

alleen
uitbetaald
als zij een

gezin

zouden

uitzoeken

af. Hij gooide alles op de grond,
zoals: speelgoed, kussens, de
poppenwagen en later ook een
glas dat hij toevallig in handen
had of tegenkwam. Naar buiten
is leuk, maar weglopen is nog
leuker.

Nu is Mariska tweeénhalf jaar.
Soms kunnen Arjan en zij heer-
lijk samen spelen. Dat is natuur-
lijk heerlijk om naar te kijken.
Ondanks dat Arjan slecht praat,
kunnen ze elkaar hele verhalen
vertellen. Toch moet ik ze heel
goed in de gaten houden, want
Arjan kan Mariska zo van de glij-
baan afduwen of een mep met
één of ander voorwerp geven.
Ook z'n drie oudere zussen kan
hij goed pesten. Nu moet u niet
denken dat er de hele dag strijd
is met Arjan. Zeker niet, want hij
is en blijft een heerlijke vent en
we zouden hem voor geen goud
willen missen. Wel kwam er bij
mij het laatste jaar het gevoel
van: wat zou het fijn zijn als
Arjan af en toe eens ergens kon
logeren. Bijvoorbeeld af en toe
een weekend of in een vakantie-
week een aantal dagen.

De vakantie duurt erg lang!
Arjan zit nu namelijk op de
basisschool in groep 2. Dat gaat
heel goed, maar die vakantie-
weken duren voor mij wel erg
lang. Vandaar dat de SPD met

het idee kwam een Persoons-
Gebonden Budget (PGB) aan te
vragen. Met dat geld zouden we
een logeerhuis of logeergezin
kunnen betalen.

Zo gezegd, zo gedaan. In de
Kerstvakantie werd met behulp
van de SPD de hele papiermassa
ingevuld. En ja hoor: op 16 janu-
ari kreeg ik telefoon uit Utrecht,
dat het rond was. U snapt mijn
reactie: "Hebben we nu al een
PGB voor elkaar?’ Onvoorstel-
baar! ‘PGB?’, vroeg die meneer,
‘dat heeft u helemaal niet aange-
vraagd. En bent u daar maar bljj
mee, want dat zou een hele lan-
ge geschiedenis worden. Hon-
derd wachtenden voor u en het
geld is op. Ook al voor het jaar
1997. Wat wij nu wel kunnen
doen is een gezin opzoeken
waar Arjan af en toe kan loge-
ren, of een logeerhuis voor ge-
handicapten. Dat wordt dan
door ons betaald.” Voor ons als
ouders was dit al een hele grote
stap in de goede richting. En dat
gevecht met het PGB gaan wij
ook nog wel aan, dachten we
toen. Eind goed, al goed zult u
denken.

Toen begon de ellende pas
Helaas is het toch allemaal niet
zo vlotjes verlopen. Een paar
weken later begon voor ons toen
de ellende. Op een dag belde ik
de Amerpoort in Baarn (dit is de
instelling die verantwoordelijk
is voor de kwaliteit van de zorg
die wordt geboden) en vertelde
hun dat wij al een gezin hadden
gevonden, namelijk mijn eigen
zus. Dat vond die meneer heel
fijn voor ons, maar dan zou de
procedure nu gaan stoppen. Ik
snapte dit niet, want wat bedoel-
de die man nou? Nou, hij bedoel-
de hiermee, dat ze nu niet meer
gingen uitbetalen. Er werd al-
leen uitbetaald als zij een gezin
zouden uitzoeken. [Wat heet
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hier vraaggestuurde zorg, het
toverwoord van deze tijd? Red.]
Toen ik vertelde dat wij dit toch
niet hadden gewild, omdat wij
een gezin van onze eigen kerk
wilden hebben, en dus ‘Dit Ko-
ningskind’ ook al hadden inge-
schakeld, vertelde deze meneer
dat er ook dan niet zou worden
uitbetaald. Ik gaf hem toen te
kennen dat ik daar niet mee ak-
koord zou gaan en dat wij nu de
SPD zouden gaan inschakelen.

Na veel gepraat kreeg de SPD
voor elkaar dat de Amerpoort
toch zou gaan uitbetalen. Ze wil-
den echter wel contact krijgen
met mijn zus. Natuurlijk vond
mijn zus dat best. En ja hoor: op
een dag werd ik gebeld door de
Amerpoort om een afspraak te
maken voor mijn zus en mijzelf.
Dit gesprek zou alleen dienen
om de procedure verder door te
nemen. Waarschijnlijk heb ik
toen een fout gemaakt, want ik
zei toen dat het heel moeilijk
zou zijn om ons overdag bij el-
kaar te brengen. Mijn zus woont
namelijk in Putten en wij in
Amersfoort. Ik zag allemaal be-
ren op de weg, zoals mijn kleine
meid, die dan mee moest, op tijd
weer bij school staan, etc. Hier-
bij komt nog, dat ikzelf niet erg
gezond ben en dagen heb dat ik
gewoon absoluut niet weg kan.
Ik zei nog dat een avond wel
zou kunnen, maar daar werd
niet op ingegaan. Ik ging er ook
vanuit dat de Amerpoort wist
dat ik niet gezond was, want dat
stond op de papieren duidelijk
vermeld. Dat is ook één van de
hoofdredenen dat Arjan af en
toe gaat logeren. Achteraf is ons
verteld dat die formulieren
nooit bij de Amerpoort terecht
zijn gekomen. Die blijven bij de
indicatie-commissie. Nou vraag
ik je!!! De volgende stap van de
Amerpoort was toen mij een
brief te schrijven. In deze brief



stond: ‘Natuurlijk is het uw
goed recht om aan te geven dat
u uw zoon bij uw zus wilt laten
logeren. Maar als u aangeeft dat
het enige wat u van ons ver-

‘dan wacht een budget is om uw zus
daarvoor te betalen, dan kunnen
wij u helaas niet van dienst zijn

kunnen ... Tk zal u vertellen dat dit een
ZUZ] u enorme dreun was.

helaas niet

Wij gingen weer terug naar af.
Hoe kunnen ze nu twee keer toe-
stemming geven en dit twee

van dienst keer weer terugnemen? Natuur-
. , lijk belde ik gelijk weer de SPD.
agn ... Ook zij zagen het nu wel erg

somber in, maar toch zouden ze
nog een poging wagen. En ja, ge-
lukkig kregen ze voor elkaar om
de Amerpoort, mijn zus en mijn
man bij elkaar te brengen.

Arjan voelde zich happy
Uiteindelijk is het voor elkaar
gekomen. Toen de Amerpoort
eenmaal door had dat het mijn
zus niet om het geld te doen

was, maar dat dit alleen voor mij
heel belangrijk is, kregen we toe-
stemming. Wel moest mijn man
met Arjan naar mijn zus, waar
iemand van de Amerpoort dan
ook zou zijn. Dan kon die zien
dat Arjan zich happy voelt bjj
zijn tante. Waarom dat moest
gebeuren is mij nog steeds een

compleet raadsel. Een hele dag
nog wel en dan op zaterdag!
Daardoor gaat er zo veel geld
om in deze sector. Hoe dan ook,
gelukkig wordt mijn zus nu ein-
delijk gewoon uitbetaald als
Arjan bij haar komt logeren.

Niet uitgeslapen

een adembenemend verhaal

e Theo Nijenhuis, Voorburg

Wanneer u wel eens in een
ruimte heeft geslapen met
iemand die snurkte heeft u
mogelijk wel eens bemerkt dat
de snurk(st)er gedurende een
periode even geen adem
haalde. Soms wordt het
stokken van de ademhaling
gevolgd door een diepe
inademing, waarbij de
betrokkene even wat wakker
lijkt te worden, of van houding
verandert. Zo een voorval
wordt een slaap-apneu
genoemd. (‘A pneu’ betekent
letterlijk: geen lucht.) Wanneer
iemand regelmatig last heeft
van zulke ademstilstanden kan
dat tot klachten leiden.

laap-apneu ontstaat

wanneer in de slaap de

spieren van het mond-
keelgebied verslappen. De tong
kan dan naar achteren zakken,
waardoor de ademweg wordt
geblokkeerd. Omdat mensen
met Down syndroom van nature
al een lagere spierspanning
(tonus) hebben en de tong ver-
houdingsgewijs groot is hebben
zij een grotere kans op slaap-
apneu dan anderen.

Het gevolg van een regelmatig
stokkende ademhaling kan in de
eerste plaats zijn dat iemand

‘s nachts onvoldoende uitrust en
daardoor overdag slaperig is en
moe. Wanneer de periode van
niet ademen langer duurt, leidt
dit tot een daling van het zuur-
stofgehalte van het bloed. Het
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lichaam zal hierop reageren met
een alarmreactie, waardoor de
betrokkene bijna of geheel wak-
ker wordt. Door het ontwaken
neemt de spierspanning toe,
waardoor ademen weer moge-
lijk wordt. Wanneer iedere
nacht regelmatig perioden optre-
den van een verminderde zuur-
stoftoevoer kan dit slecht voor
de hersenen zijn.

Bij volwassenen is slaap-apneu
beter bestudeerd dan bij kinde-
ren. Mensen die regelmatig
slaap-apneu hebben blijken min-
der goed te functioneren wat be-
treft aandacht, reactiesnelheid,
geheugen, ruimtelijke oriéntatie,
oog-handcodrdinatie, problee-
moplossend denken en intelli-
gentie. Bij kinderen is veel min-
der onderzoek gedaan, wel is er
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Potjeslatijn.

Artsen worden geacht Latijn te gebruiken. In werke-
lijkheid worden vaak latijnse en griekse woorden
door elkaar gehusseld: poly en somna komen uit het
latijn, grafein is het griekse werkwoord voor schrij-

ven.

Poly = veel. Somnus = Romeinse god van de slaap.
Grafein = schrijven. Door het gelijktijdig meten van
de hersenactiviteit, de activiteit van de ademspie-
ren, de beweging van de ademlucht en het zuurstof-
gehalte van de lucht kan nauwkeurig in kaart

gebracht worden:

1. of er sprake is van apneu of zeer oppervlakkig

ademen;

2. of het een centrale of een obstructieve apneu is;

3. of het zuurstofgehalte van het bloed daalt.

‘A pneu’ betekent letterlijk: geen lucht. Een adem-
stilstand kan veroorzaakt worden door het opzette-
lijk inhouden van de adem, of omdat de hersenen
geen signaal geven aan de ademhalingsspieren, zo-
als voor kan komen bij iemand die diep in coma is,
of onder narcose. Dit wordt een centrale apneu ge-
noemd. Bij de hier besproken slaap-apneu is er spra-
ke van blokkeren van de luchtweg, meestal door de
naar achter zakkende tong. Dit noemt men een ob-
structieve apneu: de hersenen geven wel een sig-
naal om te ademen, de ademhalingsspieren werken
wel, maar er kan geen lucht door de keel naar bin-

nen of naar buiten.

langer
dan vijf

seconden

en vaker
dan vijf
keer per

uur

een verband aangetoond tussen
snurken bij kinderen en leer- en
gedragsproblemen. Kinderen
die last hebben van slaap-apneu
hebben vaak ook overdag een
mondademhaling en veel last van
luchtweginfecties en middenoor-
ontstekingen.

Hoe kun je slaap-apneu
herkennen?

Bij slaap-apneu horen de volgen-
de verschijnselen:

Flink snurken. Onrustig slapen
en veel woelen in de slaap. Sla-
pen met het hoofd achterover.
Slapen op de buik met opgetrok-
ken knieén en achterover gebo-
gen hoofd. Slaperigheid over-
dag. Chronisch nachtelijk hoes-
ten. Chronische mondadem-
haling. Slik- en eetproblemen,
soms leidend tot onvoldoende
gewichtstoename. Ontwikke-
lingsachterstand.

Wat is er aan slaap-apneu te
doen?

Bij volwassenen zijn diverse be-
handelmethoden toegepast. Er
zijn medicijnen die het vo6rko-
men van slaap-apneu doen afne-
men. Soms werd een kunstmati-
ge opening gemaakt in de lucht-
pijp. Ook toedienen van zuur-
stof onder licht verhoogde druk
helpt. Zelfs bleek dat na behan-
deling een aantal van de boven-
genoemde hersenfuncties weer
konden verbeteren.

Bij kinderen wordt meestal geko-
zen voor het verwijderen van de
neusamandel en de keelamande-

len. Een chronisch ontstoken en
vergrote neusamande] leidt tot
een chronisch verstopte neus en
dus tot mondademhaling en
snurken. Een verstopte neus kan
het eten bemoeilijken en kan lij-
den tot slechter ruiken/proeven,
waardoor het eten voor het kind
een smakeloos gebeuren wordt.

Vergrote keelamandelen verklei-
nen de keelholte, waardoor die
makkelijker door de achterover
zakkende tong kan worden afge-
sloten. Bij enkele kinderen met
slaap-apneu is beschreven dat
het verwijderen van de neus-
amandel en de keelamandelen
tot betere schoolresultaten leid-
de. In zeldzame gevallen kun-
nen uitgebreidere operaties no-
dig zijn.

Moet nu bij alle snurkende kin-
deren een dergelijke ingreep ge-
beuren? Nee. Als een kind geen
last heeft van slaap-apneu zal er
geen verbetering zijn te verwach-
ten. Wel kan een chronisch ver-
stopte neus of het regelmatig
hebben van keelonstekingen op
zichzelf een reden zijn om neus-
of keelamandelen te verwijde-
ren.

Wanneer uw kind slaapproble-
men heeft die passen bij slaap-
apneu dan is het raadzaam met
een arts te overleggen of een in-
greep wenselijk is. Door thuis
een bandopname van de slaap-
geluiden van een kind te maken
kan al een aanwijzing worden
gevonden of er slaap-apneu op-
treedt. Om zeker te weten of er
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sprake is van slaap-apneu moet
in een gespecialiseerd centrum
een test gedaan worden waarbij
gedurende de nacht de hersen-
activiteit, de adembewegingen,
de luchtstroom en het zuurstof-
gehalte van het bloed worden
gemeten (polysomnografie). Bij dit
onderzoek kunnen ook perio-
den van alleen maar ondiep ade-
men met toch een dalend zuur-
stofgehalte van het bloed wor-
den gevonden. Heel even stok-
ken van de ademhaling kan bij
iedereen voorkomen. Maar als
de ademhaling langer dan vijf
seconden uitblijft en dan nog va-
ker dan vijf keer per uur (ande-
ren zeggen vaker dan tien keer
per uur) is er iets mis.

De auteur is kinderarts-coordi-
nator van het DS-Team Voor-
burg
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‘Teun: een donderstraal,
maar wel een lieve!’

e Hans en Annemarie Lemans, Doetinchem

Vorig jaar zomer (‘Down + Up’, nummers 33 en 34) hebben we
geschreven over onze ervaringen met onze jongste zoon Teun,
geboren op 6 november 1994 met het syndroom van Down en een
ernstige gehoorstoornis. Inmiddels zijn er een heleboel ervaringen
bijgekomen. Zo tierig als hij zelf is, zo veel onvoorziene
ontwikkelingen zijn er geweest. Zozeer dat wij ons hart
vasthouden voor wat er volgt. Hoog tijd voor een artikel in dit
blad, dat we zelf van a tot z lezen.

hij heeft
een sterke

wil

zijn ogen
draaiden
vaak naar

boven weg

aten we vooropstellen,

dat we veel plezier met

Teun hebben! Het is een
leuke en vrolijke jongen, die
graag vertroeteld wil worden en
erg lief kan zijn. Maar ondeu-
gend is hij ook en hij schijnt dik-
wijls niet te beseffen wat zijn ge-
drag voor een effect heeft. Onze
zorg om hem is dan groot.

Zo rond zijn tweede verjaardag
kon hij zonder hulp korte afstan-
den lopen van de tafel naar de
stoel, van de stoel naar mamma,
etc. Hij heeft een sterke wil om
zijn omgeving te verkennen, dus
de box was spoedig te klein voor
langere tijd: al gauw stond er
niets meer veilig op een plek
waar hij bij kan. Bloemen en
bloempotten staan verdekt opge-
steld, maar met het groter wor-
den van Teun wordt het aantal
geschikte plaatsen steeds klei-
ner. Favoriet is voor hem alles
van papier: boekjes, het dagblad,
folders, LP-hoezen, foto’s, tijd-
schriften. Als hij die te pakken
krijgt is het - roets roets - ver-
scheurd en zit hij er met smaak
op te kauwen. Zijn we er niet
snel genoeg bij, dan slikt hij het
ook door. We delen de krant met
de buren, die we al enkele keren
onze verontschuldigingen voor
de ‘verkorte’ uitgave hebben
moeten maken.

Gevoelige luchtwegen
Toen Teun een jaar oud was
heeft hij een longontsteking ge-

had, die van de ene op de ande-
re dag opkwam. Een korte tijd in
de zomeravondlucht werd hij
verkouden; hij hoestte amper;

’s nachts had hij oplopende
koorts; ‘s morgens nog over de
40 graden; de rest van de dag
lusteloos. De huisarts had dat
weekend geen dienst; de kinder-
arts stelde een longontsteking
vast. Met antibioticum werd de
ontsteking succesvol bestreden.
Afgelopen najaar was Teun
weer zo ziek: Hij had bronchitis.
We hebben toen een babyhaler
gekregen en sindsdien krijgt
Teun twee keer daags een pufje
Flixotide. Om ernstige benauwd-
heid tegen te gaan, kunnen we
met dezelfde babyhaler Teun zo
nodig maximaal zes pufjes
Ventolin per dag geven.

In de voorjaarsvakantie zijn we
met ons gezin een midweek naar
Gran Dorado in Zandvoort ge-
weest. We vreesden echter dat
Teun ziek zou kunnen worden
als hij in het veel gebruikte
zwembad zou rondspartelen,
ook omdat hij al wat verkouden
was geworden. Hij mocht daar-
om bij opa en oma logeren; die
hebben het geweten, want hij
kreeg de eerste nacht plotsklaps
hoge koorts, vermoedelijk een
longontsteking. Hun huisarts
heeft een antibioticum voor-
geschreven. Drie weken later
had hij weer een longontsteking;
op de Rontgenfoto was dat dui-
delijk te zien. Ook nu kreeg hij
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weer een antibioticum met posi-
tief resultaat.

We schrikken toch iedere keer
zo van deze voorvallen; vooral
de laatste keer was het alsof er
een molensteen op ons hart
werd gelegd door de bezorgd-
heid over Teuns gezondheid. Er
is inmiddels nader onderzoek
(0. a. bloedonderzoek) ingesteld
naar de oorzaken van deze lucht-
wegaandoeningen, om deze te
kunnen bestrijden. Een bepaalde
waarde in zijn bloed bleek aan
de minimale kant, maar voorlo-
pig behoeft hij daarvoor nog
geen medicijnen te gebruiken.
We hopen nu maar dat hij over
deze luchtweggevoeligheid
heen groeit.

Absences

Vorig jaar schreven we dat Teun
zijn ogen vaak naar boven weg-
draaide en dat zijn pupillen dan
trilden. Een eng gezicht, dat
maar enkele seconden duurde,
maar wat toch te vaak voor-
kwam om er niet verontrust
over te zijn. We hebben hierover
met de kinderarts gesproken en
die heeft Teun een medicijn
(Depakine) voorgeschreven en
ons doorverwezen naar de oog-
arts. Het medicijn had weinig
effect, alleen bij de start en bij de
verhoging van de dosering was
korte tijd enige verandering
(meer absences) merkbaar. Wij
waren daarmee niet gerust, ook
omdat we in D+U gelezen heb-



in korte

tijd drie
EEG-

onder-

zoeken

eern vorm
oan

epilepsie

praktisch
geen
absences

meer

ben dat relatief veel kinderen
met Down syndroom een of an-
dere vorm van epilepsie hebben
en in een enkel geval het syn-
droom van West. De vrees daar-
voor dreef ons aan om verder on-
derzoek te laten doen. Teun
heeft in korte tijd drie EEG-
onderzoeken gehad, die niets op-
leverden. De kinderarts vond
het niet nodig om ons met Teun
door te verwijzen naar een kin-
derneuroloog. We namen daar-
mee geen genoegen, want Teun
had naar onze mening te vaak
absences op één dag. Een vrien-
din (Eveline Helder uit Boven-
karspel, die ook enkele artikelen
in D+U heeft geschreven over
haar zoon, die beide syndromen
heeft) attendeerde ons op haar
broer, Frank Visscher, die neuro-
loog is in het Oosterschelde-zie-
kenhuis te Goes. Via onze huis-
arts hebben we een doorverwij-
zing gekregen en dat bleek een
goede zet te zijn geweest. We
konden bij toeval van de een op
de andere dag bij hem terecht,
doordat er een patiént was uitge-
vallen. Tijdens het bezoek had
Teun tot tweemaal toe een absen-
ce, op basis waarvan de neuro-
loog kon vaststellen dat Teun
een vorm van epilepsie heeft,
maar geen syndroom van West:
de korte momenten van afwezig-
heid zijn niet ernstig, maar be-
perken zijn communicatie, zeker
als hij wat groter is. Deze vorm
van epilepsie kan bestreden wor-
den met een ander medicijn. Hij
schreef ons een poeder voor
(Sabril), dat we s morgens en

‘s avonds door zijn eten doen.
We zijn nu drie maanden verder
en het resultaat is geweldig!
Teun heeft praktisch geen absen-
ces meer. Het medicijn moet hij
toch nog minstens een jaar ge-
bruiken en dan kan het worden
afgebouwd. Teun blijft voorlo-
pig onder controle, ook van de
neuroloog te Goes.

Ook nog een bril ...

Dit voorjaar zijn we met Teun
weer naar de oogarts geweest,
omdat hij weer zo scheel keek.
De oogarts heeft zijn ogen ‘ge-
druppeld’ en vastgesteld, dat
Teun verziend is en een bril
moet. Voor beide ogen glazen
met een sterkte van +3,5. We
moesten hiermee niet te lang

wachten en erop rekenen dat
Teun altijd een bril zou moeten
dragen. Dit hadden we ook niet
verwacht. We hebben nu voor
hem een leuke bril met verschil-
lende kleuren uitgezocht en het
staat hem leuk. Toch is dit hulp-
middel ook een onding, want
Teun grijpt hem na een poos van
zijn neus en trekt daarmee ook
zijn gehoorapparaten van zijn
hoofd. Hij went er echter wel
steeds meer aan en houdt beide
langer op /in. Toch moeten we
constant een oogje op hem hou-
den, want het zijn kostbaar-
heden, waar hij niet zuinig mee
omspringt. Ondertussen zijn we
al drie keer naar de opticien ge-
weest om de schade aan zijn bril
te laten herstellen.

Kinderdagverblijf

Omdat Teun zo’n intensieve aan-
dacht en begeleiding nodig heeft
zijn we steeds meer gaan den-
ken over een passende kinderop-
vang. Een gewone peuterspeel-
plaats leek ons niet geschikt, om-
dat hij speciale aandacht nodig
heeft, die een peuterleidster met
een grote groep peuters niet vol-
doende kan geven. We hebben
informatie ingewonnen bij een
kinderdagverblijf voor kinderen
met een ontwikkelingsachter-
stand, 't Kempske te Terborg.
Deze informatie kwam ons zo
positief over, dat we vrij snel
daarna besloten om Teun daar te
plaatsen. Vanaf 5 maart 1997
gaat hij twee hele dagen naar
‘school’, in een klasje met zes a
zeven kinderen, onder begelei-
ding van drie leidsters en met
mogelijkheden voor fysiothera-
pie en logopedie en observatie
door kinderartsen/specialisten.
In verband met Teuns gehoor-
stoornis wordt 't Kempske ook
weer begeleidt door het audio-
logisch centrum te Nijmegen.
Teun heeft het er naar zijn zin,
want ook daar is hij ondeugend.
Het ontlokte een leidster te zeg-
gen dat Teun een donderstraal
is, maar wel een lieve!

Nederlandse gebarentaal en
gehoortherapie

Als ouders hebben we inmiddels
enkele basiscursussen in de Ne-
derlandse gebarentaal gevolgd
(twee keer tien woensdagavon-
den), om Teun de gebaren te la-
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ten gebruiken in de communica-
tie, naast het (geringe) gehoor.
Elke dinsdagochtend heeft Teun
gehoortherapie in het audiolo-
gisch centrum te Nijmegen,
waarbij hij spelenderwijs les
krijgt in de gebarentaal, samen
met andere dove kinderen. Als
Teun thuis z'n gehoorapparaat-
jes in heeft kan hij genieten van
muziek; bekende liedjes voor
moeder en kind, of kinderliedjes
nodigen hem uit tot dansen.

Onderzoek naar coeliakie
Het bloedonderzoek naar de
luchtwegaandoeningen is ge-
combineerd met een onderzoek
naar coeliakie, een overgevoelig-
heid van de darmen tegen gra-
nen. Aanvullend overwoog de
kinderarts om door middel van
een dunnedarmbiopsie nader
onderzoek in te stellen, alvorens
verdere maatregelen te nemen,
zoals een aangepast dieet. We
zagen erg tegen zo'n onderzoek
op, ook omdat Teun nog geen
verschijnselen van deze over-
gevoeligheid vertoond heeft.
Naar aanleiding van een artikel
in ‘Down + Up’ nr. 37 hebben
we ons hierover nader laten in-
formeren door Cassandra
Csizmadia, arts-onderzoeker
van het Academisch ziekenhuis
te Leiden. In goed overleg met
de kinderarts hebben we nu be-
sloten van de dunne darm-
biopsie af te zien en over een
half jaar nog eens een bloed-
onderzoek te laten doen om te
kunnen vaststellen of Teun
coeliakie ontwikkelt.

Zo staan we steeds met Teun
voor onverwachte verrassingen
en beslissingen. Een onbezorgd
leven lijkt voor ons gezin (vier
kinderen, waarvan Teun de
jongste is) niet te zijn wegge-
legd, maar daar staat tegenover
dat we veel plezier met elkaar
hebben. We zijn overigens blij
met de zorg die ons voor Teun
geboden is en wordt, maar we
hebben wel geleerd om kritisch
te zijn op de aangeboden ver-
richtingen en adviezen door de
(medisch/sociale) zorgsector.
Het is mede daarom dat we
onze ervaringen opschrijven
voor u als lezers van dit blad.



Hilde is overgevoelig voor gluten

e Annemarie van Kuijck, Valkenswaard

Onze dochter Hilde is twaalf jaar. Bijna dertien. Tijdens een
jaarlijkse controle bij haar kinderarts vroeg deze of hij wat
bloedonderzoek bij haar mocht doen. Hij en een collega kinderarts
uit een naburig ziekenhuis zijn bezig zich wat meer te
specialiseren in het syndroom van Down en wilden zodoende wat
onderzoek doen naar afwijkingen die bij onze kinderen vaker
voorkomen. Wij stemden toe.

absoluut
geen
klachten
of
verschijn-

selen!

ilde heeft geen klach-

ten en groeit de laat-

ste jaren voorspoedig
op. (Dit is wel anders geweest,
ten gevolge van een hartafwij-
king. Maar na een operatie op

vijfjarige leeftijd gaat alles goed).

Ze ontwikkelt zich prima en is
een vrolijk en gezellig kind. He-
laas bleek na enige tijd, dat haar
bloed afwijkend was en zij een
overgevoeligheid voor gluten
heeft. Dat is een bepaald eiwit.
De belangrijkste leverancier van
gluten is de tarwe uit het brood,
maar het komt ook voor in rog-
ge, haver en gerst. Na uitgebrei-
der onderzoek en een biopsie

bleek dat Hilde een subtotale
vlokatrofie van de darmen heeft
(coeliakie) en zij moet nu een
glutenvrij dieet gaan volgen. Dat
in de eerste plaats dus brood
waaruit het gluten verwijderd is,
z. g. glutenvrij brood, en verder
het niet meer gebruiken van pro-
dukten met de andere genoem-
de granen.

Wijzelf gingen er wat meer over
lezen en zagen zo dat onze kin-
deren inderdaad een verhoogde
kans hebben op deze afwijking
(7 % van de kinderen met Down
syndroom heeft het!). [Zie 0. a.
‘Onderzoek naar tarwe-overge-

voeligheid in Zuid-Holland’ in
D+U.29, Red.] Zodoende willen
we u dit toch laten weten. Mis-
schien was dit bij u reeds be-
kend (mogelijk niet bij andere
ouders) en kunt u iets met onze
ervaringen. Wij willen met na-
druk laten weten dat Hilde abso-
luut geen klachten of verschijn-
selen heeft die in deze richting
wijzen en dat het dus werkelijk
‘per ongeluk’ ontdekt is. Van-
daar dat de ‘verrassing” dan des
te groter is, maar dit kan ook
een waarschuwing zijn voor an-
deren.
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Voedingsproblemen bij Melissa

e Nan en Ina Kroon, Schoonebeek

Melissa is op 28 maart 1995
geboren. Zij is ons eerste kind.
Melissa werd geboren met
Down syndroom. Vlak na de
geboorte drong dit feit nog niet
tot ons door, maar nadat de
gynaecoloog ons vertelde van
zijn vermoeden dat Melissa
zeer waarschijnlijk het
syndroom van Down had, en
dat er een kinderarts
opgeroepen was om dit te
onderzoeken, begon langzaam
tot ons door te dringen dat ons
leven behoorlijk zou

veranderen.

e kinderarts, dokter

Van der Toom, beves-

tigde inderdaad het
vermoeden van de gynaecoloog
en hij vertelde ons dat verder on-
derzoek noodzakelijk was, om-
dat hij tevens een ruisje bij het
hart hoorde. Dit hoefde niets te
betekenen, maar aangezien een
hartafwijking bij kinderen met
Down syndroom vaker voor
kwam, wilde hij dit laten onder-
zoeken.

Het begin

Na onderzoek op de afdeling
kindercardiologie van het Acade-
misch Ziekenhuis in Groningen
(AZG) bleek Melissa (twee da-
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gen oud) inderdaad een behoor-
lijke hartafwijking te hebben. Ze
heeft een compleet A-VSD met
daarbij een tetralogie van Fallot
[zie D+U.26, Red.]. Tevens heeft
Melissa nog een kleine ductus
(dit is een kleine verbinding tus-
sen de lichaamsslagader en de
longslagader). In maart 1996
werd de diagnose na een hart-
catheterisatie in het AZG nog-
maals bevestigd. Een operatie
zal voorlopig nog niet plaats vin-
den, daar Melissa goed in balans
is en ze tot nu toe weinig klach-
ten heeft. Ze wordt regelmatig
gecontroleerd door de kinder-
cardiologe, dokter Beaufort, die
één keer per twee maanden



spreekuur heeft in het Scheper
Ziekenhuis te Emmen. Melissa

verbleef na haar geboorte circa
drie weken in het ziekenhuis in
Emmen, omdat zij nog niet goed
wilde eten, veel spuugde en
haar ontlasting (zeker in het be-
gin) toch moeilijk op gang
kwam. Na enige dagen werd be-

eindelijk

sloten om bij Melissa een voe-
kwam ze bij Mel
dingssonde in te brengen om er
; op die manier voor te zorgen dat
thuis, zij voldoende voeding kreeg.
Over de begeleiding van het per-
maar met soneel van de kraamafdeling, en
ecen sonde al helemaal van de kinderafde-

ling, niets dan lof. We werden
goed opgevangen, als bijvoor-
beeld de voeding weer niet goed
ging, maar ook als we eens wil-
den praten over onze problemen
en onzekerheden.

Eindelijk kwam Melissa dan
toch thuis. Weliswaar met een

sonde voor de voeding, maar
voor de rest ging het redelijk
goed. Melissa kreeg eerst de voe-
ding per fles en het restant per
sonde. Het verwisselen van een
sonde was ons gelukkig in het
ziekenhuis geleerd, zodat we
ons hiermee goed konden red-
den. Na enige weken dronk ze
zo goed dat de sonde eruit
mocht, maar vanaf augustus
1995 ging het weer mis. Weder-
om werd besloten Melissa een
sonde te geven en die heeft ze
nu nog steeds (ondanks korte
perioden waarin ze geen sonde
nodig had).

Ook nog Hirschsprung?

Vanaf het begin had Melissa pro-
blemen met haar ontlasting. Na
enige tijd werd ons aangeraden
dagelijks lactulose-stroop en pa-
raffine aan de voeding toe te voe-
gen en eventueel klisma’s te ge-
bruiken als het echt niet meer
ging. De bijwerking van lactu-
lose was echter winderigheid en
een opgeblazen gevoel. Dit, in
combinatie met obstipatie, zorg-
de ervoor dat Melissa op dat mo-
ment haar eten niet meer binnen
kon houden. Het gevolg daar-
van was, dat ze opgenomen
moest worden in het ziekenhuis
om haar ontlasting weer op orde
te krijgen.

In augustus 1995 is in het AZG
onderzocht door middel van
drukmetingen en een biopsie of
ze mogelijk de ziekte van Hirsch-
sprung had. Dit bleek het geval

te zijn, al ging het om een rela-
tief klein gedeelte van de endel-
darm. Aangezien Melissa’s ont-
lasting met behulp van lactulose
en paraffine redelijk op gang
blijft, werd ook hier besloten
haar voorlopig niet te opereren.
Toen Melissa circa vier maan-
den oud was, zijn wij ook begon-
nen met het geven van fruit- en
groentehapjes, maar zij accep-
teerde deze voeding niet. Ze slik-
te het niet door en na twee a

drie kleine hapjes begon ze al te
kokhalzen en spuugde alles er
weer uit.

Logopediste
In het najaar van 1995 werd via
de SPD een logopediste
(Annette) ingeschakeld. Als eer-
ste zijn we gestopt met het ge-
ven van eten via een lepeltje, om-
dat Melissa het lepeltje helemaal
niet wilde accepteren. Met be-
hulp van diverse andere tips en
adviezen probeerden wij
Melissa aan het eten te krijgen
(en van de sonde af).
Geprobeerd is 0. a.:
« een andere houding (bij fles-
voeding);
+ het dopen van speelgoed in
bijvoorbeeld fruit en
» het werken met een rietje.
Geen van deze adviezen heeft
geholpen. Annette heeft op een
bepaald moment contact ge-
zocht met Jeltje Veenstra (logo-
pediste van het Down syn-
droom Team in Assen), maar
ook zij kon geen verbetering in
de situatie brengen. Ondertus-

é

Nieuwe SDS-brochure ‘Voeding & verzorging van kinderen

met Down syndroom’

Dit voorjaar heeft een nieuwe folder over 'Voeding
& verzorging van kinderen met Down syndroom’
het licht gezien. De tekst is geschreven door twee
diétisten van het Academisch Ziekenhuis in Leiden,
Anneke Donker en Erica Hopman, samen met twee
logopedisten van Groot Schuylenburg, een centrum
voor mensen met een verstandelijke handicap in
Apeldoorn, Els Peverelli en Petra van der Werf.
Ferstgenoemde maakt ook deel uit van het Down
syndroom Team Apeldoorn. De eindredactie van de
brochure was in handen van Hansje Ausems, een
bekend publiciste op het gebied van allerlei zaken
die met gezondheid te maken hebben. Voor wat be-
treft het uiterlijk kwam de brochure uit een bekende

stal: Drukkollektief Luna Negra in Amsterdam, waar

ook dit blad gemaakt wordt.

Onderwerpen die aan de orde komen zijn o. a.

borst- en flesvoeding, sondevoeding, het belang van
spelletjes om de kinderen aan contact rond en in de
mond te wennen, de overgang naar vaste voeding,
hoeveelheden, etc. Verder bevat de brochure infor-
matie over koemelkallergie, coeliakie en luchtweg-
klachten. Met inbegrip van de verzendkosten is de
prijs van f 4,= (SDS-donateurs), resp. f 5,50 (niet-
donateurs). Bij afname van twintig stuks of meer be-
draagt de prijs f 2,50 per stuk. Voor verdere gege-
vens verwijzen we naar de bestelrubriek op blz. 51.
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sen bleven wij maar met diverse
smaakjes proberen of er iets was
wat Melissa wél wilde accepte-
ren. Niet uitgesloten mag wor-
den, dat zowel haar hartafwij-
king als de ziekte van Hirsch-
sprung en diverse ziekenhuis-
opnamen wellicht van enige in-
vloed zijn op Melissa’s eetpro-
bleem. Soms gloorde er enige
hoop bij ons, die enkele dagen la-
ter weer teniet werd gedaan.

Zijn er andere ouders?

In het voorjaar van 1996 hebben
wij telefonisch contact opgeno-
men met de SDS. Onze vraag
was of de SDS ons eventueel in
contact kon brengen met ouders
van kinderen die dezelfde pro-
blemen hebben gehad als Melis-
sa. Helaas konden zij ons niet
verder helpen. Mede op aanra-
den van Annette (logopediste)
zijn we op een bepaald moment
begonnen met het geven van Da-
noontje met een lepeltje (vanwe-
ge de zachte smaak). Tot onze
grote opluchting accepteerde
Melissa zowel het lepeltje als het
Danoontje. Uiteraard eerst met
heel kleine stapjes en hapjes,
maar je zag toch elke week dat
het langzaam de goede kant op
ging. Na enige weken at Melissa
zelfs een heel potje Danoontje
per dag leeg. Dit feit gaf ons
weer extra moed om vooral te
blijven oefenen met andere hap-
jes, te beginnen met groente en
fruit uit een potje. Ook probeer-
den wij, als we ’s middags zelf

thee dronken, Melissa een lange
vinger of iets dergelijks aan te
bieden. Niet direct met de bedoe-
ling dat zij dit zou eten, maar
met de bedoeling haar mond te

zoeken naar mogelijkheden om
dit alles nog verder te verbete-
ren. Daar Melissa in de groei
iets achterbleef, was één van die
mogelijkheden het bezoek aan
een diétiste (januari ‘97). Zij ad-

prikkelen. Af en toe werd er een
dag overgeslagen als wij het

viseerde ons om Melissa in

L

Borstvoedingsfoto’s gevraagd

Veel ouders kennen natuurlijk de
brochure ‘Borstvoeding geven
aan een baby met het syndroom
van Down’ van La Leche League
Nederland (LLL). Nu de voorraad
daarvan opraakt wil LLL de bro-
chure herzien. De Amerikaanse
versie is van 1985 en de Neder-

landse van 1991. Bij die gelegen-
heid wil men ook nieuwe foto’s
opnemen van Nederlandse kinde-
ren met Down syndroom die
borstvoeding krijgen. Wie heeft
er leuke foto’s om te zijner tijd
andere ouders mee te helpen?

idee kregen dat Melissa nu even
helemaal niets wilde. Dit om te
voorkomen dat zij een totale af-
keer zou krijgen van alle voe-
ding. Als dat zou gebeuren wa-
ren we namelijk weer terug bij
af. Stapje voor stapje, beetje bij
beetje werd ons motto en dat is
het nog steeds.

Sinds eind 1996 begint Melissa
zo nu en dan ook andere hapjes
te accepteren, zij het in héél klei-
ne hoeveelheden. Wij hebben
het gevoel dat we een klein beet-
je op de goede weg zijn, maar
we zijn er natuurlijk nog lang
niet. Samen met de logopediste

plaats van opvolgmelk, Nu-

trison Paediatric te geven. Dit is een heel
volledige kindersondevoeding
voor kinderen van één tot tien ;

e
jaar en is volwaardiger dan de P Ot]
opvolgmelk die ze tot nu toe Danoon ij

kreeg.
Wellicht zijn er onder de lezers per dag
van ‘Down + Up’ nog ouders
die hier iets in herkennen en mo-
gelijk hetzelfde doormaken of
hebben doorgemaakt. Tips blij-
ven bij ons altijd welkom en we
hopen ook dat we andere ou-
ders, die soortgelijke problemen
hebben, een hart onder de riem
kunnen steken.

en onze kinderarts blijven we

Alzheimer, altijd een
uitsluitingsdiagnose

e Marian de Graaf-Posthumus, Wanneperveen

In februari maakte het
voltallige personeel van het
bureau van de Stichting
Down'’s Syndroom een
bijscholingsdag mee van de
NGBZ (‘Vereniging voor
Deskundigheidsbevordering in
de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap’) over
‘Verouderingsprocessen bij
mensen met Down syndroom’.

e staken die dag

weer het nodige op

over hoe het ogen-
schijnlijk onafwendbare ertoe
kan leiden dat alle veranderings-
processen, die volwassenen met
Down syndroom ondergaan, in
de praktijk veel te vaak in de zin
van Alzheimer geinterpreteerd
worden. Het is voor velen zo'n
vast gegeven dat de ziekte van
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Alzheimer bij onze mensen veel
vaker en veel vroeger voorkomt
dat er een sfeer omheen hangt
van: ‘Ze krijgen het allemaal.
Wat zullen we dan nog?” Wij
wezen er in dit blad al vaker op
dat het bij Alzheimer gaat om
een uitsluitingsdiagnose (zie bij-
voorbeeld UpDate.13, binnenin
D+U.33). Eerst moeten alle ande-
re mogelijkheden worden uitge-



sloten. Zo komen bij mensen
met Down syndroom schild-
klierfluctuaties veel vaker voor.
De werking van die schildklier
moet dus eerst worden onder-
zocht en daarna frequent wor-
den gecontroleerd.

Verder kwam op deze dag nog
naar voren dat Alzheimer vaak
samengaat met of wordt gemas-
keerd door een depressie. Aan
de andere kant is het ook zo dat
door het verbaal vaak niet sterk
zijn van onze mensen, meer on-
derschatting plaatsvindt en men
vaker besluit dat het geen zin
heeft uit te leggen, dat moeder
of vader niet meer komen omdat
ze overleden zijn. Daardoor zul-
len onze mensen veel vaker met
vragen tobben waar ze geen ade-
quate antwoorden op krijgen. Ik
denk dat je daar heel depressief
van kan worden, of je nu wel of
niet in aanmerking komt voor
Alzheimer.

‘Ze krijgen het allemaal’
Al met al bleek heel duidelijk

dat heel veel begeleiders en art-

‘Ze krijgen toch allemaal Alzheimer

sen, vanwege het stereotiep ‘Ze
krijgen het allemaal’ gedrags-
veranderingen van de aan hun
zorgen toevertrouwde mensen
met Down syndroom vaak al
aan Alzheimer weten, terwijl
naast de schildklier, etc., zelfs
schijnbaar voor de hand liggen-
de oorzaken als problemen met
het gehoor en het gezichtsvermo-
gen vaak (en tot grote verras-
sing!) debet waren aan de ge-
dragsverandering. Als je niet
goed meer hoort, zul je bijvoor-
beeld niet reageren, zodat het al
gauw lijkt of je je meer terug-
trekt. Zulk gedrag kan dan weer
als het begin van een depressie
worden geinterpreteerd, etcete-
ra, etcetera.

Behandelen wat
behandelbaar is!

Het bovenstaande mag weer een
reden zijn voor u als ouders en
familie, begeleiders, etc., om er
bij de behandelend arts op aan
te dringen dat alles wat behan-
delbaar is ook behandeld moet
worden. Niet alleen om daarmee
de uitsluitingsdiagnose

Wis en waarachtig niet!!!

o vertaling: Erik de Graaf, Wanneperveen

Alzheimer te kunnen afwenden,
maar ook omdat het goede func-
tioneren van die zintuigen
maakt dat een mens beter func-
tioneert en actiever en alerter
aan het leven deelneemt. En dat
is nu precies de beste ‘therapie’
tegen het aftakelingsproces dat
Alzheimer heet. Echte therapie
is op dit moment niet voorhan-
den. Je kunt je zelfs afvragen of
het eventueel jaren te laat ont-
dekken van een niet optimaal
functionerende schildklier, een
dito gehoor en een dito gezichts-
vermogen, er al niet toe hebben
bijgedragen dat het Alzheimer
proces liberhaupt werd ingezet.
Een bijkomende factor is dat
door de vele personeelswisselin-
gen het kritisch volgen van de
conditie van de bewoners ern-
stig bemoeilijkt wordt. Het
mede door gebrek aan personeel
impuls-arme leven in één van
onze grootschalige voorzienin-
gen doet dan de rest.

Ouders, familie en begeleiders,
blijf kritisch!

vaak
samen
met, of
gemas-
keerd
door, een

depressie

slechts
vier van

de 91

mensen

J

Het onderstaande is een vrije
vertaling van een samenvatting
van een belangrijk onderzoeks-
verslag dat onlangs verscheen
in een Amerikaans medisch
vakblad.

ij vrijwel alle mensen

met Down syndroom

van boven de 40 jaar ko-
men karakteristieke afwijkingen
in de hersenen voor die passen
bij de ziekte van Alzheimer
(ZvA). Daarom ligt het voor de
hand te denken dat dementie
van het Alzheimer type (DAT)
bij deze groep mensen inder-
daad veel voor zal komen bij het
ouder worden. Het onderzoek

waar het hier om gaat geeft nog
weer eens aan dat er bij oudere
mensen met Down syndroom
echter een duidelijke tegenstrij-
digheid bestaat tussen het veron-
derstelde voérkomen van de ge-
noemde karakteristieke afwijkin-
gen in de hersenen en echte ver-
schijnselen van dementie (“klini-
sche expressie van DAT’). Gedu-
rende de eerste zes jaar van een
lang lopend (‘longitudinaal’) on-
derzoek hebben de onderzoe-
kers 91 volwassenen (van 31-63
jaar) met Down syndroom en
een lichte tot matige verstandelij-
ke belemmering vergeleken met
64 volwassenen (van 31-76 jaar)
met verstandelijke belemmerin-
gen met een andere oorzaak.
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Dat gebeurde door middel van
jaarlijkse bepalingen van hun
verstandelijke vermogens, hun
korte en lange-termijn geheu-
gen, versneld psychomotorisch
functioneren en visueel-ruimte-
lijke organisatie. Bij herhaald on-
derzoek met behulp van testen
voor het verbale lange-termijn
geheugen lieten de jongere
proefpersonen met Down syn-
droom kleine verbeteringen van
hun prestaties zien. Oudere
proefpersonen met Down syn-
droom daarentegen gingen in
zeer geringe mate achteruit. De
algehele prestatie-scores bij deze
test zowel als bij psychomotori-
sche taak waren voor beide on-
derzochte groepen (wel of niet



Down syndroom) lager bij men-
sen van boven de 50 jaar en ou-
der. De mate en het type van
deze selectieve veranderingen in
prestaties stemden overeen met
prestatieprofielen die werden
waargenomen bij oudere volwas-
senen zonder verstandelijke be-
lemmering bij overeenkomstige
testen. Slechts vier van de 91
mensen met Down syndroom in
de onderzochte steekproef ver-
toonden veranderingen in func-
tioneren die hebben geleid tot
een diagnose van mogelijke de-
mentie van het Alzheimer type.

Heel belangrijk is dat bij deze
mensen eveneens nog andere
mogelijke oorzaken voor de ach-
teruitgang in hun functioneren
aanwezig waren (bijvoorbeeld
een minder goed functionerende
schildklier). Deze bevindingen
geven aan dat sommige verande-
ringen in functioneren met het
stijgen der jaren verband hou-
den met ‘'normale’, maar mis-
schien wel vroegtijdige veroude-
ring bij volwassenen met Down
syndroom. Bovendien geven
deze resultaten aan dat volwas-
senen met Down syndroom en

een lichte tot matige verstandelij-
ke belemmering wel eens een
minder grote kans zouden kun-
nen hebben om te gaan demen-
teren na hun veertigste dan vori-
ge onderzoeken hebben voor-
gesteld.

D. A. Devenny, W. P. Silver-
man, A. L. Hill, E. Jenkins, E. A.
Sersen en K. E. Wisniewski
(1996), ‘Normal ageing in adults
with Down's syndrome: a longi-
tudinal study’, Journal of Intel-
lectual Disabilily Research,
40(3), 1996, blzn. 208-221, 47 refs.

Dag beste mensen!

Het moet u opgevallen zijn in de media. Peetjie Engels heeft
haar VBO-diploma gehaald en gaat door naar een school
voor MDGO. Ter ere van die gelegenheid werd op 20 juni
j. 1. een mini-symposium georganiseerd in het Utrechtse
Provinciehuis. Daarbij sprak Peetjie de volgende tekst uit.

Ik ben geslaagd. Het was moeilijk. tk heb er hard voor moe-
ten werken. Maar dat is niet erg. Ik zat eerst op een MLK.
Daar leerde ik niet zo veel, en daar was veel ruzie. En ik was
heel laat thuis. Ik vond de basisschool erg fijn, daar had ik
vriendinnen en vrienden en het was in Schinnen. En mijn zus
zat ook op die school. Toen ben ik naar het Emmacollege ge-
gaan. Daar heb ik heel veel geleerd. Af en toe werd ik ge-
plaagd, maar dat doen ze bij andere kinderen ook. En soms
zijn ze jaloers als ik goede punten heb omdat ik heel hard
leer. Ik wil nu naar de M.D.G.O. school, voor verzorging
kort. Ik wil graag met kinderen of bejaarden werken. Het aller-
liefste met gehandicapte kinderen.

Sommige mensen denken dat ik zielig ben, maar dat is niet
zo. Ik heb wel Down syndroom, maar ik ben bijna altijd blij
en alle dagen zijn leuk. Ik ga graag naar school, en ik heb

heel veel hobby’s en clubs en ik maak veel muziek. Er zijn
ook vervelende dingen, als Werny naar een feest mag en ik
niet, of als mensen heel kinderachtig tegen mij doen. Maar
dan denk ik aan alle leuke dingen die er gaan komen, want
er zijn zoveel fijne dingen, een uitvoering of een wedstrijd of
uitgaan.

Ik heb een scooter, daarmee ga ik naar school. Dat gaat heel
goed, omdat ik evenwicht kan houden. Dat heb ik geleerd op
de balk bij het turnen en bij paardrijden. tk zwem heel veel,
om mijn spieren sterker te maken, en ik zwem ook wedstrij-
den. Ik doe judo. Daar gebruik ik ook de spieren en ik leer
me te beheersen. Op zaterdag ga ik uit met Werny en de an-
dere vriendinnen naar een jongerencafe. tk mag mee omdat
ik gewoon doe en gewoon met de mensen om ga.

1k ben geopereerd aan mijn tong. Ik was bang voor de opera-
tie, maar daarna was ik blij omdat de tong kort was. Met de
lange tong praatte ik onduidelijk en kon moeilijk eten. Mijn
mond was helemaal vol met de tong. Toen de tong kort was
kon ik makkelijker praten en eten en mijn gezicht was leuker.
Ik vind dat bij de andere kinderen met Down syndroom de
tong ook geopereerd moet worden, want dat is echt veel ij-
ner. Doordat mijn tong geopereerd is kan ik zingen in het jon-
gerenkoor.

Ik wil als ik groot ben een eigen huis en ook een tuin. tk wil
een vriend of als ik geen vriend heb dan ga ik alleen met het
hondje wonen. Ik ga zelf boodschappen doen, bakken, ko-
ken en het huishouden doen. Ik wil mijn eigen spullen heb-
ben. Ik kan alleen wonen, ik ben geen achterlijk klein kind
meer.

De mensen moeten tegen Down Syndroom kinderen streng
zijn vind ik. Want anders denken ze niet na en ze leren niet
met de anderen omgaan. Ik ben straks heel erg streng als ik
werk met kinderen met Down syndroom. Die kinderen moe-
ten ook luisteren. Ze moeten leren praten, lezen en rekenen.
De ouders en de leerkrachten moeten veel met de kinderen
werken, omdat ze moeilijker kunnen spreken en leren.

tk wil een heleboel mensen bedanken. Mijn zus en mijn fami-
lie, professor Feuerstein en Yael, alle mensen die mij les heb-
ben gegeven van de MLK en de basisschool en het Emmacol-
lege, maar ook alle trainers van mijn clubs. Harstikke be-
dankt allemaal dat jullie mij hebben geholpen.
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Gefeliciteerd Peetjie!

Ik wil je heel hartelijk feliciteren met dit diploma.
Ook wil ik je, en ik denk namens heel veel ouders
van jonge kinderen met Down syndroom in Neder-
land, van harte bedanken voor het voorbeeld wat je
voor ons allemaal bent.

Jij hebt inmiddels veel geleerd en wij leren weer
heel veel van jou. Dat is ook logisch want de Stich-
ting Down’s Syndroom is nog maar negen jaar oud
en jij bent al achttien. Jij bent ons vér voor.

Wij slaan ons wel eens op de borst dat wij de medi-
sche zorg rond onze kinderen met Down syn-
droom verbeterd hebben, early intervention naar
Nederland haalden en in het voetspoor van de VIM
onderwijsintegratie bespreekbaar maakten. Maar jij
en je ouders moesten het zonder al onze heden-
daagse toeters en bellen redden. Een ongelooflijk
eenzame strijd, waar je moeder vanmiddag vast
nog wel het een en ander over zal vertellen.

Ik weet nog heel goed hoe wij jullie leerden ken-
nen: Je moeder belde ons op om te vragen of wij
wel eens van Feuerstein gehoord hadden. Gelukkig
konden we haar helpen aan een contactadres:
Greet Koolhaas, de ‘moeder’ van de StiBCO.
Samen met Greet ging zij naar een kijkles in Belgié.
Vrij kort daarna gingen jij en je hele familie zelfs
naar Israél om daar Feuerstein zelf te ontmoeten.
Sinds die tijd hebben jullie ons meer en meer op
sleeptouw genomen en jullie soms frustrerende,

maar heel vaak ook hartverwarmende ervaringen
met ons gedeeld. Wij allemaal hebben dat als zeer
vruchtbare contacten ervaren!

Toch horen jullie van ouders uit de kring van lotge-
noten niet louter positieve reacties. Onmacht van
andere ouders om een in hun ogen een vaststaand
raamwerk te doorbreken en ook heuse jaloezie, ma-
ken dat jullie nog al eens onbegrip treffen. Peetjie,
jij zou te veel geprofileerd worden! Dat zou slecht
zijn voor de anderen, die niet halen wat jij haalt.

Daarbij wordt dan gemakshalve maar even vergeten
dat ook jij niet alles mee hebt. Zo zijn daar je zeer
matige gezichtsvermogen en gehoor, je niet opti-
maal functionerende schildklier en je overige hor-
monale problemen.

Wij denken uitdrukkelijk dat het zo niet werkt, dat
die kritiek ongepast is. Door nu te laten zien wat er
mogelijk is, kan er later nooit meer gezegd worden
dat het onmogelijk is. Zeg nooit: ‘Nooit’! Alle men-
sen met Down syndroom profiteren mee van het ver-
schuiven van de horizon of, zo je wilt, het plafond.
Wij gaan nu dus echt uit ons dak. Zo werkt het in
het volle leven, waar wij allemaal zo graag onze
kinderen weer in willen plaatsen, ook. Daar zijn
ook grote verschillen tussen de afzonderlijke indivi-
duen.
Niet voor iedereen is het weggelegd een topsporter
te worden! In de gewone wereld zijn we juist trots
op bijzonder getalenteerden. Het zijn onze idolen.
ledereen kent wel een bijzonder iemand, een voor-
beeld. Maar ook mensen met Down syndroom zijn
individuen met verschillende talenten. Er is hele-
maal niets slechts aan om die eruit te halen. Daar
zetten alle hier aanwezige organisaties zich actief
voor in.
En jij Peetjie, jij bent voor ons zo’n voorbeeld, zo'n
idool! Een “first lady’ en een ‘leading lady’. Ik zou je
graag een gepast cadeau willen aanbieden en na
enig dubben leek mijn dit niet zo'n slecht idee. 1k
hoorde van je moeder dat je ook een dagboek bij-
houdt, maar dat is maar een gewoon schriftje, zei
ze nog. Ik ben op zoek gegaan naar een passend
dagboek en vond uiteraard niet wat ik zocht. Ik wil-
de een mooi duidelijk gelinieerd dagboek en dat
was nergens te krijgen. Daarom biedt ik bij deze nu
een fraaie ringband met gelinieerd papier en bijpas-
send postpapier en enveloppen aan. Want wij blij-
ven hopen dat je ons binnenkort weer op de hoogte
zult stellen van je verdere belevenissen en dat we
dat dan weer door mogen geven aan onze achter-
ban via de ‘Down + Up’ of andere kanalen.
Peetjie, we hopen allemaal nog veel van je te horen!
Marian de Graaf-Posthumus
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De kern West-Overijssel

e Joke en Hans Bronswijk, Zwolle

We vinden onszelf nog een
jonge kern. Het was ergens in
1993 dat in verschillende
Overijsselse bladen een oproep
verscheen voor een
oprichtingsvergadering te
Zwolle.

erst denk je: ‘Wat heb je

aan zo'n groep; ik hoef

de ellende van een an-
der er echt niet bij.” Maar toch...
je hebt ‘honger’ naar informatie,
ervaringen, ruggesteun bij wei-
gerachtige artsen/peuterspeelza-
len en, ach je kent het wel ...

We gingen toch . . .

Grote opkomst! Anne en
Moniek Galama vertelden over
de SDS kern in Noord-Holland,
waar ze tot kort daarvoor woon-
den, en die ze in deze omgeving
node misten. Het werd een
mooie avond: kennismaking,
herkenning en vooral de behoef-
te om hiermee door te gaan. Uit-
eindelijk bleken in West Overijs-
sel en later ook in Twente ker-
nen levensvatbaar.

Het begon in West-Overijssel
met een redelijk vaste groep van
10 a 12 gezinnen, leuke speeloch-
tenden en nog gezelliger koffie-
avonden. Maar in 1994 wilden
we er toch iets meer van maken.
Het was even lastig tijdens zo'n
koffieavond (orde-orde ...), maar
er was al gauw een aardige lijst
met onderwerpen waar we
iemand voor uit wilden nodi-
gen. Zo konden sprekers zoals
een ZML-directeur, SPD-
intakers, van het DS-team
Assen: Roel Borstlap en kinder-
fysiotherapeut Harry Jan Keizer,
ons aller Erik en Marian de
Graaf (tja, ook in onze kern),
maar ook eens iemand van de
VIM, etc. etc. de revue passeren
... En, last but not, sprak logo-
pediste Jetty Buma over de toe-
passing van de theorieén van dr.
Tan over dysfatische ontwikke-

Deze foto is genomen 0,3 sec. nadat de laatste ouder buiten beeld gesprongen is en
0,001 sec voordat het zaakje weer ineen zakt. Er is een compleet filmpje voor nodig
geweest. De afgekeurde zijn eigenlijk het leukste, maar dit is ‘em’ dan.. ‘Een koffie-
ochtend met kinderen van de SDS-kern West-Overijssel” (Hummeltjeshonk, Heino!
{v. I. n. 1. en van boven naar beneden: Sanne, Vincent, Marjolein, Michiel, Manouk,
Annelien, Seline, Anjali, Rens]

ling (een steeds grotere zaal in
het ziekenhuis reserveren, uitein-
delijk zelfs nog stoelen bijslepen

)

We zijn nu drie jaar op weg. Het
loopt lekker. Gezinnen verhui-
zen, een Zwols geboortegolfje
1995/96 vulde weer aan. Ver-
drietig waren we toen de vijf-
jarige David Lourens overleed.
Wat een spanning onlangs, bij
de zoveelste hartoperatie van
hetzelfde peutertje ... Door dik
en dun hebben we elkaar leren
kennen, leren vinden en leren
steunen.

En verder ... Ach de plannen
voor 1997 lopen weer. Hedianne
Bosch sprak al over een ‘metho-
de’ om te leren lezen. Integratie
onderwijs/remedial teaching
staat op de agenda, maar af en
toe ook nog een gewone gezelli-
ge avond met foto’s en zo.

Tja, wat heb je aan zo’n groep ...

Minikern Leiden e. o.

Enige tijd geleden is er via de SDS-kern Zuid-Hol-
land 1 via een enquéte gevraagd of er interesse is
voor kleinere groepjes binnen de grote kern om bij-
voorbeeld een koffie-ochtend of een gespreksavond
te kunnen hebben in huiselijke sfeer. Wij hebben
hier positief op geantwoord en hebben na enige tijd
de vraag gekregen of wijzelf niet een klein groepje
wilden opzetten. De kern Delft zou als onderdeel
van een grote mailing kijken of er animo bestond in
onze regio. Daarbij is als datum 30 mei voorgesteld.
Eindelijk was het dan zo ver. We hadden via de
kern gehoord dat er toch wel wat mensen waren die
zich hadden aangemeld voor ons groepje. We
waren best wel nerveus: Zou er iemand komen? Ja
hoor, er kwamen voldoende mensen. Weldra zat
onze huiskamer vol met ouders en onder het genot
van een kopje koffie en wat cake en daarna een
borreltje vioog de avond om.

We hebben toen met zijn allen besloten om dit va-
ker te gaan doen. Maar we laten het niet alleen bij
een avondgesprek. We willen nu ook een koffie-
ochtend en een dagje uit gaan organiseren. Als eer-
ste hebben we besloten om toch nog een avond te
organiseren en wel op 29 augustus 1997 om 20.30
uur. Dus woon je in de regio Leiden en omstreken
en wil je erbij komen ben je van harte welkom.

Eddy en Yvonne Borst, Van Assendelftstraat 32
2342 AS Oegstgeest tel.: (071) 515 31 76

email: eb225@XS4ALL.NL

P.S. Wij zijn ook begonnen met een speelgroepje in
samenwerking met de SPD Leiden.
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Agenda

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

» dinsdagavond 9 september,
20.00 uur, SDS-kern Oostelijk
Noord-Brabant, thema-avond
over medische aspecten. In het
SPD-gebouw, St. Gerardus-
plein 26, Eindhoven. Inlichtin-
gen en opgave via (040)

245 12 47 of (040) 244 89 06.

» woensdagavond 10 septem-
ber, 20.00 uur, SDS-kern Til-
burg, thema-avond met gast-
spreker van de antroposofi-
sche school Heimdaal voor
kinderen met een ontwikke-
lingsachterstand. In het SPD-
gebouw, Kloosterstraat 32,
Tilburg. Inlichtingen via (013)
534 42 75.

» zondag 14 september, SDS-
kern Zuidelijk Noord-Holland
(regio Haarlem), familiefeest.
Inlichtingen via (023) 527 51 96
of (023) 529 06 69.

« dinsdagochtend 16 september,
9.30 uur, SDS-kern regio
Gouda, koffieochtend, bij de
fam. Kamperman, Walmolen-
erf 53, in Gouda. Inlichtingen
via (0182) 52 66 75.

Giften

+ maandagavond 15 september,

20.00 uur, SDS-kern West-
Overijssel, thema-avond over
onderwijsintegratie in de CBS
Prins Willem-Alexander, Wa-
tertorenstraat 5, Olst. Informa-
tie en opgave via (0572)

39 11 73 of (0522) 28 13 37.

dinsdagochtend 23 september,
9.30-11.30 uur, SDS-kern Am-
sterdam, koffie-ochtend. Bij de
familie Ruhe, Floris van Alke-
madestraat 6, Amstelveen. In-
lichtingen via (020) 641 34 03.

vrijdagavond 26 september,
20.00 uur, SDS-kern Zuid-Hol-
land 1 (regio Westland, Delft,
Den Haag), thema-avond. In
de Herman Broereschool in
Delft. Inlichtingen en opgave
via (0174) 29 84 89 of (070)
32522 53.

woensdagavond 1 oktober,
20.00 uur, SDS-kern Noord-
Limburg, informatie-avond
over PersoonsGebonden Bud-
get (PGB). In basisschool 'De
Bongerd, Eikenlaan 1, Venray.
Inlichtingen en opgave via
(0478) 58 91 81.

maandag 6 oktober, SDS-kern
Oostelijk Noord-Brabant, the-
madag Down syndroom, met
Erik de Graaf, zaal De Een-

dracht in Gemert. Inlichtingen
en opgave via (0492) 36 65 86
en (0522) 28 13 37.

woensdagavond 8 oktober,
SDS-kern Utrecht 1, thema-
avond over ongewenst ge-
drag. Inlichtingen via (0346)
56 45 77.

donderdagavond 9 oktober,
20.00 uur, SDS-kern Tilburg,
thema-avond over gedragspro-
blemen, met een gastspreker
van de Hondsberg uit Oister-
wijk. In het SPD-gebouw,
Kloosterstraat 32, Tilburg. In-
lichtingen via (013) 534 42 75.

dinsdagochtend 28 oktober,
9.30 uur, SDS-kern regio
Gouda, koffieochtend, bij de
fam. Kamperman, Walmolen-
erf 53, in Gouda. Inlichtingen
via (0182) 52 66 75.

vrijdagavond 31 oktober,
20.00 uur, SDS-kern Dor-
drecht, Gorinchem en West-
Betuwe, thema-avond. In wijk-
centrum het Baken, Slagveld

1, Zwijndrecht. Inlichtingen
en opgave via (078) 612 71 12
of (078) 610 02 43.

maandag 10 november, SDS-
kern Qostelijk Noord-Brabant,
informatiedag early interven-

In het afgelopen kwartaal ont-
ving de SDS de volgende schen-
kingen:

» f7.000, Bouwbedrijf J. Eek-
hout B. V., Delft (algemene
activiteiten)

e f1.000, de ouders van Marloes
{(voortbestaan landelijk bureau

SDS)

« £ 500, Stichting Ziekenzorg
Westelijk Mijnstreek, Sittard,
ter gelegenheid van het 25-
jarig jubileum van Wil Engels
(algemene activiteiten)

f 125, de collega’s van Wil En-
gels (algemene activiteiten)

f 300, Haagsman Schoenen BV
(algemene activiteiten)

f1.000, Van Vuuren Mode BV,
ter gelegenheid van de ope-
ning van het filiaal in Heem-
stede (algemene activiteiten)

f 300, Diaconie Hervormde
Gemeente Smilde (algemene
activiteiten)

f 250, Inner Wheel club, Pur-
merend (algemene activiteiten)
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f 448,50, Communicantjes
R.K. Kerk Bartholomeiis, Poel-
dijk (algemene activiteiten)

£ 15.000 Stichting Katholieke
Noden, Hilversum ("Down +
Up’ nr. 38)

£ 500 IBM Nederland N. V.
(algemene activiteiten)

£ 1.000 Zusters Franciscanes-
sen van Etten (voortbestaan
landelijk bureau SDS)



tion (‘vroeghulp’) rondom
‘Kleine Stapjes’, met Marian
de Graaf-Posthumus, zaal De
Eendracht in Gemert. Inlichtin-
gen en opgave via (0492)

36 65 86 en (0522) 28 13 37.

dinsdagavond 11 november,
20.00 uur, SDS-kern Oostelijk
Noord-Brabant, koffie-avond.
In het SPD-gebouw, St. Gerar-
dusplein 26, Eindhoven. Inlich-
tingen en opgave via (040)

245 12 47 of (040) 244 89 06.

vrijdagavond 21 november,
20.00 uur, SDS-kern Zuid-Hol-
land 1 (regio Westland, Delft,
Den Haag), thema-avond. In
de Herman Broereschool in
Delft. Inlichtingen en opgave
via (0174) 29 84 89 of (070)
32522 53.

maandag 8 december, SDS-
kern Oostelijk Noord-Brabant,
vervolgdag early intervention
met een accent op schoolse
vaardigheden met Erik de
Graaf, zaal De Eendracht in
Gemert. Inlichtingen en opga-
ve via (0492) 36 65 86 en (0522)
281337

SDS-kern Groningen: kern-
avond iedere zes weken. In-
lichtingen via (0594) 51 76 31
of (0594) 50 51 76.

SDS-kern Friesland: derde
woensdag van de maand the-
ma-avond en oudercontacta-
vond, bij de familie Booijink.
Inlichtingen via (058) 256 33 72.

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

542 80 61.

SDS-kern Betuwe-Rivieren-

land:

- speel-leergroep iedere
woensdagochtend 9.30 -
11.00 uur.

- koffieochtend iedere twee-
de vrijdag van de maand
10.00-11.30 uur.

- kernbijeenkomsten.

Inlichtingen via (0344) 69 34 72

(Eck en Wiel).

SDS-kern Utrecht 1:

- koffieochtend iedere laatste
vrijdag van de maand. Fam.
van Dijk, Van Leeuwen-

SDS-kern Zuidelijk Noord-
Holland (regio Haarlem): in-
formatie over koffieochtenden
via (023) 527 51 96 of (023)

529 06 69.

SDS-kern Zuid-Holland 2

(regio Gouda):

- koffieochtend iedere zes
weken.

- gespreksgroep iedere twee
maanden.

Inlichtingen via (0182) 52 66 75.

SDS-kern Zuid-Holland 3
(Goeree-Overflakkee, Voorne-
Putten en Hoekse Waard): kof-
fieochtend eens per kwartaal.
Inlichtingen via (0187)

64 14 63, (0181) 48 35 89 of
(0186) 65 24 66.

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

SDS-kern Midden-Limburg;:

gespreksavonden i.s.m. SPD
Sittard. Inlichtingen via (046)
443 29 72.

De onderstaande activiteiten hoekplantsoen 5 in Vleuten.
van de SDS-kernen zijn niet aan - thema-avond in april.

een bepaalde vaste datum ge- Inlichtingen via (0346) 56 45 77.
bonden of alle gegevens waren

nog niet bekend. Neemt u zelf

even contact op?

—

Aanmeldingsformulier donateurs SDS

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

Naam: D+U nr. 38
Adres:

Postcode: Tel:

Plaats: Geb.datum kind/volwassene met Down syndroom:

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jongen/vrouw/man met Down syndroomy hulpverlener/
belangstellende (s. v. p. doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van
F oo fereenenes is overgemaakt op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank te
Wanneperveen, beide ten name van de Stichting Down'’s Syndroom. De minimumbijdrage is f 50,- per jaar, mits u in
Nederland woont, anders f 60,-. Het streefbedrag bedraagt echter f 70,- respectievelijk f 80,-. Extra steun is zeer welkom.

Datum: Handtekening:
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Nieuwe bestelprocedure

Vanaf 1 januari 1997 worden bestellingen van informatiemateriaal van de SDS zoveel mogelijk uitgevoerd op ‘De Zuidwester’,
een dienstencentrum voor mensen met een handicap in Hoogeveen. Daarbij is de SDS op financiéle gronden gedwongen de
kosten van de administratieve verwerking tot het absolute minimum te beperken. Dat betekent dat de SDS van u vraagt in het
vervolg (weer) vooruit te betalen.

Zo:

1) Reken aan de hand van de onderstaande lijst zelf het totaalbedrag van uw bestelling uit. Daarbij gelden de prijzen in de
linkerkolom witsluitend voor de donateurs van de SDS. Niet-donateurs betalen het bedrag in de rechterkolom. Daarin zijn
verzend- en athandelingskosten verdisconteerd, terwijl voor hen voor een aantal producten hogere prijzen gelden.

2) Maak het totaalbedrag over op rekening nummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank. Vermeld
daarbij op het strookje de betreffende bestelcodes.

3) Wanneer u prijs stelt op een factuur dient u dat expliciet bij uw betaling te vermelden.

4) Geef het dienstencentrum een paar dagen de tijd om uw bestellingen aan de hand van de bestelcodes gereed te maken.

Prijswijzigingen voorbehouden

Bestelrubriek
bestel donateurs niet-

titel code donateurs
SDS-Poster ‘Dit is Rick; hij houdt van uitdagingen’ RIK f 550 f 6,50
Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down (uitgave La Leche League) 20 blzn. BY f 500 f 5,00
Voeding en verzorging van jonge kinderen met Down syndroom, 8 blzn. vDG f 400 f 5,50
Down syndroom: De Feiten (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 57 blzn. DSFf 12,00 f 12,00
Ons broertje heeft Down syndroom (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 16 blzn. BRT f 850 [ 8,50
‘Zeg nooit: "Nooit" (Nederlandse video, 15 min.) ZNN f 2500 f 30,00
"Het moet ophouden’ / omgaan met ongewenst gedrag, 7 blzn. OGD f 400 f 5,50
Onderwijs Special (speciale editie van ‘Down and Up’) 12 blzn. OWS f 500 f 6,50
Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn. SPR f 22,50 f 28,00
Fysiotherapie voor baby’s (nederlandstalige video, 25 min) FYS f 33,00 f 40,00
Kleine Stapjes {uitgave V+V Producties), early interventionprogramma (‘vroeghulp’), ringband met ca. 600 blzn. KSB  f£120,00 £ 130,00

Kleine Stapjes (uitgave V+V Producties), schoolse vaardigheden (‘Leren lezen’, ‘Tellen en cijfers’ en ‘Tekenen en

voorhereiding op het schrijven’), ca. 150 blzn. KSS f 31,50 f 37,50
Kleine Stapjes, instructie-video bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur KSV  f 9500 f125,00
T. E. L. L. (Teaching Early Language for Living), nederlandstalige instructie-video bij het T. E. L. L.-programma, 1,5 uur TV f 60,00 f 75,00
Syndroom van Down (uitgave La Riviére & Voorhoeve) CUN f 3990 f 45,00
Early intervention; gewoon een alerte manier van opvoeden (uitgave V+V Producties) EIB f 29,75 f 35,00

Onderwijskundige behoeften van kinderen met Down syndroom (uitgave V+V Producties) OKB f 29,75 f 35,00
Mijn kind gaat naar de gewone school (uitgave Acco) GEW f 46,75 f 52,00
Low-Stress; methode voor het aanvankelijk rekenen, oorspronkelijke uitgave Kok Educatief,

complete set, in totaal ca. 195 blz. LST  f 6500 f 80,00

Losse nummers ‘Down + Up’ vanaf nummer 24 (=XX) DXX f 10,00 f 13,00

Colofon

‘Down + Up’ is het orgaan van de Opmaak en druk Copyright

Stichting Down’s Syndroom (SDS).

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

Oplage nummer 38: 3.100

Redactieraad

Henk Bosman, Erik de Graaf (eindredac-

tie], Marian de Graaf-Posthumus, Frans
van Hout, Emmy Kwant, jeannet Schol-
ten en Rudi Westerveld

Vaste medewerkers
Hedianne Bosch, Erik de Graaf,
Louis van der Linden, Evert |an Steffens

Typewerk
Dienstencentrum “de Zuidwester’,
Hoogeveen

Drukkollektief Luna Negra, Amsterdam

Vormgeving
Ad van Helmond

Kopijf

Uw bijdragen voor D+U zijn uiteraard
van harte welkom! Stuur uw tekst bij
voorkeur getypt of op diskette voor 21
augustus 1997, Doet u er ¢én of meer-
dere aardige folo’s bij?

Verantwoording

De verantwoording voor de betreffende
kopij blijit bij de betreffende auteurs.
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Redacties van andere tijdschriften wor-
den van harte vitgenodigd om artikelen
uit "Down + Up” over te nemen, voorop-
gesteld dat de bron op correcte wijze ver-
meld wordt. Er dient daarbij duidelijk
aangegeven te worden welke tekst er uit
dit blad is overgenomen en te worden ver-
meld dat die afkomstig is uit ‘Down +
Up’, het orgaan van de Stichting Down's
Syndroom in Wanneperveen. Verder
moel worden bedacht dat er contact

muoel worden opgenomen mel de oor-
spronkelijke bron in het geval dat er in
‘Down + Up’ sprake is van overname uit
een ander blad.






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

BIJLAGE NR.18 @ ZOMER 1997 ¢ STICHTING DOWN’S SYNDROOM
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DOWN ATE

Psychoseksueel gedrag, seksualiteit en het
omgaan daarmee bij mensen met Down

syndroom

e Don C. van Dyke, Dianne M. McBrien en Philip J. Mattheis

e vertaling Jeannet Scholten, Noordseschut

Het beeld van mensen met Down syndroom is de
afgelopen 30 jaar drastisch veranderd. Gelukkig ligt er
een wereld van verschil tussen de situatie van de jaren
’60 toen babies met Down syndroom automatisch in
instituten werden geplaatst, en de dialoog tussen de twee
mannen met die conditie in ‘Count us in’ (Kingsley en
Levitz, 1994). Verbeterd interdisciplinair en preventief
medisch beleid met betrekking tot Down syndroom,
gecombineerd met in de wet verankerde eisen voor goed
onderwijs voor mensen met een handicap [in de
Verenigde Staten, Red.] en een verlicht sociaal
perspectief ten aanzien van mensen met ontwikkelings-
achterstand, heeft het zicht op participatie in loopbanen,
sociale contacten en integratie in de maatschappij
bevorderd.

Naarmate mensen met Down syndroom hun plaats
innemen in de maatschappij, zullen sommigen ook een
deel van de sekse gebonden rollen gaan vervullen, die
mensen zonder handicap vanzelfsprekend vinden:
geliefde, echtgenoot, ouder. Uit het feit dat plaatselijke
wetten, die huwelijken tussen mensen met een
verstandelijke handicap moesten voorkomen of
verhinderen, pas zeer onlangs zijn afgeschaft blijkt hoe
groot de algehele onwetendheid is voor wat betreft de
seksualiteit van deze mensen [in de Verenigde Staten,
Red.]. De instituten waarin ze verbleven waren vaak naar
sekse gescheiden met weinig gelegenheid voor externe
sociale contacten. En alhoewel episodes van de TV-serie
‘Life goes on’ ons Corky en zijn vriendin Andrea (ook een
jonge volwassene met Down syndroom) lieten zien, die
met elkaar uitgingen en uiteindelijk zelfs met elkaar met
elkaar van huis wegliepen, waren er geen scenes van
romantische avonden in bed, of scénes met ook maar de
geringste verwijzing naar de mogelijkheid van kinderen

krijgen. Het is duidelijk dat begeleiders van mensen met
Down syndroom aandacht moeten hebben voor
aangelegenheden die te maken hebben met hun
seksualiteit, voortplanting en emoties.

Het eerste deel van dit artikel gaat over algemene
medische aspecten van seksualiteit bij mensen met Down
syndroom met inbegrip van puberteit en vruchtbaarheid.
Verderop verkennen we de houding ten opzichte van
seksualiteit en gedragingen die daarbij horen, zowel bij
verzorgers/ begeleiders (ook de ouders) als bij mensen
met Down syndroom zelf. Onderwijskundige
programma’s, die ontworpen zijn om de situatie van deze
seksueel kwetsbare groep veilig te stellen, zullen worden
besproken.

Deze bijdrage zal ook aandacht besteden aan
onderwerpen als huwelijk, zwangerschap- en
ouderschap, en hoe verzorgers/begeleiders deze
levensfases kunnen begeleiden en optimaliseren.
Anticonceptie en preventie van seksueel overdraagbare
ziekten vereisen emancipatorische begeleiding en zorg,
zowel gelijk aan als verschillend van die van de
niet-gehandicapte mensen. De noodzaak tot
aanpassingen en flexibiliteit, gebaseerd op de individuele
cognitieve vaardigheden, het aanpassingsvermogen en de
gezondheid zullen ook de revue passeren.

Don C. van Dyke, Dianne M. McBrien en Philip J. Mattheis
zijn verbonden aan de University Hospital School, Division
of Developmental Disabilities, The University of lowa, lowa
City, V. S. Dit artikel is een vertaling van een hoofdstuk uit:
Rondal, J. A. Perera, J. & Nadel, L. (Eds.) (1995), ‘Down
syndrome: Psychological, psychobiological and socio-
educational perspectives’, Colin Whurr, London
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Medische aspecten van seksualiteit

Mannen

De meeste mannen met Down syn-
droom zijn niet vruchtbaar (Coleman,
1992.). Hiervoor zijn verscheidene
oorzaken genoemd. Het onderzoek
van Stearns et al. uit 1960 vermeldt
een verminderde hoeveelheid sperma.
Een onderzoek van Benda uit 1969
beschreef een tekort aan volledig ont-
wikkeld sperma. Enkele auteurs heb-
ben voorgesteld dat de zaadcellen he-
lemaal niet gevormd werden (Stearns
et al., 1960, McCoy, 1991; Pueschel en
Bier, 1992). Ofschoon sommige au-
teurs geen onderbrekingen in het ont-
staan van zaadcellen hebben waar ge-
nomen, hebben anderen een te gerin-
ge productie van zaadcellen opge-
merkt (Pueschel en Bier, 1992). Er Zijn
auteurs die gesuggereerd hebben dat
trisomie van kiemcellen' bij deze
mannen de levensvatbaarheid van
hun sperma aantast (Pueschel en Bier,
1992). De gevalsbeschrijving uit 1989
van Sheridan et al. van een kind zon-
der Down syndroom van het manne-
lijk geslacht, verwekt door een man
met Down syndroom, zou verklaard
kunnen worden door het feit dat er
gewoonlijk mosaische kiemcellen ge-
vonden worden in het geslachtsklier-
weefsel van mensen met trisomie 21
(Sheridan et al., 1989).

Het onderzoek van Pueschel et al.
(1985) van jong volwassen mannen
vermeldde voor wat betreft de ont-
wikkeling van secundaire geslachts-
kenmerken geen opvallende verschil-
len tussen die mannen en normale
jong volwassenen. Ook vermeldde dit
onderzoek geen opvallende verschil-
len in de afmeting van de geslachtsor-
ganen van deze twee groepen. De
spiegels van follikel-stimulerend hor-
moon (FSH)? en luteiniserend hor-
moon (LH)3 zijn bestudeerd in een
aantal onderzoeken en parallel daar-
aan de hormonale gegevens van man-
nelijke jong volwassenen zonder

Masturbatie

Masturbatie is een vorm van zelf-
stimulatie waarbij gewoonlijk de ge-
slachtsdelen betrokken zijn. Mastur-
batie kan alleen of wederzijds; het kan
de primaire vorm zijn van zelfbevre-
diging of het voorspel van seksuele
gemeenschap (Monat-Haller, 1992).

Down syndroom, die seksueel rijp
werden (McCoy, 1991; Pueschel en
Bier, 1992; Pueschel et al, 1985;
Hsiang et al., 1987). Er wordt melding
gemaakt van een aantal gevallen van
afwijkingen van de urinewegen en ge-
slachtsorganen bij mannen met Down
syndroom (Smith en Berg, 1976);
Smith en Berg maakten melding van
een verhoogd aantal gevallen van
cryptorchisme®. Van de 91 mannen
met Down syndroom die bestudeerd
zijn door Lang et al. (1986), bleken elf
een duidelike dubbele urinebuis-
opening te hebben, die duidt op
hypospadie”’.

Samengevat: het begin en het ver-
loop van de puberteit bij jong volwas-
sen mannen zijn gelijk aan die van
hun tegenpolen zonder Down syn-
droom. Alhoewel de meeste mannen
met Down syndroom onvruchtbaar
zijn, is de oorzaak van de steriliteit
(nog) niet helemaal duidelijk. Hun ge-
slachtsorganen lijken normale of iets
geringere afmetingen te hebben. Er
wordt melding gemaakt van afwijkin-
gen met betrekking tot de urinewegen
en geslachtsorganen, zoals cryptor-
chisme en hypospadie.

Vrouwen
De meeste jonge vrouwen met Down
syndroom menstrueren ongeveer op
dezelfde leeftijd als hun leeftijdgeno-
ten zonder Down syndroom. Alhoe-
wel vroegere onderzoeken een rela-
tief laat begin van de menstruatie be-
schrijven, tonen meer recente studies
een gemiddelde leeftijd waarop de
menstruatie begint van 13,6 jaar. Dat
verschilt niet significant van de 13,5
jaar van de controlegroep zonder
Down syndroom. De
menstruatie blijkt regel-
matig te zijn, met een ge-
middelde cyclus-lengte
van 28,3 dagen (Gold-
stein, 1988). Hsiang et al.

Masturbatie kan ook
een verschijningsvorm
zijn van zelfverwon-
dend gedrag, meestal
gezien bij mensen met
een ernstige of zeer ern-
stige verstandelijke
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vermelden een verhoogd gemiddeld
serum-LH (luteiniserend hormoon)
en FSH (follikel-stimulerend hor-
moon) bij veertien jong volwassen
vrouwen met Down syndroom; zij
veronderstellen een verhoogd voor-
komen van primair niet goed func-
tioneren van de geslachtsklieren bij
vrouwen met Down syndroom
(Hsiang et al., 1987). Piekwaarden
van de basale lichaamstemperatuur-
curven hebben echter geleid tot de
suggestie dat er wel degelijk ovula-
ties plaatsvinden bij een significant
aantal (88,5 %) vrouwen met Down
syndroom (Scola en Pueschel, 1992).
Een significant aantal vrouwen met
Down syndroom is vruchtbaar en de
geboorten van zowel chromosomaal
normale als kinderen met trisomie
zijn beschreven (Bovicelli et al., 1982).
Zowel vervroegde als verlate puber-
teit komen voor bij vrouwen met
Down syndroom (Coleman, 1992). In
beide gevallen is medische controle,
met speciale aandacht voor schild-
klier-, maag-darm- en hartfuncties
gewenst.

Samengevat: vrouwen met Down
syndroom bereiken de mijlpalen van
de puberteit op normale leeftijden en
in de normale volgorde. Hoewel het
primair dysfunctioneren van de eier-
stokken vaker voorkomt, wordt van
vrouwen met Down syndroom door-
gaans verondersteld dat ze vrucht-
baar zijn. Vervroegde en verlate pu-
berteit worden in deze populatie niet
tot de normale bevindingen gerekend
en moeten worden onderzocht met de
aan Down syndroom gerelateerde
ziekten/afwijkingen in het achter-
hoofd.




handicap; het kan samengaan met be-
schadiging van het weefsel van de ge-
slachtsorganen, maar dat gebeurt zel-
den.

Enkele auteurs vermelden dat 40 %
van de mannen met Down syndroom
regelmatig masturbeert; bij een groep
van vrouwen met Down syndroom
was de incidentie 52 % (Coleman,
1992). Het tonen van de geslachtsde-
len of masturberen in het openbaar en
fantasieén komen voor. De literatuur
suggereert dat deze gedragingen bij

Seksueel gedrag

Mensen met Down syndroom die sek-
sueel actief zijn, kunnen met aanzien-
lijke vooroordelen te maken krijgen.
De naar sekse gescheiden levensom-
standigheden en het tekort aan be-
schikbare sociale contacten voor men-
sen met een verstandelijke handicap
tonen de sociale ontkenning van de
seksualiteit van deze groep aan
(Edwards, 1988). Het algemene beeld
van de passieve, lieve, in inrichtingen
wonende persoon met Down syn-
droom is er niet uit te slaan; het idee
dat diezelfde groep onze instincten
deelt, beschaamt en beangstigt men-
sen. Quders kunnen het moeilijk vin-
den hun kinderen te accepteren als
seksuele wezens.

Seksueel misbruik

Experts op het gebied van seksueel
misbruik erkennen dat in het bijzon-
der kinderen en volwassenen met een
verstandelijke handicap kwetsbaar
zijn voor seksuele uitbuiting en mis-
bruik (Schwab, 1992). Daarom hebben

mensen met Down syndroom niet va-
ker voorkomen dan bij de doorsnee-
bevolking (Meyers en Pueschel, 1991).

Emotionele en lichamelijke bevre-
diging behalen uit een seksueel leven,
een moeilijke taak onder de beste om-
standigheden, kan voor adolescenten
en jong volwassenen met Down syn-
droom beladen zijn met problemen.
De ontluikende seksualiteit van deze
jonge mensen kan hun ouders en ver-
zorgers, die deze op zich normale fase
als een potentiéle bedreiging zien,

Zoals Nigro het observeerde:
De ouders van een kind met een handicap
... kunnen te maken krijgen met een af-
hankelijk persoon, wiens relaties tot de
ouders in veel opzichten blijft als die van
een kind, wiens tijd en activiteiten op het
gezin gericht blijven, wiens vriendschap-
pen beperkt zijn ... Inderdaad, veel ouders
van kinderen met een handicap onderken-
nen nooit hun mogelijke groei tot volwas-
senheid (en eventueel hun werkelijke vol-
wassenheid). Daarom is het niet moeilijk
hun aarzeling om de seksuele behoeften
waar te nemen te begrijpen of hun onver-
mogen om zichzelf en hun kind voor te
bereiden op een gezonde, gelukkige en sek-
suele toekomst. (Nigro, 1975, blz. 126)

Begeleiding die gericht is op de

deze mensen behoefte aan een indivi-
duele opvoeding waarin dat aan de
orde is, naast screening op bewijzen
van seksueel misbruik als onderdeel
van het gebruikelijke lichamelijke on-
derzoek. Het is raadzaam om hier
alert op te zijn; in een
onderzoek van 35 vrou-
wen met een verstande-
lijke handicap uit 1990
door Elvik et al., wezen
de bevindingen bij 37 %
van deze vrouwen op
mogelijke vaginale pe-
netratie. Het véoérko-
men van seksueel mis-
bruik bij mannen is niet
bekend. In een over-
zicht van Schor van 87
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veel zorgen baren. Seksueel over-
draagbare ziekten en ongewilde
zwangerschap, de twee bedreigingen
van de seksuele cultuur van tieners
zouden zelfs een nog groter schrik-
beeld kunnen zijn van de betrokken
ouders, wanneer de tieners in kwestie
een verstandelijke belemmering heb-
ben. Ouders, begeleiders en onder-
wijskrachten zijn terecht bezorgd
over de kwetsbaarheid van deze po-
pulatie op seksueel gebied.

juiste seksuele en sociale gedragingen
kan de overstap van jonge mensen
met Down syndroom naar volwas-
senheid  vergemakkelijken.  Een
prachtig specifiek voorbeeld van zo'n
interventie wordt opgehaald door Ja-
son Kingsley en Mitchell Levitz, twee
jongen mannen met Down syndroom,
in hun boek ‘Count us in”:

Wanneer zij ‘nee’ zegt (tegen niet toelaat-
bare aanrakingen) .... dan is het dat. Ik
stop dan meteen voordat ik in de proble-
men kom. Wat ik doe ..., wanneer ik op die
manter een meisje benader, dan zeg ik
onmiddellijk tegen mezelf: "Stop, gevaar,
pas op, problemen, aanrakingsproblemen’
(Kingsley en Levitz, 1994, blz. 68).

niet-geinstitutionaliseerde = mensen
met een verstandelijke handicap
bleek dat er seksuele gemeenschap
had plaatsgevonden bij 50 % van de
mensen die licht verstandelijk gehan-
dicapt waren en wat minder vaak bij
de mensen met een matige of ernstige
verstandelijke handicap. In dezelfde
populatie hadden er verkrachting of
incest plaatsgevonden bij 33 % van
degenen met een lichte en bij 25 % van
degenen met een matige handicap,
waarbij dat veel gevallen meerdere
keren gebeurd was (Schor, 1987).

Een aantal factoren maakt dat jon-
geren met een verstandelijke handi-
cap extra risico lopen ten aanzien van
seksueel misbruik. Hun leven is vaak
geisoleerd; hun vriendengroep is ge-

Sheila Meijering en Ronald Pari (beiden met het syndroom van Down)
bij een recente show van Catherine op RTL 4



woonlijk maar klein, met beperkte
hulpmiddelen om de vriendschap
wederzijds in stand te houden; bij de
leefsituatie is een veelheid aan bege-
leiders betrokken, met veel verloop,
met name in een Gezinsvervangend
Tehuis (GVT) of het Begeleid Wonen-

Seksualiteit en seks:

Menselijke wezens zijn per definitie
seksuele wezens. leder heeft een
uniek vermogen tot ervaring van sek-
sualiteit, waartoe al dan niet gelachts-
gemeenschap kan behoren. Een licha-
melijke of verstandelijke handicap
sluit het verlangen of de mogelijkheid
tot het bereiken van seksuele bevredi-
ging of intimiteit niet uit.

De huidige opvoedingstrend met
betrekking tot vroege en open seksu-
ele voorlichting zou ook leerlingen
met Down syndroom moeten betref-
fen. Terwijl mensen met Down syn-
droom het recht hebben op emotione-
le bevrediging en seksueel gedrag,
passend bij hun cultuur, hebben ze
ook begeleiding en ondersteuning no-
dig die én zulk gedrag kan aanmoedi-
gen én het nemen van juiste seksuele
beslissingen kan bevorderen. De gro-
te spreiding van de cognitieve vaar-
digheden, leerstijlen, woon- en
werksituaties en gezondheidsproble-
men bij mensen met Down syndroom
verlangt een individuele benadering
van seksualiteit en seksuele voorlich-
ting.

circuit. Schor suggereerde dat: ‘...
sommige pedofielen .... zouden spe-
ciaal aangetrokken worden tot het
kinderlijke gedrag van enkele jong
volwassenen met een verstandelijke
handicap. Anderen zouden bevredi-
ging kunnen vinden in volwassen

opvoeding

Opvoedkundige programma’s die
het nemen van goede beslissingen op
het gebied van seksualiteit bevorde-
ren, zijn in veel instellingen inge-
voerd. Gegeven de grote spreiding
van intellectuele mogelijkheden, zelfs
binnen de Down syndroompopulatie,
moeten opvoeders natuurlijk zelf zul-
ke plannen aanpassen aan het indivi-
du, zodat ze geschikt zijn voor ieders
cognitieve vermogens. Een populaire
onderwijsmethode is ‘het Cirkel-Con-
cept’ (zie de figuur hiernaast), een
model voor het bewaren van lichame-
lijke en emotionele afstand (Walker-
Hirsch en Champagne, 1992). Iedere
cirkel binnen de concentrische opzet
stelt een bijzondere persoonlijke rela-
tie voor en een geschikte, bijpassende
graad van lichamelijke intimiteit; het
individu zelf vormt het centrum.
Daarbij leren de leerlingen bijvoor-
beeld dat vreemden in de ‘ruimte
voor de onbekenden’ (cirkel 6) terecht
komen en dat je die niet hoort aan te
raken. De subtiele verbanden van de
relaties in de binnenste cirkels wor-
den ook benadrukt. Zo horen vrien-
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seksuele activiteiten, zonder verder
op een volwassen niveau contacten te
hoeven onderhouden’ (Schor, 1987,
blz. 47).

De emotionele geschiedenis van ie-

mand met een verstandelijke handi-
cap brengt ook risico’s voor seksueel
misbruik met zich mee. Zijn of haar
eenzaamheid en frustratie over het
‘anders zijn’ zou hem of haar maar al
te graag elke vorm van aandacht kun-
nen doen accepteren.
"De steeds groter wordende moeilijkheden
bij het bereiken van doelen, die passen bij
hun leeftijd, zou hun gevoel van frustratie
en wanhoop kunnen verhogen. Ze laten
zich vaak wat gemakkelijker leiden en ze
zouden een groter verlangen om hun ver-
zorgers te behagen kunnen hebben dan een
doorsnee teenager. Vroegere ervaringen
van afwijzing en isolatie zou hen eerder
kunnen doen ingaan op aandacht en gene-
genheid, hetgeen bijdraagt tot hun ver-
hoogde kwetsbaarheid (Schor, 1987, blz.
54).

. privé-cirkel

. knuffel-cirkel

. ver weg-cirkel

. handgeef-cirkel

. wuif-cirkel

. onbekenden-cirkel

DU A WK —

den en verder verwijderde familiele-
den bijvoorbeeld in de ‘Ver Weg-cir-
kel” (cirkel 3). Leerlingen leren daar
het volgende van: ‘Soms wil een
vriend dichter bij je zijn dan jij wilt. Je
moet het gewoon aan je vriend uitleg-
gen en “STOP” zeggen’ (Walker-
Hirsch en Champagne, 1992).
Mensen met Down syndroom die
ernstige cognitieve- of taalbeperkin-
gen hebben zijn er waarschijnlijk beter
mee gediend door te leren aan de
hand van het ‘goede aanrakingen/



slechte aanrakingen’ model, dat ge-
bruikt wordt in misbruikpreventie-
programma’s van basisscholen. Leer-
lingen leren, welke lichaamsdelen be-

stemd zijn voor aanrakingen, evenals
welke situaties ‘slechte aanrakingen’
kunnen uitlokken (Monat-Haller,
1992). Het ligt voor de hand dat der-

gelijke trainingen niet de noodzaak
om mensen met Down syndroom
zorgvuldig te begeleiden vervangen.

Seksualiteit en gezinsleven voor mensen met Down syndroom

Zwangerschap

Vrouwen met Down syndroom kun-
nen zwanger raken en een zwanger-
schap voldragen. Alhoewel hun
vruchtbaarheid relatief verminderd
lijkt te zijn (het onderzoek van Hsiang
et al. laat een doorgaans verhoogd ni-
veau zien van het serum-gonadotro-
pine” dat compatibel is met een pri-
mair (aangeboren) dysfunctioneren
van de eierstokken), hebben zij wel
degelijk levende baby’s met en zonder
Down syndroom gebaard (Hsiang et
al., 1987). In een eerder onderzoek
was al vastgesteld dat 30 zwanger-
schappen bij vrouwen met Down syn-
droom, die bevrucht waren door
mannen zonder Down syndroom, re-
sulteerden in tien kinderen met Down
syndroom, achttien zonder Down
syndroom, inclusief een tweeling en
drie spontane abortussen. De kinde-
ren zonder Down syndroom hadden
een meer dan gemiddeld aantal aan-
geboren afwijkingen (Bovicelli et al.,
1982). Een recenter onderzoek van
deze gegevens door Rani et al. van 31
zwangerschappen van vrouwen met
Down syndroom voegde één normaal
kind zonder Down syndroom toe aan
deze reeks (Rani et al., 1990).

Huwelijk

Een onderzoek van Edgerton (1993)
suggereerde dat, netals in veel huwe-
lijken in de doorsnee-populatie, de
huwelijken van mensen met een ver-
standelijke handicap complementair
neigen te zijn. In het kort betekent dat
dat de vaardigheden van de ene part-
ner de zwakheden van de ander com-
penseren, en omgekeerd. Het is op-
vallend dat in het onderzoek uit 1988
van Koller, Richardson en Katz aan-
gaande huwelijken tussen mensen
met een verstandelijke handicap,
geen van de partners ernstig gehandi-
capt was. De meeste van zijn gehuw-
de proefpersonen hadden een lichte
handicap en vertoonden een hoger 1Q
dan de rest van het licht gehandicapte
deel van de doorsnee-bevolking. Al-
hoewel bij vrouwen met een verstan-
delijke handicap meer huwelijkspro-

blemen voorkwamen dan vrouwen
uit de doorsnee-bevolking, blijkt bijna
de helft van de gehandicapte vrou-
wen goed te functioneren in hun hu-
welijk. Er is geen significant verschil
in huwelijksproblemen opgevallen
tussen mannen met een verstandelij-
ke handicap en de ‘normale’ controle-
groep. De meest moeilijke huwelijken
leken die huwelijken te zijn, waarvan
beide partners verstandelijk gehandi-
capt waren (Koller et al., 1988). In het

Het onderwerp ouderschap als een
recht voor mensen met een verstande-
lijke handicap is controversieel; velen
vinden dat kinderen groot brengen
een vaardigheid is die aan mensen
met Down syndroom te hoge eisen
stelt. Er is literatuur over kindermis-
bruik, die de complexiteit, de tegen-
strijdige aard en negatieve historie
van de adequaatheid van het ouder-
schap van mensen met een verstande-
lijke handicap weergeeft (Tymchuk,

André en zijn vriendin (eveneens beiden met Down syndroom) in ‘Rondom Tien’,

licht van het huidige scheidingsper-
centage in de Verenigde Staten van
meer dan 50 % van alle huwelijken,
betekent het percentage mislukkin-
gen van huwelijken met één gehandi-
capte partner niet noodzakelijkerwijs
een ongewoon huwelijksrisico.

Er bestaan maar weinig gegevens
over mensen met Down syndroom
die in het huwelijk treden. Een onder-
zoek door Edwards (1988) beschreef
38 getrouwde personen met Down
syndroom. Onder deze personen wa-
ren 35 vrouwen; allen behalve één
hadden partners zonder Down syn-
droom. De meeste paren leefden in
een omgeving die van dichtbij en con-
sequent begeleid werden door naaste
familie en vertegenwoordigers.

Ouderschap

Er bestaat maar weinig informatie
over het vermogen van mensen met
Down syndroom om ouder te kunnen
zijn, mogelijk omdat ouders met
Down syndroom zo zeldzaam zijn.
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1992). Anderen, zoals Giovanna
Nigro, zien zulke potentiéle ouders
heel anders:
Ik ken enkele licht gehandicapte paren die
gelukkige en gezonde kinderen grootbren-
gen. Hun kinderen zijn niet slechter af
dan de honderdduizenden kinderen die
geboren zijn in gezinnen die aan de rand
van de samenleving leven, die niet als
verstandelijk gehandicapt zijn gelabeld,
wiens beperkingen bij ons allemaal bekend
zijn en die ook wel eens geclassificeerd
worden als sociale achterstandsgroep. De
kinderen van deze paren met een verstan-
delijke handicap zijn in feite veel beter af,
omdat deze gehandicapte ouders weten
dat ze gebreken hebben en weten dat ze
moeten zorgen dat ze professioneel advies
krijgen (Nigro, 1975, blz. 134.)
Alhoewel deze uitspraak wel heel
optimistisch lijkt, herinnert hij ons er
wel aan dat er geen eenvoudige ant-
woorden zijn voor mensen met een
verstandelijke handicap die graag ou-
der willen worden.



Anticonceptie

Vrouwen met Down syndroom ma-
ken weinig gebruik van het systeem
voor gynaecologische zorg en zwan-
gerschapsaangelegenheden (Elkins et
al., 1987). Alhoewel wordt aanbevo-
len dat alle viouwen met Down syn-
droom een ‘baseline’ gynaecologisch
onderzoek behoren te ondergaan tus-
sen de 17 en 20 jaar (Cohen, 1992),
wordt deze aanbeveling noch door
artsen, noch door ouders en anderen
die in de zorg voor mensen met ont-
wikkelingsachterstand  regelmatig
opgevolgd. De regelmaat van herha-
lingsonderzoek hangter voor een deel
vanaf of de vrouw seksueel actief is
(Elkins et al., 1987; Cohen, 1992).

Anticonceptie is een grote zorg
voor ouders van mensen met Down
syndroom. Hoeveel personen met
Down syndroom seksueel actief zijn is
niet bekend. In de doorsnee-bevol-
king van de Verenigde Staten ligt de
gemiddelde leeftijld voor het eerste
seksuele contact bij 14,6 jaar voor
vrouwen en 13,9 jaar voor mannen
(Blum et al., 1988).

Ofschoon sommige ouders hun be-
zorgdheid, bedenkingen en angsten
goed kunnen verwoorden, voelen ve-
len zich niet op hun gemak bij het
noemen van het onderwerp bij ver-
zorgers. Daarom dienen verzorgers
van hun kant het initiatief te nemen
tot gestructureerde, ondersteunende
en niet-bevoogdende gesprekken en
informatieuitwisseling. Professionals
moeten niet de conclusie trekken dat
het zwijgen van ouders betekent dat
er geen angsten en bezorgdheden be-
staan en dat de informatie overgeko-
men en begrepen is.

Meer dan 70 % van de vrouwen
met Down syndroom ovuleren en zijn
dus in zeker opzicht vruchtbaar (Ste-
arns et al., 1960; Scola en Pueschel,
1992; Tricomi et al., 1964). Anticon-
ceptie zou daarom een overweging
moeten zijn voor sommige adolescen-
te en volwassen vrouwen met Down
syndroom. Er zijn geen vormen van
anticonceptie die volledig gecontrain-
diceerd zijn bij Down syndroom
(Schwab, 1992); bij de keus voor anti-
conceptie moet echter wel rekening
gehouden worden met de cognitieve
en gedragsmatige vaardigheden van
de betreffende personen.

De anticonceptiemiddelen die mo-
menteel beschikbaar zijn, omvatten

condooms voor mannen en vrouwen,
zaaddodend schuim, créme of pasta’s
en orale anticonceptie, met inbegrip
van de gecombineerde- en progeste-
ron ‘minipil’ vormen. Andere anti-
conceptie-methoden zijn het pessari-
um, een baarmoederhoedje {‘cervical
cap’; een soort pessarium), het vagi-
nale sponsje, het spiraaltje (IUD),
Norplant’ en de prikpil. In de niet-
Down syndroompopulatie wordt het
meest gebruik gemaakt van methodes
als de combinatiepil, de minipil en
spiraaltjes (Laros, 1993).

Barriere-methodes, die bij iedere
coitus van te voren aangebracht moe-
ten worden, zullen voor mensen met
Down syndroom die toezicht nodig
hebben bij het gebruik van die midde-
len wellicht niet zo praktisch zijn (El-
kins, 1990). Enkele vrouwen met
Down syndroom zullen zelf in staat
zijn om te gaan met het dagelijks slik-
ken van de pil; andere zullen daar
toezicht bij nodig hebben. Natuurlijk
geven de niet-barriére-methodes geen
bescherming tegen seksueel over-
draagbare ziekten. Het HIV-virus
komt ook voor bij mensen met een
verstandelijke handicap. Natuurlijk
moet bescherming tegen andere sek-
sueel overdraagbare ziekten, zoals sy-
filis, chlamydia, herpes, hepatitis Ben
gonorroe overwogen worden bij alle
seksueel actieve mensen, ongeacht of
ze een handicap hebben (Kastner et
al., 1988).

De contra-indicaties voor het pilge-
bruik bij Down syndroom zijn dezelf-
de als die voor vrouwen zonder
Down syndroom. Dit zijn bijvoor-
beeld een trombo-embolische voorge-
schiedenis, leverziekte en borstkan-
ker. Verder zou er sprake moeten zijn
van terughoudendheid of extra aan-
dacht bij de aanwezigheid van hartaf-
wijkingen, het gebruik van anti-epi-
leptica, sommige antibiotica en een
onstabiele  schildklierfunctie. De
meest voorgeschreven anticonceptie-
pillen zijn: Microgynon, Trigynon,
Marvelon, Mercilon, Femodeen.

Na de recente goedkeuring van
Medroxyprogesteron (DMPA = de
prikpil) en Norplant door de FDA
zouden deze middelen goed gebruikt
kunnen worden bij vrouwen met
Down syndroom voor wie het niet
mogelijk is om te gaan met orale anti-
conceptie of die dat weigeren. DMPA
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is een effectief anticonceptiemiddel;
na één keer gebruik, blijft bij tenmin-
ste 50 % van de vrouwen de menstru-
atie weg (Laros, 1993). Een nadeel is
wel dat met name in de eerste maan-
den, zo niet het eerste jaar, onregelma-
tig bloedverlies kan optreden. Intra-
musculaire injecties met DMPA wor-
den elke drie maanden gegeven; de
anticonceptive werking ervan zou
langer kunnen zijn (Edgerton, 1993).
Ouders en verzorgers melden een
vereenvoudigde omgang met de
menstruatie.

Norplant is een kunststof implan-
taat dat geimpregneerd is met proges-
teron en dat onder de huid van de
bovenarm worden aangebracht. Het
is ongeveer vijf jaar actief, maar kan er
eerder uitgehaald worden (Laros,
1993). De meest voorkomende neven-
effecten zijn onregelmatige vaginale
bloedingen. Net als de prikpil biedt
het geen preventie tegen seksueel
overdraagbare ziekten. lets van het
aanvankelijke enthousiasme voor
Norplant is na verloop van tijd ver-
dwenen. Bij die mensen die last heb-
ben van bijwerkingen, zou het verwij-
deren van het implantaat ingewikkel-
der zijn dan het inbrengen, hetgeen
resulteert in ongemak en bijkomende
kosten. Bovendien is Norplant in Ne-
derland nog niet verkrijgbaar (vrou-
wengezondheidsactivisten = hebben
ernstige bedenkingen in verband met
de kans op misbruik van de gebrui-
kers).

Chirurgische sterilisatie, het afbin-
den van de eileiders met behulp van
de laparoscoop is uiterst controversi-
eel. Deze procedures hebben een ne-
gatieve geschiedenis, terwijl er vaak
een ‘informed consent”® voor beno-
digd is evenals betrokkenheid van de
kant van de vrouw in kwestie tijdens
het hele proces van de besluitvor-
ming, als dat al mogelijk is [in de Ver-
enigde Staten; in ons land bestaan er
geen richtlijnen voor sterilisatie van
mensen met een verstandelijke handi-
cap, Red.]. De papierwinkel die door-
gewerkt moet worden voorafgaand
aan de ingreep kan uitgebreid en heel
ingewikkeld zijn. In de meeste geval-
len is er voor het definitieve besluit
om door te gaan een zitting nodig van
het Human Subjects Committee [ook
weer in de Verenigde Staten, Red.]. In
1988 heeft het American College of




Obstetrics and Gynecologists Com-
mittee on Ethics een verklaring doen
verschijnen waarin artsen richtlijnen
worden geboden voor het omgaan
met aangelegenheden in verband met
sterilisatie (American College of Ob-
stetrics and Gynecologists Committee
on Ethics, 1988). Men dient zich altijd
te realiseren dat de jonge vrouw met
Down syndroom medische proble-

HIV-Infectie

Al in 1989 hebben Kastner et al. mel-
ding gemaakt van HIV-infecties bij
mensen met een ontwikkelingsach-
terstand. Het is moeilijk het aantal
HIV besmette gevallen vast te stellen
bij mensen met een verstandelijke
handicap, omdat de vermelding van
verstandelijke en andere handicaps
niet als verplichte variabele gehan-
teerd worden in de statistieken over
HIV. Marchetti et al. (1990) onder-
zochten 50 staten in een poging het
aantal van de HIV-infecties onder vol-
wassenen met een verstandelijke han-
dicap vast testellen. In de 44 staten die
reageerden, waren 28 individuele en
institutionele verzorgers die asymp-
tomatische HIV herkenden bij men-
sen, twee die het hele symptomen-
complex van AIDS zouden hebben en

Tot slot

De ontwikkeling van seksualiteit en
van gepast seksueel gedrag van de
mensen met Down syndroom is niet
alleen een ontwikkelingsproces van
de mensen met Down syndroom zelf,
maar ook van de maatschappij. Men-
sen met Down syndroom hebben
geindividualiseerde instructies nodig
en ondersteuning om gepast sociaal
en seksueel gedrag te ontwikkelen.
Wanneer hen deze diensten niet wor-
den verleend, zullen zich veel in aan-
leg aanwezige positieve zaken niet
openbaren. De mens met Down syn-
droom die ongewenst seksueel ge-
drag vertoont, zou wel eens het pro-
dukt kunnen zijn van het falen van de
gemeenschap in het onderkennen en
grootbrengen van zijn of haar seksua-
liteit.

De medische kennis en zorg voor
mensen met Down syndroom is ge-
weldig uitgebreid en verbeterd. De
medische zorg voor het seksueel func-

men kan hebben, die haar kans op
ziekte of dood door anesthesie ver-
hoogt (Elkins, 1990).

Het laten steriliseren van een doch-
ter met Down syndroom kan voor ou-
ders een kostbare, emotioneel slopen-
de en frustrerende ervaring zijn. Er
zijn ontelbare beschrijvingen van ob-
stakels en frustraties die ouders het
hoofd moeten bieden als ze een steri-

één die een volledig ontwikkelde
AIDS zou hebben. Mensen die met
HIV besmet zijn werden ook geiden-
tificeerd in bevolkingsonderzoeken.
In totaal werden er 45 mensen in 11
staten geidentificeerd als HIV-gein-
fecteerden (Marchetti et al., 1990).

Het risicogedrag voor de over-
dracht van HIV blijkt hetzelfde te zijn
als dat voor de doorsnee-bevolking,
d. w. z. heteroseksuele activiteiten,
homoseksuele activiteiten en besmet-
te bloedtransfusies. In de doorsnee-
bevolking is de verhouding van
asymptomatische tot symptomati-
sche mensen 1 : 10; in de geinstitutio-
naliseerde bevolking met ontwikke-
lingsachterstand is het 1 : 8 (Simonds
en Rogers, 1992).

Gebrek aan communicatieve en

tioneren zou geen uitzondering mo-
gen zijn. Routinematige medische
zorg, ook op het gebied van de urolo-
gie en de gynaecologie, zouden be-
schikbaar moeten zijn voor alle men-
sen met Down syndroom. Anticon-
ceptie en methoden om seksueel mis-
bruik te voorkomen zouden bespro-
ken moeten worden met de personen
in kwestie en zijn of haar ouders.

Seksualiteit zal voor verschillende
mensen met Down syndroom ver-
schillende betekenissen hebben, van
affectief aanraken tot trouwen en kin-
deren krijgen. Mensen met Down syn-
droom hebben het recht hun seksuali-
teit te ontwikkelen en uit te drukken
op een emotioneel bevredigende en
sociaal gepaste manier.

Open(baar)heid, onderzoek, iden-
tificatie van middelen, opvoeding en
geindividualiseerde diensten zijn no-
dig om deze zaken tot stand te laten
komen.
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lisatie willen realiseren voor hun ver-
standelijk  gehandicapte dochter.
Sommige ouders hebben zes tot zeven
jaar papierwerk en procedures achter
de rug, vooral in die gevallen waar
mensenrechtengroeperingen / advo-
caten mee zijn gaan praten om daarna
van de betreffende gevallen een zaak
te maken.

cognitieve vaardigheden en de ver-
hoogde kwetsbaarheid van deze
groep voor seksueel misbruik, zou-
den klinische screening op HIV-risi-
co’s moeilijk kunnen maken (Schor,
1987; Kastner et al., 1989). Het voorko-
men van seksueel misbruik bij man-
nen met een ontwikkelingsachter-
stand is onbekend. Enkele onderzoe-
ken, gebaseerd op lichamelijk onder-
zoek, vermelden dat dat bij vrouwen
wel 37 % zou kunnen zijn (Elvik et al.,
1990). Ter vergelijking: in de door-
snee-bevolking wordt er bij 14 % van
de vrouwen en 2 % van de mannen
melding gemaakt van seksueel mis-
bruik (Blum et al., 1988).

Noten
! Kiemcel = de cel waaruit door celde-
ling (meiose) de zaadcellen ontstaan.

? FSH = werkzame stof uit de hypofy-
se die de follikel tot rijping brengt.

3 LH = werkzame stof uit de hypofy-
se-voorkwab, die de omvorming van
het gebarsten eiblaasje in het gele li-
chaam veroorzaakt.

4 Cryptorchisme = stoornis in de afda-
ling van een zaadbal naar het scro-
tum; de testikel is van buitenaf ner-
gens voelbaar.

5 (Coronale) Hypospadie = aangeboren
afwijking waarbij het uiteinde van de
urinebuis niet op het einde van de
penis gelegen is, doch ergens aan de
onderzijde van de penis of in het zit-
vlak (perineum) uitmondt.

® Gonadotropine = hormoon dat door
de voorkwab van de hypofyse of door



het chorion geproduceerd wordt. Dit
hormoon oefent een stimulerende
werking op de geslachtsklieren uit.

7 Norplant = Vijf kunststof staafjes, die
onder plaatselijke verdoving onder de
huid van de bovenarm worden aange-
bracht, met een kunstmatig hormoon
dat ervoor zorgt dat er geen eitjes tot
rijping komen en dat de baarmoeder-
hals ondoordringbaar maakt voor
zaadcellen.

% Informed consent = instemmen met de
procedure nadat goede voorlichting
is gegeven over voor- en nadelen.

Literatuur:

American College of Obstetrics and
Gynaecologists Committee on Ethnics
(1988). Committee opinion: Steriliza-
tion of women who are mentally han-
dicapped (No.63). Washington DC,
VS.

Benda CE (1969). Down Syndrome:
Mongolism and its management. New
York: Grune and Stratton.

Blum RW, Geer L, Hutton L, McKay C,
Resnick MD, Rosenwinkel K, and Song
Y (1988). The Minnesota adolescent
health survey. Minnesota Medicine 71:
143-5.

Bovicelli L, Orsini LF, Rizzo N, Mon-
tacuti V and Bocchetta M (1982). Re-
production in Down syndrome. Obste-
trics and Gynaecology 59: 135-75.
Cohen WT (1992). Preventive medici-
ne checklist Ohio/Western Pennsylva-
nia: Down Syndrome Network
Coleman M (1992). Medical care in
Down Syndrome: A preventive medi-
cine approach. New York: Dekker.
Edgerton RB (1993). The Contracep-
tion report. Some socio-cultural re-
search considerations. In FF de la Cruz
and GD Laveck (Red.) Human sexua-
lity and the mentally retarded, bizn.
240-63. New York: Brunner/Mazel.
Edwards } (1988). Sexuality, marriage,
and parenting for persons with Down
syndrome. In SM Pueschel, The young
person with Down syndrome, blzn.
187-204, Baltimore MD: Brookes.
Elkins TE (1990). Gynaecologi Care. In
SM Pueschel and )JK Pueschel (Red.)
Biomedical Concerns in persons with
Down syndrome, blzn. 131-46, Balti-
more: Brookes.

Elkins TE, Spinnado ) and Muram D
(1987). Sexuality and family interac-
tion in Down Syndrome: Parental re-
port. Journal of Psychosomatic Obste-

trics and Gynaecology 6: 81-5.

Elvik SL, Berkowitz CD, Nicholas E,
Lipman JL and Inkelis SH (1990). Sexu-
al abuse in the developmentally disa-
bled: Dilemmas of diagnosis. Child
Abuse and Neglect 14: 497-502.
Goldstein H (1988). Menarche, men-
struation, sexual relations and con-
traception of adolescent females with
Down syndrome. European Journal of
Obstetrics and Gynaecologic Repro-
duction Biology 27: 343-9.

Hsiang YH, Berkovitz GD, Bland GL,
Migeon CJ and Warren AC (1987).
Gonadal function in patients with
Down syndrome. American Journal of
Medical Genetics 27: 449-58.
Kastner TA, Nathanson R, Marchetti A
and Pincus S (1989). HIV infection and
developmental services for adults.
Mental Retardation 27: 229-32.
Kingsley ) and Levitz M (1994). Count
us in. Growing up with Down syndro-
me, Orlando FL: Harcourt Brace. ,
Koller H, Richardson SA and Katz M
(1988). Marriage in a young adult men-
tally retarded population. Journal of
Mental Deficiency Research 32: 93-
102.

Lang DJ, Van Dyke DC, Heide F and
Lowe PL (1986). Hypospadias and
urethral abnormalities in Down syn-
drome. Clinical Pediatrics 26: 40-2.
Laros A (1993). Adolescent Gynaeco-
logy Presentation. Unpublished Manu-
script, University of lowa, lowa City,
VS.

Marchetti A, Nathanson R, Kastner T
and Owens R (1990). AIDS and state
developmental disabilities agencies: A
national survey. American Journal of
Public Health 80: 54-6.

McCoy EE (1991). Endocrine function
in Down syndrome. In IT Lott and EE
McCoy (Red.) Down Syndrome advan-
ces in medical care, blzn. 71-82, New
York: Wiley-Liss.

Monat-Haller RK (1992). Under-
standing and expressing sexuality, Bal-
timore MD: Brookes.

Myers BA and Pueschel SM (1991).
Psychiatric disorders in a population
with Down syndrome. Journal of Nerv-
ous and Mental Disease 179: 609-13.
Nigro G (1975). Sexuality in the han-
dicapped: Some observations on hu-
man needs and attitudes. Rehabilita-
tion Literature 36: 202-5.

Pueschel SM and Bier JAB (1992). En-
docrinologic aspects. In SM Pueschel
and JM Pueschel (Red.) Biomedical

8 ¢« DOWN+UPDATE » NR 18

concerns in persons with Down syn-
drome, blzn. 259-72, Baltimore MD:
Brookes.

Pueschel SM, Orson JM, Boylan M
and Pezzullo JC (1985). Adolescent
development in males with Down syn-
drome. American Journal of Diseases
of Children 139: 236-9.

Rani AS, Jyothi A, Reddy PP and Reddy
OS (1990). Reproduction in Down
syndrome. International Journal of Gy-
naecology and Obstetrics 31: 81-6.
Schor DP (1987). Sex and sexual abuse
in developmentally disabled adoles-
cents. Seminars in Adolescent Medici-
ne 3: 1-7,

Schwab WE (1992). Sexuality and
Community Living in Down Syndro-
me: Advances in Medical Care, New
York: Wiley-Liss.

Scola PS and Pueschel SM (1992).
Menstrual cycles and basal body tem-
perature curves in women with Down
syndrome. Obstetrics and Gynaeco-
logy 79: 91-4,

Sheridan R, Lierena J, Natkins S and
Debenham P (1989). Fertility in a male
with trisomy 21. Journal of Medical
Genetics 26: 294- 8.

Simonds R) and Rogers MF (1992).
Epidemiology of HIV in children and
other populations. Iin AC Crocker, H)
Cohen and TA Kastner (Red.) HIV in-
fection and developmental disabilities,
blzn. 5-13, Baltimore MD: Brookes.
Smith GR and Berg JM (1976). Down’s
Anomaly, New York: Churchill-Li-
vingstone.

Stearns PE, Droulard KE and Sahhar
FH (1960). Studies bearing on fertility
of male and female mongoloids. Ame-
rican Journal of Mental Deficiency 65:
37-41.

Tricomi V, Valenti C and Hall JE
(1964). Ovulatory patterns in Down
syndrome. American Journal of Obste-
trics and Gynaecology 89: 651-6.
Tymchuk A) (1992). Predicting ade-
quacy of parenting by people with
mental retardation. Child Abuse and
Neglect 16: 165-78.

Walker-Hirsch L and Champagne MP
(1992). Circles ll: Safer ways. In AC
Crocker H) Cohen and TA Kastner
(Red.) HIV infection and developmen-
tal disabilities, blzn. 147-58, Baltimore
MD: Brookes.



	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380002\380002sc.tif
	380003sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380003\380003sc.tif

	380004sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380004\380004sc.tif

	380005sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380005\380005sc.tif

	380006sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380006\380006sc.tif

	380007sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380007\380007sc.tif

	380008sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380008\380008sc.tif

	380009sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380009\380009sc.tif

	380010sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380010\380010sc.tif

	380011sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380011\380011sc.tif

	380012sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380012\380012sc.tif

	380013sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380013\380013sc.tif

	380014sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380014\380014sc.tif

	380015sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380015\380015sc.tif

	380016sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380016\380016sc.tif

	380017sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380017\380017sc.tif

	380018sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380018\380018sc.tif

	380019sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380019\380019sc.tif

	380020sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380020\380020sc.tif

	380021sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380021\380021sc.tif

	380022sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380022\380022sc.tif

	380023sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380023\380023sc.tif

	380024sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380024\380024sc.tif

	380025sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380025\380025sc.tif

	380026sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380026\380026sc.tif

	380027sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380027\380027sc.tif

	380028sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380028\380028sc.tif

	380029sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380029\380029sc.tif

	380030sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380030\380030sc.tif

	380031sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380031\380031sc.tif

	380032sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380032\380032sc.tif

	380033sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380033\380033sc.tif

	380034sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380034\380034sc.tif

	380035sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380035\380035sc.tif

	380036sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380036\380036sc.tif

	380037sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380037\380037sc.tif

	380038sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380038\380038sc.tif

	380039sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380039\380039sc.tif

	380040sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380040\380040sc.tif

	380041sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380041\380041sc.tif

	380042sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380042\380042sc.tif

	380043sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380043\380043sc.tif

	380044sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380044\380044sc.tif

	380045sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380045\380045sc.tif

	380046sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380046\380046sc.tif

	380047sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380047\380047sc.tif

	380048sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380048\380048sc.tif

	380049sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380049\380049sc.tif

	380050sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380050\380050sc.tif

	380051sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380051\380051sc.tif

	380052sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380052\380052sc.tif

	380053sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380053\380053sc.tif

	380054sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380054\380054sc.tif

	380055sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380055\380055sc.tif

	380056sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380056\380056sc.tif

	380057sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380057\380057sc.tif

	380058sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380058\380058sc.tif

	380059sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380059\380059sc.tif

	380060sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380060\380060sc.tif

	380061sc.pdf
	C:\21cockpit3.0\145-2-039\dbase/dbase21\00038\00380061\380061sc.tif


