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8 Screening
van alle zwangeren, zoals de Gezondheidsraad voorstelt,
is nog steeds alleen maar een advies. De Tweede Kamer heeft de discussie
over het rapport uitgesteld. Waarschijnlijk wordt alles ‘over de
verkiezingen heen’ getild. Een overzicht van de standpunten
van de grootste vijf partijen.

12 Leegte
heeft Jorn achtergelaten in het gezin Smit in Rijssen.
Na een lijdensweg van zeven maanden is hij overleden in de armen van
zijn moeder. Behalve dit aangrijpende verhaal nog tien pagina’s roerende
en hilarische belevenissen.

18 Twee in één familie?!

Jay was drieénhalf toen zijn neefje Willem werd geboren,
ook met Downsyndroom! Terwijl ze geen van beiden de erfelijke vorm
hebben. Zoals de bliksem ook wel eens twee keer op de dezelfde plaats
inslaat, zei de dokter.

22 Kritiek
krijgt de SDS over de houding die de stichting (ook in
Down+Up) inneemt tegenover het speciaal onderwijs. Een ouderpaar
verwijt ons dat wij scholen voor ZML met de nek aankijken. Andere ouders
vragen of de SDS het ZML niet beter kan informeren.

24 De Rugzak
is er. Een serie wetswijzigingen die de integratie van
leerlingen met een handicap op ‘gewone’ scholen verbetert, de kwaliteit
van het speciaal onderwijs opkrikt en de weg naar een
leerlinggebonden budget effent.

51 Slechte ogen
zijn een enorme beperking voor een leerling. Zeker als hij/zij daarnaast
andere handicaps heeft. Een serie handzame adviezen voor leerkrachten.

46 Tambiet Vietnam
schrijft Marja Hodes, en: Hallo Holland. Na enkele jaren
in Vietnam te hebben gewerkt aan de introductie van early intervention
is ze terug in Nederland. Een terugblik.

44 Eendiploma
van prof. Feuerstein heeft onze vaste auteur Peetjie Engels
gekregen. Nu mag zij zelf werken met kinderen met Downsyndroom.

48 Het beeld
van Downsyndroom zoals dat heerst in de wereld van
genetica en prenatale diagnostiek verschilt heel sterk van dat van de SDS.
Twee opvattingen naast elkaar.

Extra Een jaar van veranderingen
was 2001 voor de SDS, blijkt uit het jaarverslag.
Gevolgd door het jaarregister van Down+Up.

Update « Autisme
en Downsyndroom samen, dat komt niet zo vaak voor als sommige over-
bezorgde ouders denken, maar soms ook wordt DS-ASD (Downsyndroom-
Autistische Spectrumstoornis) over het hoofd gezien. De Amerikaanse
hoogleraar George T. Capone heeft het onderzocht.
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Nog maar twee weken dan bestaat de SDS 14 jaar. Dat betekent nu al:
toewerken naar het derde lustrum. Maar voor het zover is, werkt diezelfde
SDS aan wat in het China onder Mao zo kernachtig ‘de grote sprong voor-
waarts’ heette. Wat dat daar allemaal wel en vooral ook niet inhield, weet ik
niet meer zo goed. Wat het bij de SDS inhoudt, weet ik des te beter.

Gezien vanaf de buitenwereld heeft de SDS een extra duw gegeven aan
haar nimmer aflatenden pogen om de kwaliteit van haar ‘product’ te verbe-
teren. Zo zitten er intussen twee heuse cd-roms in het uitgavenpakket. Na
het verschijnen van de cd met twaalfenhalf jaar Down+Up is nu eindelijk
ook de al lang aangekondigde cd ‘het syndroom van Down’, bedoeld voor de
beeldvorming, gereed. Het is een uniek medium geworden. Daarnaast
wordt hard gewerkt aan een derde cd, die helemaal zal gaan over het vroeg-
tijdig leren lezen om te leren praten en die kort na de zomer gereed moet
zijn. Het medium cd zal — vanwege de enorme mogelijkheden ervan —de
komende jaren veel aandacht krijgen.

Mogelijk zelfs al voor de zomer wordt de nieuwe SDS-video over integratie
in het vervolgonderwijs ten doop gehouden. Daarnaast wordt op dit mo-
ment de laatste hand gelegd aan een algehele facelift voor de boekuitgaven
van Kleine Stapjes.

Dat was allemaal naar buiten toe. Naar binnen toe werkt de SDS op dit
moment met vier vaste personeelsleden vanuit een kantoortje van elf vier-
kante meter. De allergrootste sprong voorwaarts van de eerste vijftien
bestaansjaren van de SDS zal daarom zijn het binnenkort toch echt te ver-
wachten ‘uitvliegen’ uit het woonhuis van de oprichters naar een passend
eigen kantoor met eigentijdse apparatuur (hoe financieren we dat toch alle-
maal?). Alle medewerkers hopen vurig dat ook dat nog voor de zomer zijn
beslag kan krijgen. Nauwelijks minder ‘sprong voorwaarts’ is de uitbrei-
ding van het vaste personeelshestand met jonge mensen, vol met plannen
en nieuwe idealen, waar de oudjes toch lichtelijk vermoeidheidsverschijn-
selen beginnen te vertonen. Kortom, een totale verjongingskuur, terwijl de
opgedane ervaring wel beschikbaar zal blijven.

Tja, en dan is er dat lustrum. Dat zal worden gevierd met diverse activitei-
ten. Aan één ervan wordt nu al hard gewerkt: een tweedaags congres dat
samen met het Emma Kinderziekenhuis (onderdeel van het AMC) in
Amsterdam zal worden georganiseerd. U leest er meer over op bladzijde 64.
Het programma belooft twee indrukwekkende dagen. De organisatoren van
de SDS en het AMC doen hun uiterste best om de kosten van deelname zo
laag mogelijk te houden. Overigens, daar kunnen we ook de hulp van onze
donateurs bij gebruiken: zou het bedrijf waarvoor u werkt niet een kleine
bijdrage over hebben voor dit congres?

Erik de Graaf
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De toekomst in beeld

+ Jeannet Scholten

Eind februari 2001 is in opdracht van de SDS door

een externe organisatie een bedrijfsplan voor de
SDS gemaakt. Dit bedrijfsplan is een meerjaren-
plan en bevat naast missie, doelgroep, enz., ook
organisatorische richtlijnen voor de komende
drie jaar. De grote items zijn: personeel, huisves-
ting, organisatie en financiering. Een samenvat-
ting van dit bedrijfsplan volgt hieronder:

Kerntaken
De SDS denkt zichzelf de volgen-
de kerntaken toe:
+ belangenbehartiging;
+ voorlichting, ondersteuning
& serviceverlening;
+ lotgenotencontact.

noodge- .
Personeel/organisatie
Uitdagingen op personeel gebied:
dWOngen + Erik en Marian de Graaf, de twee
vaste medewerkers en oprichters,
een teko rt hebben laten weten met ingang

van 1 januari 2003 nog slechts
parttime beschikbaar te zijn voor
de SDS. Om dit op te kunnen van-
gen moeten taken en functies wor-
den opgesplitst en over verschil-
lende personen worden verdeeld,
ieder met zijn/haar eigen specia-
lisme. Dit dient zo snel mogelijk te
gebeuren, zodat via een overloop
in arbeidstijd de oude medewer-
kers de nieuwe kunnen inwerken.
+ Daarnaast vormt de werkwijze,
waarbij in belangrijke mate ge-
bruik gemaakt wordt van freelan-
cers, een afbreukrisico voor de
verdere ontwikkeling van de SDS
als organisatie. De huidige free-

op de
exploi-

tatie

In memoriam Henk Bosman

In nummer 41 van dit blad namen we afscheid van onze
toenmalige penningmeester Henk Bosman met de woor-
den: ‘Henk Bosman [was] de “éminence grise” van de
SDS en bestuurslid sinds enige weken na de oprichting.
Hij had zelf geen kind met Downsyndroom, maar voelde
zich wel zeer betrokken bij de problematiek. Als gepen-
sioneerd belastinginspecteur nam hij meteen bij binnen-
komst de functie van penningmeester over van Jeannet
Scholten. Henk was het brok rust, stabiliteit en status dat
in de beginjaren van de SDS altijd meeging bij officiéle
gebeurtenissen. Hij was van de partij bij de o zo belang-
rijke eerste presentatie van de SDS op het Ministerie van
(toen nog) WVC en later bij de eerste onderhandelingen
met de FvO over mogelijke samenwerking...”

Zaterdag 12 januari j.1. stierf Henk — alhoewel net opge-
nomen in het ziekenhuis - toch heel onverwacht. Hij
was tot het laatste moment uitstekend op de hoogte van
de wereld om hem heen. Henk werd 83. De ‘harde
kern’van de SDS zal zijn persoon niet gauw vergeten.

lancers hebben geen ‘vaste’ relatie
met de SDS, hetgeen eveneens tot
continuiteitsproblemen zou kun-
nen leiden.

¢+ Tenslotte bestaat er, gelet op de
omvang van de noodzakelijke
werkzaamheden, op het landelijk
bureau in de volle breedte een te-
kort aan menskracht.

Personele differentiatie
Bovengenoemde problemen die-
nen op korte termijn opgelost te
worden. Dit vergt vooral duide-
lijkheid in de (semi-)structurele
exploitatie van het landelijk bu-
reau. Er moet een differentiatie
van taken plaatsvinden, zodat er
dekking voor alle werkzaamheden
van de SDS wordt gevonden.

Met de recente inzet van een ad-
ministratief medewerker en een
manager is daarmee een start ge-
maakt. Verdere differentiatie zal
plaatsvinden door, voor zover no-
dig, voor de aandachtsgebieden
‘early intervention’, ‘medisch’,
‘buitendienst’ en ‘onderwijs-func-
tionarissen’ in ieder geval finan-
ciering te vinden.

Deze aandachtsgebieden zullen
eerst op projectbasis worden op-
gezet en te zijner tijd, desgewenst
en als structurele inkomsten dat
toelaten, in de exploitatie worden
opgenomen.

Na realisatie van deze exercitie
zal ook vervanging bij ziekte en
vakantie van SDS-personeel zijn
geregeld.

Beleidsontwikkeling

De SDS zal de komende tijd een
notitie ‘Vrijwilligers binnen de
SDS’ opstellen met onder andere
beschrijvingen van taken en ver-
antwoordelijkheden, communica-
tie, onkostenvergoedingen, etc.
Daarnaast wordt een ‘Handboek
kernen’ ontwikkeld, waarin naast
voornoemde zaken ook praktische
tips voor het draaiend houden van
een kern opgenomen worden.

In 2002 zal de SDS, mede in het
licht van overdracht van taken van
de huidige directie, starten met
een intern kwaliteitsbeleid. Dit be-
tekent dat alle binnen de SDS rele-
vante processen beschreven wor-
den. Deze worden neergelegd in
een kwaliteitshandboek.
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Financién

+ Er zal gezocht worden naar
overbruggende financiering van
de geschetste personele uitbrei-
ding. Verder is er noodgedwon-
gen een tekort op de exploitatie
begroot, een interen op de beperk-
te reserves van de SDS, waarvoor
misschien ook financiering kan
worden gevonden.

+ De SDS heeft op bescheiden ba-
sis inkomsten uit verkoop. Het be-
treft hier de verkoop van (veelal
eigen) publicaties. De winstmarge
is uit principe erg laag gehouden,
omdat de SDS van mening is dat
alle ouders gemakkelijk aan de be-
schikbare informatie moeten kun-
nen komen.

In 2002 zal de SDS PR-beleid uit-
zetten met betrekking tot deze
publicaties, in de hoop hier meer
inkomsten uit te verkrijgen, zon-
der dat de prijs hoger wordt. Daar-
naast zal de SDS onderzoeken of
haar verkoop‘producten’ kunnen
worden uitgebreid.

+ Voor dienstverlening aan der-
den wil de SDS in toenemende
mate marktconform gaan werken.
Dit betekent dat het op termijn
niet uitgesloten wordt dat voor
verschillende diensten aan bepaal-
de categorieén niet-donateurs kos-
tendekkende tarieven in rekening
gebracht zullen worden. In 2002
zal de SDS hiertoe beleid ontwik-
kelen.

Huisvesting

Eind 2001 is er een huisvestings-
plan gemaakt. De noodzakelijk
geachte kantoorruimte is geinven-
tariseerd en er is een zogenaamd
‘programma van eisen’ opgesteld.
Vervolgens zal vanaf begin 2002
naarstig worden gezocht naar ge-
schikte en betaalbare kantoor-
ruimte.

Evaluatie

Om te kunnen beoordelen of, en
zo jain hoeverre, de SDS aan de
verwachtingen voldoet, zal zij de
komende jaren specifieke onder-
delen van haar eigen functioneren
evalueren. Na twee jaar zal ook
een externe evaluatie plaats vin-
den. Bij de beantwoording van
deze vragen zal onder andere ge-
bruik gemaakt worden van inter-
views, schriftelijke enquétes en
een activiteiten- en product-
analyse.



Voorlichti

In het kader van de invoering
van leerlinggebonden financie-
ring (LGF) wordt aan de op dit
moment in oprichting zijnde
Regionale Expertisecentra
(REC’s) een aantal taken
toebedeeld die van levensbe-
lang zijn voor de onderwijscar-
riere van leerlingen met Down-
syndroom. We noemen hier;

1. Ondersteuning van ouders bij
het zoeken naar en overtuigen
van een reguliere school.

2. Het bieden van ondersteuning
bij het opstellen van een hande-
lingsplan voor een reguliere
school.

3. Ambulante begeleiding van
leerlingen en leerkrachten op
reguliere scholen.

4. Het onderwijzen van leerlingen
met Downsyndroom in één van
de eigen scholen van het REC.

Eind 2000 verwierf de SDS een
subsidie voor de uitvoering van
een grote voorlichtingscampagne
over de pedagogiek van kinderen
met Downsyndroom voor alle cir-
ca 19 REC’s van cluster 3. Dat zijn
de REC’s waarvan de vanouds be-
kende scholen voor ZML deel uit-
maken. De uitvoering van dit pro-
ject is — uiteraard - weer in handen
gelegd van de medewerker onder-
wijs van de SDS, Gert de Graaf.
Het nieuwe project bestaat uit een
uitvoerige bijscholing tot in totaal
vier dagdelen per REC, maar min-
der dagdelen kan uiteraard ook.
Dat is natuurlijk veel gemakkelij-
ker in te plannen. Als doelgroep
wordt gedacht aan enerzijds in-
tern begeleiders en/of leerkrach-
ten uit het ZML-onderwijs zelf en
anderzijds aan ambulant begelei-
ders, al dan niet samen met de
vanuit dat REC begeleide regulie-
re leerkrachten. De precieze sa-
menstelling van de groep wordt in
overleg met de verschillende
REC’s bepaald.

De opzet van de bijscholing
Module 1 - Pedagogiek en didactiek
Onderwerpen zijn o0.a. attitudes,
wat mag anno 2001 worden ver-
wacht van de ontwikkeling van
leerlingen met Downsyndroom?;
early intervention; taakanalyse;
leren lezen om te leren praten; de
zaakvakken; motiveren en werk-
houding.

Dit onderdeel is tamelijk uitge-

I...-.:u.l...u_
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breid en bevat een aantal onder-
werpen waar wat langer bij dient
te worden stilgestaan. Het is beter
hiervoor twee van de beschikbare
vier dagdelen uit te trekken.

Module 2 - Integratie: motieven

en randvoorwaarden
Onderwerpen zijn 0. a.: Waarom
willen ouders hun kinderen met
Downsyndroom integreren in het
gewone onderwijs? Wat wordt
verstaan onder integratie? Wat
zijn de voor- en nadelen van plaat-
sing op een reguliere school? Wat
zijn in de praktijk de knelpunten?

Module 3 - Sociale aspecten

van integratie

Onderwerpen zijn 0. a.: Hoe zien
de sociale contacten van geinte-
greerde leerlingen met Downsyn-
droom eruit? Hoe help je een leer-
ling met Downsyndroom bij het

Mag het een beetje korter?

aanleren van sociale vaardig-
heden?

Informatiepakket

In het kader van dit project zal op
ieder bezocht REC gratis een uit-
gebreid informatiepakket worden
achtergelaten ten behoeve van dat
REC, met daarin allerlei uitgaven
van de SDS met betrekking tot on-
derwijs in boekvorm en op video.

Wijs uw school erop!

Veel SDS-donateurs zijn klant (of
toekomstige klant) van een REC.
Hun kind bezoekt een speciale
school binnen een REC ofwel het
wordt ambulant begeleid vanuit
een REC. Deze ouders doen er
goed aan van hun kant ‘hun’ REC
te wijzen op het belang van de bij-
scholing in het kader van dit pro-
ject.

-Sds
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Wij van Down+Up voelen ons be-
voorrecht. Nooit zitten wij om kopij
verlegen. Geen tijdschrift heeft zo-
veel respons van zijn lezers. Uit re-
acties maken we op dat die ervarings-
verhalen in de smaak vallen.
Tenminste, als ze niet te lang zijn.
De laatste tijd blijken steeds meer
mensen nogal breedvoerig van stof
te zijn. Dat is niet verstandig: weini-
gen nemen de moeite zo’n gedetail-
leerd verhaal te lezen, en soms moet
zelfs een ander (ook interessant) arti-
kel sneuvelen.

Om een zo gevarieerd mogelijk blad
te blijven maken, met meer dan al-
leen persoonlijke ervaringen, wor-
den wij hardvochtig: wilt u dat de
belevenissen van uw kind in
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Down+Up een plaatsje vinden, be-
schrijf ze dan zo kort mogelijk, in
maximaal 1400 woorden. Met een
langer verhaal loopt u een dikke
kans dat wij uw artikel opzij zetten
of drastisch inkorten. Hebt u echt
niet genoeg aan 1400 woorden,
neem dan contact met ons op.
Tenslotte, nog een paar verzoeken:
« Stuur een of meer foto’s mee.

« Verzend uw tekst, en als het kan
00k de foto’s, per e-mail naar
info@downsyndroom.nl. Maar op
diskette of (niet cursief!) getypt of
handgeschreven is uw bijdrage
natuurlijk ook welkom.

Alvast bedankt,
De Redactie



Geslaagd congres In Roemenié

Je moet er wat voor over hebben: vroeg het bed
uit - met een pijnlijke rug en vliegangst - voor de
SDS naar Roemenié! Maar: de moeite waard.

+ Jeannet Scholten

Tijdens een EDSA-vergade-
ring in Luxemburg waren we
door Liliana Vizlan uitgenodigd
om te komen spreken op een con-
gres in Craiova. Op 3 december

met (disability day) heeft Liliana sa-
men met World Vision en Unicef
Un icef dit congres georganiseerd om
hiermee aandacht te trekken voor
het onderwijscentrum Theodora,
en World  ga zij gaan oprichten.
In Roemenié zijn er een paar scho-
ViSion len voor speciaal onderwijs, in de
grote steden, maar die laten kinde-
. ren met Downsyndroom niet altijd
een huiS  toe, of soms maar voor een paar

gekocht

jaar. Veel ouders en kinderen ver-
keren daardoor, net als Liliana en
haar dochter Irina, in de situatie
dat het kind geen onderwijs krijgt
en de hele dag thuiszit. Zonder
uitdagingen, zonder sociale con-
tacten, zonder stimulans.

Liliana heeft in samenwerking met
Unicef en World Vision een huis

gekocht en enkele onderwijzers
bereid gevonden daar te gaan
werken.

Met dit congres werd de aandacht
gevestigd op Theodora en kennis
en informatie naar Roemenié ge-
haald, maar bovendien de samen-
werking gezocht met enkele
Downsyndroomclubs in Roemenié
en Moldavié.

In het eerste plenaire gedeelte kre-
gen afgevaardigden van World
Vision en Unicef het woord. De
heer Traian Vrasmas van Unicef
hield een pleidooi voor integratief
onderwijs en was duidelijk goed
op de hoogte. Een hoge ambtenaar
van het ministerie van onderwijs
kreeg het woord en heeft de hele
conferentie actief (al aantekenin-
gen makend) gevolgd.
Vervolgens was het woord aan
Cees Zuithoff, secretaris van
EDSA, over de uitdagingen met
betrekking tot Downsyndroom die
de Roemenen, maar ook ons, de
komende tien jaar te wachten
staan. Prof. A. Rasore (zie Update
D+U.42), hield daarna een lezing
over de medische aspecten ( met
een zeer antieke diaprojector, ge-
leend van een school in de buurt,

SDS zoekt ervaren voorzitter

Najaar 2001 is het bestuur van de SDS aange-
vuld met drie nieuwe bestuursleden. Daarmee
komt het totaal van het aantal bestuursleden
op zeven. De toenmalige voorzitter is niet
meer beschikbaar voor die rol. Daarom is het
bestuur op zoek naar een nieuwe voorzitter.

De SDS is een landelijke stichting met 3800
donateurs. Zij is eerst en vooral een
vernieuwingsbeweging. De SDS heeft een
duidelijke doelstelling. De kernpunten daar-
van luiden: “... al datgene te bevorderen wat
kan bijdragen aan de ontplooiing en de ont-
wikkeling ... en integratie in de maatschappij
... van mensen met Downsyndroom’. De toe-
komstige voorzitter van de SDS staat uiteraard
vierkant achter die doelstelling.

De SDS heeft een landelijk bureau, bestaande
uit vier enthousiaste medewerkers, dat werk-
zaamheden uitvoert en de SDS vertegenwoor-
digt in pers en media en in buitenlandse con-
tacten. Af en toe kan het voorkomen dat het
landelijk bureau zich in deze taak laat bijstaan
door de voorzitter. Er is regelmatig overleg
met de voorzitter over lopende zaken.

Verder is het de taak van de voorzitter de
bestuursvergadering voor te bereiden en het
(vergader)proces te bewaken. Een ervaren
(vooral) technisch voorzitter zoeken wij dus.
Het gaat hierbij om vier of vijf bestuurs-
vergaderingen per jaar.

Maar er wordt nog wat meer gevraagd van de
voorzitter. Hij/zij zal ook bereid zijn diverse
bestuurlijke bijdragen te leveren aan het werk
van de SDS, en het landelijk bureau bijstaan
in bestuurlijke vraagstukken. Naast uitste-
kende voorzitterskwaliteiten zoekt de SDS de
nodige bestuurlijke ervaring, opgedaan in
functies op het terrein van bijvoorbeeld de
maatschappelijke dienstverlening, de gezond-
heidszorg of het onderwijs.

Mocht u geinteresseerd zijn — of iemand ken-
nen die zou passen bij deze boeiende functie
— en meer informatie willen, dan kunt u con-
tact opnemen met de huidige directeur, Erik
de Graaf, via (0522) 28 13 37 - keuze 20.
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die een te zwakke lamp had en de
dia’s nauwelijks leesbaar projec-
teerde op een op de muur gespan-
nen laken). Als laatste van het och-
tendprogramma vertelde Cora
Halder (van onze Duitse zusteror-
ganisatie) iets over leeraspecten
van Downsyndroom.

Gratis verblijf

Er waren ongeveer honderd men-
sen aanwezig en veel pers. Veel
professionals waren min of meer
gelokt door vergoeding van hun
reiskosten en gratis verblijf en
deelname.

In het middaggedeelte spraken
Sam Campbell en Cees Zuithoff
met ouders. Het idee was ouders
een hart onder de riem te steken
voor wat zij zelf konden onderne-
men voor en met hun kind. Het
hele spectrum vanaf de geboorte
tot aan werken en verliefd worden
werd aan de hand van praktijk-
voorbeelden behandeld. Er was
veel respons, herkenning en waar-
dering vanuit de zaal.

Cora Halder en Jeannet Scholten
spraken rond de vijftig professio-
nals toe. Ook de mensen die voor
Theodora gaan werken zaten in
het publiek. Cora had het over het
hoe en waarom van vroegtijdig le-
ren lezen. Ik over de ontwikkelin-
gen rondom onderwijsintegratie
in Nederland en de sociale inte-
gratie van kinderen met Down-
syndroom.

Vragen

Vragen kwamen er in eerste in-
stantie niet. We waren al aan het
inpakken, toen toch een eerste
vraag werd gesteld. Daarna kwam
er een vloed van vragen, variérend
van bewust uitdragen van een
zwangerschap tot het programma
van de kinderen in dit weekend.
Professor Rasore heeft gesproken
met ongeveer zeven artsen (helaas
was ondanks toezeggingen de op-
komst niet groter). Het was hem
opgevallen dat het de medische
zorg ontbrak aan zowel kennis en
informatie als aan materialen, ap-
paraten en middelen. Schrijnend
was, wat ook bij de ouderwork-
shop naar voren kwam, dat hart-
afwijkingen niet worden geope-
reerd, waardoor twintig procent
van de kinderen vroeg komt te
overlijden.



Een SDS-delegatie voer 4
februari met het marineschip
Hr. Ms. Van Nes mee. De
bemanning had de stichting
uitgenodigd om een ingeza-
meld bedrag in ontvangst
nemen.

+ Daphne Nieuwkoop

e Van Nes is een van de

fregatten van de Koninklijke
Marine. Tijdens een langere reis,
vorig jaar, zamelde de bemanning
via allerlei ludieke acties geld in
voor een goed doel. Dat goede
doel bleek, tot onze aangename
verrassing, de SDS te zijn.
Twee voorbeelden:
—Een van de bemanningsleden
bood aan zijn weelderige haardos
af te laten knippen voor een ge-
paste donatie. Diverse beman-
ningsleden boden meer dan hon-
derd gulden per persoon.
—Tijdens een zogeheten radioma-
rathon konden bemanningsleden
geld bieden om bepaalde muziek
te laten draaien, of om die muziek
te laten stoppen. Aangezien sma-
ken verschillen, bleek met name
Nederlandstalige muziek ten goe-
de te komen aan de SDS. lemand
had tweehonderd gulden geboden
voor een uurtje muziek van Hol-
landse bodem. Na een poosje was
een groepje aan boord het zat en
bood vijfhonderd gulden om het
te stoppen, waardoor het batig sal-
do van de SDS met zevenhonderd
gulden vermeerderde.

Uitgenodigd

Hr.Ms. Van Nes nam aan het hu-
welijk van de kroonprins deel als
een van de militaire eenheden.
Voor de terugvaart van Amster-
dam naar Den Helder was een de-
legatie van de SDS uitgenodigd
om het ingezamelde bedrag cere-
monieel in ontvangst te nemen. De
delegatie bestond uit Rick Schol-
ten, zijn broer Johan en hun moe-
der Jeannet, David de Graaf en
zijn ouders Erik en Marian, en
Daphne Nieuwkoop codrdinatrice
van de kern Noordelijk Noord-
Holland.

Afgesproken was dat eenieder om
half tien ‘s ochtends aan boord zou

zijn, aangezien het schip om tien
uur zou vertrekken. Half tien zou,
normaal gesproken, makkelijk
haalbaar zijn. De Nederlandse
Spoorwegen lieten echter verstek
gaan, waardoor Rick, David en
hun ouders achterzeiler (marine-
term voor het missen van het
schip) werden.

Dankzij de moderne communica-
tiemogelijkheden bleek het moge-
lijk alsnog op te stappen in de sluis
bij IJmuiden. Na een stressvolle
OV-reis kon de rest van delegatie
tegen een uur alsnog embarkeren.
Het weer was enigszins onstui-
mig. Voor mensen zonder zeebe-
nen kan windkracht zes op de
Noordzee een aardige beproeving
zijn. Gelukkig kwam de wind uit
het zuiden en ging de reis naar het
noorden. De deining wordt dan
niet zo sterk gevoeld. Desalniette-
min had met name Rick het een
beetje moeilijk.

Poseidon

De Koninklijke Marine had alle re-
gisters opengetrokken om het de
delegatie naar de zin te maken.
Vooral Rick en David kregen aller-
lei en keken hun ogen uit. Zo kon-
den ze genieten van twee marine-
helikopters, die een staaltje van
hun kunnen tentoonspreidden.
Van de culinaire geneugten van de
maritieme keuken heeft Rick ove-
rigens niet echt kunnen genieten.

Rick, David en Johan
(vInr) staan klaar om
te embarkeren

Maar ook hij heeft zijn maaltijd
niet geofferd aan Poseidon.

Na iets meer dan twee uur kwam
de Lange Jaap (de vuurtoren van
Den Helder) in zicht en ter hoogte
van de vuurtoren werd in de heli-
kopterhangar de cheque overhan-
digd. De bemanning had een
bedrag van meer dan € 4.700,- in-
gezameld. Van dit bedrag gaat

€ 1.500,- naar de kern NNH voor
het organiseren van een evene-
ment en het resterende bedrag

zal door de SDS gebruikt worden
voor de aanschaf van een nieuwe
LCD-projector.
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Giften

Diaconie NH Kerk, Oosterhesselen,
(algemene activiteiten) € 84,59
Opa en oma van Mart Tanke, Velp,
(alg. act.) € 1.134,30

Fam. Schellens-Luger, Geldrop, (alg.
act.) € 86,21

Fam. Uffing, Turnhout, (alg. act.)

€ 66,25

Collecte begrafenis Jorn Anton Smit,
Rijssen, (alg. act.) € 680,58

Fam. Schellens-Ltiger, Nijmegen,
(alg. act.) € 86,21

Van Vuuren Mode, (alg. act.)
€2.147,71

Sonja Hoogenboom en Arco Koste-
lijk bij hun 25-jarig huwelijksfeest,
(nieuw SDS-kantoor) € 923, -
Dhr/mevr. F. Nab, Apeldoorn,
afscheidcadeau collegae i.v.m. over-
gang nieuwe werkgever, (alg. act.)
€ 140,65
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Camille Smit, Zoetermeer, donatie
eerste verjaardag, (alg. act.)
€204,17

Mevr. Tonkens-Hart, Wanneper-
veen, (alg. act.) € 45,38

Dhr/mevr. Spa, Frankrijk, (alg. act.)
€ 158,82

Dhr /mevr.Van den Berg-Hoosbeek,

opa en oma van Sybren van Dam,
Stolwijk,(alg. act.) (rectificatie)

€ 250,00

Maxi Estate BV, Dhr Vosselaar, (alg.
act.) € 1.000,-

Dhr/ mevr. Van de Kolk, geboorte
Oliver, (alg. act.) € 208,70

Geld dat Milou van Rutten uit Delft
heeft gekregen op haar eerste ver-
jaardag, (alg. act.) € 100,-

-Sds




Screening van alle zwangerschappe

In mei 2001 verscheen het rapport van de Gezond-

* Erik de Graaf

heidsraad over de screening van alle zwanger-
schappen op Downsyndroom 1. Het daarin

gepubliceerde advies heeft intussen heel veel stof

doen opwaaien. Ook in dit blad kwam het al
eerder uitvoerig aan de orde. Intussen gaven
allerlei instanties gevraagd en ongevraagd hun

mening.

bij meer
dan de
helft
wordt
Down-
syndroom
niet
onder-
kend

eel gehoorde bezwaren tegen
het rapport zijn o.a.:

+ Het maakt op geen enkele wijze
duidelijk waarom met name
Downsyndroom deze uitermate
ingrijpende screening rechtvaar-
digt. Je proeft alleen door alles
heen de opvattingen die in de we-
reld van genetici en gynaecologen
kennelijk zo breed gedragen wor-
den, zoals ze ook in ‘“Twee beelden
tegenover elkaar’ op blz. 48 zijn
beschreven. Dat het bewust geen
gebruik maken van de screening
en daarmee de komst van een
baby met Downsyndroom riske-
ren ook als een positieve keuze
zou kunnen worden opgevat,
komt niet uit het rapport naar vo-
ren. Door alles heen lees je de ken-
nelijke mening van de commissie
dat de aanstaande moeder er toch
maar het verstandigst aan doet op
het screeningsaanbod in te gaan.
Dat is wat de SDS altijd ‘het a-
prioristandpunt’ heeft genoemd.
Verheugend is het commentaar
van Het Nederlands Huisartsen
Genootschap: ‘Vooralsnog kan...
worden benadrukt dat niet alle indivi-
duen met het syndroom van Down
ernstig gehandicapt zijn en een deel
van hen erin slaagt een betrekkelijk
normaal leven te lijden. Het koste wat
kost vermijden van deze afwijking be-
hoeft derhalve niet als een vanzelf-
sprekendheid te worden beschouwd.’

+ De gevoeligheid van de
screening is veel te gering, met
name bij wat jongere moeders. In
meer dan de helft van de zwanger-
schappen wordt een baby met
Downsyndroom er niet door on-
derkend. Wanneer dat in de voor-
lichting eerlijk naar buiten zou
worden gebracht, zou er bepaald
geen geruststellend effect van de
screening uitgaan, is de verwach-
ting. De problematiek van deze
‘fout-negatieve’ testuitslagen (de
screening zegt ‘veilig’, maar de
baby blijkt later Downsyndroom
te hebben) komt in het rapport on-
voldoende uit de verf.

¢+ Problematisch is het ook in de
tegenovergestelde situatie, bij het
aanzienlijke aantal fout-positieven
(de screening zegt ‘Downsyn-
droom’, maar de baby blijkt dat
niet te hebben). De gynaecologen
Kleiverda en Vervest [@ stellen dat
11.000 van de 172.000 zwangeren
jonger dan 36 jaar te maken zullen
krijgen met een afwijkende uit-
slag, van wie er zonder ingrijpen
uiteindelijk slechts 1 procent in-
derdaad een kind met het syn-
droom van Down krijgt. Het Ne-
derlands Huisartsen Genootschap
zegt het zo: ‘In blijde verwachting
wordt daarmee voor een substan-
tieel deel van de gezonde zwan-
geren verstoord door een periode
van gespannen afwachting.’

+ Voorlichting levert bepaald ook
nog geen echte keuzevrijheid. Het
onderwerp is zo veelomvattend
dat datzelfde Genootschap ernstig
betwijfelt of een weloverwogen
geinformeerde beslissing voor de
meeste zwangeren wel realistisch
is. ‘Te vrezen is dat een aanmerke-
lijk deel van de zwangeren bij wie
de eerste screeningsuitslag een
verdachte uitslag te zien geeft -
ondanks alle goede bedoelingen -
in een fuik terecht zal komen
waaruit nauwelijks meer een weg
terug is.” En dat heet met een mooi
woord ‘precedurele sturing’. Niks
keuzevrijheid dus.
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Het doorschuiven van de behan-
deling van het advies van de Ge-
zondheidsraad in de Tweede Ka-
mer naar een op dit moment nog
onbekende datum geeft voeding
aan de (nog) niet officiéle opvat-
ting dat de politieke discussie er-
over ‘over de verkiezingen heen’
zal worden getild. Tegen die ach-
tergrond vroeg de SDS de vijf
grootste fracties in de Tweede Ka-
mer een reactie te geven en daarbij
ook de aan hen allemaal gerichte
brief van de SDS (zie D+U nr. 55,
blz. 13 middendeel) te betrekken.
Hiernaast vatten we die reacties
samen.

Literatuur
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screening: Downsyndroom, neurale-
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‘Zorgen over screeningsbeleid;
Gezondheidsraad medicaliseert
zwangerschap’, Medisch Contact, 56,
blzn. 939-941




n ‘over de verkiezingen heen’?

PvdA

De PvdA-fractie schrijft ons:

‘In het verkiezingsprogramma 2002-
2006 ‘Samen voor de Toekomst’ is
het standpunt m.b.t. prenatale
screening op Downsyndroom niet
met zoveel woorden opgenomen.
Dat neemt niet weg dat dit standpunt
uiteraard wel spoort met tekst en
geest van het programma, namelijk
het serieus nemen en met respect
behandelen van de medemens, het
creéren van een samenleving waarin
voor iedereen een plaats is. Ook
waar het betreft mensen met een li-
chamelijke of verstandelijke handi-
cap is het beleid gericht op partici-
patie, vanuit de benadering: ‘Wat
kan iemand zéIlf’. Waar zorg nodig is
ligt het accent bij ‘zorg op maat’,
maar ook - o.a. door het delen van
werk en zorg - op het daardoor wer-
kelijk mogelijk maken om zelf voor
onze naasten te kunnen zorgen.
Tegen die achtergrond moet het
standpunt m.b.t. prenatale screening
worden gezien. De PvdA is van oor-
deel dat dergelijk onderzoek be-
schikbaar moet zijn voor die toe-
komstige ouders die daar zelf om
vragen. Goede, objectieve voorlich-
ting blijft daarbij een voorwaarde,
wil men die keus - wel of geen
prenataal onderzoek - en de even-
tueel daarop volgende beslissingen
weloverwogen kunnen doen’

W.J.C. Swildens-Rozendaal, Kamer-
lid PvdA

vvD

Op de uiterste grens van de
deadline wordt de SDS gebeld
door VVD-Kamerlid Erica Terps-
tra. In de hektiek rond gemeente-
raads- en kamerverkiezingen is er
onvoldoende tijd om een stand-
punt uitgebreid op papier te zet-
ten, maar het kan ook heel kort,
mondeling:

‘De VVD is tegen algemene
screening. Dat is flauwekul. Ok, als
iemand dat zelf zou wensen, kan er
een onderzoek plaatsvinden. Maar
er mag op geen enkele manier wor-
den gesuggereerd dat kinderen met
Downsyndroom niet meer welkom
zouden zijn. Dat is volstrekt abject.
Dat is onafhankelijk van de discussie
over het al dan niet beéindigen van
zwangerschappen!’

D66

De D66-Kamerfractie kan niet op
ons verzoek ingaan, want:

‘Het rapport van de Gezondheids-
raad hebben wij nog niet in handen
gekregen. In oktober 2000 is in het
kader van het algemeen overleg over
late zwangerschapsafbreking wel
over dit onderwerp in de Tweede
Kamer gesproken. Bijgaand vindt u
de inbreng van de D66-fractie.’

En daarin vinden we uiteraard
geen standpunt over algemene
screening, waar we naar vroegen.
Vreemd, dat D66, notabene de ei-
gen partij van de minister, dat in
mei vorig jaar uitgebrachte rap-
port nog niet had gezien.

CDA

De CDA-fractie heeft zich nog het
meest in het onderwerp verdiept:
‘(...) Uitbreiding van prenatale
screening met een bloedtest vormt
uit het oogpunt van de huidige tech-
niek een welkome aanvulling. Het
aantal miskramen als gevolg van het
toepassen van vruchtwaterpuncties
kan met de bloedtest worden terug-
gedrongen. Brede toepassing van de
bloedtest heeft echter een belang-
rijke keerzijde. Meer zwangere vrou-
wen dan nu zullen tijdens de zwan-
gerschap voor de keus worden ge-
steld of zij een kind met Down-
syndroom geboren laten worden.
Deze keus hangt sterk af van het
beeld dat de ouders hebben van het
syndroom, de acceptatie van het
syndroom in de samenleving, de
mogelijkheden die er zijn om de
symptomen die samenhangen met
het syndroom te verminderen en de
mogelijkheden die mensen met het
syndroom hebben om zich te ont-
plooien in de samenleving.

Door eenzijdige aandacht voor het
opsporen van Downsyndroom tij-
dens de zwangerschap en het ont-
breken van voldoende voorlichting
over de mogelijkheden die mensen
met Downsyndroom hebben in de
samenleving worden ouders onvol-
doende gesteund om te kiezen voor
het volbrengen van de zwanger-
schap.

(...) Er is bij het afbreken van deze
zwangerschappen absoluut geen
sprake van een noodsituatie in de
zin van deze wet. De CDA fractie
verzet zich dan ook tegen screening

als dat betekent dat het aborteren
van kinderen met Downsyndroom
daardoor gelegitimeerd wordt.
Ouders mogen nooit de maatschap-
pelijke druk ervaren dat ze het heb-
ben van een kind met Down-
syndroom hadden moeten en kun-
nen voorkomen.

(...) Het CDA is in zijn algemeenheid

van mening dat er geen schaal mag ‘ onvo | -
komen die aangeeft wat voor handi-
caps nog wel met het leven verenig-
baar zijn en welke niet. Hoe kunnen d oen d e
we immers 0oit objectief tot de vast-
stelling van zo’n opsomming komen steun om
en bovendien voorkomen dat de
daarin getrokken grenzen op enig -
moment gaan verschuiven? te kl ezen
(...) Garanties op een leven zonder
handicaps van welke aard dan ook VOoor het
zullen nooit gegeven kunnen wor-
den. Wel kan liefdevolle zorg en
verpleging gewaarborgd worden. VO I -
Mensen met een beperking verdie-
nen een volwaardige plaats in onze b ren g en
samenleving. Het CDA streeft vanuit
die achtergrond naar erkenning van
en hulp aan kinderen met Down- van de
syndroom en hun ouders.’

. Zwanger-
Groenlinks J
Groenlinks wijst er telefonisch en SChap’

per brief op dat we in het verkie-
zingsprogramma van de partij
moeten zoeken op blz. 33 in punt
3.5.6. Daar vinden we:

‘6. Gentechnologie, voorspellende
geneeskunde, orgaandonatie, ethiek
()

b. Prenataal genetisch onderzoek
naar afwijkingen bij de ongeboren
vrucht is alleen toegestaan indien
het om een zeer ernstige aandoening
gaat.

()

d. De uitkomsten van genetisch on-
derzoek mogen nooit gebruikt wor-
den door een arts of verzekeraar om
druk op een patiént uit te oefenen.’
En dan rest altijd weer de vraag:
En vindt GroenLinks Downsyn-
droom dan wel of niet ‘zeer ern-
stig’?

GROENLINKS
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« Evelien van den Berg, Dodewaard

Hoi, ik ben Evelien van den Berg en ik ben 16
jaar. Ik kom uit Dodewaard. Ik heb een broertje,
Gertjan, en hij heeft Downsyndroom. Ik wilde
mijn verhaal even vertellen.

onderweg
viel nog

een keer

de adem

weg

In augustus 1999 waren we op va-
kantie toen ik en mijn broertje
Dirk (14 jaar) het te weten kwa-
men dat we een broertje of zusje
zouden krijgen. Mijn vader en
moeder vroegen of we even op de
bank wouden gaan zitten. Mijn va-
der zei: ik moet jullie wat vertel-
len. Jullie krijgen een broertje of
een zusje erbij.

Ik moest heel erg wennen aan het
idee. Ik was tenslotte 14 jaar. En
dan zou ik nog een broertje of een
zusje erbij hebben. 1k heb eerst wel
een poosje gehuild, omdat ik niet
wist waar hij nou zou moeten sla-
pen en hoe het nu allemaal ging.
Mijn ouders hebben het toen ver-
teld.

De eerste week vond ik het wel
moeilijk, maar steeds meer ging ik
eraan wennen. Ik moest het ook
aan mijn vriendinnen en vrienden
vertellen. Ik wist niet hoe ik het
zou moeten doen. Want niemand
had op zo’n leeftijd nog een klei-
ner broertje of zusje. Ik deed het
maar net zoals mijn ouders. Ik zei:
ik wil jullie wat vertellen. Ik krijg
een broertje of een zusje erbij. le-
dereen vond het hartstikke leuk
om te horen. En was blij voor me.
Sommigen uit mijn klas vonden
het wel raar. Ze zeiden: ‘Je ouders
nu nog een kind? Ik moet er niet
aan denken om nog een broertje of
een zusje te krijgen’. Gelukkig
vonden de meeste het hartstikke
leuk.

Keizersnee

Hoe dichter het naderde hoe trot-
ser ik was. Mijnh moeder moest een
keizersnee, omdat Gertjan in de
stuit lag. Dus we wisten de precie-
ze datum al. Het werd 23 februari.
Toen de dag aangebroken was,
heb ik verschillende keren gebeld
van school naar huis, maar steeds
niks gehoord.

Toen we thuis waren, kwam mijn
vader na een poosje. We waren al-
lemaal blij, maar toen kwam hij
met het nieuws dat Gertjan het
syndroom van Down had. Ik wist
niet wat het precies was en vroeg
het aan mijn vader. Mijn vader

heeft het toen uitgelegd.

Ik ben ‘s middags meteen samen
met pa naar Gertjan en ma gegaan.
De zuster had het eerste flesje ge-
geven, omdat ze niet wisten of hij
kon drinken met zijn tong. Maar
hij kon het. Ik mocht het tweede
flesje geven. Ik was echt keitrots.
En ik bleef zolang als ik kon in het
ziekenhuis en vertelde het aan ie-
dereen dat ik er een broertje bij
had gekregen.

De kraamtijden in het ziekenhuis
waren druk bezocht door allemaal
familie, kennissen en vrienden. le-
dereen was even blij met Gertjan.
Op een avond moesten we naar
het dagverblijf, omdat ze anders
niet op de kamer pasten. Het was
echt heel leuk dat iedereen kwam
kijken. Binnen een paar weken
hadden we het hele huis vol han-
gen met kaarten. Van mijn vrien-
dinnen en vrienden kregen we ook
kaarten en cadeaus mee naar huis.
Het was echt heel erg leuk.

Gertjan mocht naar huis toe. Alles
was goed met hem. Zijn hartje was
goed en de darmen. Alles was ge-
woon goed en daar waren we alle-
maal reuzeblij mee.

We hadden een kraamverzorger in
huis. Dat was wel raar maar ook
keileuk. We hadden een hele lieve
kraamverzorger. En die deed alle-
maal dingen met Gertjan die goed
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schatte

voor hem waren en om dingen be-
ter te stimuleren. Het was een ge-
zellige tijd.

Gertjan hebben we ook gedoopt in
de hervormde kerk in Dodewaard.
Er waren zes andere dopelingen.
We deden dus gewoon net als we
met een ander kind zouden ge-
daan hebben. Ik mocht Gertjan in
de kerk brengen en daar was ik
best wel trots op, en Dirk mocht
hem uit de kerk dragen. Dat was
echt heel erg leuk om te doen.

Benauwd

Na zeven weken kreeg Gertjan het
heel erg benauwd. We hebben de
dokter toen gebeld, maar die wil-
de niet komen omdat het vroeg
was, en volgens hem was het niet
nodig. Toen de adem steeds langer
weg bleef, heeft mijn vader hem
zelf weer opgebeld en hem goed
de waarheid verteld en gezegd dat
hij nu moest komen.

Hij is toen gekomen en Gertjan
moest naar het ziekenhuis. Mijn
ouders moesten zelf rijden. Onder-
weg viel nog een paar keer de
adem weg. Mijn moeder hield de
handen tegen de autoruit zodat
Gertjan dan schrok van de kou en
misschien de adem terugkreeg. De
dokter was net op de kamer toen
hij het weer kreeg. Toen stond de
kamer in een keer vol met allemaal



pad

m
mensen. In het ziekenhuis van wone kinderen. Hij is gewoon een =
Wageningen dachten ze dat het schattepad van mij. Zijn eerste §
met het hartje te maken had. Daar-  verjaardag zal ik ook wel niet ver- ~
om stuurden ze hem meteen door geten. We maakten een foto samen | =
naar Utrecht. met de taart, maar hij greep in een é
In Utrecht hebben ze Gertjan on- keer in de taart met zijn handen. D
derzocht en hij had het RS-virus. Wat moesten we lachen! Hij heeft S
Dat heeft helemaal niks met heel erg veel gekregen van ieder-

Downsyndroom te maken. Hij een, zeg. .
heeft een paar weken op het Opa ’S en oma ’S b[]een
intensive care gelegen. Ze moesten  Op één been
steeds vocht uit zijn longen halen Met Gertjan gaat het nu heel erg
en het was heel erg kritiek. Ik goed. Hij kruipt en loopt overal + Itty Prent, Amstelveen
vond het echt een hele enge perio- langs; hij doet het net als een an-
de. Ik kon ook niet zo vaak naar der kind. Hij heeft soms de nei- Dynah wekt Het was heel gezellig. Eén keer per
hem toe. Ik probeerde toch wel ging om los te gaan lopen. Maar vertedering op de jaar komen we bij elkaar. Nu was
elke dag te gaan. Mijn ouders re- de fysio zegt dat dat nog niet kan, ~ °P enomadag het in Hengelo bij Agnes, de oma
den twee keer op een dag op en omdat hij eerst op een been moet van Dynah. Nadat we hartelijk be-
neer. Als wij naar school waren kunnen staan en dat kan hij nog groet waren kregen we koffie met
gingen ze naar Gertjan en als wij niet. Maar ik denk dat hij het wel lekkere cake. Het gesprek dat daarop
thuis kwamen gingen ze naar ons snel kan. Hij staat soms helemaal volgde ging, hoe kan het ook anders,
toe. We aten dan samen en gingen alleen los. over onze kleinkinderen met het
dan naar het ziekenhuis. Hij is bij ons echt het zonnetje van syndroom van Down. Trots lieten
Na een poosje mocht hij van de de familie. Ik zing veel met hem, Z0 we elkaar onze foto’s zien. Nu zijn
zuurstof af. Dat was een hele grote  dat vindt hij geweldig. En hoe alle kinderen, dus ook deze kinde-
stap voor ons. Toen ging het wat gekker hoe mooier. Hij is ook sta- konden ren, verschillend, ze hebben alle-
beter met hem en mocht hij terug pelgek op mij. Soms wil hij geen maal een eigen inbreng.
naar Wageningen. Toen hij ook eten van mijn moeder, maar moet Door de prettige sfeer die er heerste
daar nog een week had gelegen ik hem eten geven. we elkaar konden we elkaar bemoedigen.
mocht hij eindelijk naar huis en Wij hebben ook een poes en hij We hadden het gevoel: wat klikt dit
dat was een hele opluchting. kruipt maar achter de poes aan. bemoed I _  goed, ook door de gemeenschappe-
Gertjan heeft vanaf een aantal we- Dat is zo lief. De hele familie vindt lijke ervaringen. De eerste keer werd
ken fysiotherapie omdat wij dan hem lief. Het kan ook gewoon niet er gesproken over het verwerken van
ook weten wat we moeten stimu- anders: hij is een echte Van den gen de geboorte, de negatieve, en na-
leren en hoe hij het doet. We heb- Berg. Hij lijkt best veel op mijn va- tuurlijk ook de positieve aspecten.
ben veel informatie van de fysio der en mijn broertje. Nu geven we elkaar de goede mo-
gekregen. Met wat een normaal Ik had nooit gedacht dat ik nog menten door en dat voelt heel goed.
kind doet en met wateen kind met  zo’n lief broertje zou krijgen. Ik Het was jammer dat het persoonlijke
Downsyndroom doet. wil tegen iedereen zeggen, die er gesprek wat moeilijk te verstaan was
Ook bij de dokter houden we twee  tegen opziet om zo’n broertje of doordat er veel door elkaar gepraat
verschillende lijsten bij. Maar hij zusje te krijgen: je vindt nooit lie- werd en dat zullen we de volgende
doet het gewoon keigoed bij de ge-  vere kinderen als zij. keer op een andere manier doen. De
ruimte in een huiskamer is vaak wat
te klein.
- - Ook mochten we de kleine Dynah
RObln StOI’)d n de kl’ant ontmoeten, ze gaf ons keurig een
handje en speelde vervolgens heel
« Fam. Dit is Robin, bijna vier jaar. Hij heeft lief en rustig met een doekje en een
Van Zijp, een zusje die Elise heet, zij is net een doosje. Zij is 4 jaar. Al met al vloog
Rijswijk Jjaar geworden. Robin stond in de de dag om, we zijn heel dankbaar

krant. Op 10 januari ging hij samen
met zijn ouders naar het Downteam
in het Juliana-kinderziekenhuis in
Den Haag. Daar was ook een
Journaliste. Zij vroeg of ze een stukje
over Robin mocht schrijven en wat
later, bij fysiotherapeute Joleen
Boomgaard, kwam een fotograaf.
Dat vond Robin hartstikke leuk,
want poseren voor de camera vindt
hij helemaal niet erg!

Mensen van de Haagsche Courant,
bedankt voor al die aandacht voor
Robin en waar het uiteindelijk om
ging: het succesvolle Downteam.

voor deze dag en we zien alweer uit
naar het volgende samenzijn.
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Jorn laat leegte achter
IN ONs gezin

T __

+ Henrike Smit, Rijssen

Na twee geweldige zwangerschappen, zij het met
een keizersnee omdat de baby’s in stuit lagen,
was mijn derde zwangerschap heel anders. Ik
voelde me negen maanden lang niet fit, had
allerlei kleine kwaaltjes en vanaf ongeveer de
zesde maand begon ik een onrustig gevoel te
krijgen en maakte ik me zorgen om de gezond-
heid van de baby. Deze baby lag niet zoals onze
twee dochters in stuitligging.

er

moest een
bandje
om de
long-

slagader

e laatste paar controles
sprak ik voorzichtig uit
dat het deze keer zo an-

ders was, waarop de gynaecoloog
besloot tot een echo, maar daar
was niets bijzonders op te zien.
Tijdens één van de volgende con-
troles hoorde ik het hartje over-
slaan. Ik schrok! Maar de gynaeco-
loog vertelde dat dit wel eens
vaker gebeurde. Een tijdje later
werd nog eens een echo gemaakt,
waarbij ook de nekplooi werd ge-
meten, maar weer werden er geen
bijzonderheden geconstateerd.
Laat duidelijk zijn dat wanneer
was gebleken dat onze zoon een
handicap zou hebben wij de zwan-
gerschap niet zouden hebben afge-
broken, dit vanwege onze geloofs-
overtuiging dat we elk menselijk
leven met respect en liefde moeten
ontvangen, hoe moeilijk dit ook
kan zijn.

Bij de laatste echo vroegen we
naar het geslacht van de baby en
toen duidelijk werd dat het deze
keer een zoon zou worden, hebben
we, waarschijnlijk om onszelf ge-
rust te stellen, maar aangenomen
dat dit de reden was voor deze
moeizame zwangerschap.

NS

De bevalling begon tien dagen te
vroeg. In mijn beleving was de
bevalling nogal heftig en na een
nacht hard werken werd ‘s mor-
gens op twaalf april 2001 onze bij-
zondere zoon Jorn geboren. We
zeiden wel direct tegen elkaar: het
lijkt wel een klein Chineesje, om-
dat zijn oogjes wat scheef stonden.
Maar dat weten we aan het feit dat
het deze keer een normale beval-
ling was geweest. We werden
door de gynaecoloog dan ook ge-
feliciteerd met een gezonde zoon.
Ongeveer een uur na de geboorte
ging één van de verpleegkundigen
toch een kinderarts halen, omdat
Jorn nogal met zijn tongetje bezig
was, (dit vertelde ze ons pas later).
Dus toen de kinderarts na onder-
zoek het vermoeden uitsprak dat
Jorn het syndroom van Down zou
hebben was dat een schok die
enorm veel emoties bij ons te-
weegbracht. We zouden een week
moeten wachten op de uitslag van
het chromosomenonderzoek,
maar zelf wisten we gelijk dat het
Zo was.

Internet

‘s Avonds waren we onze emoties
weer enigszins de baas en had
mijn man al de nodige informatie
op internet opgezocht, want we
waren op de Stichting Down'’s
Syndroom geattendeerd door een
collega van mijn man en de kin-
derarts. Die avond besloten we sa-
men de schouders er onder te gaan
zetten.

Twee dagen later mochten we
naar huis want Jorn had de tech-
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niek van borstvoeding al onder de
knie. Wel was hij wat suffig en
dronk hij niet genoeg, maar dat
losten we op met bijvoeding.

Hartruis

Drie dagen na thuiskomst moest
Jorn weer worden opgenomen,
omdat zijn bilirubinegehalte (geel
zien) te hoog was en hij onder de
blauwe lamp moest. Het probleem
van het geel zien was snel opge-
lost, maar toen we donderdags de
zaal opkwamen met de Maxi Cosi
stond de kinderarts naast het bed-
je en vertelde hij ons voorzichtig
dat Jorn zou moeten blijven omdat
hij een hartruis had geconstateerd.
Diezelfde dag nog sprak de kin-
derarts het vermoeden uit dat Jorn
een volledige AVSD had, maar dit
kon pas met zekerheid gezegd
worden na een hartecho in Gro-
ningen. Dit onderzoek kon twee
weken later plaatsvinden. De tus-
senliggende twee weken bleef Jorn
in het ziekenhuis.

Na deze enerverende week dach-
ten we dat het niet erger zou kun-
nen worden, maar de klap moest
nog komen. Twee weken later
bleek in het AZG dat Jorn inder-
daad een volledige AVSD had, een
die niet te sluiten was, omdat de
rechterkant van zijn hart ‘hypo-
plastisch’ was, sterk onderontwik-
keld. Ook had Jorn in plaats van
vier hartkleppen er maar twee,
waarvan één normaal en de ande-
re een zogenoemde vijfschubbige
klep. En het septum (scheidings-
wand) tussen de linker- en rech-
terboezem stond scheef.



Deze hartafwijking komt niet erg
vaak voor. De behandeling ervan
werd ons met enige terughou-
dendheid verteld, want het zou
eerst in het team moeten worden
besproken. Na deze diagnose wa-
ren we erg terneergeslagen.

Meer operaties

Een week na de diagnose kwam
de kindercardioloog naar het zie-
kenhuis in Almelo voor een ge-
sprek met ons: in Groningen had-
den ze besloten tot operatie. Wel
was direct duidelijk dat er meer-
dere operaties zouden moeten
plaatsvinden. De eerste voor de
derde levensmaand. Er moest een
bandje om de longslagader wor-
den geplaatst om deze wat te
vernauwen, zodat de druk in de
longen zou verminderen.

Ook zou het septum tussen de lin-
ker- en rechterboezem verwijderd
moeten worden om een betere
doorstroming van het bloed te
krijgen, en de vijfschubbige klep
moest gerepareerd worden; deze
lekte. Later, tussen het eerste en
tweede levensjaar, zou de holle
ader die uit zijn hoofd kwam van
het hart worden afgehaald en aan-
gesloten worden op de longslag-
ader, een soort omleiding dus. Een
derde operatie zou alleen plaats-
vinden als Jorn nog meer energie
nodig zou hebben. Dan zou ook de
onderste holle ader aangesloten
worden op de longslagader; het
hart fungeert dan als een enkel
pompsysteem in plaats van een
dubbel.

Na deze periode werd ons de mo-
gelijkheid geboden om Jorn over-
dag thuis te hebben en ‘s nachts
terug te brengen naar het zieken-
huis. Daar lag hij dan aan de be-
wakingsapparatuur, wat ons een
rustig gevoel gaf.

Op een gegeven moment werd de
bewakingsapparatuur in het zie-
kenhuis er ook ‘s nachts afgehaald
en twee weken voor de operatie
mocht Jorn naar huis. We waren
blij, maar ook erg angstig.

De operatie

Op 4 juni werd Jorn opgenomen in
het AZG en op 5 juni werd hij geo-
pereerd. De operatie duurde onge-
veer vier uur en na de operatie
deelde de chirurg ons mede dat
deze goed gelukt was.

Het herstel van de operatie was
ons wel erg rooskleurig voorge-
spiegeld want in plaats van twee
tot drie dagen intensive care wer-
den het er negen. Jorn hield veel
vocht vast en zijn ene long bleef
erg lang grijs door het vocht. Dit

probleem moest eerst opgelost zijn
voordat de beademing er af mocht.
Dat men per IC hierover verschil-
lend denkt werd ons duidelijk
toen Jorn de achtste dag, vanwege
ruimtegebrek op de thorax IC,
werd overgeplaatst naar de kin-
der-1C (KIPI).

Op de KIPI waren we ‘s middags
erg verrast door het feit dat de be-
ademingstube ondanks een grijze
long, eruit gehaald was en Jorn al-
leen nog een zuurstofbrilletje had.
Wonder boven wonder ging het
goed, want al vrij snel kon hij weer
op eigen kracht ademhalen.

De volgende dag werd Jorn over-
geplaatst naar de afdeling special
care, waar het met ups en downs
ging. De periode daar werd ge-
bruikt om alles qua medicijnen te
reguleren en eindelijk na drieén-
halve week mochten we per am-
bulance terug naar het ziekenhuis
in Almelo. Een paar dagen om het
toedienen van de medicijnen ver-
der te reguleren.

De inentingen

Maar enkele dagen werden enkele
weken, omdat Jorn na zijn eerste
inenting een longontsteking op-
liep die in eerste instantie niet on-
derkend werd. De weekendarts
schreef zijn klachten toe aan het
Downsyndroom, zei dat ‘deze
kindjes’ vaak snotteren en hier
vatbaarder voor zijn.

Toen uiteindelijk de diagnose toch
gesteld werd ging het na een be-
handeling met antibiotica vrij snel
weer beter met Jorn. Wel kwam er
nog een medicijn (coffeine) bij om-
dat zijn ademhaling wat onregel-
matig en oppervlakkig was.

De tweede inenting mocht na be-
oordeling van zijn conditie door
de kinderarts plaatsvinden op het
consultatiebureau. Weer hadden
we angstige voorgevoelens en he-
laas kwamen ze uit. Enkele dagen
na deze inenting moest Jorn weer
worden opgenomen met een long-
ontsteking waarbij de koorts zelfs
opliep tot 41 graden, hij lag in een
zuurstofkoepel en was behoorlijk
Ziek.

Weer reageerde hij goed op het in-
fuus met antibiotica en na ander-
halve week mocht hij weer naar
huis, zonder coffeine, want met
zijn ademhaling ging het goed.
Weer ging het goed met hem, zijn
motorische ontwikkeling verliep
ook goed, we waren na terugkeer
uit Groningen gestart met Early
intervention in samenwerking met
de afdeling fysiotherapie in het
ziekenhuis.

Van de sondevoeding zijn we
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nooit afgekomen, maar toen we
met vaste voeding mochten begin-
nen hadden we een meevaller,
want Jorn bleek de motoriek om
van een lepel te eten vrijwel met-
een onder de knie te hebben.

Na de derde inenting ging het
weer fout en moest hij weer een
antibioticakuur die we deze keer
thuis mochten geven omdat hij
maar weinig koorts had. Op deze
kuur reageerde hij weer ontzet-
tend goed en de twaalf dagen dat
de kuur duurde had hij plezier en
energie voor tien!

Rondlopen om te troosten
Enkele dagen na het stoppen van
de kuur begon hij opnieuw te
kwakkelen en ongeveer een week
later zaten we weer aan de antibio-
tica; deze keer spuugde hij ook
elke keer slijm. In de nacht van 21
op 22 november was ik alleen met
de kinderen thuis. Die nacht huil-
de Jorn veel, waardoor ik regelma-
tig met Jorn op mijn arm heb moe-
ten rondlopen om hem te troosten.
Naar aanleiding hiervan besloot ik
de volgende morgen, voor de
tweede keer in twee dagen, de kin-
derarts te bezoeken en weer beslo-
ten we na een grondig onderzoek
dat er geen aanleiding was om
Jorn op te nemen in het zieken-
huis. In de loop van dezelfde dag
kreeg ik het gevoel dat hij aan de
beterende hand was, want

‘s avonds was hij zo uitbundig en
vrolijk dat onze oudste dochter en
ik nog foto’s van hem hebben ge-
maakt.

Maar ‘s nachts tegen half twee be-
gon Jorn weer te huilen, hij was
moeilijk troostbaar, waarop mijn
man besloot om Jorn maar bij ons
in bed te nemen. In de armen van
mijn man is Jorn toen in slaap ge-
vallen. Tegen half zes begon Jorn
weer te huilen. Ik heb Jorn toen
overgenomen van mijn man en
hem wat gewiegd waarop hij weer
vrij snel, in mijn armen, in slaap
viel. Toen de wekker om half ze-
ven afliep schrok ik me wezenloos:
hij lag slap in m’n armen ik riep
tegen mijn man: Jorn is niet goed!
Eigenlijk zagen we alle twee direct
dat hij overleden was.

Het enige goede wat we erin kun-
nen zien is dat hij rustig is ingesla-
pen met een glimlach om z’n
mond. Verder waren we totaal
ontredderd, want dit hadden we
nooit verwacht! Na z’n operatie en
in Almelo in het ziekenhuis heb-
ben we vaak gedacht dat hij het
niet zou redden maar dat het zo
zou gebeuren daar hadden we
nooit op gerekend.
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Tussen twee kwaden

Zeven weken na het overlijden
van Jorn hebben we een gesprek
gehad met de kindercardioloog en
de kinderarts. In dit gesprek heb-
ben we gesproken over de moge-
lijke doodsoorzaak. Wij hadden
voor het gesprek sterk het gevoel
dat de inentingen hem geen goed
hebben gedaan en mogelijk een
belangrijke oorzaak waren van
zijn plotselinge overlijden.

Tijdens het gesprek zijn we daar-
over gedeeltelijk gerustgesteld. De
inentingen hebben in ieder geval
niet direct het overlijden veroor-
zaakt. Wel hebben ze een aanslag
gepleegd op zijn immuunsysteem.
Het was een keuze tussen twee
kwaden: aan de ene kant niet inen-
ten en het risico accepteren dat een
kinkhoestbesmetting voor Jorn do-
delijk zou zijn of aan de andere
kant bij wel inenten het risico ac-
cepteren dat Jorn hiervan heftig
ziek zou zijn. Dus wat was de goe-
de keus? Wij weten het niet.

Zijn plotselinge overlijden werd
door de artsen niet toegeschreven
aan een vorm van hartfalen, maar
aan hypoventilatie. Hartfalen was
niet waarschijnlijk omdat Jorn niet
benauwd was geweest, geen pijn
heeft gehad en geen hartritme-
stoornis had vertoond.

Hypoventilatie wil zeggen dat
Jorn in zijn slaap te oppervlakkig
had geademd waardoor hij te wei-
nig zuurstof opnam en te veel
koolmonoxide vasthield. Van dit
proces, waarbij je rustig inslaapt
en uiteindelijk stopt met ademha-
len, heeft Jorn niets gemerkt.

Dat de vooruitzichten voor Jorn
niet erg positief waren hoorden
we ook in dit gesprek. Een goede
longdruk en geen lekkende hart-
kleppen waren belangrijke vereis-
ten voor de volgende operatie.
Aan beide voorwaarde kon Jorn
niet voldoen, waardoor de toe-
komstverwachting somber gesteld
was.

Na het horen van al deze dingen
kunnen we het overlijden van Jorn
enigszins begrijpen, ook het ver-
moeden dat het hypoventilatie
heeft kunnen zijn klinkt erg aanne-
melijk.

We denken nu dat Jorn een moei-
lijke levensweg met veel beperkin-
gen is bespaard.

Dankbaarheid

Aan dit verhaal willen we nog
toevoegen dat we een groot ge-
voel van dankbaarheid hebben
voor de artsen en verpleegkundi-
gen die bij Jorn betrokken zijn ge-
weest.

NaJorns overlijden is er een
enorme leegte en gemis in ons ge-
zin gekomen, want we hadden
ons ingesteld op een leven waar-
in we moesten opkomen voor
zijn rechten, gezondheid en ont-
wikkeling. Dat is nu allemaal
weggevallen. Het mag na dit ver-
haal duidelijk zijn dat we ontzet-
tend veel van dit kleine dappere
mannetje hielden en dat hij voor
altijd een speciaal plekje in de
harten van ons alle vier zal heb-
ben en in de harten van de men-
sen die om ons heen staan, hij
heeft veel liefde gebracht! Daar-
om is ons verdriet nu ook zo
groot.

zijn dood
werd
toege-
schreven
aan
hypo-
ventilatie

Jeannet en
haar zoon Rick
zetten de toon
tegenover de
kinderleiding.

De SDS is van plan ook dit jaar een
themaweekend te organiseren: 8-10
november. Afhankelijk van het
animo zal dit een weekend voor
nieuwe gezinnen met een kindje
met Downsyndroom worden, of een
weekend voor gezinnen met tieners
met Downsyndroom.

Deelnemers zijn in beide gevallen
gezinnen met een kind met Down-
syndroom. Zoals steeds zal er voor
de kinderen voldoende opvang en
begeleiding aanwezig zijn, zodat de
ouders voluit aan het programma
deel kunnen nemen en contact met
elkaar kunnen hebben.

In beide weekends zullen informatie
en lotgenotencontact centraal staan.
Voor wat betreft de kosten van het
weekend voor de deelnemers zijn

er nog een paar onzekerheden.
Daarom kunnen we nu alleen maar
richtprijzen noemen. Die zijn 70
euro per volwassene, 20 euro voor
het eerste kind, 15 euro voor het
tweede kind en 10 euro voor alle
overige kinderen. Voorwaarde voor
het doorgaan van het weekend is dat
de SDS nog aanvullende financie-
ring vindt en dat er voldoende
deelname is.
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Voor belangstellenden heeft het
echter wel degelijk zin zich op korte
termijn op de lijst van deelnemers te
laten zetten. Gezien de grote toe-
loop in de afgelopen jaren, resulte-
rend in lange reservelijsten, is het
belangrijk om dat vooral snel te
doen. Wie het eerst komt, die het
eerst maalt.



Graag wil ik mijn verhaal kwijt
over onze dochter Anne die op
15 augustus 2000 werd geboren.
Ik had toen al drie weken in het
ziekenhuis gelegen omdat zij
niet groeide. Een ‘negatieve
discongruentie’ heette dat. Zij
werd vanwege die groeiachter-
stand een maand te vroeg met
de keizersnede geboren. Een
uur na de geboorte kregen wij
te horen dat ze waarschijnlijk
het syndroom van Down had.
De aarde dreunde onder onze
voeten.

nne ging de couveuse in en

bleef nog drie weken in het
ziekenhuis. Ik mocht na een week
weer naar huis. Mijn man ging
weer aan het werk en kraamzorg
kreeg ik niet. Daar zat ik dan in
mijn dooie eentje.
In het begin ging alles voorspoe-
dig. Anne doet ook mee aan het
schildklieronderzoek van Paul van
Trotsenburg in het AMC. Toen zij
ongeveer een dag oud was, werd
ons gevraagd of we haar daar aan
mee wilden laten doen en ik dacht:
hoepel op met je onderzoek. Later
was ik echter heel blij dat ze mee-
deed. Paul (arts) en Jeanette (ver-
pleegkundige) zijn schatten van
mensen en we voelen ons bij hen
echt thuis. Wie weet wordt Anne
van hun onderzoek ook nog beter.

Een klein stuipje

Toen Anne negen maanden oud
was, vertelde ik de kinderarts dat
zij af en toe een klein stuipje had.
Dit werd meteen onderzocht met
een EEG-scan en daar rolde al
gauw de diagnose syndroom van
West uit. Dat was dan de tweede
dreun die wij kregen. Het syn-
droom van West is een ernstige
vorm van epilepsie die moeilijk te
behandelen is. Er zijn weinig me-
dicijnen voor en vaak slaan deze
ook niet aan.

Dit was ook het geval met Anne.
Wij hebben Depakine, Mogadon
en Sabril geprobeerd, zonder enig
resultaat. Nu bouwen wij de Sabril
af en gaan we eens kijken hoe ze
het zonder medicijn doet. Het heb-
ben van het Downsyndroom heeft
ook nog wel eens voordelen. Ba-

by’s met dit syndroom groeien
vaak over het syndroom van West
heen. Dat was dan het goede
nieuws.

Het slechte nieuws is dat er dan
vaak een andere vorm van epilep-
sie voor in de plaats komt. Het
syndroom van West wordt als ern-
stig gezien omdat het de ontwik-
keling van het kind remt. Wanneer
jouw kind Downsyndroom heeft,
is die ontwikkeling natuurlijk al
niet optimaal en het syndroom
van West is dan iets waar je nu
niet bepaald op zit te wachten.

Onbegrepen

Soms voel ik me erg alleen en on-
begrepen. Zelfs familieleden schij-
nen soms te denken dat ik me aan-
stel. Ze begrijpen niet dat ik niet
meer wil werken en dat ik met
mijn rugklachten en huismijtaller-
gie thuiszorg heb aangevraagd. In
het begin had zelfs de kinderarts
het lef te zeggen dat ik neigde tot
negativiteit.

Terwijl ik mezelf juist zo moedig
en realistisch vond. Eerlijk gezegd
houd ik niet van ouders die roe-
pen dat het zo goed met hen gaat
en die denken dat ze altijd vrolijk
moeten zijn. Liever ben ik eerlijk:
als het niet goed gaat dan zeg ik
dat ook. Als mensen mij niet be-
grijpen dan bied ik hen voortaan
aan dan maar eens twee weken op
Anne te passen, zodat ze het wel
zullen begrijpen. Ik word dood-
moe van al die ziekenhuisbezoek-
jes (gewone controle, ogen, oren,
hart en eventueel straks nog een
diétiste), daarnaast het onderzoek
in het AMC, de controle op de epi-

15« DOWN+UP

als het
niet goed
gaat dan

zeg ik

dat ook

lepsie die af en toe in het VU-zie-
kenhuis zal plaatsvinden, het con-
sultatiebureau, de maatschappe-
lijk werker en de fysiotherapie.
Dan moet je ook nog weten dat ik
geen auto heb.

Naar logopedie gaat Anne voorlo-
pig niet. Het is zo wel genoeg.
Kleine Stapjes heb ik ook nog niet
besteld en de SPD heb ik nog nooit
bezocht.

Haar geluk

Gelukkig is onze dochter heel vro-
lijk en levendig. Ze ziet er erg lief
uiten ze is zo te zien gelukkig.
Daar gaat het ook om en daar richt
ik me dan ook uitsluitend op: haar
geluk. Leven met de dag is iets
wat inderdaad moet, maar niet al-
tijd lukt. Onze omgeving reageert
over het algemeen positief op
haar, alhoewel ik net na haar ge-
boorte amper de straat op durfde.
Het contact met andere ouders
doet me goed en is iets waaraan ik
pas de laatste tijd behoefte heb.
Naast al deze zorgen kregen wij
een hoop ander verdriet te verwer-
ken zoals: overlijdensberichten,
ernstige ziekten in familie- en
vriendenkring, verlies van mijn
baan en een echtscheiding in de
naaste familie. Dat is dan allemaal
net even te veel. Maar nu je zelf
zorgen hebt, kun je ook veel beter
met anderen meeleven, is mijn er-
varing. Verder moet ik leren haar
niet met andere kinderen te verge-
lijken. Dat valt soms niet mee. Het
is zoals de fysiotherapeute zei: En
nu gaan we eens kijken naar wat
Anne kan. Dat is de juiste houding.
Geen kind is gelijk aan een ander
kind en onze Anne is gewoon Anne.

PS - Toch behandelen

Anne is zeven weken zonder medicatie geweest. Dit
bleek niet te kunnen: de stuipjes namen toe en werden

00k heviger. Toen is besloten om haar te behandelen met

ACTH. Dit hield in dat ze zeven dagen moest worden
opgenomen, omdat haar bloeddruk, gewicht en suiker-
gehalte in de urine goed in de gaten moesten worden ge-
houden. Ook kreeg en krijgt ze elke week een EEG.

In deze periode leerden wij als ouders ook hoe we haar
twee keer per dag moesten injecteren in de spier van
haar bovenbeentjes of billen. Na exact een maand bleek
dat het EEG aanzienlijk was verbeterd en waren er bij
Anne ook geen stuipjes meer te zien. Het EEG is echter
nog steeds ‘gestoord’ en daarom gaan wij gewoon door
met de behandeling. Eindelijk goed nieuws na een lange
periode zonder vooruitgang!
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Op 29 september 2001 om 8.30 uur had ik onze
dochter Belén in mijn armen. Een dame van 53 cm
en 3600 gram. Tijdens mijn zwangerschap heb ik
het gevoel gehad dat het kindje het syndroom van
Down zou hebben (net zoals ik ervan overtuigd
was dat het een meisje zou zijn), maar dit gevoel
werd als angst weggewuifd. En voor een onder-
zoek kwam ik niet in aanmerking, want er was
geen aanleiding voor: ik was 28 jaar toen ik

zwanger raakte.

je bent
een
illusie
armer
en iets
onbekends

rijker

+ Brenda Riethoven, Den Haag

Ik kreeg een nae
dit heeft Belén c

D irect na de geboorte vroeg ik
aan de verloskundige of
Belén Downsyndroom had, maar
ik kreeg geen antwoord. Zij ging
rustig door met het controleren
van de baby. Dezelfde avond, met
de huiskamer vol visite, vroeg ik
hier en daar, of zij het niet zagen.
‘Kijk maar naar haar neusje en
oogjes!” Maar niemand die het zag.
De volgende ochtend zat ik met
een boek op schoot dat mij de
symptomen vertelde en ik kreeg
een naar gevoel: dit heeft Belén
ook! Ik zag aan de kraamverzorg-
ster dat zij op een speciale manier
naar Belén keek. Toen even later
de verloskundige binnenkwam en
ik het oogcontact waarnam tussen
die twee, wist ik het zeker: zij zien
het ook. Belén werd voor een con-
trole meegenomen naar de slaap-
kamer en ik ben er achteraan ge-
gaan. Ik zag aan hun gezicht dat
zij het mij wilden vertellen, maar
het blijkbaar te moeilijk vonden.
Uiteindelijk heb ik zelf gezegd wat
zij dachten. En nog geen uur later
zaten we in het ziekenhuis.

De dienstdoende kinderarts liet er
geen gras over groeien en zei bij
zijn eerste blik dat er geen twijfel
mogelijk was: Belén heeft het syn-
droom van Down...

Een nare periode brak aan, vol
woede, verdriet en vragen. Is ze
gezond, hoe ziet de toekomst er-
uit? En het uiterlijk? Het is mis-
schien raar, maar ik vind het naar
dat het zo duidelijk moet zijn. Er
zijn genoeg mensen die niet zo
pienter zijn en allerlei kwalen heb-
ben, maar dat zie je toch ook niet
aan de buitenkant? Ze is een heel
mooi meisje en ik zou graag willen
dat het zo blijft.

Het waren moeilijke weken, we-
ken vol verdriet. Er waren mensen

die niet goed wisten, wat ze moes-
ten zeggen (‘Kunnen we jullie nog
wel feliciteren?’, ‘Ach het is rot,
maar het zijn zulke lieve kinde-
ren!’) Mensen die wel iemand ken-
nen met een ‘Downkindje’ en van
wie je dan het telefoonnummer
krijgt, waar je op dat moment geen
behoefte aan hebt. Maar iedereen
bedoelt het goed.

Eigenlijk is het een periode van
rouw. Je bent een illusie armer en
iets onbekends rijker. Wij hebben
het geluk gehad dat we een gewel-
dige kraamverzorgster hadden.
Zij wist precies wat ze met ons
verdriet aan moest, was er niet al-
leen voor mij, maar ook voor mijn
vriend. Het deed me goed, iemand
om me heen te hebben die niet
wegrende voor mijn verdriet en zo
nuchter was dat zij niet ging mee-
huilen. Ze was en is zo begaan met
Belén dat het contact is gebleven
en we elkaar regelmatig spreken.

Gaatje in haar hart

Belén is nu 4,5 maand jong en tot
nu toe gaat alles goed. Ze heeft een
klein gaatje in haar hart, maar hier
maken wij ons geen zorgen over:
dit schijnt vanzelf dicht te groeien.
Na ongeveer twee maanden borst-
voeding ben ik overgegaan op fles-
voeding en alles verloopt prima.
Ze drinkt goed en heeft al ‘fruit-
hapjes’, die ze erg lekker vindt.
Het is een heerlijke baby, ze brab-
belt en lacht er flink op los en ge-
niet met volle teugen van alles wat
er om haar heen en met haar ge-
beurt.

Ze doet ontzettend haar best bij de
fysiotherapeut, hoewel het soms
vrij zwaar voor haar is. Onlangs
zijn we met de hele familie op va-
kantie geweest naar Gran Canaria.
Dit heeft ons erg goed gedaan. We
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hebben er vrij weinig over gepraat,
we hebben het absoluut niet ver-
meden, maar ook niet opgezocht.
Twee weken weg van huis om
heerlijk tot rust te komen, wat
goed gelukt is.

Mijn vriend heeft het een plaats
gegeven en is dichter tot Belén ge-
komen. Hij is al vader van twee
gezonde jongens en ik grapte altijd
dat ik hem wel een dochter zou
schenken. Dit is wel gelukt, maar
niet zoals ik wilde.

Uitdaging

Ik probeer het niet te zien als een
handicap, maar als een uitdaging.
Het is niet iets dat ik kan accepte-
ren. Oké, je bent eraan gewend dat
ze anders is, maar het blijft moei-
lijk. Want elke keer zal je ermee
worden geconfronteerd: mensen
die in de wagen kijken en stil wor-
den. Straks op de créche, kinderen
van vriendinnen die haar gaan in-
halen met de ontwikkeling, laat
praten, kan ze naar een reguliere
basisschool? Allemaal dingen die
we gaan meemaken. We behande-
len haar net zoals een ‘gewoon’
kind. Goed, ze heeft meer zorg no-
dig, maar we bestempelen haar
niet als zielig.

We gaan ook naar de ‘Downoch-
tend’ in het Juliana Kinderzieken-
huis in Den Haag. Daar is ook een
contactouder, iets waar ik nu wel
behoefte aan heb. Alles op z’n tijd
en zo zal het ook met haar ontwik-
keling gaan.

Ik voel me schuldig als ik naar
haar kijk en terugdenk hoe boos
en verdrietig ik was, toen we haar
kregen. Maar ik besef dat ik dol-
gelukkig ben met Belén, echter
niet met het syndroom.

Ons kleintje wordt wakker, tijd
om te knuffelen...



Nina heeft wel een vrolijk leven

Henk Wessels, Hengelo, Ov.

Nina is geboren op 21 september 1995, dus ze is
nu zesenhalf jaar. Toen ze 2,5 maand oud was,
moest ze naar het Sophia kinderziekenhuis om
aan haar hartje geopereerd te worden. Alles kon
worden hersteld met eigen materiaal dus er zijn
geen vervolgoperaties meer nodig. Het was een
hele spannende tijd, we werden leuk opgevangen
in het kinderziekenhuis. Het is nu zes jaar gele-
den, maar ik krijg nog steeds een warm gevoel als
ik aan die mensen denk. Wat een ‘heerlijk’ zie-
kenhuis en wat een hartelijke mensen werken

daar.

omdat
ze niet
goed
spreekt
kozen
we vVoor

zml

et zeven maanden kon juf-
fie al rechtop zitten en een
tijdje later ging ze zich voortbewe-
gen door te gaan huppen. Einde-
lijk had ze het voor elkaar, de we-
reld kon verkend gaan worden.
Op een bepaald moment ging ze
zo snel dat we moeite hadden om
haar te pakken en dan schaterde
ze het uit.
Ze was tweeénhalf toen ze begon
te lopen en snel daarna werd ze
ook zindelijk; alleen praten bleef
achter. Ze vond en vindt het erg
inspannend om te kletsen, ze kent
de woorden wel, maar om deze
goed uit te spreken vindt ze erg
lastig. Daarom krijgt ze extra
logopedie.
Omdat ze niet goed uit kan leggen
wat ze bedoelt hebben we gekozen
voor ZML-onderwijs. Hier krijgt
ze extra aandacht met spreken en
krijgt ze lesmateriaal op maat aan-
geboden. We hebben eerst wel ge-
keken naar regulier onderwijs,
3 iet goed kunt commu-
s het erg lastig

om je te handhaven tussen 25 an-
dere kleuters. Ze voelt zich

echt thuis op ‘t Immenschoer in
Hengelo, ze gaat met veel plezier
naar school en het praten gaat
steeds een beetje beter, ongeveer
een woordje in de week.

Zusje

Nina heeft een zusje gekregen toen
ze 1,5 jaar was, het zijn elkaars
beste vriendinnen. Ze spelen veel
met elkaar, zowel binnen als bui-
ten. Ze heeft wel een lichte voor-
keur voor binnen spelen, maar op
de fiets buiten vindt ze ook prach-
tig. En natuurlijk in de speeltuin
ravotten en in de zandbak spelen.
We hebben een co-pilotfiets gekre-
gen van de Gemeente voor het da-
gelijkse vervoer en binnenkort
krijgt ze een driewieler om zelf te
gaan fietsen. Op die manier kan ze
beter meekomen met de andere
kinderen. Want rennen is geen ge-
liefde bezigheid.

Haar grootste hobby is televisiekij-
ken, het mooist vindt ze teken-
films van Walt Disney. Ze speelt
hele stukken mee en dan speelt ze
iedere rol die voorkomt in het
stuk. Boekjes lezen kan ze best
lang doen, maar verder is me-
vrouw geen spelletjesmens. Oh ja
de legpuzzels moet ik natuurlijk
niet vergeten. Puzzels boven de 16
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stukjes worden aan de kant gelegd ~
maar de puzzels daaronder kun- S
nen we samen wel in elkaar krij- Q
gen. D

S
Computeren

Ook vindt ze computeren erg leuk
en ze is er echt heel handig in, we
doen het eerst een paar keer sa-
men met haar en dan weet ze al
hoe het moet, wat dat betreft laat
ze ons iedere keer weer versteld
staan over haar technisch inzicht.
Zelfs de computer afsluiten vindt
ze een makkie.

Ze gaat twee keer per week met
Britt naar zwemles, en na een half
jaar oefenen kan ze al op haar buik
en rug zwemmen met behulp van
de vlindertjes. Zelfs een soort wa-
tertrappelen kan ze al even vol-
houden, alleen met haar hoofd he-
lemaal onder water vindt ze een
beetje eng.

We hebben haar een tijd geleden
opgegeven voor paardrijden. Bij
ons in de buurt is een manege spe-
ciaal ingericht voor gehandicapte
kinderen. De wachtlijst is nogal
lang, maar we hopen binnen niet
al te lange tijd aan de beurt te zijn.
Ze kijkt er al echt naar uit, want
paardjes vindt ze o zo lief.

Vaak ziek is ze niet, alleen haar
luchtwegen zijn gevoelig, waar-
door ze nogal eens moet hoesten
en waardoor ze wat vaker verkou-
den is dan wat je normaal zou
kunnen noemen.




Jay en Wi

We wilden al zolang ook ons verhaal op papier
zetten, maar het is er nooit echt van gekomen. En
dit terwijl onze familiesituatie eigenlijk best wel
uniek is, tenminste dat denken wij. We zullen
ons even voorstellen: wij zijn Karin en Jessica,
schoonzusjes omdat ‘onze mannen’ broers zijn.

et verhaal is begonnen
toen ik mijn eerste kindje
op de wereld gezet heb.

Dit was na een vrij voorspoedige
zwangerschap van 38,5 week en
een vlotte bevalling van zo’n 6
uurtjes, op 15 juli 1998. Het was
een flinke zoon van 6,5 pond, Jay

een genoemd. Voor ons natuurlijk de
knapste baby op de wereld. Na
een kwartiertje vroeg Kathy, de
taak voor verloskundige, aan mij hoe ik
vond dat Jay er uit zag. Nietsver-
moedend antwoordde ik dat ik
de reSt hem wel mooi vond en ik vroeg
.. aan haar of zijn scheve, opgezwol-
van Mijn  lenoogjes het gevolg waren van
de bevalling. Nee, antwoordde
Ieven Kathy, eigenlijk niet, want het is

niet helemaal goed met Jay. ‘Wat
iser dan?’ riep ik meerdere keren
geschokt. Het voelde alsof iemand
mijn luchtpijp dichtkneep. Ook
mijn man Ben kon niet veel meer
uitbrengen. Al die tijd had Ben Jay
in zijn armen, toen zei Kathy, ter-
wijl ze Jay voor me hield: bekijk
hem maar eens goed. Ik keek naar
Jay en hij deed net zijn oogjes open
en toen zag ik het meteen. ‘Ooh,
hij is een mongooltje.’ Ja, zei Kathy,
hij heeft Downsyndroom. Een
chromosomenonderzoek moet het
nog definitief uitwijzen, maar ik
weet het eigenlijk wel zeker.

Mijn eerste reactie na dit onver-
wachte nieuws was: ‘oh Jay’ke dat
geeft toch niks, ik hou toch wel

llem: twee in één fam

+ Jessica Bierens, Eersel

van jou.” Ben was wel echt even
lamgeslagen en heeft zo’n twee
dagen in een roes geleefd. We had-
den dit nooit verwacht, ik was 25
jaar en had toch gezond geleefd?
Wist ik toen veel dat dat er niets
mee te maken had. Eerlijk gezegd
was het voor mij een soort opluch-
ting, want toen Kathy zei dat het
niet goed was met Jay, dacht ik dat
ze zou gaan zeggen dat hij dood
ging en we hem zouden verliezen.
Dat hij Downsyndroom heeft was
en is voor mij niet het eind van de
wereld, maar eerder een grote uit-
daging en taak voor de rest van
mijn leven.

Nog nooit ben ik ergens z6 zeker
van geweest als nu van Jay en zijn
‘onbekende’ toekomst. Al mijn on-
zekerheden zoals: zal ik wel een
goede moeder zijn en kan ik het
wel aan?... in één klap weg. Ik kan
het, zonder twijfel. Achteraf ge-
zien is het geen kwestie van wel of
niet kunnen, maar van doen. Na
een paar dagen in een roes geleefd
te hebben liet ook papa Ben zich
verleiden door het heerlijke, mak-
kelijke, lieve ventje, dat daar zo-
maar in één seconde ons toe-
komstbeeld door elkaar had
gerammeld. We gaan ervoor en
hopen er het beste van.

Na 3,5 jaar kunnen we

gelukkig zeggen dat
Jay geen hart- en/of
andere afwijkingen
heeft, op de beken
de snotneuzen en
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Toen Jay twee jaar was, werd zijn
broertje Julian gezond en wel ge-
boren. Dit na een zwangerschap
vol strubbelingen en tegenslagen
én een vruchtwaterpunctie die, bij
17 weken zwangerschap, bijnain
een vroeggeboorte eindigde.

Ook zwanger
Nu komt het unieke van het hele
verhaal. Mijn schoonzusje Karin
was zwanger van haar tweede
kindje. Anne is haar eerste kindje,
twee maanden ouder dan Jay.
Spannend was deze zwanger-
schap voor haar nu wel, sinds de
komst van Jay bewezen had dat
het ook ons kon overkomen. Ook
Karin heeft zitten twijfelen of ze
een punctie zou laten doen, maar
omdat mijn ervaringen hiermee
niet z6 geweldig waren, besloot ze
het maar niet te doen. De kans je
baby’tje te verliezen door zo’n
punctie weegt toch te zwaar.
Haar zwangerschap verliep zeer
voorspoedig en na 40 weken
zwangerschap en een vlotte beval-
ling, werd op 21 februari 2001
zoontje Willem geboren, met een
mooi gewicht van 7,5 pond. Al
snel na de geboorte vermoedde
papa Wil dat Willem ‘net als’ Jay
was. Zijn vermoeden werd beves-
tigd door verloskundige Betty.
De schok dat hij Downsyndroom
heeft is natuurlijk groot, maar
het is voor hen niet iets on-
bekends; we hebben immers
Jay in de familie, maar
het feit dat het is ge-
beurd bij twee
bloedeigen broers,
is niet te begrijpen.
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Bij Jay was aangetoond dat het om
een niet erfelijke vorm gaat. Het
ongeloof bij Wil en Karin en fami-
lie was natuurlijk enorm. ‘Dit
moet een vergissing zijn, dit kan
niet, we hebben Jay toch al en dat
was toch niet erfelijk? Wie kan dit
verklaren?’ Oké, dat het één keer
voorkomt in een gezin, dat kun je
leren te begrijpen, het feit ligt er
eenmaal dat 1 op circa 1000 baby’s
met Downsyndroom geboren
wordt, maar dat deze relatief klei-
ne kans dan ook nog twee broers
overkomt, dat is niet te begrijpen.
Ook bij Willem is gebleken dat het
een niet-erfelijke vorm is, zoals bij
de meeste kindjes met het Down-
syndroom.

Bliksem

Volgens de artsen is het gewoon
pech hebben, net zoals de bliksem
soms wel eens twee keer op de-
zelfde plaats kan inslaan. Daar
moet je het dan mee doen. Zo
wordt de keus wel of niet een der-
de kindje extra moeilijk. Ondanks
alle ‘onverwachte’ dingen zijn we
gelukkig wel weer een mooie, lie-
ve en levenslustige Willem rijker
in de familie.

Vanaf zijn geboorte was Willem
een flinke en ondernemende baby
die het heel goed deed, met veel
lof van de artsen, totdat hij, zoals
elk kind met Downsyndroom, ge-
controleerd werd op hart- en an-
dere afwijkingen. De uitslagen, die
iedereen verbaasden, waren:
ASVD, met een open ductus, én
een vernauwde longslagader. Dit
had absoluut niemand verwacht;
zo’n levenslustig, flink en gezond
ventje! Dan stort je wereld pas echt
in elkaar. Dan is het Downsyn-
droom even helemaal niet meer
belangrijk. In verband met de ver-
nauwde longslagader zou er snel
geopereerd moeten worden. Wil
en Karin konden er op rekenen dat
dit geen maanden meer zou du-
ren. Na een aantal weken heeft
Karin zelf maar eens geinfor-
meerd, want als het spoedeisend is
waarom duurt het dan zo lang?
Tijdens dit telefoongesprek werd
haar medegedeeld dat alles toch
niet zo spoedeisend was als men
eerst dacht en dat ze op een wacht-
lijst van 2 a 3 maanden geplaatst
zouden worden. Nu begrepen ze
er helemaal niets meer van, en
daar kwam nog eens bij dat de

symptomen van Willems hartaf-
wijking steeds duidelijker werden:
snel uitgeput raken, flink transpi-
reren, en een ontzettend hard
pompend hartje. Wat wil het feit:
één dag later werden Wil en Karin
gebeld door de chirurg die de ope-
ratie uit zou voeren, met de mede-
deling dat Willem nog diezelfde
week opgenomen moest worden.
Aan het begin van de week daarna
stond de operatie al gepland.

Het leek wel of ze daar in dat zie-
kenhuis langs elkaar heen werk-
ten, maar goed. Willem werd ein-
delijk geholpen en daar ging het
om. Een verschrikkelijke zware en
spannende tijd brak aan voor Wil
en Karin. Willem kwam de opera-
tie goed door, ondanks het moei-
lijk op gang brengen van zijn hart-
je na het stop zetten van het hart/
longmachine. Als alles voorspoe-
dig verliep zou de hele opname
twee a drie weken gaan duren.
Door allerlei tegenslagen zat dit
ook weer tegen. Maar ook dit heb-
ben Wil en Karin samen sterk
doorstaan en na vijf weken kwam
Willem thuis, weliswaar met son-
devoeding die hij daarna nog zo’n
zes weken heeft gehad. Eindelijk
konden ze hun leventje weer op-
pakken. Niet dus, want nazo’n
twee maanden lag Willem alweer
in het ziekenhuis, met een zware
longontsteking én het RS-virus.
Weer moest Willem tien dagen
vervelende ziekenhuisbehandelin-
gen ondergaan. Gelukkig bleef hij
er al die tijd vrolijk onder, niets
was hem te veel. Nu is hij eindelijk
thuis, weliswaar met een snotte-
rend neusje, maar het gaat de goe-
de kant op. Zijn ontwikkeling gaat
voorspoedig, afgezien van nogal
wat terugslagen, maar het is een
doorbijtertje. Wij wensen Jay en
Willem een gezonde en gelukkige
toekomst toe en zullen daar zelf
altijd hard aan blijven werken.
Graag horen we reacties van men-
sen die ook meerdere kindjes met
Downsyndroom in één gezin heb-
ben, net zoals wij.

Het kan verkeren. In het SDS-
donateursbestand bevindt zich een
grootouderpaar dat een aantal jaren
geleden binnen een half jaar ineens
drie kleinkinderen met Down-
syndroom had. Een tweeling in het
gezin van de een zoon en een baby
bij een dochter (red.).
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Noraly vergat af te gaan

ze
vond

het leuk
om te

poseren

NR 57

+ Madeleine Verstegen en
Rik Defize, Hilversum

Dit is onze dochter Noraly Defize,
geboren op 29 juni 1994. Deze foto
is gemaakt door een fotograaf op
haar wekelijkse ritmiek-/dansles.
Noraly heeft voor de foto zelf het
balletpakje en haarbandje uitgeko-
zen; ze vond het spannend en erg
leuk om te poseren.

Noraly heeft sinds drie jaar dansles
samen met tien andere meisjes en
Jjongetjes. Na een afwachtende start
- ze zat de eerste drie maanden vaak
aan de kant en keek toe zonder zelf
mee te doen - danst ze nu met en-
thousiasme en veel plezier!

Tijdens een heuse voorstelling in het
theater (‘t Spant in Bussum) met ruim
800 toeschouwvers, stal ze de show.
Na afloop van het dansnummer van
haar dansklas bleef Noraly midden
op het podium staan en vergat ze via
de coulissen af te gaan. Spotlights
zetten haar in het zonnetje en onder
applaus verdween ze alsnog van het
toneel. Als trotse ouders zaten we
geémotioneerd naar ons ‘dans-
wonder’ te kijken!
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* Erica Smit-Gunzel, Zoetermeer

Op 28 oktober 2000 werd ons tweede kindje
geboren, een jongetje: Camiel. Hij had duidelijk
haast, twee weken te vroeg geboren en een beval-
ling van een uur! Direct na de geboorte nam de
kinderarts Camiel even mee en na een kwartiertje
werd ons verteld dat Camiel waarschijnlijk het
syndroom van Down had.

alleen
moeder-
melk
vond ik
goed voor

hem

at een emoties gaan er
dan aan je voorbij. Blijd-
schap en vreugde over

de geboorte van ons kindje, ver-
driet en woede omdat het toch niet
helemaal zo is gegaan als je je dat
had voorgesteld. Onze kaarten
werden opnieuw geschud.

Pappa Ronald en zusje Beau
hadden Camiel direct in hun hart
gesloten, ik zelf had wat meer
moeite om hem te accepteren. Ik
ben dan ook een dag na mijn be-
valling vanuit het ziekenhuis naar
huis gegaan, terwijl Camiel daar
moest blijven. Prinsheerlijk lag hij
in zijn glazen warme kamertje te
slapen en pappa Ronald zat bijna
de hele dag naast hem en was er
voor hem!

Een keer per dag ging ik meestal
naar het ziekenhuis en bracht ik
mijn afgekolfde moedermelk mee.
Dit kwam perfect op gang on-
danks alle emoties. Alleen de moe-
dermelk vond ik goed voor de
kleine Camiel, dus ben ik trouw
zes keer per dag gaan kolven. In
zelf drinken of drinken aan de
borst had Camiel nog niet zoveel
zin, dus kreeg hij al zijn voeding
via de sonde.

Na drie dagen werd onze zoon

die komter wel

overgebracht naar het LUMC in
Leiden voor een uitgebreide hart-
echo. Hij bleek een ASD en een
VSD te hebben, oftewel een gaatje
tussen de kamers (van 8 mm) en
een gaatje tussen de boezems (van
3mm).

Eindelijk kraamtijd

Na drie weken mocht Camiel met

sonde en al naar huis. En toen kon
eindelijk onze kraamtijd beginnen.
We hadden goed geleerd hoe we

lIse gaat goed in Brazilié

Gelukkig kunnen we zeggen dat
geen bericht ook goed bericht is,
want het gaat uitstekend met onze
dochter llse. Ze is nu alweer tweeén-
half en ze loopt al bijna zelfstandig.
Een stukje zelfvertrouwen ontbreekt
nog om helemaal zelf op te staan.
Nog even geduld dus. We hebben
onze weg gevonden hier in Brazilié
en llse krijgt een goede professionele
begeleiding (viermaal fysiotherapie
en tweemaal logopedie per week).
Gelukkig hebben we ook een uit-
stekende kinderarts.

20+ DOWN+UP+ NR 57

met de sonde moesten omgaan,
maar regelmatig trok ons kleine
vriendje hem eruit zodat we weer
naar het ziekenhuis hier in Zoeter-
meer scheurden om hem er weer
in te laten zetten. In het ziekenhuis
waren we altijd welkom om zijn
sonde te laten verwisselen, alleen
toen de hele afdeling vol lag met
kindjes met het RS-virus niet echt.
De hoofdzuster was als de dood
voor Camiel (hij was nog heel vat-
baar) dus we werden snel in een
achterafkamertje gesleurd.

Met behulp van de Habermann-
speen dronk Camiel meestal de
helft van zijn flesje leeg, maar hij
was dan zo uitgeput dat de andere
helft via de sonde ging.

Toen hij acht weken oud was, con-
stateerde de cardioloog dat het tijd
werd om Camiel te opereren. Hij
kwam bijna niet meer aan in ge-
wicht en ook zijn ontwikkeling
stond stil. - Blauw worden en
zweten heeft ons kind nooit ge-
daan.

Op 31 januari 2001, Camiel was
toen tien weken oud, is hij met
succes geopereerd in Leiden en
binnen twee weken was hij alweer
thuis! Hoera, weer feest, want hij
was toch voor ons gevoel een beet-
je opnieuw geboren.

Ook met mijn gevoel ten opzichte



van Camiel was het helemaal goed
gekomen. Wat een sterk ventje en
wat heeft hij moeten knokken op
de Intensive Care. Hij kreeg name-
lijk na zijn operatie er ook nog
even een longontsteking bij.
Vanaf die tijd ging het allemaal
lekker met Camiel. De fysiothera-
pie werd weer opgestart, wij wa-
ren hier al mee bezig toen hij pas
vijf weken oud was. Ook bezoch-
ten we weer het team van Paul van
Trotsenburg in het AMC en na-
tuurlijk het DS-team in Den Haag.
Alle specialisten en onze
fysiotherapeute vonden dat
Camiel het fantastisch deed. Voor
ons heerlijk om te horen, zoveel
positieve geluiden geven positieve
energie en dan ga je weer door!
Met vijf maanden draaide Camiel
van rug naar buik en met zes
maanden weer terug. Met acht
maanden zei hij mamma en hij
brabbelde de hele dag. Kortom:
Camiel ging lekker!

Waterhoofd

En toen werd het augustus en gin-
gen we met de caravan richting
Spanje. Camiel was sloom, suffig
en niet alert en hij gaf veel over.
Ach, dachten wij, hij heeft net als
wij veel last van de warmte en is
moe van de lange autoreis. Thuis-
gekomen vertrouwde ik het voor
geen biet, mijn moedergevoel had
me eigenlijk de hele vakantie al
gezegd dat er iets niet klopte, dus
belde ik de kinderarts. Gelukkig
mocht ik gelijk komen.

Zij onderzocht hem en constateer-
de dat zijn hoofdje te snel groeide.
Zijn fontanel stond heel erg ge-
spannen en zijn aders lagen als ka-
bels op zijn bolletje. De volgende
dag moest er meteen een echo van
zijn hoofdje worden gemaakt. De
echo liet vocht zien in zijn hersen-
kamers, dus moesten we door
voor een CT-scan. En daaruit
bleek dat Camiel een
hydrocephalus (=waterhoofd) ont-
wikkelde door een aanlegstoornis.
Hierdoor stond als het ware zijn
hele hoofdje onder hoge druk. Er
werd een afspraak gemaakt voor
de week daarna in Leiden voor het
plaatsen van een drain.

Wat een dreun kregen we weer,
weer hadden we het idee dat onze
kleine vriend onder onze vingers
aan het wegglippen was. En waar-

om hij? Is een open hartoperatie en
Downsyndroom nog niet erg ge-
noeg? Maar helaas, op deze vra-
gen kregen we geen antwoord en
dus gingen we maar weer door.
Die week wachten thuis is niet ge-
lukt, want twee dagen na de echo
werd Camiel suffer en steeds zie-
ker. Donderdag ben ik met hem
naar de EHBO van het LUMC in
Leiden gegaan en heb daar heel
duidelijk verteld hoe ziek mijn
kindje was en dat ik hem absoluut
niet meer mee naar huis nam!
Gelukkig zagen de artsen de ernst
van de toestand in en de volgende
dag is Camiel met succes geope-
reerd. Er is een blijvende drain ge-
plaatst die afvoert als het hersen-
vocht te veel wordt. Hier merkt hij
verder niets van. Zijn hoofdje is 5
cm geslonken!

Na een week was Camiel weer
thuis en natuurlijk was het weer
groot feest. Ook zusje Beau was
weer helemaal gelukkig. We had-
den haar niet al te veel verteld (ze
is pas vier jaar) maar toch vingen
die oortjes een hele hoop informa-
tie op. Gelukkig ging Camiel, zo-
als de neurochirurg al had voor-
speld, weer keurig verder met zijn
ontwikkeling.

Eén jaar

En toen werd het 28 oktober.
Camiel werd een jaar. We hebben
een heel groot feest gegeven in een
heel lief kerkje en ongeveer 100
mensen uitgenodigd. Alle familie,
vrienden, buren en collega’s die
ons het afgelopen jaar hebben ge-
steund, vierden dit feest met ons
mee!

Ook waren er zes vriendjes met
Downsyndroom van Camiel met
hun ouders gekomen. Wat zijn wij
blij dat we deze bijzondere ouders
met deze bijzondere kindjes heb-
ben leren kennen (via internet) en
wat zijn zij ook belangrijk voor
ons!

Omdat Camiel al heel veel speel-
goed heeft, hebben we besloten
om tijdens Camiel zijn verjaardag
een donatiebus neer te zetten voor
de SDS. De meeste mensen stopten
hun envelop trouw in de bus en
gaven dan nog een klein cadeautje
aan de jarige job.

We hebben op Camiel zijn verjaar-
dag maar liefst f 450,- opgehaald
en hopen dat we de SDS hier heel
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suffer en

hij

werd

steeds

zieker

blij mee maken. (Wij vinden de
SDS een heel belangrijke schakel
in het hele proces.)

Inmiddels is Camiel een beer van
13 maanden. Hij zit los, doet ver-
woede pogingen om te gaan krui-
pen en gaat met zijn loopstoel de
hele kamer door, vooral zus Beau
achterna. Ook de nieuwe lamp
vindt hij erg interessant, en als
pappa en mamma hem daar weg
halen, schudt hij heftig NEE. Ver-
der zegt hij: mamma, pappa, nee,
aaiii en vanaf de volgende maand
gaan we met logopedie beginnen.
Verder eet hij prima, eet nu potjes
van 15 maanden, maar lust zijn
flesje melk ook nog wel erg graag.
We zijn er echt in gaan geloven:
Camiel die komt er wel!

De wolf Rein

+ Marit de Wolff, Waspik
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Hoi, ik heet Marit de Wollff.

Ik ben 10 jaar.

Ik heb een broertje van 9 maanden.
Hij heeft het syndroom van Down.
Hij is heel lief.

En als ik hem op schoot heb

Word ik altijd door hem opgegeten.
Hij heet Rein de Wolff.

3
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Down+Up ging ons ergeren

*+ Marco & Caroline Beukman, Rotterdam

Zo nu en dan krijgen we kritiek op onze houding
ten opzichte van speciaal onderwijs. Zoals in
onderstaande brief van ouders die uit onvrede
daarover hun donateurschap opzeggen.

Verder een e-mailwisseling tussen de SDS en een
donateur en nog eens ons standpunt op een rij.

‘doen
we dit
voor
onszelf
of voor
ons
kind?’

ierbij wil ik u mededelen

dat wij niet langer donateur
willen zijn van de SDS. Na de ge-
boorte van onze dochter, ruim 8
jaar geleden, hebben wij veel tips
van SDS mogen ontvangen waar
wij in die tijd zeer blij mee waren.
Naarmate zij ouder werd kregen
wij steeds meer ergernis bij het le-
zen van uw blad.
Onder andere de onderwerpen be-
treffende integratie en speciaal on-
derwijs hebben ons vele malen
doen verbazen. Beide onderwijs-
soorten hebben wij mogen erva-
ren. Daar het klaarblijkelijk een
soort trend in de samenleving is
om ondermeer downers te integre-
ren in gewoon onderwijs hebben
ook wij na vele gesprekken in
combinatie met een orthopeda-
goge en stichting Ergo e.d. natuur-
lijk! gekozen om de stap te zetten
naar gewoon onderwijs.

Tevens hadden wij een basis-
school bereid gevonden, na diver-
se gesprekken en het in kaart bren-
gen van alle voor- en nadelen, de
motivatie van de desbetreffende
leraar en de leraren voor de ko-
mende jaren! Gekozen is om te
starten met een schoolvoorberei-
dend klasje dat werd aangestuurd
door de stichting Ergo. Hierbij
bleek al snel dat onze dochter
zichtbare vorderingen maakte.
Vorderingen die werden onder-
bouwd door een één-op-één-
situatie. Een situatie die in de hui-
dige basisschoolstructuur qua
samenstelling ondenkbaar is.
Denk hier aan klassen met 25 tot
30 kinderen van allerlei nationali-
teiten, die evenzoveel aandacht
behoeven.

Om die reden zijn wij toch ook
eens gaan kijken op een ZML-
school. Nadat wij zelf een dagje
hebben meegedraaid bleek het
beeld dat wij hadden bij een der-
gelijke school absoluut anders te
zijn dan de werkelijkheid. Het be-
treft hier een onderwijssoort waar-
bij de kinderen op niveau leren,
een leerkracht en een klasse assis-
tente op 9 tot 11 kinderen.

Wij hebben ons toen de vraag ge-

steld: ‘Doen wij dit voor onszelf,
de buren, familie etc. of voor ons
kind!?” De uiteindelijke beslissing
was dan ook snel genomen.

Op het hart getrapt

Het gevoel dat wij hebben gekre-
gen bij de vele opmerkingen en
verhalen die u heeft gepubliceerd
over de ‘fantastische’ integratie
binnen gewoon onderwijs heeft
ons behoorlijk op het hart getrapt.
Opmerkingen in de vorm van:
‘Ouders die voor hun kind een
ZMLK-onderwijsvorm kiezen
hebben niets voor hun kind over’,
‘we zullen ernaar moeten streven
om veel meer te integreren’. Je
kunt dit soort opmerkingen na-
tuurlijk ook omdraaien. Is het niet
makkelijker om mee te lopen in de
hype van integratie?

Natuurlijk is het leuk en plezierig
om tegen je omgeving te kunnen
zeggen dat jouw gehandicapte
kind op een ‘gewone’ school zit.
Maar de vraag of hier uiteindelijk
ook het kind mee gebaat is komt
niet of nauwelijks in de uitgebrei-
de verhalen naar voren. Wat is de
emotionele deuk als na 3, 4 jaar
toch gekozen moet (!) worden
voor speciaal onderwijs. Het kind

De SDS en onderwijs - een standpuntbepaling

+ Erik de Graaf

1. Als SDS zijn alle kinderen met
Downsyndroom ons even lief,
waar ze overdag ook verblijven,
dus of ze nu helemaal niet, naar
een speciale of naar een reguliere
school gaan. De SDS wil zich voor
alle drie onderwijsvormen even-
zeer inzetten. Wel staat voorop dat
in alle gevallen behoorlijk onder-
wijs moet worden gegeven.

2. Wanneer ouders echter bij de
SDS aankloppen om advies, heeft
de SDS -in alle algemeenheid -
een heel nadrukkelijke voorkeur
en wel voor zoveel mogelijk regu-
lier onderwijs. Het wordt steeds
duidelijker hoeveel beter leerlin-
gen met Downsyndroom zich ont-
wikkelen in een reguliere omge-
ving. Men leze er bijvoorbeeld de
Update van Down+Up nr 54 op
na.

Daarmee is — wederom in alle al-
gemeenheid - het speciaal onder-
wijs als school voor kinderen met
Downsyndroom op onderwijsin-
houdelijke gronden niet langer
verdedigbaar. Daarbij moeten de
betreffende reguliere scholen wél
worden gefaciliteerd om hun on-
derwijs zo in te richten dat leerlin-
gen met Downsyndroom er maxi-
maal van profiteren. Dat is waar
het in ons land nog zeer aan schort
en dat zou bijvoorbeeld kunnen
maken dat ouders in individuele
gevallen ook uit zichzelf andere
keuzes maken.

3. Wanneer de SDS de twee hoofd-
vormen van onderwijs met elkaar
vergelijkt en evalueert gaat het al-
tijd om het perspectief op de lange
termijn. Langs welke weg heeft
het kind de grootste kans om een

22+ DOWN+UP+ NR 57

zo gelukkig mogelijk levende, zo
zelfstandig mogelijke volwassene
te worden? Het gaat daarbij dus
nadrukkelijk niet om de afweging:
waar zou het kind vandaag meer
plezier hebben?

4. Waar de SDS een zo duidelijke
voorkeur heeft voor regulier on-
derwijs is daarmee — in alle alge-
meenheid — zeer beslist helemaal
niets ten nadele gezegd over de
goede bedoelingen, de inzet, de
betrokkenheid, de vakkennis, etc.
van de afzonderlijke leerkrachten
in het speciaal onderwijs. Waar
het om gaat is het systeem. De SDS
acht het principieel verkeerd leer-
lingen met een verstandelijke be-
lemmering af te zonderen van de
andere kinderen om ze daarna al-
lemaal bij elkaar te plaatsen.



begrijpt hier totaal niets van.

Het is en blijft naar onze mening
een immer persoonlijke afweging
per individu. Bij onze andere drie
kinderen zal in de loop der jaren
een middelbare schoolkeuze ge-
maakt moeten worden. Omdat wij
het leuk vinden dat ze dokter, ad-
vocaat moeten worden drukken
wij deze keuze toch ook niet door?
Natuurlijk moet je kijken wat er in
zit, maar het allerbelangrijkste is
dat het kind zich er wel bij voelt.
Welk mens vindt het niet fantas-
tisch om ook eens de beste van de
klas te kunnen zijn en niet altijd
maar weer te moeten voelen dat je
minder bent. En dan vervolgens
‘gestraft’ worden door overplaat-
sing naar een andere school. Nee,
Yessica kan nu ook eens de beste
zijn van de klas of bij het buiten-
spelen of tijdens de gymles.
Begrijp ons goed. Wij zeggen abso-
luut ja tegen integratie. Maar inte-
gratie dient wel iets bij te dragen
aan het belang van het individu/
kind in de samenleving. De erva-
ring die wij hebben met betrek-
king tot integratie is de uitsteken-
de samenwerking tussen de
gewone en de ZML-school. Er is
hier sprake van bijvoorbeeld duo-
lezen, aardrijkskunde, geschiede-
nis, zang en andere activiteiten zo-
als gezamenlijk Sinterklaas, kerst
en het opnemen van een cd. Hier-
bij is sprake van integratie waarbij
het uiteindelijke lesniveau weer
terugkomt in hun eigen klas. Een
niveau dat per individu wordt af-
gewogen. Het spelen en omgaan
met de buurtkinderen vindt hier
overigens op dezelfde manier
plaats, dus uiteindelijk toch de ge-
wenste integratie maar vanuit een
andere invalshoek.

Natuurlijk, wij spreken zelf conti-
nu over individu, dus kunnen en
mogen wij niet oordelen over an-
deren. Wij hebben alleen het ge-
voel dat de rationele uitgangspun-
ten veelal worden vergeten of
weggestopt. Veel ouders hebben
ongetwijfeld veel steun bij uw in-
formatie. Informatie die naar ons
inzien te eenzijdig is.

Een sceptische brief ten opzichte
van het altijd maar weer eenzijdi-
ge oordeel over integratie zou best
vaker geplaatst mogen worden.

Kunnen jullie de ZML’s niet beter informeren?

Hieronder gedeelten van een e-mailwis-
seling tussen een moeder met een zoon
op een ZML-school en SDS-directeur
Erik de Graaf. De naam van moeder en
kind zijn bij de SDS bekend.

Mei 2001

(...) Noodgedwongen hebben wij ons zoon-
tje (4,5 jaar) laten testen op een ZML-school
(ook omdat de basisschool waarmee wij nog
in onderhandeling zijn, dat graag wilde)
voor een eventuele plaatsing aldaar, als het
op de betreffende basisschool niet gaat luk-
ken.

Binnen 45 minuten was bepaald dat hij op
een niveau van een tweeénhalfjarige zit en
prima op hun school past. Zeer verontwaar-
digd zijn wij over de kort-door-de-bocht-
conclusies die (naar onze mening) eigenlijk
van te voren al vast stonden. (...)

december 2001

(...) Mijn zoontje (bijna 5) zit sinds augustus
jl. op een ZML-school, noodgedwongen. Na
alle scholen in de buurt geprobeerd te heb-
ben, hadden we uiteindelijk een school ge-
vonden die onze zoon graag wilde opne-
men. Echter, door verschillende
omstandigheden, waaronder een té grote
klas (ruim 30 kinderen), hebben wij er vanaf
gezien onze zoon daar te plaatsen. Gezien
zijn karakter: erg verlegen, niet weerbaar en
zich graag terugtrekken, leek het ons dat hij
zou verzuipen tussen ruim 30 kinderen en 1
onderwijzer.

Wanneer u ons gevraagd had, hadden we u
desondanks geadviseerd die reguliere school
te proberen en niet voor niets!

Met veel scepsis onzerzijds zit hij nu op
deze ZML-school. Na bijna vier maanden
aldaar worden wij telkens geconfronteerd
met onwetendheid van het personeel over
specifieke eigenschappen van kinderen met
Downsyndroom: het goede visuele geheu-
gen en het werken met de computer.

Nu is onze zoon zéér vaardig met de com-
puter en is hij al een heel eind met het leren
lezen (analyse van woorden). Wij hebben
zijn onderwijzers hiervan op de hoogte ge-
steld en onze zoon heeft ze totaal verbluft
door een heel A4tje voor te lezen, maar wat
ze ermee moeten, weten ze niet/ willen ze
niet, ze hebben vooralsnog hele andere
ideeén over hoe de eerste jaren op school
moeten verlopen: praktische zaken, aan-/
uitkleden en zo, vinden zij het allerbelang-
rijkste en moeten eerst geleerd worden.

Nu hebben ze allemaal wel gehoord van de
SDS, maar ze weten niet wat jullie allemaal
doen. De map Kleine Stapjes kennen ze niet,
leren lezen om te praten hebben ze nog
nooit van gehoord (de logopedistes ook
niet!), ze werken in de onderbouw niet met
computers.
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Een paar weken geleden een prachtige inte-
ressante uitgave gekregen over integratie in
het basisonderwijs!

Merk svp eerst en vooral op dat alle aanbeve-
lingen daaruit onverminderd gelden binnen
iedere vorm van onderwijs, iedere vorm van
sociale relaties.

Maar kunnen jullie ook wat voor onze groep
betekenen: de kinderen met Downsyn-
droom in het ZML-onderwijs? Die lijken te
worden vergeten. Of is het doel van de stich-
ting puur integratie? Kunnen jullie de ZML-
scholen niet eens flink informeren met jullie
ervaringen en resultaten?

Die worden door ons om de donder niet verge-
ten, maar het ZML wil zelf vaak niet! Laat ik
me hier vooralsnog beperken tot de medede-
ling, dat wij al heel 2001 een gefinancierd
project hebben lopen om onze medewerker
onderwijs, Gert de Graaf (van die mooie Spe-
cial) gratis voor niks vier dagdelen bijscholing
te laten geven per REC (Regionaal Expertise-
centrum) van cluster 3, de koepels waaronder
alle ZML-scholen nu vallen. In zijn programma
staan precies die dingen die u noemt. (Zie blz
5)

(...)In zijn Klas zitten elf kinderen waarvan
vijf met Downsyndroom, op deze school zit-
ten veel kinderen met Downsyndroom. Is
het niet een bedroevend resultaat dat alle
kinderen pas vanaf de middenbouw gaan
beginnen met leren lezen?

Natuurlijk. Lees er de Update van het zomer-
nummer maar op na. Onthutsend! (...)
Kortom: we willen u en de groep ouders die u
vertegenwoordigt op alle denkbare manieren
helpen. Als er ergens een kwaliteitsimpuls no-
dig is, dan is dat in het ZML-onderwijs. (Zie
00k de volgende blz. - red.) Maar u moet als
ouders van onderaf de schoolleiding erop wij-
zen dat die bijscholingsmogelijkheid bestaat.
Ons aanbod Lijkt vaak in de top van REC’s te
Zijn blijven hangen en daar terzijde gelegd.
Het zal van uw kant de nodige tact vereisen
om dat te proberen zonder ‘vervelende ouder’
te worden. (...)
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De Rugzak gaat door!

+ Erik de Graaf

Eerst op 19 november in de Commissie Onder-
wijs en daarna op 20 december plenair zijn de
wetswijzigingen die met elkaar ‘de Rugzak’
vormen door de Tweede Kamer aanvaard. Het
betreft de Wet op de expertisecentra (WEC), de
Wet op het primair onderwijs en de Wet op het
voortgezet onderwijs. Daarmee ligt de vorm van
de Rugzak vast. Maar heel veel details aan de
binnenkant moeten nog steeds geregeld worden.
Dat gebeurt dan via z.g. Algemene Maatregelen
van Bestuur (AMvB’s) en Ministeriéle Besluiten.

verster-
ken
van de
kwaliteit
van het
speciaal
onder-

wijs

at was voorzien. Maar
daarnaast heeft de Kamer
nog gezorgd voor een dik

pakket amendementen en moties,
die op dit moment een nadere uit-
werking krijgen. Hieronder geven
we weer wat details waarvan we
redelijk zeker zijn. Maar kijkt u in-
tussen vooral regelmatig op
www.overheid.nl om daar naar
alle relevante kamerstukken met
nummer 27.728 te zoeken. Het on-
derstaande is gebaseerd op het
grote aantal teksten dat de SDS als
trouwe meevergaderaar met grote
regelmaat uit Zoetermeer ont-
vangt.

Het totaal van de aangenomen
wetswijzigingen beoogt:

1. de integratie van leerlingen met
een handicap in het basis- en het
voortgezet onderwijs te verbete-
ren,

2. de kwaliteit van het speciaal on-
derwijs te versterken door vor-
ming van Regionale Expertise-
Centra (REC’s) en

3. de keuzevrijheid van ouders te
vergroten door vaststelling van
geobjectiveerde criteria op basis
waarvan getoetst wordt of een
leerling in aanmerking komt voor
een leerlinggebonden budget in
het reguliere onderwijs en toelaat-
baar is voor het (voortgezet) spe-
ciaal onderwijs ((v)s0).

De regionale expertisecentra
De vorming van regionale experti-
secentra is een belangrijk onder-
deel in het kader van de vernieu-
wing van het onderwijs aan
kinderen met een handicap. De re-
geling leerlinggebonden financie-
ring (LGF) regelt de verplichte
aansluiting van alle (v)so-scholen
binnen een cluster bij een REC. De
taken van een REC die in de wet
worden genoemd zijn o.a.:

+ deinstandhouding van de com-
missie voor de indicatiestelling
(Cvl);

¢+ de codrdinatie van de ambulan-
te begeleiding (AB);

+ het ondersteunen van ouders bij
het indienen van een indicatie-
verzoek;

+ het codrdineren van onder-
zoeksactiviteiten bij de indica-
tiestelling en

+ het ondersteunen van ouders bij
het zoeken naar een school.

De wet regelt dat bij Algemene

Maatregel van Bestuur per cluster

de gebieden worden vastgesteld

waarin de REC’s werkzaam zijn.

Het gaat daarbij om aaneengeslo-

ten gebieden waarvan de grenzen

overeenkomen met de gemeente-
grenzen.

De indicatiestelling

De indicatiestelling is de spil van
de regeling leerlinggebonden fi-
nanciering. Met behulp van een
objectieve, transparante indica-
tiestelling moet duidelijk worden
welke leerlingen speciale zorg no-
dig hebben en krijgen, hetzij door
plaatsing in het speciaal onder-
wijs, hetzij via een leerlinggebon-
den budget in het reguliere. Daar-
bij gaat het dus primair om de
vraag of de betreffende leerlingen
die extra hulp (= dat extra geld)
wel nodig hebben. De regeling
leerlinggebonden financiering
(LGF) regelt daartoe dat elk REC
één commissie voor de indicaties-
telling (Cvl) in stand houdt.

In verband met haar taak is het be-
langrijk dat de commissie beschikt
over leden met een specifieke des-
kundigheid. Voorgeschreven is
dan ook dat zij naast de voorzitter
is samengesteld uit een of meer
jeugdartsen, een of meer onder-
wijsdeskundigen, een of meer als
diagnosticus gekwalificeerde ge-
dragswetenschappers en een of
meer maatschappelijk werkers.
Wezenlijk is dat de leden van de
Cvl geen nevenbetrekking of ne-
venwerkzaamheden mogen ver-
vullen die schadelijk zijn voor de
uitvoering van hun functie als lid
van de Cvl. Zij moeten dus volle-
dig onafhankelijk zijn. Dat is een
goede zaak.
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Toezicht op de Cvl’s

Boven de CvlI’s van de diverse
REC’s komt er één enkele Lande-
lijke Commissie Toezicht Indica-
tiestelling (LCTI) die is samenge-
steld uitin elk geval een arts en
deskundigen op het gebied van de
orthopedagogiek, de onderwijs-
kunde en testaangelegenheden.
De LCTI draagt er zorg voor dat
de verwerving van gegevens en
verklaringen afkomstig van de
REC’s overal in den lande op een
zo efficiént mogelijke wijze ge-
schied.

Het bevoegd gezag van alle REC’s
in den lande rapporteert per kwar-
taal aan de LCTI. Daarbij gaat het
om de reden van toelating per
leerling, en de aard van diens pro-
blematiek in relatie tot het te vol-
gen onderwijs.

Indicatiecriteria

Afgezien van de leerlingen met
Downsyndroom die nu al naar
school gaan, voor wie een over-
gangsregeling gaat gelden, begint
het hele proces met een ‘Indica-
tiestelling’. Besloten is dat de indi-
catiecriteria voor een overgangs-
periode van drie jaar niet bij
Algemene Maatregel van Bestuur
maar - nog makkelijker te wijzigen
- bij Ministeriéle Regeling worden
vastgelegd. Na die periode zullen
de indicatiecriteria door middel
van een wijzigingsbesluit opgeno-
men worden in het besluit leer-
linggebonden financiering.

Aan de ontwikkeling van een
deugdelijk landelijk systeem van
indicatiestelling is sinds 1998 ge-
werkt. Naast de ontwikkeling van
criteria is ook het functioneren van
CvI’s beproefd. In 1999 is een eer-
ste praktijktoetsing uitgevoerd.
Op basis daarvan zijn de criteria
bijgesteld en is tevens besloten het
idee van een landelijke commissie
voor de indicatiestelling los te la-
ten en in plaats daarvan regionale
commissies voor de indicatiestel-
ling onder te brengen bij de afzon-
derlijke REC’s.

In 2001 heeft een tweede praktijk-
toetsing plaatsgevonden. Op basis
van onder meer de resultaten
daarvan, heeft de voorloper van
de LCTI, de Tijdelijk commissie
advisering indicatiestelling
(TCAI), het ministerie geadviseerd
over de vormgeving van de indi-



catiestelling. Het advies van de
TCAI over de indicatiecriteria
komt tot uitdrukking in de huidi-
ge ministeriéle regeling.

Wanneer een Rugzak?
Samengevat krijgt een leerling met
Downsyndroom een Rugzak als
er:

+ een IQ-score lager dan 60 is
vastgesteld (bij een 1Q tussen 60
en 70 worden bij de beslissing
aanvullende gegevens betrok-
ken over bijkomende stoornis-
sen en beperkingen, en een on-
derwijskundig rapport; wanneer
de leerling bij aanmelding nog
geen school bezocht heeft, wor-
den gegevens over algemene
leervoorwaarden gebruikt van
zorg- of hulpverleningsinstan-
ties) en

+ er sprake is van een zeer geringe
sociale redzaamheid;

+ of: 1Q-score lager dan 70 is vast-
gesteld, terwijl uit aanvullende
gegevens blijkt dat er sprake is
van bijkomende ernstige stoor-
nis.

De volledige criteria bestuderend
zou je als ouder van een kind met
Downsyndroom, met name met
het oog op de taal/spraakproble-
matiek, zeer wel kunnen besluiten
je kind ‘aan te bieden’ aan een
REC van cluster 2. Helaas hanteert
de TCAI daarvoor het begrip
‘dominante beperking’. Voor onze
kinderen lezen we dan: ‘een stoor-
nis in intellectuele functies, blij-
kend uit een I1Q lager dan 70, in
combinatie met stoornissen en be-
perkingen die niet zintuiglijk zijn
leidt tot indicatie voor het onder-
wijs dat afgestemd is op de stoor-
nis in intellectuele funties’. In ge-
woon Nederlands: het blijft een
overweging, maar het zal niet
meevallen om een kind met Down-
syndroom buiten cluster 3 ge-
plaatst te krijgen.

Ouders

Ouders worden geacht zelf het ini-
tiatief te nemen door een indicatie-
verzoek in te dienen bij het REC.
Dat zal dan meestal cluster 3
(waarvan het ZML-onderwijs deel
uitmaakt) zijn. Er zijn 19 van zulke
REC’s. Op dat REC krijgen die
ouders dan te maken met die Cvl.
De door een Cvl afgegeven indica-

Sterker staan met een Tugrak
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L-I eerlingpebonden

tie is voor zeer moeilijk lerende
kinderen (ZML) twee schooljaren
geldig. Saillant details is dat op
dat punt uitzonderingen zijn ge-
maakt voor leerlingen die geindi-
ceerd zijn voor het onderwijs aan
doven en voor kinderen met een
meervoudige handicap. In die ge-
vallen geldt een termijn van vier
jaar, omdat bij deze leerlingen
weinig ontwikkeling in de onder-
wijsbeperking wordt verwacht.
Zoetermeer verwacht een dergelij-
ke ‘ontwikkeling’ bij Downsyn-
droom dus kennelijk wel. Het is
een beetje als bij de Nederlandse
Spoorwegen waar gebruikers van
een Begeleiderskaart jaarlijks moe-
ten aantonen dat de houder nog
steeds Downsyndroom heeft.

Financiéle gevolgen

Voor de indicatiestelling is een be-
drag van 2,2 miljoen euro beschik-
baar. Ongeveer de helft daarvan is
bedoeld voor de LCTI (haar bu-
reau en haar werkzaamheden).
Het overige deel is bedoeld voor
verdere ontwikkeling van de indi-
catiestelling richting functionele
indicatiestelling, evaluatie etc.
Maar dat is dan ook wel ontzet-
tend hard nodig! Wie de stukken
goed bestudeert ziet op wat voor
uiterst inconsequente manier de
bekostiging van de diverse soor-
ten speciaal onderwijs in het verle-
den is vastgesteld. Een voorbeeld
op basis van de ‘Notitie invoering
bekostiging LGF’, een belangrijk
en zeer recent vergaderstuk. VVoor
wat betreft de personeelsformatie
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in de categorie ‘crea/ergo/spel/
fysio/logo/akoe/maatsch. desk.’
staat er voor een gemiddelde leer-
lingen van een school voor kinde-
ren met een lichamelijke handicap
ruim acht en voor een dito leerling
met ernstige spraak-/taalmoeilijk-
heden bijna vier keer zoveel tijd
gepland als voor de in menig op-
zicht vaak zwakker presterende
ZML-leerling met Downsyn-
droom. Dat is allemaal nog een ge-
volg van het ‘alles-op-één-hoop-
denken’, niet syndroom-specifiek
dus, uit de tijd van voor de SDS.
De SDS wil de komende jaren
daarom veel aandacht geven aan
verbetering van de indicatiecrite-
ria.

Moties

Het voert te ver om alle Kamer-
moties naar aanleiding van de be-
handeling van de wetswijzigingen
hier in detail te bespreken. We ma-
ken één uitzondering en wel voor
motie 47 (Rabbae, Smits en Rijps-
tra), die luidt: “... verzoekt de rege-
ring te bevorderen, dat ouders, in-
dien nodig, ondersteuning kunnen
krijgen van onafhankelijke ouder-
consulenten bij het doorlopen van
de procedure die voorafgaat aan
de plaatsing van gehandicapte
leerlingen in het (speciaal) onder-
wijs ...” Op dit moment is nog vol-
strekt onduidelijk hoe die motie
zal worden uitgewerkt. We kun-
nen ons echter niet aan het idee
onttrekken dat hier Kamerleden
naar argumenten vanuit de SDS
geluisterd hebben. We wachten af
hoe dit uit zal pakken.

Downsyndroom in het
voortgezet onderwijs

De ‘Notitie invoering bekostiging
LGF’ eindigt met een zinsnede die
we de lezers van dit blad niet wil-
len onthouden: “Voor leerlingen met
SvD wordt een aanvullende regeling
gepubliceerd. Reguliere vo-scholen
kunnen op basis van deze regeling
extra middelen aanvragen voor de be-
geleiding van leerlingen met SvD.’
Verder is er op dat punt nog niets
naders bekend, maar het lijkt er
toch op dat de vele aandacht die
dit punt gehad heeft, 0.a. via brie-
ven van de SDS aan de Tweede
Kamer (zie het herfstnummer van
dit blad) vruchten heeft afgewor-
pen.
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En wat als het niet goed loopt?

klachten
op het
bordje
van de
ACTB

En wat als het na 1 augustus a. s. niet
allemaal loopt zoals het zou moeten
lopen? Als een reguliere basisschool
dat kind met Downsyndroom met
die Rugzak toch niet op wil nemen?
Als de gelden uit die Rugzak in de
ogen van de ouders van de leerling
helemaal niet goed besteed worden?
Oorspronkelijk wachtte dan alleen
de gang naar de rechter. Maar dank-
zij de Tweede Kamer komt daar dan
toch nog een stap tussenin: de Ad-
viescommissie Toelating en Begelei-
ding (ACTB). Die wordlt voor de pe-
riode van 1 augustus 2002 tot 1 au-
gustus 2005 door de Minister van
OC enW ingesteld ten behoeve van
een goede invoering van de leerling-
gebonden financiering. Vlak voor
het ter perse gaan van dit nummer
woonde de SDS-directeur de aller-
eerste vergadering over de opzet
van die ACTB bij. Wat is er inmid-
dels bekend?

De ACTB zal bestaan uit onafhanke-
lijke leden die deskundig zijn op het
gebied van onderwijs (-voorzienin-
gen) en integratie van kinderen met
een handicap. Daarnaast komt er

een ondersteunend bureau met een
directeur en een secretaris. Tenslotte
zal de ACTB gaan beschikken over
een ‘buitendienst’ bestaande uit per
regio op afroep beschikbare, onaf-
hankelijke onderwijsconsulenten.
Het werk van de commissie begint
bij het telefoontje of het schriftelijke
verzoek van ouders dat binnenkomt
bij het bureau. Naar aanleiding daar-
van zal een consulent de situatie ter
plekke in beeld gaan brengen. Zijn/
haar taken liggen daarmee in het
verlengde van de commissie. Hij/zij
opereert dus op gezag van de com-
missie, niet vrijblijvend. Consulen-
ten mogen gegevens opvragen bij
scholen, etc., en verklaringen vragen
van functionarissen. Dat kan leiden
tot bemiddeling ter plekke door de
consulent of een advies van de com-
missie aan ouders, reguliere scholen
en expertisecentra. Ook als een be-
middeling niet succesvol is, vindt er
alsnog (formele) advisering plaats.
Een advies van de commissie is na-
melijk een verplicht onderdeel van
een beroep tegen een besluit van het
bevoegd gezag over toelating of be-
steding van het leerlinggebonden
budget.
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Conclusie: weer een nieuwe afkor-
ting, maar voor een orgaan dat in de
komende drie jaar wel eens buiten-
gewoon belangrijk zou kunnen wor-
den voor de ouders van kinderen
met Downsyndroom. Heel veel
klachten en problemen over basis-
scholen die niet willen, ambulante
begeleiders die alleen maar in tradi-
tionele ZML-termen kunnen en wil-
len denken en over niet goed be-
stede extra formatie, zoals die de nu
met grote regelmaat de SDS berei-
ken, dienen in de toekomst op het
bordje te komen van die ACTB. We
zijn heel benieuwd wat er dan gaat
gebeuren, maar zeker ook hoopvol
vanwege de geboden laagdrem-
pelige mogelijkheid voor ouders om
hun gram te halen. Laat ik het zo
zeggen: ik denk dat we als SDS de
betrokken onderwijsspecialisten in
de Tweede Kamer zeer erkentelijk
moeten zijn voor de moties en de
amendementen die hebben geleid
tot de instelling van de ACTB.
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Het werk in 2001

Register
Down+Up
2001
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In tegenstelling tot voorgaande jaren was 2001
een jaar met een aantal cruciale veranderingen
voor de SDS, in gunstige zin. In aansluiting
aan het voorgaande jaar werd er in 2001 door

Wat hield de SDS bezig in 20017
Een jaar van veranderingen

bestuur en bureau bovenop de normale werk- Ietrrreatics vk i

zaamheden wederom heel veel tijd besteed
aan de toekomst van de SDS als organisatie
op de middellange termijn. In het verslagjaar
resulteerde dat in de indiensttreding van een
medewerker administratie (per 1 september)
en een manager algemene zaken (per 1 okto-
ber). Een speerpunt van de activiteiten van de
laatste vormde het werven van de vereiste
fondsen voor deze verdubbeling van het
personeelsbestand. In die volgorde wel te

verstaan.

SDS eindelijk het groene licht van

het Ministerie van VWS om in aan-
merking te komen voor financiering door
het Patiéntenfonds. In de aanvankelijke,
mondelinge toezegging van de Directie
Gehandicaptenbeleid kon dat toen zelfs
nog met ingang van het lopende jaar
worden geregeld als de SDS dat wilde.
Nu, dat wilde de SDS wel! Daarbij ging
zij er (toen nog) van uit dat zij door het
Patiéntenfonds net zo behandeld zou
worden als de andere patiéntenorgani-
saties in ons land. Dat betekende op
grond van haar omvang op de peilda-
tum (in dit geval 1 november 2000) jaar-
lijks een structurele subsidie van circa
€ 60.000,-. En dat zou dan een exploita-
tiesubsidie zijn, dat wil zeggen een on-
dersteuning van de reguliere werkzaam-
heden, zonder extra inspannings-
verplichtingen. Als het allemaal zo ge-
gaan zou zijn, hadden de medewerkers
van de SDS het verslagjaar fluitend afge-
sloten. Het liep echter allemaal anders,
heel wat minder fluitend.

I n maart van het verslagjaar kreeg de

G P e Craar

‘Overgenomen verplichting’

In de eerste plaats werd een onmiddel-
lijke overgang naar het Patiéntenfonds
kort na het gesprek op het ministerie per
brief, hoe wonderlijk, helaas alweer her-
roepen. Daarnaast leverde de hoogte van
het dus pas op z’n vroegst vanaf 2002 te
verwachten subsidiebedrag onverwacht
veel stof voor discussie. Uiteindelijk zou
het zo uitpakken dat de SDS zou wor-
den gezien als een ‘overgenomen ver-
plichting VWS’ en niet als een nieuwe
patiéntenorganisatie.

Dat betekent dat de SDS in 2002 op het-
zelfde bedrag mag rekenen als zij voor-
dien van VWS ontving, t. w. € 29.492, -
en niet meer, en dus niet op het pakweg
tweemaal zo hoge bedrag dat zij op
grond van haar inmiddels ook nog weer
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toegenomen omvang zou mogen heb-
ben. Kort gezegd: vanwege haar ‘VWS-
verleden’ wordt de SDS nu als tweede-
rangs-organisatie behandeld.

Het is natuurlijk te zot voor woorden:
zou de SDS in 2001 nieuw zijn opgericht
en op de peildatum 1 november 2001
dezelfde omvang hebben gehad, dan was
zij zonder discussie in aanmerking ge-
komen voor het hogere bedrag. Hoe dan
ook, het winstpunt is zelfs bij een onge-
wijzigde hoogte van het subsidiebedrag,
dat het nu gaat om exploitatiesubsidie in
plaats van projectsubsidie.

In het kader van de overgang naar fi-
nanciering vanuit het Patiéntenfonds, de
uitbreiding van het personeelsbestand
en het moeten inrichten van een kantoor



buiten het woonhuis van haar oprich-
ters is door de nieuwe manager in de
nadagen van 2001 heel veel tijd geinves-
teerd in het uitsplitsen van het grote aan-
tal verschillende activiteiten dat al jaren
als een geoliede machine bijna als één
geheel door de SDS is uitgevoerd. Al-
leen op die manier lijkt het mogelijk door
middel van gerichte deelsubsidieaanvra-
gen bij particuliere fondsen het gapende
gat in de begroting voor 2002 hopelijk
nog enigszins te dichten. Zo niet, dan
gaat de SDS in financiéle zin een drama-
tisch jaar tegemoet.

Waardering voor het werk

Geheel onverwacht werd op vrijdag 27
april de directeur van de SDS, Erik de
Graaf, benoemd tot Officier in de Orde
van Oranje Nassau als erkenning van
het vele werk dat hij en zijn vrouw Ma-
rian hebben verricht voor de emancipa-
tie van de mensen met Downsyndroom
in Nederland. Indirect is dit natuurlijk
ook een grote pluim op de hoed van de
SDS zelf.

De voordracht werd o.a. ondersteund
vanuit verschillende Downsyndroom
Teams, de Landelijke Werkgroep Syn-
droom van Down van de Nederlandse
Vereniging voor Kindergeneeskunde en
de Divisie Jeugd van TNO-Preventie en
Gezondheid.

Nieuwe producten

Het belangrijkste nieuwe product van
2001 is ongetwijfeld het onderzoeksrap-
port ‘Een wereld van verschil’ van de
hand van Gert de Graaf.

De reacties vanuit het veld op deze me-
dio november uitgekomen special wa-
ren overweldigend en ongekend. De SDS
ontving niets dan lof, voor de inhoud
zowel als de presentatie ervan. Heel wat
ouders bestelden zelfs meerdere exem-
plaren bij. Daarnaast was de rond deze
special gevoerde campagne voor een ge-
richte extra donatie — een primeur voor
de SDS - een succes van een omvang
waar nauwelijks iemand op had durven
hopen.

Helemaal aan het eind van 2001 kwam
een ander belangrijk nieuw product ge-
reed, t.w. een cd-rom met daarop alle
afleveringen van het SDS-magazine
Down+Up, vanaf nummer één tot en met
nummer 50, inclusief de drie daar tus-
senin uitgekomen specials. Daarmee zijn
alle teksten uit de eerste twaalfenhalf
jaar SDS, die vaak ook nu nog heel rele-
vant zijn, voor een veel breder publiek
toegankelijk gemaakt.

Na veel experimenteren is de SDS er sa-
men met de producent, de Stichting
MOOI uit Nijmegen, in geslaagd in to-
taal ruim tweeduizend(!) pagina’s samen
met allerlei zoekmogelijkheden op één
schijfje te persen.
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Een tweede cd-rom, bedoeld als infor-
matiebron voor met name nieuwe ouders
en belangstellenden, liep technisch bij
de vorige jaarwisseling al bijna perfect.
Bij het voltooien ervan is de SDS echter
gestuit op een onverwacht groot pro-
bleem. Waar het om gaat is dat de cd is
‘geillustreerd’ met heel veel videomate-
riaal afkomstig van tv-uitzendingen van
het 'open net’. Om nu te voorkomen dat
de SDS een zeer aanzienlijk bedrag aan
royalty’s zou moeten afdragen is het van
meet af de bedoeling geweest de diverse
‘omroepen’ te benaderen met de vraag
of de SDS de bewuste scenes zonder kos-
ten zou mogen gebruiken.

De verwachting was dat de SDS die toe-
stemming snel zou krijgen. De cd dient
immers geen enkel commercieel doel.
Bovendien had de SDS van haar kant bij
de meeste uitzendingen voor (een aan-
zienlijk deel van) de ‘cast’ en soms zelfs
het hele idee gezorgd. De praktijk was
echter heel anders. Kort gezegd: het heeft
enorm veel tijd en inzet gekost om de
juiste mensen te vinden bij de betreffen-
de producenten, daarna de gevraagde
toestemming te krijgen en tenslotte ook
nog een originele tape om een optimale
kwaliteit te bewerkstelligen. Nu is dui-
delijk dat pas ver in 2002 de productie
kan aanlopen.

Down+Up

Ook in het jaar 2001 verschenen heel ge-
woon en keurig op tijd vier nummers
van het SDS-magazine Down+Up met
in totaal 256 bladzijden, alsmede de hier-
voor genoemde special. Net als vorig jaar
kon de helft van de twaalf omslagfoto’s
door de SDS zelf ‘op locatie’ worden ge-
schoten.

Belangrijk voor de exploitatie zijn de ge-
staag toenemende inkomsten uit adver-
tenties in het blad. Een aan het eind van
het verslagjaar uitgevoerde analyse toon-
de aan dat, in principe, de totale kosten
per los exemplaar geleidelijk aan dalen.
Mede gezien de uitstraling van en de
waardering voor het blad, blijft
Down+Up daarmee de kurk waar de SDS
op drijft, ook in financieel opzicht.

Internet

Het al in 1999 — destijds nog met Kennis-
puntsubsidie van het Ministerie van
VWS - begonnen aanbod van archief-
materiaal van de SDS in de vorm van
zogenoemde PDF-bestanden op haar ho-
mepage kon in het verslagjaar aanzien-
lijk worden uitgebreid. Zo kunnen nu
alle professionele katerns, de Updates,
vanaf de instelling ervan aan het begin
van 1993 (bij D+U 21), met behoud van
de oorspronkelijke opmaak door belang-
stellenden gratis worden ‘gedownload’
om lokaal te worden uitgeprint. Zie:
www.downsyndroom.nl/archief.html
Overigens wordt de SDS-homepage al-
maar beter gevonden en komen er der-
halve steeds meer vragen om informatie
langs die weg binnen, met name ook van
nieuwe ouders, terwijl ook potentiéle
ouders (bijvoorbeeld aankomende
ouders in de beslissingsfase rond prena-
tale diagnostiek) veel gebruik maken van
de informatie op de website van de SDS.
Kort geleden werd daartoe ook een spe-
cifieke ‘Reader Prenataal Onderzoek’ in
het Down+Up-archief op de website ge-
plaatst.
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EDSA

Pakweg ieder jaar vergadert de ‘Board
of Directors’ van de European Down’s
Syndrome Association (EDSA) op een
plaats waar aansluitend onder EDSA-
auspicién een internationale activiteit op
het gebied van Downsyndroom is geor-
ganiseerd. In die zin waren de beide Ne-
derlandse EDSA-vertegenwoordigers,
Cees Zuithoff (Secretary General) en Erik
de Graaf (lid), aanwezig bij de vergade-
ring van 22 februari jl. in Palma de Mal-
lorca. Aansluitend, van 23 tot en met 25
februari, namen zij, samen met Marian
de Graaf, medewerker informatie van
de SDS, deel aan het ‘5th International
Symposium on Down Syndrome’. De slo-
gan daarvan was ‘Ontwikkeling en on-
derwijskundige behoeften van leerlingen
met Downsyndroom: van onderzoek
naar praktijk’. Een uitgebreid verslag
daarvan stond in nummer 53.

In diezelfde zin namen Cees Zuithoff,
Erik de Graaf en voor het eerst ook de
nieuwe SDS-manager Jeannet Scholten
deel aan de beraadslagingen van de
EDSA op 12 oktober in Luxemburg om
de dag daarna deel te nemen aan het
symposium over de spraakontwikkeling
bij Downsyndroom.

Een paar belangrijke getallen
Hieronder geven we wat getallen met
betrekking tot de ontwikkeling van de
SDS met tussen haakjes de overeenkom-
stige waarden van een jaar daarvoor.
Aan het einde van 2001 had de SDS 3.737
(3.504) donateurs, hier verder onder te
verdelen in:

a) 3.131 (2.924) direct betrokkenen, te we-
ten 2.406 (2.241) ouderparen, 620 (590)
familieleden en sympathisanten (waar-
van tenminste 343 grootouders en 3 over-
grootouders) en 107 (92) vermoedelijke
ouderparen (nadere specificatie ont-
breekt) en

b) (606) 581 professionele hulpverleners, in
volgorde van hun aantal, van meer naar
minder: logopedisten, basisscholen, scho-
len voor Zeer Moeilijk Lerenden (ZML),
kinderdagverblijven (KDV’s), diensten
voor Praktisch Pedagogische Gezinsbe-
geleiding (PPG), (kinder-)artsen, fysio-
therapeuten, Sociaal-Pedagogische Dien-
sten (SPD’s), etc., en

¢) de in 1997 nieuw ingestelde groep van
bedrijfsdonateurschappen, waarvan er aan
het einde van het verslagjaar 2 (2) te
boek stonden.

Voor gegevens over de gestage groei van
het SDS-donateursbestand in grafische
vorm verwijzen we u naar Figuur 1 hier-
naast.

Even afgezien van de duidelijke ‘sprong’
in 1993 (hoogstwaarschijnlijk een gevolg
van de introductie van de magazinelay-
out van dit blad) liggen de cijfers van
2000 weer min of meer in het verlengde
van die van voorgaande jaren.

Bij een nadere
analyse, die we
hier vanwege
ruimtegebrek
niet opnemen,
blijkt er wel
sprake te zijn
van heel lich-
te afvlakking
bij de familie-
leden en sym-
pathisanten.
Daarover kan
echter wor-
den opge-
merkt dat
met name bij
grootouders
ook een ze-
ker verzadi-
gingseffect
mag worden
verwacht
omdat geldt
dat het aan-
tal kinderen
met Downsyndroom in een bepaalde
leeftijdscategorie een min of meer vast
gegeven is. Daarbij gaat het dan om de
leeftijdscategorie waarin kinderen nog
grootouders hebben, die dan bovendien
nog een zodanige maatschappelijke po-
sitie moeten hebben dat zij bereid zijn de
donatie aan de SDS te voldoen. In de
praktijk zeggen veel grootouders op om-
dat zij ‘niet langer in staat zijn de SDS-
donatie te betalen’.

Afvlakking

Het is interessant nog even bij de trends
in de groei van het aantal SDS-dona-
teurs te blijven. Bij de vier belangrijkste
categorieén hulpverleners die op per-
soonlijk titel SDS-donateur zijn, t.w. logo-
pedisten, hulpverleners zonder verdere
specificatie (kinder)artsen en fysiothera-
peuten, blijkt de in de vorige jaren al
gesignaleerde afvlakking door te zetten.
Het SDS-bureau ervaart dan ook dat me-

nige professio-
nal weer opzegt
nadat het kind
met Downsyn-
droom uit de
praktijk ver-
dwenen is, c.qg.
de SDS-uitga-
ven met dona-
teurskorting zijn
aangeschaft.
Enigszins an-
ders ziet het
plaatje eruit bij
de donateur-
schappen van de
belangrijkste in-
stellingen voor
dagbesteding en
begeleidings-
diensten. Het valt
op dat er met
name bij de So-
ciaal Pedagogi-
sche Diensten
over de jaren ook
weer sprake is van een afvlakking. De
indruk bestaat dat dat vooral een gevolg
is van de concentratie daarvan in een
geringer aantal afzonderlijke organisa-
ties. Wanneer twee SPD’s fuseren kost
dat de SDS heel vaak één donateurschap.
Afvlakking zien we ook bij de schoolad-
vies- en -begeleidingsdiensten, institu-
ten en iets minder bij de kinderdag-
verblijven voor kinderen met een
verstandelijke handicap. Daarentegen lij-
ken de scholen voor ZML hun rond 2000
ingezette inhaalmanoeuvre te hebben
voortgezet, terwijl over de jaren heen de
groei van het aantal donateurschappen
van basisscholen gerust spectaculair ge-
noemd mag worden.
Verder valt uit de getallen af te leiden
dat het percentage professionals in het
donateursbestand van de SDS afnam van
17 naar 16. Met andere woorden: één
hulpverlener staat tegenover iets meer
dan vijf direct betrokkenen.

Aantallen SDS-donateurs
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In totaal wonen 102 (98) SDS-donateurs
niet in Nederland maar bijvoorbeeld in
Belgié, Duitsland, Zwitserland en ver-
der over de hele wereld.

Van veertien ouderparen uit het SDS-
donateursbestand is bekend dat hun kind
met Downsyndroom een pleegkind is.
Verder bevat het donateursbestand 39
tweelingen. Bij zeven daarvan hebben
beide kinderen Downsyndroom. De ‘Kin-
deren van de SDS’ hebben echter ook
andere condities, zoals: Prader-Willi-,
Rubinstein-Taybi- en Sotos-syndroom,
een niet gediagnosticeerde of een niet
gedefinieerde afwijking, dysphatische
ontwikkeling, diffuse storingen of meer-

op het moment van het eerste contact
van hun ouders met de SDS in het afge-
lopen jaar weer heel laag was. De ge-
middelde leeftijd bij intake van de jong-
ste driekwart van de kinderen van die
informatievragers (het z. g. 75e percen-
tiel) lag op 1,7 maanden. Dit moet zo
ingewikkeld worden geformuleerd om
het effect van een enkele individuele
oudere met Downsyndroom op die ge-
middelde leeftijd bij intake uit te schake-
len. Het is namelijk ook zo dat de
ouders/begeleiders van steeds meer
oudere kinderen/volwassenen met
Downsyndroom hun weg naar de SDS
vinden.

Intakes / donateurs

naar geboarie@ar kinderen

themadag Downsyndroom (Horst, 2 ok-
tober) en een dag over early interven-
tion (Venlo, 23 november) en in Cen-
traal-Nederland met eveneens een
themadag Downsyndroom (Utrecht, 4
oktober) en een dag over early interven-
tion (Utrecht, 15 november).

De belangstelling voor deze activiteiten
is steeds zeer groot. Niet zelden zijn za-
len met honderd stoelen (veel) te klein.
Met name is dat steevast het geval bij
dagen over onderwijs. In dat opzicht is
de bijscholingsbehoefte erg groot, mede
omdat het veld kennelijk ongelukkig is
met het gebodene van de kant van de
reguliere bijscholingskanalen. In totaal
werden in het verslagjaar bij de tien hier
genoemde intensieve bijscholingsdagen
ruim 750 toehoorders bereikt.

Jongvolwassenen
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voudige handicaps, hersenletsel als ge-
volg van zuurstofgebrek tijdens geboor-
te of coma na een stuip. Hun ouders
konden zich vinden in de positieve early
intervention-benadering van de SDS.
Voor een grafische voorstelling van de
leeftijdsopbouw van de kinderen uit het
SDS-bestand verwijzen we naar Figuur
2 hierboven.

Wezenlijk (en ook logisch!) is dat met
name de laatste pakweg twaalf, dertien
geboortecohorten daarin sterk vertegen-
woordigd zijn. De eerder door de SDS al
gesuggereerde geboortegolf lijkt zich nu
dus duidelijk met een ‘piek’ in 1999 te
gaan manifesteren. Het jaar 2001 zat zo-
gezegd nog in de dalende flank van die
golf. Aan het eind van het verslagjaar
hadden de ouders van 214 kinderen met
Downsyndroom die geboren zijn in het
topjaar 1999 contact gezocht met het SDS-
bureau, zoals steeds hoogstwaarschijn-
lijk meer dan 90 procent van het totaal.
Wezenlijk is ook dat een gestaag toene-
mend aantal informatievragers uiteinde-
lijk SDS-donateur geworden is. Dat per-
centage overschrijdt de laatste jaren af
en toe zelfs eveneens de 90 procent. Ruim
tweederde van alle ouders die ooit om
informatie vroegen blijkt op dit moment
nog steeds SDS-donateur. Belangrijk is
verder dat de leeftijd van de kinderen

Verdere grote activiteiten

In het ‘basispakket’ met jaarlijks terug-
kerende activiteiten, die al meer dan tien
jaar vanuit het landelijk bureau worden
ingevuld, dan weer hier en dan weer
daar, zat steevast de trits (1) themadag
Downsyndroom, (2) informatiedag ear-
ly intervention en (3) informatiedag on-
derwijs, al dan niet binnen hetzelfde jaar.
Daaraan kon in 2001 voor het eerst een
vierde dag worden toegevoegd: (4) ‘Op
weg naar volwassenheid’.

In de eerste helft van 2001 werden de al
in 2000 gestarte drie simultane bijscho-
lingscycli afgerond. Dat gebeurde in
Noordwest-Nederland met een dag over
onderwijs (Almere, 29 januari) gevolgd
door een dag over ‘op weg haar volwas-
senheid’ (eveneens Almere, 19 maart).
In Oost-Nederland gaf de SDS een dag
onderwijs (Deventer, 15 januari) ook
weer gevolgd door een dag ‘op weg naar
volwassenheid’ (Nijmegen, 12 februari).
In Zuidwest-Nederland werd de cyclus
afgerond met een dag over early inter-
vention (Bergen op Zoom, 19 januari) en
onderwijs (Bergen op Zoom, 16 februa-
ri).

Na de zomer werden twee nieuwe si-
multane bijscholingscycli gestart, met
name in Zuidoost-Nederland met een
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zo goed en zo kwaad als dat gaat — zo-
veel mogelijk vanuit hun eigen percep-
tie en ervaring. In die zin gaf David de
Graaf een aantal korte PowerPoint-ach-
tige presentaties als ‘standwerker’ op het
symposium van de Beroepsvereniging
voor Obstetrische & Gynaecologische
verpleegkundigen (BOG) in Ede (19 no-
vember). (Foto)

Later deed hij datzelfde gezeten voor
een zaal vol met CB-artsen en overige
personeelsleden (Leiden, 12 december).
De impact daarvan was overweldigend.
Duidelijk werd dat dat een prima me-
thode is om de beeldvorming over
Downsyndroom te verbeteren. Het ex-
periment krijgt derhalve een vervolg.
Tenslotte presenteerde de SDS zich bij
monde van Erik en Marian de Graaf op
de Internationale Sonnenberg-Tagung in
Sankt-Andreasberg in Duitsland voor
een groep ouders van (jong)volwassenen
met Downsyndroom.



Themaweekend

Voor de twaalfde keer in de SDS-geschie-
denis was er in 2001 genoeg belangstel-
ling (en financiering) om een zeer ge-
slaagd themaweekend voor gezinnen
met een jong kind met Downsyndroom
te organiseren. VVoor het eerst (en gelijk
ook voor het laatst; zie hiervoor) kon
meteen aan het begin van het verslag-
jaar al het groene licht ervoor worden
gegeven, dankzij de bestemming van een
gedeelte van de (toen nog bestaande)
Kennispuntsubsidie van het Ministerie
van VWS. Ruim twintig gezinnen deden
mee.

De onderwerpen medische aspecten en
early intervention werden er respectie-
velijk ingeleid door Erik en Marian de
Graaf, terwijl manager Jeannet Scholten
als co-trainer optrad. Bijna vanzelfspre-
kend werd ook dit weekend weer een
groot succes. Voor een meer uitgebreid
verslag verwijzen we u naar het vorige
nummer van dit blad (hummer 56).

Gastlessen PABO’s

Dankzij bijdragen van een subsidiege-
ver, de Stichting L., was de SDS in 2001
wederom in staat haar medewerker on-
derwijs, Gert de Graaf, gastlessen over
de onderwijskundige begeleiding van
leerlingen met Downsyndroom te laten
geven op PABO’s (foto). Daarbij kon hij
telkens ook een zeer uitgebreid informa-
tiepakket bestaande uit brochures, boe-
ken en videobanden, achterlaten (dan
wel het informatiepakket uit voorgaan-
de jaren aanvullen met recent materi-
aal). In totaal werden in 2001 vanuit de
SDS 55 (47; 41) van zulke colleges gege-
ven op 29 (29; 31) PABO’s voor in totaal
1.509 (1162; 1353) studenten (tussen
haakjes staan de overeenkomstige waar-
den van respectievelijk 2000 en 1999).
Op een tweetal PABO’s vond het gast-
optreden namens de SDS dit jaar plaats
in de vorm van een verdiepingscursus
van drie a vier colleges met een eindop-
dracht voor de studenten. Alles bij el-
kaar is de SDS vanaf het begin van het
project in 1999 op 43 van de 47 PABO’s
minstens een keer geweest. Meer dan
4.000 ‘leerkrachten van de toekomst’ heb-
ben zodoende een college over de on-
derwijskundige begeleiding van leerlin-
gen met Downsyndroom bijgewoond.
Dat is niet gering, als je bedenkt dat er
z0’n 6.000 basisscholen in Nederland zijn.
Niet alleen het aantal deelnemende toe-
komstige leerkrachten is van belang. Be-
langrijk is ook dat de colleges vaak wor-
den bijgewoond door de docenten van
de PABO’s. Naar schatting zijn er op die
manier zo’n zestig bereikt, sinds de start
van dit project in 1999. In 2002 zal wor-
den geprobeerd ook de vier nog nooit
bezochte PABO’s ‘binnen te halen’ (Met
twee van deze PABQO’s zijn reeds concre-
te afspraken gemaakt) en natuurlijk om
het aanbod van gastcolleges aan de di-

verse PABO’s zo mogelijk te continue-
ren. Op het moment van het ter perse
gaan van dit verslag staan er alweer af-
spraken vast op bijna twintig verschil-
lende PABO’s. Een probleem bij dit alles
is wel dat de vaste financieringsbron van
dit project intussen is opgedroogd.

Voorlichtingscampagne REC’s

Al eind 2000 werd een subsidie verkre-
gen voor de uitvoering van een grote,
nieuwe voorlichtingscampagne over de
pedagogiek van kinderen met Downsyn-
droom voor alle circa twintig Regionale
ExpertiseCentra (REC’s) van cluster 3,
de op dit moment in oprichting zijnde
koepels van scholen voor speciaal on-
derwijs aan kinderen die zeer moeilijk
leren (de vanouds bekende scholen voor
ZML), kinderen met een lichamelijke
handicap of kinderen met een langduri-
ge ziekte. De uitvoering van dit project
is weer in handen gelegd van de mede-
werker onderwijs van de SDS, Gert de
Graaf.

Het nieuwe project bestaat uit een uit-
voerige bijscholing van in totaal vier dag-
delen per REC. Om de drempel voor de
REC’s om hieraan deel te nemen te ver-
lagen kan overigens van deze opzet wor-
den afgeweken. De bijscholing is in prin-
cipe mogelijk voor ambulant begeleiders,
voor intern begeleiders en/of leerkrach-
ten uit het ZML-onderwijs en voor de
door het REC begeleide reguliere leer-
krachten. De precieze samenstelling van
de groep wordt in overleg met de ver-
schillende REC’s bepaald.

Met de concrete uitvoering van dit pro-
ject is gestart in september 2001. Er is
een pilotcursus gegeven van drie dagde-
len in Almere bij de Stichting Gewoon
Anders, een stichting die in het Almeer-

5+« DOWN+UP EXTRA+ BIJ NR 57

se reeds vijf jaar als een soort REC avant
la lettre functioneert. Hierbij waren zo-
wel ambulant begeleiders als reguliere
leerkrachten (met een leerling met Down-
syndroom in de klas), klasse-assistenten
en speciaal-onderwijsleerkrachten aan-
wezig.

Daarnaast is er in het kader van dit pro-
ject een dagdeel over het ondersteunen
van sociale integratie in het reguliere on-
derwijs georganiseerd in samenwerking
met de St Liduina-school voor ZML in
Breda. Ook hierbij waren én ambulant
begeleiders (tevens enkele ambulant be-
geleiders uit een aanpalend REC) én re-
guliere leerkrachten aanwezig.

Er zijn in 2001 verder contacten gelegd
met alle REC’s van cluster 3. Verschil-
lende REC’s reageren hierbij zeer open
en snel op het aanbod van de SDS.

Deze bereidheid tot bijscholing verheugt
ons zeer. Voor 2002 staan er nu reeds
concrete afspraken voor een volledige
cursus met het REC Zeeland, met het
REC Noord-Holland Noord en (nog-
maals) met de Stichting Gewoon Anders.
Met nog vijf andere REC’s zal één orién-
terend ofwel thematisch dagdeel wor-
den georganiseerd.

Van de overige elf REC’s hebben er twee
aangegeven in principe zeker interesse
te hebben in de bijscholing, vier zijn nog
in beraad, vijf stellen dat zij op dit mo-
ment andere prioriteiten leggen. Overi-
gens heeft de ervaring met de PABQO’s
de SDS geleerd dat het heel wel mogelijk
is dat deze laatste REC’s in een van de
volgende schooljaren alsnog interesse
zullen tonen.

Tot slot: Veel SDS-donateurs zijn klant
(of toekomstige klant) van een REC -
hun kind bezoekt een speciale school bin-
nen een REC ofwel het wordt ambulant
begeleid vanuit een REC. Deze ouders



kunnen van hun
kant ‘hun’ REC
wijzen op het
belang van de
bijscholing.

Contacten
met de media
Ook in 2001 wa-
ren er weer zeer
veel contacten
met de media.
Gelukkig we-
ten ze de SDS
tegenwoordig
steeds beter te
vinden, zodra
er iets over
Downsyn-
droom aan de
orde is. Zoals
steeds is de
SDS weer
veelvuldig ge-
beld met de
vraag of er ie-
mand met Downsyndroom (en/of zijn
of haar ouders) die aan bepaalde criteria
voldoet (voldoen) gevonden kan (kun-
nen) worden voor deelname aan een be-
paald radio- of tv-programma of een be-
paald interview in een tijdschrift, met
andere woorden: de SDS als ‘'casting-bu-
reau’. (In feite is dit het omgekeerde van
de situatie, zoals die eerder bij het be-
spreken van de tweede cd-rom aan de
orde is geweest. Als de media de SDS
maar nodig hebben!)
Wanneer de SDS van mening is dat de
zaak van Downsyndroom gediend is met
het meedoen aan zo’n uitzending/pu-
blicatie wordt soms veel tijd geinvesteerd
in het ‘bijpraten’ van de betreffende
journalist, de juiste selectie van mogelij-
ke kandidaten met Downsyndroom,
ouders of professionals en de voorberei-
ding daarvan op de betreffende uitzen-
ding/Zinterview.
De Nederlandse media lijken daarbij
eerst en vooral te willen spreken met
'‘bijzondere gevallen’, bijvoorbeeld
ouders die in de beslissingsfase zitten na
prenataal onderzoek of moeders die kort
daarvoor een zwangerschap van een
baby met Downsyndroom na een reéle
keuzemogelijkheid bewust hebben uit-
gedragen. En dat dan liefst ook nog in
een bepaalde regio van Nederland. Hoe-
wel er in die zin ook in 2001 weer veel
gebeld en overlegd is, resulteerden de
aanvragen bij het landelijk bureau o.a.
in bijdragen vanuit de SDS-gelederen
aan: ‘Tussen eten en afwas’ (IKON), ‘Do-
kument Junior’ (NCRV), ‘Tot op het bot’
(AVRO), ‘Ontbijt TV’ (KRO), en 'Hoe be-
valt Nederland’ (AVRO). Op papier was
dat o.a. het geval in: ‘Wat vindt u?’ (van-
uit de Rabobanken) [1] en Kraamzorg
[2]. Dat neemt niet weg, dat het jaar 2001
in de zin van contacten met de media
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een relatief
rustig jaar
was, zonder
grote hypes
en campag-
nes, met één
uitzondering:
de vele media-
aandacht voor
het advies van
de Gezond-
heidsraad aan
Minister Borst
om in de toe-
komst alle
zwangerschap-
pen in Neder-
land te gaan
screenen op
Downsyn -
droom. Dat le-
verde met name
een reeks bijna
simultane ra-
dio-interviews
op en nog lopen-
de contacten met de media over datzelf-
de onderwerp.
Ook voor wat betreft de eigen bijdragen
van de SDS zelf in de vakpers was de
oogst in 2001 bescheiden. Het enige arti-
kel dat we hier noemen betrof een met
toestemming uit dit blad overgenomen
artikel over gebitsproblemen in het Tijd-
schrift voor Artsen in de Zorg voor men-
sen met een verstandelijke handicap,
TVAZ [3].

Wetenschappelijk onderzoek

Eind 2000 is de SDS subsidie toegekend
voor de afronding van het meerjaren-
onderzoeksproject met betrekking tot het
verbeteren van de sociale integratie van
kinderen met
Downsyn-
droom in de
schoolsituatie.
Dat heeft in het
jaar 2001 gere-
sulteerd in de
hiervoor al ge-
noemde publi-
catie van ‘Een
wereld van
verschil’. Het
onderzoek had
betrekking op
het ondersteu-
nen van socia-
le integratie in
een geinte-
greerde on-
derwijssitua-
tie. Veel
aanbevelin-
gen uit deze
special zijn
echter na-
drukkelijk
ook bruik-
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baar voor andere (al dan niet geintegreer-
de) sociale situaties.

Tot halverwege 2001 leverde de SDS
weer haar bijdrage aan het in 1999 op
het AMC gestarte onderzoek naar het
effect van zeer vroegtijdige suppletie van
schildklierhormoon op de ontwikkeling
van baby’s met Downsyndroom. Die bij-
drage bestond uit het op een zo onpartij-
dig mogelijke manier informeren van
ouders van kinderen met Downsyn-
droom die jonger zijn dan 28 dagen over
het bestaan van het genoemde onder-
zoek.

Volgens de onderzoekers liep de ‘intake’
van de ‘proefpersoontjes’ - mede dank-
zij de inbreng van de SDS - geheel vol-
gens schema. Halverwege het jaar kon
de 'intake’ worden gesloten bij 196 aan-
gemelde en geaccepteerde kinderen.

De medewerker onderwijs van de SDS,
Gert de Graaf, werd gevraagd zitting te
nemen in de begeleidingscommissie van
een onderzoek van de Instituut voor Toe-
gepaste Sociale Wetenschappen te Nij-
megen naar succesfactoren en risicofac-
toren bij de onderwijsintegratie van
leerlingen met een verstandelijke handi-
cap in het reguliere basisonderwijs.

Bij een aantal projecten, 0. a. van TNO-
PG, leverde de SDS weer de gebruikelij-
ke administratieve diensten in de vorm
van het binnen de regels van het eigen
privacy-reglement benaderen van de on-
derzoekspopulatie.

Functioneren van de SDS
In de loop van het verslagjaar konden de
in 2000 ontstane vacatures in het bestuur
worden gevuld met drie niet alleen zeer
toegewijde, maar ieder in hun vakge-
bied ook zeer
deskundige
nieuwe be-
stuursleden.
Zij zullen zich
in de loop van
de komende
maanden in
dit blad nader
voorstellen.
Daardoor ont-
stond weer
een zeer hecht
team. Mede
vanwege de
overstap van
Jeannet Schol-
ten van het be-
stuur naar het
bureau, en het
aangekondigde
terugtreden
van het echt-
paar De Graaf
aan het eind
van 2002, kon
verder ook een
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aanzienlijke verschuiving in de functies
worden bewerkstelligd. Sedert hun aan-
treden is Marian de Graaf-Posthumus —
zeer tot haar eigen genoegen — als secre-
taris opgevolgd door Remi Langenberg.
Theo van de Molengraft is de nieuwe
penningmeester. Gerard Eykhoff, die al
vice-voorzitter was, nam de voorzitters-
hamer over, maar vooralsnog tijdelijk.

Apparatuur

In het verslagjaar zag de SDS zich ge-
noodzaakt weer een deel van haar appa-
ratuur te vervangen en/of uit te brei-
den. De belangrijkste nieuwe aanschaf
was een nieuwe supersnelle computer
met gespecialiseerde kaarten voor video-
bewerking. Het komt steeds meer voor
dat bestaande VHS-videobanden ‘in real
time’ moeten worden gedigitaliseerd om
op een cd te kunnen worden gezet om
van daaraf op het computerscherm te
kunnen worden afgespeeld. Het nieuwe
computersysteem is echter vooreerst in
gebruik genomen als de spil van een klein
huisnetwerk op het SDS-kantoor. Tegen
het einde van het jaar was er uiteraard
voor de nieuwe manager een nieuwe lap-
top nodig.

Samenwerking met de VIM

De SDS en de VIM (Vereniging voor een
geintegreerde opvoeding van kinderen
met het syndroom van Down) zouden
wat meer willen samenwerken. Daartoe
hebben zij in het afgelopen kalenderjaar
een aantal gesprekken gehad. Onder-
werp van gesprek was: waarin zitten de
overeenkomsten en waarin zitten de ver-
schillen tussen de beide organisaties. Als
dit duidelijk is, kan vervolgens worden
gekeken of en hoe samengewerkt zou
kunnen worden.

Samenwerking met De Zuidwester

De ook al in voorgaande jaren bestaande
samenwerking met De Zuidwester, het
activiteitencentrum voor mensen met een
handicap in Hoogeveen, werd in het ver-

slagjaar tot wederzijds genoegen voort-
gezet. De SDS is bijzonder in haar sas
met de inzet van de medewerkers daar-
van voor de zaak van Downsyndroom.
Behalve de verzending en het drukken
van uitgaven als het ‘Supplement school-
se vaardigheden’ van Kleine Stapjes als-
mede de afhandeling van de volledige
‘verzendboekhandel’ van de SDS, wor-
den daar o. a. mailings voor SDS-kernen
verzorgd.

Giften

Mede dankzij initiatieven van SDS-do-
nateurs ontving de SDS over 2001 we-
derom een aanzienlijk bedrag aan giften
(€ 26.285,39). Deze inkomenspost vormt
daarmee een weliswaar moeilijk te plan-
nen, maar structureel toch uitermate be-
langrijke geldstroom voor de SDS.

Al met al kon de SDS het jaar 2001 toch
met een klein positief resultaat afsluiten,
zij het dat dat nog steeds wel zeer onvol-
doende is voor een zelfstandige finan-
ciering van de zo vurig gewenste perso-
neelsuitbreiding en de inrichting van een
voldoende ruim eigen kantoor.

Subsidies voor nieuwe
projecten

In 2001 is de SDS subsidie toe-
gekend voor het maken van
een videoproductie over de
integratie van leerlingen met
Downsyndroom in het regu-
lier voortgezet onderwijs.
Met de voorbereiding hier-
van is de medewerker onder-
wijs Gert de Graaf eind 2001
gestart samen met regisseur
Wim Beijderwellen. Een eer-
dere videoproductie van de
hand van dezelfde makers
over integratie op de werk-
vloer, ‘Get Down on It’, is in
2001 bekroond met de Zil-
veren Slang (de tweede
prijs) in de categorie me-
disch-informatieve films, op
het bekende internationale
Filmfestival in Obidos (Por-
tugal).

Tot slot kon de medewer-
ker onderwijs dankzij een
bijdrage van wederom de
Stichting L. in 2001 een aan-
vang maken met het schrij-
ven van een handzame bro-
chure waarin, op grond van dit
praktijkonderzoek en op grond van de
eerdere literatuurstudie (uit 2000) hand-
reikingen zullen worden gegeven voor
de ondersteuning van de sociale inte-
gratie van kinderen met Downsyn-
droom.
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Enig nieuw werk

Resumerend kan worden gesteld dat de
hierboven vermelde hoogtepunten uit
het SDS-jaar op het landelijk bureau in
belangrijke en steeds maar toenemende
mate betrekking hebben op het functio-
neren van de SDS als zodanig. Eveneens
veel extra drukte betekent het in steeds
breder verband meepraten en -denken
van de SDS in allerlei relevante verga-
dercircuits, zoals het voorbereidingstra-
ject van de leerlinggebonden financie-
ring (LGF). Ook in 2001 waren er
regelmatig weken met soms zelfs wel
twee vergaderingen over dit onderwerp
waar iemand van de SDS aan deelnam.
Omdat daar geen enkele vergoeding van
de kant van het Ministerie tegenover
stond, konden de overige werkzaamhe-
den van de betreffende personen niet
even gauw worden overgedragen aan
andere medewerkers. Als gevolg daar-
van wordt er van de staf van het bureau
een enorme inventiviteit gevraagd om
ook van daaruit toch nog enig echt in-
houdelijk werk te doen met betrekking
tot Downsyndroom. Zoals steeds hopen
we vurig dat dat ook in 2001 nog gelukt
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DOWN+YP DATE is een bijlage
van het SDS-magazine Down+Up
ten behoeve van werkers in het
veld, zoals medici, logopedisten,
fysio- en ergotherapeuten,
psychologen, pedagogen en
maatschappelijk werkenden

DOWN

LENTE 2002

Downsyndroom en autistische
spectrumstoornis (ASD):.

Een overzicht van wat we weten

Een oude discussie

+ Erik de Graaf

In deze Update willen we ‘een oude
discussie’ oppakken. Over het al dan
niet voorkomen van autisme bij kinde-
ren met Downsyndroom. Dat was ook
het onderwerp van een Update in
Down+Up 35 (www.downsyndroom.
nl/archief.html). Dat artikel werd toen
geschreven door Joop Hoekman. In zijn
studie van 1996 zette Hoekman zich
sterk af tegen de op dat moment in de
Nederlandse zorg nogal breed gedragen
gedachte dat heel veel kinderen met
Downsyndroom autistisch zouden zijn.
Sinds de bijdrage van Hoekman is het
onderwerp autistische spectrumstoornis
(ASD), zoals het nu wordt genoemd, niet
meer in dit blad aan de orde geweest.
Toch bestaat het probleem wel degelijk,
dat zal geen onderzoeker in het veld
ontkennen. En dat betekent dat ouders
van kinderen bij wie het mogelijk
voorkomt, behoefte hebben aan infor-
matie en erkenning en liefst suggesties
voor stappen naar een oplossing.

Dat is nog steeds heel moeilijk. Maar het
neemt niet weg, dat de redactie van
Down+Up de mogelijkheid om recent
verslag van een Amerikaans auteur over
dit onderwerp te publiceren, graag
aanvaardde. Echter niet zonder weder-
om aan Hoekman te vragen of hij —in de
traditie van zijn eerdere studie — voor de
nodige nuancering wilde zorgen. Op die
manier hopen we als SDS ouders van
kinderen met ASD althans iets geholpen
te hebben.

Bron: Journal van de Engelse Down’s
Syndrome Association (zomer 2001).

Een informatiepunt op het internet:
http://www.ds-health.com/abst/a0202.htm

De afgelopen tien jaar heb ik honderden kinderen met Downsyndroom
bestudeerd, elk met zijn eigen sterke en zwakke kanten, en zeker zijn eigen
persoonlijkheid. Ik geloof niet dat ik ouders heb ontmoet die niet zeer
betrokken waren bij hun kind in de kliniek; hun liefde en toewijding is
duidelijk. Maar sommige gezinnen staan me vooral voor de geest.

Soms brengen ouders hun kind met Downsyndroom naar de kliniek — niet
altijd voor het eerst — en zijn ze diep verontrust over een verandering in
gedrag of ontwikkeling van hun kind. Soms beschrijven ze situaties die hen
verontrusten, zoals dat hun kind geen nieuwe gebaren of woorden meer
aanleert. Hij kan goed alleen spelen, lijkt niemand nodig te hebben om het
spelletje dat hij speelt (met speelgoed schudden, dingen op een rij zetten)
leukte vinden. Als ze hem roepen, kijkthij nietnaar hen. Hoort hij misschien
niet goed? Hij neemt maar drie of vier hapjes. Als ze hem wat anders
voorzetten, al is het zijn lievelingskostje, krijgt hij een woedeaanval.

Hij zit voortdurend naar de lamp en de ventilator te staren. Niet eventjes,
maar obsessief. Proberen hem te laten ophouden met staren naar het licht is
soms moeilijk en leidt soms tot een scene. Hij wil een bepaalde orde in de
dingen. Een stoel op een andere plek zetten brengt hem van zijn stuk, totdat
de stoel weer op zijn vertrouwde plaats staat.

Sommige gezinnen doen hun eigen onderzoek en melden dat ze denken dat
hun kind misschien naast Downsyndroom ‘autistic spectrumdisorder’ (ASD)
heeft (autistische spectrumstoornis). Anderen hebben geen idee wat er
gebeurt. Ze weten dat het niet goed zit en ze willen nu een antwoord. Dit
artikel is voor gezinnen in een dergelijke of vergelijkbare situatie. Als uw
kind dubbel-gediagnosticeerd is met Downsyndroom en deze afwijking
(DS-ASD) of als u denkt dat uw kind wellicht ASD heeft, zult u iets meer te
weten komen over wat dat betekent, wat we wijzer worden van het verzame-
len van gegevens, en krijgt u meer inzicht in het evaluatieproces.

+ George T. Capone, M.D.
(vert.: Kees Schoonderwoerd; commentaar: Joop Hoekman)

George T. Capone is Directeur van de
Down Syndrome Clinic (een soort
Amerikaans equivalent van een Down-
syndroom Team) en daarnaast ook
verbonden aan de Neurobehavioural
Unit van het Kennedy Krieger Institute in
Baltimore, Maryland, Verenigde Staten.

11+« DOWN+UP EXTRA « BIJNR 57

Dr. J. Hoekman is werkzaam bij de
Gemiva-SVG te Gouda en de Stichting
SVG te Leiden. Daarnaast is hij universi-
tair docent bij de vakgroep orthopeda-
gogiek van de Rijksuniversiteit Leiden.
In 1992 promoveerde hij op het onder-
werp ‘De onderkenning van autisme’.



r is weinig geschreven in de vorm
Evan onderzoek van of commen-

taar op DS-ASD. In feite werd tot
voor kort algemeen aangenomen dat de
twee condities niet samen konden be-
staan. Ouders kregen te horen dat hun
kind Downsyndroom had met een ern-
stige tot diepe stoornis, zonder verder
onderzoek naar of interventie in een dia-
gnostische oorzaak. Tegenwoordig er-
kent de medische wereld dat mensen met
Downsyndroom ook een psychiatrische
diagnose kunnen hebben, zoals ASD of
Obsessief-compulsieve stoornis (OCD).
Omdat deze opvatting tamelijk nieuw is
voor medisch en opvoedkundig specia-
listen is er weinig bekend over de medi-
sche en opvoedkundige behandeling van
kinderen en volwassenen met DS-ASD.
De afgelopen zes jaar hebben we op het
Kennedy Krieger Institute DS-ASD be-
studeerd. We hebben data verzameld en
geanalyseerd van klinisch-medische eva-
luaties, psychologische en gedragstests
en MRI-scans van de hersenen. We vol-
gen nu een cohort van ongeveer dertig
kinderen met DS-ASD in de Downsyn-
droomkliniek, wellicht de grootste groep
kinderen met DS-ASD, ooit verzameld.

Waar moet ik op letten?

Tekenen en symptomen

Voor u als ouders is het gewoon, of zelfs
te verwachten, dat u zich soms zorgen
maakt over de ontwikkeling van uw
kind. Het is ook gewoon dat u maar een
deel van de criteria voor een bepaald
beeld te horen krijgt. Dit is vooral het
geval als het over DS-ASD gaat, omdat
er weinig informatie over beschikbaar
is. Dit kan vooral vervelend zijn als uw
kind plotseling een nieuw gedrag gaat
vertonen dat u met ASD in verband
brengt, zoals onophoudelijk met speel-
goed schudden. De kinderen met DS-
ASD die we op het Kennedy Krieger In-
stitute hebben gezien, vertonen
symptomen op heel verschillende ma-
nieren, in twee groepen onder te verde-
len:

Groep een

Kinderen in de eerste groep lijken al

vroeg ‘atypisch’ gedrag te vertonen. In

de baby- of peutertijd ziet u misschien:

+ herhaald motorisch gedrag (vingers in

de mond, wapperen met de handen),

fascinatie voor en staren naar lichten,

plafondventilatoren, of vingers,

+ extreme voedselweigering,

herhaaldelijke taalproblemen (slecht

verstaan en gebruik van gebaren) mo-

gelijk de indruk wekkend dat het kind

niet goed hoort, en

+ gesproken taal die zeer herhalend is,
of afwezig. *JH1)

Naast deze gedragingen kunnen ook an-

dere medische condities aanwezig zijn,

zoals epileptische aanvallen, disfunctio-

neel slikken, nystagmus (voortdurend

bewegen van de ogen), of ernstige hypo-
tonie (lage spierspanning) en een ver-
traagde motorische ontwikkeling.

Als uw kind met Downsyndroom jong
is, ziet u misschien maar een of een paar
van de bovengenoemde gedragingen. Dit
betekent niet dat uw kind noodzakelij-
kerwijs ASD ontwikkelt. Het betekent
dat het zorgvuldig moet worden gevolgd
en dat het misschien baat heeft bij het
ondergaan van verschillende interven-
ties (zoals zintuiglijke integratie) en stra-
tegieén zoals visuele communicatiestra-
tegieén of ‘discrete trial teaching’*), om
het leren te bevorderen.

Groep twee

Een tweede groep kinderen is meestal
ouder. Deze groep kinderen vertonen een
dramatisch verlies (of stilstand) bij het
verwerven en het gebruik van taal en
sociale vaardigheden. Deze ontwikke-
lingsregressie kan worden gevolgd door
buitensporige geirriteerdheid en angst,
en het vertonen van herhalend gedrag.
Deze situatie wordt door ouders het
vaakst gemeld bij kinderen die verder
een voor Downsyndroom ‘typische’
vroege ontwikkeling hebben doorge-
maakt. Volgens ouders komt deze re-
gressie het meest voor tussen het tweede
en derde jaar.

De medische betrokkenheid en strate-
gieén voor deze twee groepen zouden
kunnen verschillen. Er is niet genoeg in-
formatie beschikbaar om er nu conclu-
sies aan te verbinden. Onafhankelijk van
hoe of wanneer ASD voor het eerst werd
ontdekt, hebben kinderen met DS-ASD
vergelijkbare opvoedkundige en ge-
dragsbehoeften zo gauw ze zijn ontdekt.

Tekenen en symptomen variéren
Hoewel we enkele overeenkomsten op-
merken in de manier waarop DS-ASD
zich manifesteert, wordt autisme be-
schouwd als een spectrumafwijking. Dit
betekent dat elk kind met DS-ASD an-
ders is dan andere. Sommigen praten,
anderen niet. Sommigen leunen zwaar
op routine en regelmaat, anderen pas-
sen zich gemakkelijker aan. Gekoppeld
aan een breed scala van vaardigheden
die bij Downsyndroom als zodanig wor-
den gezien, kan het verwarrend werken.
Het is makkelijker als u iets afweet van
ASD zonder Downsyndroom.

Autisme, autismeverwante stoornis, ASD
en PDD (‘pervasive developmental dis-
order’ = pervasieve ontwikkelingsstoor-

*) discrete trial teaching is een lesmethode
ontwikkeld voor kinderen met een
autistische spectrumstoornis waarbij
vaardigheden op een zeer gestructureerde
wijze in heel kleine stapjes worden
aangeleerd.
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nis), zijn termen voor hetzelfde, min of
meer. Ze wijzen alle op een syndroom,
gekenmerkt door het zich manifesteren
van specifieke symptomen en ontwikke-
lingsstoornissen in de vroege kindertijd.
Deze symptomen komen voort uit een
onderliggende afwijking in de hersenen,
die verschillende oorzaken kan hebben,
inclusief Downsyndroom. *JH2)

Op dit moment bestaat er enig verschil
van mening in de medische wereld over
de specifieke test die nodig zijn om het
syndroom te signaleren, of de mate waar-
in aan zekere basisvoorwaarden moet
worden voldaan om de diagnose ASD te
stellen bij een kind met Downsyndroom.
Ongelukkigerwijs veroorzaakt het ont-
breken van specifieke tests aanzienlijke
verwarring bij specialisten, ouders en
anderen die proberen het kind te begrij-
pen en een optimale medische zorg en
een effectief onderwijsprogramma te ont-
wikkelen. *JH3)

Algemeen wordt aangenomen dat:

¢ autisme een spectrumafwijking is: het-
zij mild, hetzij ernstig,

+ veel van de symptomen samenvallen
met andere condities zoals ‘obsessive
compulsive disorder’ (OCD) of ‘atten-
tion deficit hyperactivity disorder’
(ADHD),

+ ASD een zich ontwikkelende afwijking
is. Het naar buiten komen van het syn-
droom varieert met de leeftijd en het
ontwikkelingsniveau van het kind.

+ autisme kan samengaan met condities
zoals leerproblemen, epilepsie of
Downsyndroom,

+ autisme een levenslange conditie is.

De meest beschreven gebieden van zorg

bij kinderen met ASD zijn onder meer:

« communicatie (het gebruiken en be-
grijpen van gesproken woorden of te-
kenen),

+ sociale vaardigheden (omgaan met
mensen en sociale omstandigheden),

+ herhaalde bewegings- of gedrags-
patronen.

Natuurlijk is er inconsistentie op deze

terreinen bij alle kinderen, speciaal in de

vroege kindertijd. Kinderen die ASD heb-
ben kunnen deze karakteristieken al of
niet vertonen op een bepaald tijdstip; zij
zullen hun vaardigheden ook niet con-
sistent tentoonspreiden in gelijke om-
standigheden. Variabele karakteristieken
van ASD die we vaak opmerkten bij kin-
deren met DS-ASD zijn o.a.:

*JH1): Ik vind dit een onvoldoende
beschrijving van kenmerken om aan autisme
te gaan denken! Deze verschijnselen komen
bij alle jonge kinderen voor.

*JH2) Dit is erg hypothetisch!

*JH3) Er bestaan wel degelijk goede tests.
Ouders die denken dat hun kind ASD
hebben, nemen het best contact op met een
aan de RIAGG verbonden autisme-team.



+ Buitensporige reactie op sensaties
(vooral geluiden, lichten, aanraking of
pijn),

+ Voedsel weigeren,

+ ‘Anders’ omgaan met speelgoed en
andere voorwerpen,

+ Moeilijkheden met verandering in rou-
tine- of gezinssituatie,

+ Weinig of geen betekenisvolle commu-
nicatie,

+ Storend gedrag (agressie, woede-uit-
barstingen, of extreme ongehoorzaam-
heid),

+ Hyperactiviteit, korte aandacht, en im-
pulsiviteit,

+ Zelfmutilerend gedrag (prikken in de
huid, met het hoofd slaan of bonken,
in ogen prikken of bijten),

+ Slaapstoornissen, en

¢+ Historie van ontwikkelingsstoornissen
(vooral taal- en sociale vaardigheden).

Soms worden deze karakteristieken ge-
constateerd bij andere afwijkingen die
ontstaan in de kinderjaren, zoals ADHD
of OCD. Soms wordt ASD over het hoofd
gezien of beschouwd als niet van toe-
passing op een kind met Downsyndroom
ten gevolge van cognitieve stoornissen.
Bijvoorbeeld als een kind een hoge graad
van hyperactiviteit en impulsiviteit ver-
toont, zou alleen ADHD in beeld kun-
nen komen. Als het veel gedragingen
herhaalt zou de diagnose kunnen blij-
ven steken bij ‘stereotiepe bewegings-
stoornissen’ (SMD), gebruikelijk bij men-
sen met ernstige cognitieve stoornissen.

De meeste ouders zijn het er over eens
dat ernstige gedragsproblemen gewoon-
lijk niet gemakkelijk zijn te verhelpen.
Zoeken naar een oplossing voor gedrags-
problemen is een van de redenen waar-
om gezinnen hulp zoeken bij artsen en
gedragsspecialisten. Vergeleken met an-
dere groepen kinderen met cognitieve
stoornissen vertonen die met Downsyn-
droom als groep minder gedrags- of psy-
chiatrische afwijkingen. Als dat wel het
geval is wordt vaak gesproken van ‘dub-
bele diagnose’. Het is belangrijk dat ex-
perts openstaan voor de mogelijkheid
van een dubbele diagnose (Downsyn-
droom met een psychiatrische conditie
zoals ASD of OCD) omdat:
1. het betreffende kind kan reageren op
medicatie of gedragstherapie en
2.een formele diagnose het kind aan-
spraak kan laten maken op meer ge-
specialiseerde en effectieve opvoe-
dings- en interventiebehandelingen.
(Geldt in de VS, niet in Nederland, red.)

Als u denkt dat uw kind wellicht ASD
heeft, deel dat dan mee voor of terwijl u
dat opmerkt. Wacht niet af om te kijken
wat er gebeurt.

Incidentie

Het is moeilijk te schatten hoe vaak ASD
voorkomt bij kinderen en volwassenen
met Downsyndroom. Dat komt deels
door verschil van mening over diagnos-
tische criteria en onvolledige documen-
tatie van gevallen, de afgelopen jaren.
Momenteel variéren de schattingen tus-
sen 1 en 10 procent. Ik geloof dat 5 tot 7
procent een nauwkeuriger schatting is.
Deze is substantieel hoger dan bij de to-
tale bevolking (0,04%) en lager dan bij
andere groepen kinderen met een ver-
standelijke handicap (20%). *JH4

Het voorkomen van trisomie 21 lijkt de
drempel voor ASD bij sommige kinde-
ren te verlagen. Dat kan het gevolg zijn
van andere genetische of andere biologi-
sche invloeden op de hersenontwikke-
ling.

Een onderzoek naar de literatuur over
dit onderwerp sinds 1979 levert 36 ver-
slagen op van DS-ASD (24 kinderen en
12 volwassenen). Van de 31 gevallen
waarin ook het geslacht werd betrokken
bleek het verbazingwekkende aantal van
28 individuen tot het mannelijk geslacht
te behoren. De overheersing van het aan-
tal mannelijke gevallen is veel hoger dan
bij de totale bevolking. In verslagen die
cognitief niveau erbij betrokken bleken
de meeste geteste kinderen ernstige cog-
nitieve stoornissen te hebben.

Over het algemeen wordt de oorzaak
van ASD slecht begrepen, of het met
Downsyndroom in verband wordt ge-
bracht of niet. Er zijn enkele medische
condities, waarbij ASD vaker voorkomt,
zoals het 'Fragile-X’syndroom, andere
chromosoomafwijkingen, epilepsie en
prenatale of perinatale virusinfecties.
Downsyndroom moet in deze lijst van
condities worden opgenomen. *JH5

De invloed van een bestaande medische
conditie zoals Downsyndroom op het
zich ontwikkelende verstand is waar-
schijnlijk een kritieke factor bij het ont-
staan van ASD bij een kind.

Hersenontwikkeling en ASD

De ontwikkeling van de hersenen bij kin-
deren met DS-ASD en hoe ze functione-
ren verschilt in sommige opzichten van
die bij vergelijkbare kinderen met alleen
Downsyndroom. Deze verschillen in her-
senontwikkeling karakteriseren en vast-
leggen door middel van een gedetail-
leerde evaluatie van de situatie zal leiden
tot een beter begrip van de omstandig-
heden en mogelijke behandeling van kin-
deren met DS-ASD.

Een gedetailleerde analyse van de herse-
nen bij autopsie, of door middel van
'magnetic resonance imaging’ (MRI) bij
kinderen met autisme toont betrokken-
heid van verschillende hersengebieden
aan:
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+ het limbisch systeem, belangrijk voor
het regelen van emotionele respons,
stemming en geheugen,

+ de slaapkwabben, belangrijk voor het
horen en het normaal verwerken van
geluiden,

+ het cerebellum, dat motorische bewe-
gingen en sommige cognitieve hande-
lingen codrdineert, en

+ het'corpus callosum’, dat de twee her-
senhelften verbindt. *JH6)

Op het Kennedy Krieger Institute heb-
ben wij MRI-studies uitgevoerd op 25
kinderen met DS-ASD. Het voorlopig re-
sultaat ondersteunt de aanname dat het
cerebellum en het corpus callosum er bij
deze kinderen anders uitzien dan bij kin-
deren met alleen Downsyndroom. Mo-
menteel zijn we andere hersengebieden
aan het evalueren, waaronder het lim-
bisch systeem en alle belangrijke cortica-
le subregio’s, op zoek naar aanvullende
handvatten die kinderen met DS-ASD
onderscheiden van vergelijkbare kinde-
ren met alleen Downsyndroom.

Hersenchemie en ASD

De neurochemie (chemie van de herse-
nen) van autisme is verre van duidelijk
en omvat hoogstwaarschijnlijk verschil-
lende chemische systemen van de herse-
nen. Deze informatie levert de basis van
medicatieproeven om de manier waar-
op de hersenen werken te beinvloeden
teneinde een gedragsverandering te be-
werkstelligen. Een analyse van neuro-
chemie bij kinderen met alleen ASD heeft
dus duidelijk de betrokkenheid van ten
minste twee systemen onthuld. *JH7)

1. Dopamine: reguleert beweging, li-
chaamshouding, aandacht en belo-
ningsgedrag; en

2. Serotonine: reguleert stemming, agres-
sie-, slaap- en voedingsgedrag.

Daarnaast kunnen opiaten, die stem-
ming, beloning, reacties op stress en pijn-
beleving reguleren, ook bij sommige kin-
deren een rol spelen.

Gedetailleerde studies van de hersenche-
mie bij kinderen met DS-ASD zijn nog
niet uitgevoerd. Echter, onze klinische
ervaring met medicatie die dopamine,

*JH4) Dit lijkt me in tegenspraak met wat
hierboven wordt beweerd: het komt bij
Downsyndroom veel minder vaak voor dan
bij een verstandelijke handicap in het
algemeen.

*JH5) Niet Downsyndroom moet dus in die
lijst worden opgenomen, maar
‘verstandelijke handicap’.

*JH6) Dit vind ik ongefundeerd. Soms wordt
iets in een bepaald hersengebied gevonden,
maar telkens te weinig om van een relatie te
spreken.

*JH7) Nee, helemaal niet duidelijk!



serotonine of beide regelt heeft gunstig
gewerkt bij sommige kinderen met DS-
ASD.

Hoe kom ik erachter?

Laten onderzoeken

Als u vreest dat uw kind met Downsyn-
droom enkele van de karakteristieken
van ASD heeft, of een andere conditie
die wijst op een dubbele diagnose, is het
belangrijk het te laten onderzoeken door
iemand met voldoende ervaring met kin-
deren met een cognitieve stoornis — liefst
Downsyndroom. Sommige van dezelfde
symptomen die voorkomen bij DS-ASD
zijn ook te zien bij stereotype epilepsie,
ernstige depressie, posttraumatische
stress, acute aanpassingsmoeilijkheden,
obsessief compulsieve afwijkingen en
angststoornissen, of wanneer kinderen
worden blootgesteld aan extreem zorge-
lijke en chaotische gebeurtenissen of om-
gevingen.

Soms, wanneer kinderen met Downsyn-
droom verborgen medische problemen
hebben - zoals oorpijn, hoofdpijn, kies-
pijn, voorhoofdsholteontsteking, maag-
klachten, bekkenklachten, groene staar
enzovoort — leidt de situatie tot gedra-
gingen die kunnen worden aangemerkt
als autistiform zoals zelfverwonding,
prikkelbaarheid of agressief gedrag. Een
samenhangende medische anamnese en
lichamelijk onderzoek zijn dan noodza-
kelijk om andere oorzaken van het
gedrag uit te sluiten. Als het kind niet
meewerkt kan verdoving of narcose
noodzakelijk zijn. Gebruik in dat geval
deze 'narcosetijd’ effectief door tegelij-
kertijd zoveel onderzoeken te laten uit-
voeren als mogelijk zijn in één sessie.

Naast de medische belasting zal u wor-
den gevraagd een checklist te helpen in-
vullen om te bepalen of uw kind ASD
heeft. Ik gebruik de 'Autism Behaviour
Checklist’ (ABC), maar er zijn andere in
gebruik, zoals de AVZ-R en de Auti-R.
Dergelijke lijsten wordt ingevuld bij een
gesprek met de ouders of vooraf. Ze wor-
den dan uitgewerkt en betrokken bij het
klinisch onderzoek om te bepalen of uw
kind ASD heeft.

Obstakels bij het constateren van
DS-ASD

'Als het er als een eend uitziet en het
kwaakt als een eend... raad eens?’
Ouders krijgen soms te maken met on-
nodige obstakels bij het vragen om hulp
voor hun kind. Er worden hiervoor ver-
schillende redenen opgegeven. Enkele
van de meest voorkomende zijn:

De dubbele diagnose wordt niet
herkend

Probleem: De dubbele diagnose wordt
niet herkend, behalve in de meest ernsti-
ge gevallen.

Resultaat: Dit is frustrerend voor ieder-

een die actief op zoek is naar oplossin-
gen voor een kind. Als u in deze situatie
verkeert en voelt dat uw vrees niet se-
rieus wordt genomen, blijf proberen. Het
beste advies is uw gevoelens over uw
kind te vertrouwen. Uiteindelijk zult u
iemand vinden die alle mogelijkheden
met u wil bekijken.

Gebrek aan acceptatie bij
specialisten

Probleem: Soms bestaat er een gebrek
aan acceptatie bij specialisten dat ASD
kan voorkomen bij een kind met Down-
syndroom met cognitieve stoornissen. Ze
zijn soms van mening dat nog een label
erbij niet nodig is, of niet accuraat.
Ouders krijgen soms te horen: 'Dit maakt
deel uit van “verminderd functioneren”
bij Downsyndroom.” We weten nu dat
dit incorrect is. Kinderen met DS-ASD
kunnen duidelijk worden onderscheiden
van kinderen met alleen Downsyndroom
of van kinderen met Downsyndroom
plus ernstige cognitieve stoornissen,
wanneer gestandaardiseerde diagnos-
tische hulpmiddelen zoals het ABC wor-
den gebruikt.

Resultaat: Ouders worden gefrustreerd
en zouden kunnen ophouden met pro-
beren een meer specifieke medische be-
handeling of interventie te verkrijgen.

Verwarring bij ouders

Probleem: Gebrek aan acceptatie, begrip,
bewustzijn, of overeenstemming bij
ouders of andere familieleden, vooral
van heel jonge kinderen, met betrekking
tot wat er gebeurt. De eerste reacties van
familieleden en ouders lopen sterk uit-
een van: 'Dit zal ook wel weer overgaan’
tot "Waarom is hij niet zo ver als andere
kinderen met Downsyndroom?’
Resultaat: Ouders in deze situatie kun-
nen met elkaar in onenigheid leven over
wat het gedrag van hun kind betekent
en wat eraan te doen. Als gevolg daar-
van staan huwelijken onder druk, zijn
relaties met andere kinderen moeizaam,
en is het hele leven moeilijk. Ongelukkig
genoeg, zo heb ik ervaren, trekken
ouders zich in deze situatie bijna alle-
maal terug uit Downsyndroom-praat-
groepen of andere groepen die steun
kunnen verlenen. Er is een scala van re-
denen voor aan te voeren, zoals 'de on-
derwerpen die hier aan de orde komen
hebben geen betrekking op mijn kind’,
‘ik heb er te veel moeite mee te zien dat
al die kinderen het zoveel beter doen
dan het mijne’, en ‘ik heb het idee dat
mensen denken dat ik een slechte ouder
ben, omdat mijn dochter zich zo ge-
draagt.’

In het ideale geval herkent iemand in de
oudergroep dit op het moment dat het
gebeurt en biedt hij of zij extra steun aan
in plaats van die ouders te laten vertrek-
ken. Het is verontrustend dat juist de
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ouders die steun het meest nodig heb-
ben die steun niet (kunnen) krijgen in de
context van hun plaatselijke groep. In
feite is er mogelijk geen andere ouder in
de groep met een vergelijkbaar kind,
omdat DS-ASD niet gewoon is en er niet
makkelijk over wordt gepraat.

Het is heel belangrijk dat ouders de kans
hebben in contact te komen met andere
ouders met een kind met DS-ASD, en
van hen te leren. Ondanks de onderlig-
gende medische conditie (trisomie 21)
kan ASD betekenen dat een groep voor
gezinnen met kinderen met autisme ook
een steunende rol kan vervullen. Echter,
vanwege het gebrek aan acceptatie of
kennis van de dubbele diagnose kunnen
deze steungroepen evenzeer afschrikken.

Wat betekent het?
Gedragsonderzoek

De diagnose DS-ASD leidt zelden tot be-
grip van hoe ASD je kind beinvioedt.
Dat wordt gecompliceerd door het ge-
brek aan beschikbare informatie, waar-
door het moeilijk wordt goede medische
en opvoedkundige mogelijkheden te be-
kijken. Om te bepalen welk gedrag het
meest voorkomt bij DS-ASD doen we
empirische onderzoeken die steekproefs-
gewijs een kind met DS-ASD vergelijken
met een even oud kind van hetzelfde
geslacht dat Downsyndroom heeft zon-
der ASD. Deze vergelijkingen worden
gebaseerd op de informatie die het ABC
oplevert, samen met een gedetailleerde
ontwikkelingsgeschiedenis en gedrags-
observatie. Door dit proces zijn we in
staat het volgende vast te stellen:

Kinderen met DS-ASD hadden vaker:

¢+ een achtergrond van ontwikkelingsre-
gressie inclusief verlies van taal- en
sociale vaardigheden,

+ gebrekkige communicatievaardighe-
den (veel kinderen konden niet be-
grijpbaar praten of gebaren maken),

¢ zelfverwondend en vernielend gedrag
(zoals huid prikken, bijten, en met het
hoofd slaan of bonken),

+ herhaalde motorische gedragingen
(zoals tandenknarsen, met de handen
wapperen, wiebelen),

+ ongewone zintuiglijke reacties (zoals
draaien, naar lichten staren of overge-
voelig zijn voor bepaalde geluiden),

+ eetstoornissen (zoals voedsel weige-
ren, of sterke voorkeur voor specifieke
substanties), en

« verhoogde angst, prikkelbaarheid,
moeite met overgangen, hyperactivi-
teit, concentratieproblemen en duide-
lijke slaapstoornissen.

Andere observaties zijn:

+ Kinderen met DS-ASD scoorden sig-
nificant hoger dan de met hen vergele-
ken kinderen met alleen Downsyn-
droom in alle vijf de afdelingen van



het ABC: zintuiglijk functioneren, rela-
teren, gebruik lichaam en voorwerpen,
taalgebruik en sociale vaardigheden.

+ Kinderen met DS-ASD vertoonden
meer sociale binding dan die met al-
leen ASD.

+ Kinderen met DS-ASD scoorden ho-
ger op alle vijf de afdelingen van het
ABC dan kinderen met alleen ernstige
cognitieve stoornissen.

+ Onder kinderen met alleen Downsyn-
droom voldoen zelfs degenen met ern-
stige cognitieve stoornissen niet altijd
aan de criteria voor ASD.

De conclusie die ik uit deze bevindingen
trek, is dat kinderen met DS-ASD duide-
lijk zijn te onderscheiden van zowel ‘ty-
pische’ kinderen met Downsyndroom als
die met ernstige cognitieve stoornissen,
(die met Downsyndroom inbegrepen).
Daarom is het waarschijnlijk incorrect te
suggereren dat autistiform gedrag vol-
ledig is toe te schrijven aan cognitief min-
der goed functioneren. Echter, het feit
dat autistische eigenschappen en min-
der goede cognitie met elkaar in ver-
band worden gebracht wijst erop dat ze
enkele bepalende elementen delen. Ele-
menten die gewoon zijn voor beide ver-
schijningsvormen (ASD en minder goe-
de cognitie) van de conditie.

Verwante medische condities

De vraag is of er overeenkomsten zijn in
de diverse medische condities bij Down-
syndroom in het algemeen en die bij kin-
deren met DS-ASD. Om hier achter te
komen gebruikten we hetzelfde match-
systeem als hierboven is beschreven. Het
is belangrijk erop te wijzen dat het aan-
tal gematchte paren in ons onderzoek op
dit moment tamelijk laag is. Dientenge-
volge zouden sommige conclusies wel
eens geen stand kunnen houden naar-
mate we meer kinderen onderzoeken.

Kinderen met DS-ASD hadden

vaker:

+ aangeboren hartafwijkingen en maag-
darmafwijkingen,

+ neurologische afwijkingen (bijv. epi-
leptische aanvallen, dysfunctioneel
slikken, ernstige hypotonie en traag
bewegen),

+ ophthalmologische (oogheelkundige)
problemen,

+ adembhalingsproblemen (bijv. longont-
steking en slaap-apnoea) en

+ een verhoogd totaal aantal medische
condities.

Wat nu?

Het onderzoek

Als uw kind DS-ASD heeft, is het mis-
schien een beetje een opluchting als het
een diagnose of label krijgt. Dat ASD
erbij komt roept nieuwe vragen op. Van-
uit medisch perspectief is het belangrijk
gebruik van medicijnen te overwegen,

vooral bij oudere kinderen, bij specifiek

gedrag. Dit is vooral het geval als dit

gedrag het leren of de socialisatie door-

kruist. Hoewel er geen genezing of op-

merkelijk effectieve behandeling bestaat

voor Downsyndroom en autistisch spec-

trum, reageren sommige ‘doelgedragin-

gen’ misschien op medicatie.

Enkele van die gedragingen zijn:

+ hyperactiviteit en lage concentratie,

+ prikkelbaarheid en angst,

+ slaapstoornissen,

¢+ explosief gedrag, resulterend in agres-
sie/vernieling (kan soms worden ver-
minderd), en

+ zelfverwonding (kan soms worden ver-
minderd).

Terwijl u doorgaat met zorgen voor uw
kind, maak er dan een punt van ook te
zorgen voor uzelf en uw gezin, in die
volgorde. U hebt een leven en een gezin
in het oog te houden. Besef dat u maar
een bepaalde hoeveelheid tijd, energie
en bronnen in dit ’project’ kunt stoppen.
Natuurlijk zullen er cycli zijn van goede
en slechte tijden, maar als u geen manier
vindt om uw emotionele spirit te ver-
nieuwen, is de 'burnout’ onvermijdelijk.
Er is vaker sprake van bezorgdheid,
slaapproblemen, energiegebrek, depres-
sie, en mislukte of struikelende huwelij-
ken onder deze omstandigheden. Leer
uw eigen problemen te onderkennen en
wees eerlijk tegen uzelf en uw partner
over nodige hulp. Raad en medicatie zou-
den u een eind kunnen helpen om op
uw best te zijn, in ieders belang.

Conclusie

Het is duidelijk dat er veel te leren is
over kinderen met Downsyndroom die
dubbel gediagnosticeerd zijn met ASD.
Intussen is het essentieel voor ouders
om zichzelf en anderen wijzer te maken
over deze conditie. Gezinnen moeten
werken aan het bouwen van een team
van zorgverleners, therapeuten en op-
voeders die zijn geinteresseerd om met
hun kind toe te werken naar het best
mogelijke resultaat.

Onderzoek moet uitstijgen boven be-
schrijving alleen en zich richten op oor-
zaken, vroege identificatie en natuurlij-
ke geschiedenis. Er moet worden gezocht
naar specifieke mijlpalen in de ontwik-
keling van de hersenen die een onder-
scheid kunnen maken tussen DS-ASD
en ‘typisch’ Downsyndroom en ‘typisch’
autisme; en het mogelijke profijt van ver-
schillende behandelwijzen moet zorgvul-
diger worden gedocumenteerd.

Het zal heel wat tijd vergen om deze
doeleinden te verwezenlijken en dit moet
worden benaderd in de geest van steun,
samenwerking en zorg voor zowel indi-
viduele kinderen als de hele gemeen-
schap van kinderen met DS-ASD.
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Commentaar Joop Hoekman:

Bij het artikel van Capone heb ik enkele
algemene bedenkingen. De eerste is dat
de auteur naar mijn oordeel gedrag te
snel in verband met autisme brengt.
leder mens vertoont gedrag dat ook bij
autisme voorkomt; de een wat meer, de
ander wat minder. Alleen wanneer veel
van die voor autisme kenmerkende
gedragingen bij dezelfde persoon
voorkomen, die gedragingen een heel
intensief karakter hebben en heel slecht
uitdoven is er aanleiding om aan ASD te
denken. Ik heb er dus bezwaar tegen (en
dat was de teneur van mijn 1996-
verhaal en ook mijn belangrijkste
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bedenking bij dit verhaal van Capone)
dat bij een betrekkelijk gering aantal
gedragingen die kenmerkend zouden
zijn voor autisme al aan autisme wordt
gedacht. Dat bezwaar is nog sterker
wanneer die gedragingen een niet heel
erg intensief karakter hebben en wan-
neer nog niet duidelijk is of ze langdurig
aanwezig blijven.

De tweede bedenking is dat het artikel
van Capone slordig is. Beweringen
worden soms niet onderbouwd en de
schrijver spreekt zichzelf een paar keer
tegen.



Downsyndroom als stofwisselingsziekte:

Nieuwe kansen voor onderzoek

Het kan juist hier in Nederland niet
vaak genoeg worden herhaald:
Downsyndroom is een stofwisse-
lingsziekte. Niet meer en niet min-
der. Geen defaitistisch gepraat in
termen van ‘iets mis in de blauw-
drukken’ of zo. Downsyndroom is
gevolg van het in drievoud aanwe-
zig zijn van chromosoom 21 of een
bepaald segmentdaarvan. Datresul-
teertaltijd in een ‘gene-dosiseffect’.

+ Erik de Graaf

| van ver voor de oprichting van de

SDS wordt er serieus gesproken
over de mogelijkheden van ingrijpen in
die stofwisseling, door wat wel genoemd
wordt ‘biomedische therapie’. Daar ging
het al over in nr. 2 van dit blad. Daarbij
betrof het dan niet het relatief gemakke-
lijke aanvullen van eventuele tekorten.
Nee, juist veel meer het ‘wegvangen’ van
aantoonbaar in overmaat (in anderhalf-
voud om precies te zijn, vanwege drie in
plaats van twee chromosomen) aanwe-
zige stofwisselingsproducten.
Er is alle reden aan te nemen dat er in de
toekomst mogelijkheden ontstaan in die
zin. Opdat het symptomencomplex van
Downsyndroom zo min mogelijk tot ont-
wikkeling komt, is het zeer waarschijn-
lijk dat een dergelijk medicamenteus in-
grijpen al vanaf zo vroeg mogelijk in de
zwangerschap zou moeten plaatsvinden.

Anti-oxidanten

Intussen is er heel veel bekend over die
afwijkende stofwisseling van Downsyn-
droom. Het meest uitgebreide overzicht
in de Nederlandse taal stond in de Up-
date van nummer 50 van dit blad. De
belangrijkste component is hoogstwaar-
schijnlijk het fenomeen ‘super-oxidatie’
binnen de cellen van het lichaam. Hoe je
die oxidatie tegen moet gaan? Het ant-
woord is in principe doodsimpel: door
toevoeging van ‘anti-oxidanten’.

Maar hoe krijg je die door de barriéere
tussen bloedbaan en hersencellen heen?
In de Update van nummer 36 beschre-
ven we al Amerikaans onderzoek waar-
bij het verschil in de stofwisseling van
hersencellen afkomstig van baby’s met
en baby’s zonder Downsyndroom kon
worden weggewerkt door de toevoeging
van anti-oxidanten. Op laboratorium-
schaal wel te verstaan. Dat wil zeggen:
vooralsnog buiten het lichaam.

En hoe ontwikkel je nu een soort thera-
pie die werkt en hoe toon je op een we-

tenschappelijk verantwoorde manier aan
dat dat dan ook inderdaad zo is zonder
verder schade te doen? Om het heel cru
te stellen: waar haal je hele rijen baby’s
met Downsyndroom vandaan om proe-
ven op te doen? Dat is natuurlijk ethisch
volstrekt onaanvaardbaar en praktisch
onmogelijk.

Wat een medicijnontwikkelaar in zo’n
geval dan heel vaak doet is eerst maar
eens ‘oefenen’, uitproberen op ‘diermo-
dellen’. Die spelen een cruciale rol bij
het onderzoek naar allerlei genetische
en chronische ziekten, omdat de betref-
fende proeven dus domweg niet op men-
sen gedaan kunnen worden.

Voor het onderzoek naar ziekten waar-
bij het maar om één gen gaat, de ‘mo-
nogenetische’ aandoeningen, worden
muizen gebruikt waarbij het te onder-
zoeken gen is uitgeschakeld: ‘knock-out-
muizen’. Voor het onderzoek naar meer
complexe chromosomale aandoeningen,
waarbij hele chromosomen ontbreken of
juist in overmaat aanwezig zijn, zijn er
muizen ontwikkeld waarop veel meer
genetische manipulatie is toegepast.

Bij Downsyndroom gaat het daarbij stee-
vast om muizen met trisomie 16. Het
bleek mogelijk een moedermuis zwan-
ger te laten zijn van babymuisjes met
trisomie 16. Aanvankelijk waren die zelf
niet eens levensvatbaar, maar toch kon
er al van alles op basis van het verloop
van de zwangerschap worden beproefd
en gecontroleerd. Later kwamen er ook
muizen met trisomie 16 die — bij een ge-
schikte behandeling — niet meteen bij de
geboorte stierven.

Menselijke cellen

Maar, afgezien van allerlei ethische over-
wegingen over dierproeven, een muis is
maar een muis. Uiteindelijk zou je je toe-
komstige medicijn-tegen-het-effect-van-
Downsyndroom willen beproeven op
menselijke cellen. Het goede nieuws is
dat dat sinds kort ook mogelijk is.

Een team afkomstig van de universiteit
van Cambridge, het University College
in London en de universiteit van Wis-
consin in Madison beschrijft in The Lan-
cet van 26 januari een onderzoek met
stamcellen afkomstig van ongeboren ba-
by’s met en zonder Downsyndroom.
Hun bevindingen werpen een nieuw
licht op een aantal cruciale processen die
uiteindelijk resulteren in het symptomen-
complex dat we met elkaar Downsyn-
droom zijn gaan noemen. Het is voor het
eerst dat er bij een dergelijk onderzoek
gebruik is gemaakt van menselijke cellen.
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Het belangrijkste succes van de groep is
dat zij een afwijkend genetisch ‘circuit’
vond dat resulteert in grote wijzigingen
in de ontwikkeling van de cellen die met
elkaar de hersenen van de baby gaan
vormen. De leider van het onderzoeks-
team, Svendsen, stelde het zo: ‘Nu heb-
ben we een bron van menselijke stam-
cellen met een extra chromosoom 21. Die
kunnen nu tot in het oneindige worden
doorgekweekt en door een groot aantal
onderzoekers gebruikt worden.’

Gentherapie

Hoewel de resultaten, zoals die in The
Lancet gerapporteerd zijn, nog maar
voorlopig zijn, zouden ze uiteindelijk
kunnen leiden tot echte behandeling met
medicijnen en mogelijk ook tot gen-
therapie, is de verwachting van de on-
derzoekers. Nogmaals Svendsen: ‘Dit
biedt ons een goed model voor interven-
ties met medicijnen of iets anders.’

Het onderzoek werd mogelijk gemaakt
doordat de wetenschappers in staat wa-
ren stamcellen in een cultuur te laten
uitgroeien, de genetische activiteit bin-
nenin de cellen te volgen, en waar te
nemen hoe ze zich ontwikkelen tot cel-
len die met elkaar de menselijke herse-
nen vormen.

In de cellen met Downsyndroom werd —
in vergelijking met die zonder Down-
syndroom - een significante afname ge-
vonden van het percentage cellen dat
doorgaat met het vormen van neuronen.
Bovendien waren de zenuwvezels van-
uit de cellen met Downsyndroom korter
en anders gevormd.

Door gebruik te maken van technieken
die onderzoekers in staat stellen te zien
welke genen actief zijn bij Downsyn-
droom aan de ene kant en cellen zonder
Downsyndroom anderzijds konden de
onderzoekers inzoomen op de genen die
voor dit alles verantwoordelijk lijken te
zijn. Kennis daarvan is cruciaal, omdat
dat de weg opent naar de ontwikkeling
van medicinale zowel als gentherapie die
het ontstaan en de ontwikkeling van het
symptomencomplex van Downsyn-
droom kan verhinderen.

Voor een laatste keer Svendsen: ‘Ik denk
dat het nog vroeg is, maar nu kunnen
we werken met een nieuw model voor
Downsyndroom dat gebruik maakt van
menselijke cellen, in plaats van met cel-
len die afkomstig zijn van muizen. Wan-
neer we eenmaal het verlies van neuro-
nen bij Downsyndroom begrijpen, denk
ik dat dat in de toekomst zal leiden tot
een aantal innovatieve behandelwijzen.’

Bron: ScienceDaily Magazine



Klazina zitop de specialetak

[NEVAREN(ILS)]
en Evelien dopen
Peye

van De Waldswalkers

+ Wietske Nicolaj, Drachten

Graag wil ik u iets vertellen over de speciale
vrijdagtak van de scoutinggroep ‘De Waldswal-
kers’ uit Drachten waar onze dochter Klazina
elke vrijdagavond naar toe gaat. Er is veel voor te
zeggen om onze kinderen en mensen met andere
verstandelijke beperkingen naar de ‘gewone’
opkomst op zaterdag te laten gaan, maar wij —en
met ons veel ouders — zijn erg ingenomen met de
vrijdagtak, en langs deze weg zou ik de leiding
een dikke pluim op hun hoed willen zetten.

een
dikke

pluim
voor de

leiding

it jaar is het tien jaar geleden

dat op het oude clubhuis aan
de Kletten de Vrijdag-Esta’s be-
gonnen. Deze speltak is bedoeld
voor kinderen met een lichte ver-
standelijke handicap op zml-ni-
veau. Een zogenaamde BE-tak, dat
was en is uniek in Friesland. Klei-
ne Esta’s werden groot, nieuwe
leden kwamen erbij en na enkele
jaren kwamen de scouts en na
weer een paar jaar hadden we de
Explorers erbij. Er zijn nu inmid-
dels bij de drie afdelingen onge-
veer dertig leden.
Onze dochter Klazina is vijftien
jaar en heeft Downsyndroom. Via
een folder die ze meekreeg van
school bij het begin van een nieuw

seizoen is ze in 1994 lid geworden.
Elke vrijdagavond is het vroeg
eten, want om 7 uur moet ze er
zijn, zomers fietsen we er vaak
heen, en als dan de vlag is gehesen
gaat het beginnen. De activiteiten
die ze dit eerste halfjaar hebben
gedaan: varen, koken op hout-
vuur, kaart en kompas speurtocht,
apekooien, voorbereiden op het
groepsweekend, spelletjes, knut-
selen, kaarten maken, sinterklaas,
knopen, pionieren... een veelvoud
aan activiteiten dus.

Het clubgebouw is gevestigd in de
buurt van de jachthaven in Drach-
ten, vlakbij het water, waar ze dus
heerlijk kunnen varen met de
sleepboot ‘Peye’ voorop. ‘Peye’
hebben ze via een verloting gekre-
gen.

Boot dopen

In 1998 werd in Groningen de be-
roepenmanifestatie ‘Skills 98’ ge-
houden, de Harlinger botenschool
had als opdracht op deze beurs
een boot te bouwen. De leerlingen
wilden dat wel, onder voorwaarde
dat hij ook echt ging varen. De
Waldswalkers uit Drachten had-
den de vrijdagtak, en kreeg de
boot toegewezen. Evelien Blok en
Klazina mochten hem dopen.
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In de lente, met Hemelvaart en
Pinksteren worden er kampen
gehouden, meestal met de gewo-
ne leden. In de herfstvakantie
wordt een kamp gehouden op
het eigen terrein. Als het weer
het toelaat wordt er dan in ten-
ten geslapen anders in het club-
gebouw.

Om het tienjarig bestaan van de
vrijdagtak te vieren wordter in
de week van 5 augustus een
kamp georganiseerd, waar de
leden nu al met acties bezig zijn
om geld voor in te zamelen, zo-
als het maken en verkopen van
kerstkaarten.

Ik heb vast wel iets vergeten, zo-
als het gezamenlijk verven van
het clubgebouw, het schuren van
de masten, die dan weer door de
zaterdagscouts worden gelakt,
maar ik ga nu net als ‘s avonds
als het 9 uur is de vlag strijken.
De leiding van de Esta’s, de
Scouts en de Explorers ben ik
heel dankbaar voor hun toege-
wijde inzet en ik wens hen veel
scoutingplezier in de komende
tijd.
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+ Sytze en Yt van der Wal, Vriezenveen

Hierbij een foto van Anneke, op
haar werkplek. Anneke reist elke
dinsdag per trein naar Deventer. Ze
werkt op dinsdagmiddag, woensdag
de hele dag en donderdagmorgen in
café-restaurant Het Volkshuis. Sa-

men met andere lichtgehandicapten.

Het is een leer- en werkervarings-
project. Misschien wil je er es kijken
en een kopje koffie drinken. Of zo’n
heerlijke tosti eten, die Anneke er
bakt? Dan is hier het adres: Het
Volkshuis, Kleine Overstraat 97A,
Deventer. Het is in het centrum,
viakbij de Brink. ‘s Avonds kun je er
warm eten. Dat doet Anneke 00k,
samen met de andere medewerkers.

Anneke logeert van dinsdag t/m don-
derdag in Deventer, maar de rest van

de week woont ze thuis bij haar
ouders. Ze is nu 23 jaar en wil graag
zelfstandig gaan wonen (wel bege-
leid). We hopen in Deventer een
woonplek voor haar te kunnen vin-
den. Maar als dat niet lukt, kan ze
misschien ergens in Vriezenveen te-
recht. Hier heeft ze computerles en
doet ze aan fitness in de sportstudio,
enzovoort.

Ze krijgt ook elke week een uurtje

danstherapie, omdat ze twee jaar ge-
leden een openhartoperatie heeft ge-

had, waardoor ze zich wat minder
vrij durft te bewegen. Door de dans-
therapie komt ze weer ‘los’.
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Uit Peetjie’s dagboek

Een diploma

Dit jaar ben ik naar Zandvoord geweest en daar
heb ik een cursus bij Prof Feuerstein gevolgd en
ik heb daarvan een diploma gekregen. Ik mag
met de kinderen met Down syndroom werken ik
doe dat samen met mijn moeder{Netty}.

+ Peetjie Engels, Schinnen

(23) heeft Down- de eerste keer naar Israel gin-
syndroom. Zij gen naar Professor Feuerstein.
volgt MBO Maat-  Mijn moeder heeft daar les gekre-

Peetjie Engels I k was bijna tien jaar toen we

schappelijke gen IE 1 en zij geeft daarna les aan
Dienstverlening mij. Ik heb allerlei instrumenten
Gezondheids gehad zoals dots. Er staan eerst de
Onderwijs voorbeelden van de figuren en
(MDGO), rich- dan staan alleen de punten, ik

ting helpenden, moest dan de figuren tekenen. In
in Heerlen. het begin was dat moeilijk en later

was het gemakkelijk, toen vond ik
het heel leuk. Ik leerde om eerst
goed na te denken en dan pas te
doen. Systematisch werken, goede
volgorde, plan maken, ruimtelijk
zien, naam geven, afspraken ma-
ken, secuur werken enz..
Het tweede instrument was het
jongetje in de tuin. Ik leerde wat
Ik heb de richting is van het jongetje,
waar de dingen staan b.v achter of
voor of rechts of links van het jon-
bloemen getje. Plaats bepalen, ruimtelijk in-
zicht, initiatief tonen, systematisch
H n denken,visueel transport. Het jon-
u It m IJ n getje en de tuin wordt later een
. punt en een pijl. Ik leerde verschil
ergen tussen abstract en concreet.

Gewone basisschool

Ik ben daar toen ook getest door
Professor Feuerstein. Hij zei: ‘Ga
genomen zo door meid, jij mag naar de ge-
wone basisschool toe.” Mijn moe-
der schrok daarvan. Zij dacht dat
ik daar niet kon leren. Een leraar
zei: ‘Peetjie kan wel naar ons ko-
men. Maar ze moet wel goed le-
ren.” Mijn moeder vond het goed,
ik ga naar de gewone school. Ik
was heel erg blij toen ik dat hoor-
de. In het begin leerde ik moeilijk
vooral rekenen, spelling enz. La-
ter was het gemakkelijker. Ik heb
daar heel veel vrienden en vrien-
dinnen. Het was heel erg leuk en
gezellig. Mijn zus Werny ging ook
naar de basisschool, wij gingen
samen met de fiets. Ik heb daar
vier jaar gezeten en toen ging ik
naar het Emma-college in
Hoensboek.

tuin mee-
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van prof. Feuerstein

Een jaar later gingen we weer naar
Israél, mijn tong is geopereerd. 1k
had een heel lange tong. En mijn
moeder heeft daar toen IE 2 ge-
volgd.

Later zijn we weer naar Israél ge-
weest en daar heb ik een cursus
voor de jongeren gedaan. Er wa-
ren heel veel kinderen uit verschil-
lende landen. Sommigen hebben
ook Down syndroom, een jongen
is heel erg slechtziend. Er waren
ook een paar jongens die autistisch
zijn en een andere jongen heeft
maar één hersendeel. Sommige ge-
dragen zich heel slecht b.v er was
een heel dik meisje bij ons, ze at en
dronk tijdens de lessen. De les was
in het engels en mijn vader was
voor mij een vertaler. Het was heel
leuk en ik leerde heel veel. En daar
heb ik ook een diploma gekregen.
Ik was heel erg blij toen ik een di-
ploma kreeg en mijn moeder kreeg
ook een diploma voor testen .

Kans op oorlog

Wij zijn dit jaar naar Zandvoord
geweest om daar de cursus te vol-
gen van Professor Feuerstein. De
mensen willen dit jaar niet naar
Israél gaan omdat daar heel veel
kans op oorlog is. En Prof Feuer-
stein is van uit Israél naar Zand-
voord gegaan en Rafi {zijn zoon}
en alle andere mensen van Israél
komen ook naar Zandvoord. We
kregen een e-mail dat Prof Feuer-
stein les zou geven in Nederland.
Wij gingen naar Tsjechi€, maar
toen gingen we korter en toen gin-
gen we naar Zandvoord, Netty,
Wil en ik. Ik ging IE 1 doen en mijn
vader doet dat ook. We gingen op
zondag naar de opening, daar heb
ik een toespraak gehouden en kla-
rinet gespeeld. Ik heb bloemen uit
mijn eigen tuin meegenomen en
een cadeautje. Rafi deed mee aan
de opening. Op maandag begon-
nen de lessen. In mijn groep zaten
mensen uit Nederland, Guatema-
la, Israél, Canada, Amerika, Bel-
gié, Engeland, Roemenie, Singapo-
re

De les was in het Engels en mijn
vader was een vertaler als ik het
engels niet begreep. Mijn moeder
heeft daar ook een cursus gedaan,
testen van kinderen. We kregen
alle drie een diploma. Ik mag nu
les geven. Ik geef les aan de kinde-

ren en dat lukte, mijn moeder zat
er wel bij, maar later heb ik alleen
de les gegeven.

Moeilijk

De les in Zandvoord was wel heel
erg moeilijk want het was heel
moeilijk te verstaan. Wij hebben
allerlei instrumenten gedaan De
dots en het jongetje in de tuin,
daar heb ik al over verteld.
Analytic perception, in dat instru-
ment leer je systematisch doen,
heel goed nadenken en dan iets
doen, initiatief nemen, stukjes tot
geheel maken, geheel tot stukjes
maken. Er zijn ook heel verschil-
lende figuren bij b.v driehoek,
vierkant, rechthoek enz en die zit-
ten in het figuur verborgen. Som-
mige stukken zijn in de andere
richting: visueel transport.

En een andere instrument is
comparisons. Dat houdt in: bij
plaatjes, wat is het zelfde en wat is
het verschil. De verschillen kun-
nen zijn: in de andere richting, an-
dere figuren, kleur, grootte, aantal
figuren, vorm enz. Soms moet je
zoeken wat het ene plaatje wel
heeft en een andere plaatje niet
heeft en daar moet je een x zetten.
We moesten opschrijven, wat het
zelfde is en wat het verschil is.
Een andere instrument is
llustrations. Dat zijn allemaal
plaatjes die een verhaal zijn. Je
moet goed nadenken wat je doet,
systematisch doen, je moet steeds

45+« DOWN+UP -

een verhaaltje bedenken waarover
het gaat, en je moet steeds een an-
dere verhaaltje bedenken, Je moet
bedenken wat een ander zou doen,
denken en voelen.

Een andere instrument is
orientation 2 dat houdt in: naar
welke richting waait de wind,
waar komt de wind vandaan. Er
zijn veel mogelijkheden. Je moet
opschrijven welke richtingen b.v
noord, noordoost, oost, zuidoost
enz. Soms moet je ook het aantal
keren wat je loopt opschrijven als
je van de ene plaats naar de andere
gaat, soms moet je ook halve of
kwart of hele cirkel opschrijven, er
zijn meer mogelijkheden. Je leert
dat je op meer manieren iets kunt
oplossen.

Ik kreeg het diploma met heelveel
mensen uit zoveel verschillende
landen. En Raffi zei:’Nu komt
Peetjie Engels onze meest geliefde
leerling.” Ik was zo blij en ik om-
hels Reuven Feuerstein en Rafi en
zeq: ‘Hartstikke bedankt.’

Veel groeten van Peetjie

Mijn telefoonnummer is

046 - 4434313 en als ik niet thuis
ben dan is er een antwoord apparaat.
En mijn e-mail adres is:
peetjie@hotmail.com

(Ongecorrigeerd, Red.)
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Prof. Feuerstein reikt
Peetjie haar
dfiploma uit

Enkele begrip-
pen. Peetjie
heett altijd les in
het Engels ge-
had en benoemt
daardoor de in-
strumenten bij
hun Engelse, of
de door haar ge-
bruikte, naam.
IE is instrumen-
tal enrichment,
het Instrumen-
teel verrijkings-
programma.
Het instrument
Dots zijn de
stippen, het jon-
getje in de tuin
is oriéntatie in
de ruimte deel
1,Comparison is
vergelijken,
Analitic percep-
tion is analytisch
waarnemen en
Illustrations zijn
illustraties.
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Na ruim twee en een half jaar te hebben gewerkt
in Vietnam is Marja Hodes, orthopedagoge, in-
middels teruggekeerd naar Nederland en weer
aan het werk op haar oude werkplek bij de Stich-
ting R’go in Rotterdam. Een verslag van haar
laatste ervaringen in den vreemde.

Ho Chi Minh-stad

Trots staat de moeder van Tam tij-
dens de afsluitingsceremonie voor
de grote groep overheidsfunctio-
narissen, ouders, en leerkrachten.
‘Twee jaar geleden durfde ik niet
meer naar buiten. Mijn zoon was
toen twee jaar. Hij heeft Downsyn-
droom. Mijn familie wilde geen
contact meer met ons. In de wijk
werd over ons gepraat. Ik schaam-
de me diep. Ik kon alleen maar
huilen. Ik dacht dat hij nooit iets
zou kunnen leren.

In de krant had ik gelezen over het
centrum. Ik ben langsgegaan en ze
hebben naar mijn zoon gekeken.
Toen zijn ze bij mij thuis gekomen.
Ze hebben ons uitgelegd wat
Downsyndroom is en dat Tam

zelfs in
Neder-

land JEEN  heel veel kan leren. Ze hebben het
de hele familie uitgelegd en ook de
Verge- buren in onze straat. En daarna

hebben ze ons geholpen Tam van
.. alles te leren. En nu zit Tam op
lijkbaar  school
Early Intervention-centrum
Tam is één van de kinderen van
het eerste uur die geparticipeerd
te heeft in het Early Intervention-
project van het Research and
Education Center for Disabled
Children (RECDC). Het RECDC is
inmiddels omgetoverd tot een
heus Early Intervention-Centrum.
Het multidisciplinaire team is in
staat zelfstandig onderzoek te
doen, samen met ouders en familie
een op maat gesneden begelei-
dings- en stimuleringsprogramma
voor het kind te maken en uit te
voeren en het kind binnen de fami-
lie in de eigen omgeving te bege-
leiden.

Er draaien inmiddels diverse
ouder-, grootouder- en familie-
groepen. Daarnaast draaien er
speelleergroepen en schoolvoor-
bereidende groepen. Tevens wor-
den er trainingen verzorgd om
kleuterleerkrachten van reguliere
kleuterscholen te helpen bij het be-
geleiden van een kind met een ver-
standelijke belemmering in de klas
(enin Ho Chi Minh-stad zijn dit

centrum

vinden

P
e

veelal kinderen met Downsyn-
droom).

De afsluitingsceremonie was geor-

ganiseerd in de vorm van een open
dag. Diverse overheidsfunctiona-
rissen, vertegenwoordigers van

welzijns- en gezondheidsorganisa-

ties, directies van scholen en alle
ouders/familieleden en kinderen
die aan het project hadden deelge-
nomen waren uitgenodigd.
Ditmaal geen workshops of pre-
sentaties van de buitenlandse ex-
pert, maar een geheel verzorgde
dag met workshops en presenta-
ties door de teamleden zelf. Voor
mij een goede check of men in
staat is zonder mij het werk voort
te zetten. Het was een fantastische
dag. Er zijn een paar honderd be-
zoekers geweest en er was veel be-
langstelling van de pers. Petje af
voor de directrice die dit centrum
tot een echt modelcentrum heeft
gemaakt.

Ik laat dit centrum met een gerust
hart achter. Die redden zich pri-
ma, ook als er verder geen over-
heidssteun zou komen. Met enige
trots kan ik zeggen dat zelfs in Ne-
derland geen vergelijkbaar cen-
trum te vinden is.
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Via de e-mail word ik nog regel-
matig op de hoogte gehouden van
het reilen en zeilen. Er worden
steeds meer kinderen aangemeld.
Men is nu bezig een tweede cen-
trum op te zetten in één van de
buitenwijken van Ho Chi Minh-
stad.

Ha Noi

In Ha Noi heeft het trainingspro-
gramma gedraaid voor de toe-
komstige staf van het op te zetten
Early Intervention-Centrum. Ten
behoeve van de training was een
tijdelijk Early Intervention-Cen-
trum opgezet. Een beperkt aantal
kinderen en gezinnen draaide mee
om zo de stafleden het vak te le-
ren. Na het beéindigen van het
trainingsprogramma is de over-
heid verantwoordelijk voor het
verder opzetten en draaien van
een officieel Early Intervention-
Centrum. Zij zullen de kaders
moeten creéren.

De moeder van Phuong (een autis-
tisch meisje dat met haar familie
meedraaide in het programma),
drukte zich moedig en scherp uit
tijdens de sluitingceremonie ten
overstaande van de diverse hoog-



Hallo Nederland

waardigheidsbekleders:

‘Dank zij het Early Intervention-
Centrum weet ik nu wat mijn
dochter mankeert. Ze ondersteu-
nen mij bij het opvoeden van mijn
dochter en de hele familie zal haar
uiterste best doen om haar te hel-
pen. Mijn vraag is nu: Wat gaat u
voor ons doen nu het project is af-
gelopen?’

Vooralsnog is dit onduidelijk. Di-
verse politieke en financiéle belan-
gen spelen een rol. De minister
van Onderwijs en Training heeft
beloofd dat Early Intervention
prioriteit zal krijgen. Het is inmid-
dels februari 2002 en via de e-mail
weet ik dat de overheid zijn gelof-
te nog steeds waar moet maken. Er
is nog steeds geen Early
Intervention-Centrum in Ha Noi.

Training afgerond

De training van de kleuterleer-
krachten in Early Intervention en
voorschoolse activiteiten is afge-
rond met een heus examen. Voor
dit examen moesten de leerkrach-
ten een presentatie houden over
het kind met een belemmering
datze in de klas begeleiden.

Doel van het examen was niet al-
leen om de kennis en vaardig-
heden te toetsen, maar ook om er
voor te zorgen dat er op iedere
school een compleet voorbeeld-
pakket zou komen met lespro-
gramma’s, speciale onderwijsma-
terialen en verslagen. Zo moesten
de leerkrachten tijdens hun pre-
sentatie iets kunnen vertellen over
de belemmering van het kind en
over de thuissituatie. Ze moesten
een inschatting in Kleine Stapjes
laten zien, een individueel
(onderwijs)werkplan voor het
kind kunnen overleggen, een ver-
slag met adviezen die aan de
ouders en familie zijn gegeven,
een set van aangepaste leermate-
rialen. VVoor het project waren er
twee video-camera’s aangeschaft.
Tijdens hun presentatie moesten
alle leerkrachten een korte video-
impressie laten zien van de bege-
leiding van het kind tijdens een
individuele en groepsactiviteit.
Door middel van deze presenta-
ties kon ik beoordelen (samen met
een Vietnamese examencommis-
sie) wat men van de training had
opgestoken en gerealiseerd had
binnen de eigen school.

Eind maart stonden dan ook veer-

tig kleuterleerkrachten klaar om
een diploma in ontvangst te ne-
men. Door goed lobbywerk had-
den we het voor elkaar gekregen
dat het trainingsprogramma door
het Ministerie van Onderwijs en
Training erkend werd als een offi-
ciéle opleiding, waardoor de leer-
krachten in het bezit kwamen van
een officieel erkend Vietnamees
diploma. Vooral dit laatste is van
belang. Met dit diploma kunnen
de leerkrachten in de toekomst sa-
larisverhoging krijgen en vrijstel-
lingen binnen diverse vervolgop-
leidingen.

De bedoeling is dat het opleidings-
pakket binnen andere districten
van Ha Noi en daarbuiten aange-
boden gaat worden, zodat steeds
meer kinderen meteen verstande-
lijke belemmering toegang krijgen

Terug in Nederland

En zo zat onze missie er op en
keerden we in april 2001 terug.
Binnen korte tijd startte ik weer op
mijn oude werkplek de Stichting
R’go in Rotterdam. Vol van alle
ervaringen uit Vietnam verwacht-
te ik een behoorlijke ontwikkeling
op het gebied van Early
Intervention in Nederland.

Mijn ontluistering hierover heeft u
kunnen lezen in de vorige
Down+Up. Het maakt me in ieder
geval strijdbaar om er volop te-
genaan te gaan om Early
Intervention binnen Nederland
weer in de lift te krijgen.

Tambiet Vietnam, hallo Neder-
land. Een volgend land, een nieu-
we missie. De overeenkomsten
zijn groter dan de verschillen.

tot het kleuteronderwijs.

hadden

we nou
toch

maar die

brochure

We hadden besloten om in het bui-
tenland te gaan werken, op een niet
zo alledaagse locatie. Op onze
werkplekken in Nederland was
meestal de informatie binnen hand-
bereik. Als ouders iets wilden weten
of we wilden zelf iets nazoeken: je
slaat een boek open, gaat naar de
bibliotheek, vraagt advies bij colle-
ga’s, surft wat op internet, etc.

Maar in Vietnam is dat anders. Er is
nauwelijks materiaal voorhanden.
De bibliotheek herbergt grotendeels
communistische lectuur. Video’s en
buitenlandse boeken mogen alleen
na extreme controle door de ‘Cultu-
rele Commissie’ het land binnen en
dan nog is het de vraag wat er uitein-
delijk aankomt.

We hadden alles aardig voorbereid.
De boeken, video’s, al het educa-
tieve materiaal dat we dachten no-
dig te hebben. Maar natuurlijk is dat
nooit genoeg. Altijd zijn er vragen
uit een onverwachte hoek. Hadden
we nou toch maar die handige bro-
chure als voorbeeld ingepakt. Of
zijn er speciale vragen die je graag
even zou willen voorleggen aan een
deskundig panel met internationale
ervaring.
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Vanaf onze standplaats Ha Noi heb-
ben we regelmatig ondersteuning
gekregen van en via Erik en Marian.
Een mailtje naar het andere eind van
de wereld en bijna onmiddellijk
kwam er antwoord terug. Belang-
rijke video’s die we toch nog aan de
Vietnamezen wilden tonen, waren
binnen korte tijd op de plaats van
bestemming, zodat wij weer verder
konden met ons werk.

Ook nieuw uitgekomen materiaal
bereikte ons via de SDS. ‘Get down
on it’ is inmiddels razend populair in
Vietnam! De foto’s uit de Down+Up
vormen enorme voorbeelden hoe je
op een positieve manier mensen met
Downsyndroom in beeld kunt bren-
gen. Dank je wel Erik! Dank je wel
Marian! Zonder jullie ondersteuning
hadden wij lang niet zo goed ons
werk kunnen doen.

De traditionele dans die Tam had
ingestudeerd voor de sluitings-
ceremonie van het programma van
het RECDC in Ho Chi Minh City is
zonder meer ook voor jullie be-
doeld.

buipsondo



Het beeld van Downsyndroom

in de wereld van
genetica, prenatale
diagnostiek, etc.

Downsyndroom is een van de meest
voorkomende oorzaken van verstande-
lijke en lichamelijke handicaps.

Kinderen met Downsyndroom hebben
een ernstige handicap.

Patiénten met Downsyndroom...

ledereen weet het toch: ‘Ze zijn zo kop-
pig’, ‘Het zijn zulke imitatoren’, ‘Ze zijn
wel erg muzikaal’.

Patiénten met Downsyndroom zullen
slechts zelden tot zelfstandig functio-
neren in staat zijn.

* Erik de Graaf

en de opvatting van de SDS

Uit: Nursing,
vakmagazine voor
verpleegkundigen,
maart 2002

Geboren: 1984

Downsyndroom is de oorzaak van een altijd meervoudige handicap, zo-
wel verstandelijk als lichamelijk. Het gaat hier echter zeer beslist niet om
een veelvoorkomende oorzaak in absolute zin. Denk maar aan het veel
en veel grotere aantal lichamelijke handicaps als gevolg van bijvoorbeeld
reuma.

In de gebruikelijke psychologische termen sprekend (van de Wereldge-
zondheidsorganisatie, WHO) hebben kinderen met Downsyndroom in
meerderheid een lichte tot matige ‘handicap’ (Cunningham, als geciteerd
in De Graaf, 1992)

Een hoog percentage mensen met Downsyndroom heeft geen bijkomen-
de medische problemen. Het is derhalve onjuist en ongewenst hen in al-
gemene zin met de term ‘patiént’ aan te duiden.

Dit zijn maar een paar veelgehoorde stereotypen die nu al bijna 150 jaar
circuleren. Geen enkele ervan kan de toets der kritiek doorstaan. Het is
allemaal onzin. Kinderen met Downsyndroom lijken in alle opzichten
eerste en vooral op andere kinderen, bijvoorbeeld op hun broertjes en
zusjes, dan op die stereotypen. Maar in de praktijk krijgen ze vaak
slechts ruimte voor zover ze de bekende stereotiepe beelden in willen
vullen, met andere woorden ze ‘moeten’ eraan voldoen! Zo leidt het vast-
houden aan die stereotiepen vaak tot een bevestiging van stereotiep ge-
drag, wat juist systematisch vermeden zou moeten worden.

Binnen de huidige generatie volwassenen met Downsyndroom zullen -
als gevolg van de manier waarop ze zijn opgevoed en van een medische
begeleiding die vaak heel veel te wensen heeft overgelaten - inderdaad
slechts weinigen tot zelfstandig functioneren in staat zijn. Als gevolg van
de enorme veranderingen die in het afgelopen decennium, ook in Neder-
land, op medisch en pedagogisch gebied hebben plaatsgevonden is dat
beeld echter heel hard aan het veranderen. Verwacht mag worden dat
aanzienlijke percentages van toekomstige generaties volwassenen met
Downsyndroom verregaand zelfstandige levens zullen kunnen leiden.
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Behalve zwangerschapsafbreking zijn er
geen effectieve behandelingsopties die
de geboorte van een kind met Down-
syndroom kunnen voorkomen. De enige
keuzemogelijkheid voor de vrouw bij
wie voor de 24ste week van de zwan-
gerschap de diagnose Downsyndroom
bij haar aanstaande baby is vastgesteld
is het laten afbreken van de zwanger-
schap. Mocht zij echter besluiten die
voort te zetten dan zijn er geen pre- of
postnatale handelingsopties die de prog-
nose van het kind met Downsyndroom
aantoonbaar verbeteren, c. q. het syn-
droom als zodanig kunnen wegnemen.

De ‘morele rechtvaardiging’ van het af-
breken van zwangerschappen van ba-
by’s met Downsyndroom is gebaseerd
op ‘leed voorkomen’.

Bij het al dan niet afbreken van zwan-
gerschappen van baby’s met Down-
syndroom gaat het niet alleen om de
aanstaande ouders en hun gezin (mede
gelet op hun bestaande verantwoorde-
lijkheden), maar ook om het belang van
het nog ongeboren kind.

De doelstelling van een screenings-
programma en de eventueel daaropvol-
gende prenatale diagnose is zwangeren
(en hun partners) die daar prijs op stellen
tijdige informatie te verschaffen over de
aan- of afwezigheid van Down-
syndroom. Daardoor zijn zij in staat bij
een afwijkende uitkomst te besluiten de
zwangerschap af te breken dan wel zich
voor te bereiden op de geboorte van een
gehandicapt kind.

Van alle levendgeboren kinderen met
Downsyndroom sterft een aanzienlijk
percentage (volgens sommigen zelfs wel
zo’n tien procent) binnen het eerste le-
vensjaar, het merendeel ten gevolge van
een aangeboren hartafwijking. Van de
kinderen zonder aangeboren hartafwij-
king sterft naar schatting 2 tot 3% tijdens
het eerste levensjaar.

Heel veel van de bij Downsyndroom vaker voorkomende medische pro-
blemen zijn wel degelijk behandelbaar, c. g. corrigeerbaar. Dat blijk ook
zonneklaar uit de in 2000 onder auspicién van de Nederlandse Vereni-
ging voor Kindergeneeskunde uitgeven ‘Leidraad voor de medische be-
geleiding van kinderen met het Downsyndroom’ (Borstlap et al.)

De potentiéle ontwikkelingsachterstand is effectief te beinvioeden door
het bieden van een optimaal opvoedingsklimaat waarbij gebruik wordt
gemaakt van early intervention (o. a. in: Casto, G. 1988).

Naar schatting stroomt de laatste paar jaar een meerderheid van de kin-
deren met Downsyndroom in in het reguliere onderwijs. Het is een goed
bewezen feit dat ze zich daar veel beter ontwikkelen dan in het speciale
circuit (Buckley, 2000).

Verder zijn er niet mis te verstane signalen dat medicamenteuze behan-
deling van Downsyndroom als stofwisselingsziekte geen absolute utopie
meer is (0. a. Buscigilo, J en Yankner, B. (1995)).

Tenslotte begint er inzicht te komen in de wijze waarop het menselijk
lichaam zelf boventallige (X-)chromosomen uitschakelt (Dassen, 2002,
blz. 58). Het is derhalve niet langer a priori ondenkbaar dat er ooit een
oplossing gevonden wordt om het boventallige chromosoom 21 uit te
schakelen.

Met name om de laatste twee genoemde mogelijkheden te benutten zal
dan echter wel een deel van de vele miljoenen die nu jaarlijks worden be-
steed aan prenatale diagnostiek en de consequenties daarvan een andere
bestemming moeten krijgen.

De expliciete koppeling van Downsyndroom met ‘leed’ is absoluut niet
te verdedigen. Ook al vraagt geen enkele ouder van een kind met Down-
syndroom zelf om een baby met bijkomende problemen en ook al kost
het opvoeden van een kind met de genoemde conditie vaak heel wat
extra inzet en moeite, toch is er in de overgrote meerderheid van de be-
trokken gezinnen maar zelden sprake van ‘leed’. Men bladere er de ver-
schillende jaargangen van het eigen magazine van de Stichting Down’s
Syndroom (SDS), Down+Up, maar op door.

Hoe ervaren mensen met Downsyndroom hun situatie zelf? In 1994 heeft
TNO-PG een methodiek ontwikkeld om de kwaliteit van bestaan van
kinderen met Downsyndroom (‘kwaliteit van leven’ = KVL) te meten op
basis van allerlei aspecten van de gezondheid samen met de emotionele
reacties daarop. In het rapport (Verrips et al., 1995, samengevat in Fekkes
etal. 1998) wordt o. a. gesteld: ‘Zou men KVL willen opvatten als de af-
fectieve reacties op gezondheidstoestand, zonder de gezondheidstoe-
stand zelf in het begrip op te nemen, dan is het met de KVL van veel kin-
deren met Downsyndroom uitstekend gesteld’ (einde citaat). Dat is dan
met name zo in de ogen van hun ouders. Dit punt is later op de tv door
Verrips geaccepteerd als ‘vergelijkbaar met astma’ (Keyl, 1995).

Strikt genomen is dit niet juist! Handicap is geen aan de persoon gebon-
den eigenschap, maar per definitie afhankelijk van de sociale context.
Ergo: zonder sociale context geen handicap.

Dit is een aperte onjuistheid. Binnen de populatie van de Stichting
Down’s Syndroom met een bestand van ca. 3.500 kinderen met die condi-
tie, met name in hun jonge jaren opgebouwd uit aantoonbaar vrijwel vol-
ledige geboortecohorten, zijn in de afgelopen veertien jaar over de totale
leeftijdsrange in totaal ca. 35 kinderen als overleden aangemeld. Daarbij
moet worden opgemerkt dat de gemiddelde leeftijd van de ‘jongste drie-
kwart’ van de kinderen die bij de SDS worden aangemeld al jaren rond
de twee maanden ligt en volgens het jaarverslag van de SDS zelfs nog
steeds enigszins daalt.
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Bij een groot aantal kinderen met
Downsyndroom treden op jong-
volwassen leeftijd veranderingen in her-
senfunctie op die typerend compatibel
zijn met de ziekte van Alzheimer.

Recentelijk concludeerde een commis-
sie van de Gezondheidraad in haar rap-
port Prenatale Screening dat ‘kans-
bepalende screening’ op Down-
syndroom een zoveel beter alternatief is
voor de bestaande leeftijdscreening dat
invoering ervan niet langer zou mogen
worden uitgesteld, mits aan een aantal
voorwaarden wordt voldaan.

De verwachte geboorteprevalentie van
Downsyndroom (afgezien van het effect
van prenatale screening en diagnostiek)
bedraagt 1 op 518 uitgaande van de
leeftijdsopbouw van de bevolking in
1999, wat overeenkomt met de geboorte
van 380 kinderen met Downsyndroom
jaarlijks.

Artsen die zich bezighouden met gene-
tica en mensen ondersteunen bij vraag-
stukken van leven of dood, bezoeken
zelf ook gehandicapteninstituten.

Niet elk Downkindje kan meespelen in
de Josti-band.

In principe is dat weliswaar juist, maar in veruit de meeste gevallen ver-
tonen de betrokkenen bij leven helemaal geen klinische symptomen van
Alzheimer-dementie (Zigman et al., W. (1996). Dat is een wezenlijk ver-

schil.

Daarbij ging het de Gezondheidsraad echter kennelijk veel meer om het
Zo uitermate ongunstige detectie/miskraamratio en veel minder om het
aldaar niet nader besproken Downsyndroom als zodanig.

Een zo goed mogelijke berekening van de geboorteprevalentie van
Downsyndroom in Nederland komt uit op vrijwel exact 1 op 1.000. Een
berekening van het aantal levendgeborenen komt uit op een aantal van
even boven de 200 levendgeborenen per jaar (Graaf, E. A. B. de (1998)).
Dit aantal past wonderwel bij het aantal ouders per cohort dat informatie
vraagt over hun baby met Downsyndroom bij de SDS.

Om het maar eens heel cru te zeggen: Je gaat toch ook niet naar een te-
huis met dementerende bejaarden als je je een beeld wil vormen van de
mogelijkheden van de jeugd van de toekomst?

Leeft het lidmaatschap van de Josti-band als een ideaal bij de huidige ge-
neratie ouders van jonge kinderen met Downsyndroom? Met alle respect
voor de Josti-band als symbool van de zorg voor vroegere generaties,
maar voor veel ouders van nu is dat eerder een schrikbeeld dan een ‘bo-

vengrens’!
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gehandicapte leerling

Aanwijzingen voor leerkrachten

Een slechtziende, meervoudig

+ Henk Benjamins, Koos Steenhuis
en Annemarie Melis

Slechtziendheid is een moeilijk in te schatten
handicap. Wat ziet een slechtziende wel en wat
niet? Hoe ziet hij de dingen en hoe gaat hij met
z’n handicap om? Je kunt nu eenmaal niet even
met de ogen van een ander kijken om dit te

ontdekken.

je kunt
niet even
met
de ogen
van een
ander

kijken

lechtziendheid kan sterk
Svariéren naar vorm, grada-

tie en te verwachten ont-
wikkeling. Ook vormt de mate
waarin iemand auditief dan wel
visueel is ingesteld een factor van
belang. Daardoor is niet voor iede-
re slechtziende leerling hetzelfde
‘recept’ toe te passen. Het is van
groot belang dat elke keer op-
nieuw wordt bekeken hoe infor-
matie op een zodanige manier kan
worden aangeboden, dat deze toe-
gankelijk is voor de betrokken
leerling.
Actuele medische gegevens zijn
natuurlijk belangrijk, maar nog
meer van belang is wat de leerling
daarmee doet en dat is maar voor
een deel afhankelijk van de mate
van zijn slechtziendheid. Nog
meer dan voor normaal lerende
slechtziende leerlingen is begrip
van de omgeving nodig om de
slechtziende meervoudig gehandi-
capte leerling, zover zijn mogelijk-
heden het toelaten, zo goed moge-
lijk visueel te laten functioneren.

De sociale omgeving:

+ Spreek duidelijk, de slechtzien-
de leerling is meer afhankelijk
van auditieve informatie.

+ Vraag nooit ‘Zie je dit?’. De leer-
ling zal altijd ‘ja’ antwoorden,
hij/zij is immers niet blind en
weet niet hoe anderen het zien.
Wil je weten wat de leerling ziet,
laat hem/haar dan vertellen
‘wat’ hij/zij ziet.

+ Moedig de leerling aan tot Kij-
ken. De ogen gaan hier niet van
achteruit, integendeel ze wor-
den beter getraind.

« Vermijd overdreven hulpbe-
toon.

+ Nonverbale aanwijzingen zoals
gebaren, knikken, gezichtsuit-
drukkingen, e.d. worden vaak

niet waargenomen. Beter kan
men zich aanwenden om deze
informatie te geven door middel
van een schouderklopje, verbale
aanwijzingen etc.
Onthoud: Hoe goed hulpmiddelen
ook kunnen zijn, zij maken van
een slechtziende leerling nooit een
goedziende leerling.

De plaats in de klas

De slechtziende leerling moet een

voor hem/haar gunstige zitplaats

krijgen. Belangrijke punten voor
het bepalen van die plaats zijn:

+ Afstand. Over het algemeen is
een plaats op korte afstand van
het bord het best. Meestal is dit
de plaats middenvoor.

¢ Lichtval. Sommige slechtzien-
den zijn zeer lichtgevoelig en
hebben gedempt licht nodig, an-
deren hebben juist behoefte aan
veel licht.

+ Denk bij lichtinval aan plaats
van de ramen, aanwezigheid
van zonwering en bordverlich-
ting. Zij kunnen medebepalend
zijn voor de meest geschikte zit-
plaats.

¢+ Bekijk vanaf welke plaats de
leerling het best het leergesprek
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en de uitleg kan volgen zonder
dat het gepaard gaat met hin-
derlijke storingen van buitenaf.
Vooral bij slecht zien op het
bord is de leerling aangewezen
op auditieve informatie.

¢« Soms is het nodig de tafel aan te
passen aan de behoeften van de
leerling, bijvoorbeeld een leer-
lingenset met verstelbaar tafel-
blad, zodat de leerling niet de
hele dag met een kromme rug
over het werk hoeft te zitten.

¢ Bij te veel reflectie van het tafel-
blad (wit formica bijv.) kan het
blad met plastic of papier wor-
den afgeplakt, dan wel worden
overgeschilderd in een betere
kleur.

Gordijnen dicht?

Omdat er in het ZML-onderwijs
geen sprake is van een klassieke
opstelling is het des te meer van
belang op te letten wat de beste
plaats is voor de slechtziende leer-
ling. Moeten de gordijnen dicht?
Moet er aanvullende verlichting
via kunstlicht komen?

Omdat auditieve ondersteuning
bij visusproblemen gewenst is, is
het belangrijk dat de leerling bin-
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nen direct stembereik van de leer-
kracht zit en dat er zo weinig mo-
gelijk storende factoren zijn.

Het bord

Er zijn slechtziende leerlingen die

ondanks hun gunstige plaats niet

of slecht van het bord kunnen le-

zen. Vergroten van het contrast

kan helpen (schoon bord, duide-

lijk handschrift, goed contraste-

rend bordkrijt).

Daarnaast zijn er de volgende aan-

passingen:

+ De leerling mag naar het bord of
scherm lopen om van dichtbij te
kunnen zien wat er staat.

+ Als auditieve ondersteuning de maxi-
leest en vertelt de leerkracht al-
les wat hij op het bord schrijft of male
tekent.

+ Overleg bij gebruik van kleur-
krijt welke kleuren voor de leer- Ve rg ro-
ling goed zichtbaar zijn.

+ Eris speciaal bordkrijt met meer ti ng IS
contrast.

+ Bij gebruikmaking van kopieén .
bestaat meestal de mogelijkheid n |et aUtO'
te vergroten. Overleg met de
leerling of dit zinvol is en welke matiSCh

vergrotingsmaatstaf het best
bruikbaar is.
NB De maximale vergroting is niet
automatisch de beste. Dit kan bij
sommige oogafwijkingen het pro-
bleem juist vergroten.

de beste

Aan te bieden materiaal

Gezien het verlies aan gezichts-

scherpte moet in het algemeen re-

kening gehouden worden met het
volgende:

+ Materialen dienen contrastrijk te
zijn. Liever zwarte lijnen op wit
papier dan blauwe lijnen op
kringlooppapier.

+ Ook schrijf- en tekenmaterialen
moeten voldoende contrast op-
leveren. Gebruik liever een
zwarte viltstift dan een grijs pot-
lood.

+ De hoeveelheid materialen op de
tafel moet men beperken om het
overzicht te vergemakkelijken.

+ Alser een beroep gedaan moet
worden op het zien van kleine
details, dan valt te overwegen
vergrotingen te gebruiken.

Net als bij het bordgebruik kun-
nen zich ook problemen voordoen
bij het lezen of de leesbaarheid
van aangeboden teksten. Als de
leerling de normale druk kan le-
zen, laat hem/haar dan zelf de
leesafstand bepalen. Een boek
dichtbij de ogen houden kan geen
kwaad.

Bij problemen zijn de volgende
aanpassingen mogelijk:

« Door kopiéren kan het contrast
van een tekst verhoogd worden.

+ De leerling kan (vooral als hij/
zij een beginnend lezer is) een
leessjabloon gebruiken.

¢+ Klassikaal uit te delen teksten
dienen het juiste formaat te heb-
ben. Een vergrote regelafstand
kan de overzichtelijkheid bevor-
deren. Bij veel tekstverwer-
kingsprogramma’s kan de let-
tergrootte apart ingesteld
worden.

+ De tekst kan met viltstift ge-
schreven worden.

+ In overleg met de begeleidend
leerkracht kan ook gekozen
worden voor het vergroten van
complete boeken of gedeelten
van boeken.

+ Tekst kan op band worden inge-
sproken.

+ De leerling kan gebruik maken
van vergrotende hulpmiddelen
(loep, tv-loep).

+ Soms zijn er kant-en-klare grote-
letterboeken verkrijgbaar (meer
informatie hierover bij de bege-
leidende leerkracht).

¢+ Hetinvoeren van door de leer-
ling te bepalen ‘kijk-pauzes’ kan
de spanningsboog van de leer-
ling vergroten.

Schrijven en creatieve

vaardigheden

Stel eisen met betrekking tot de

leesbaarheid en de verzorging van

het werk. Bedenk echter wel dat
verzorgd schrijven veel slechtzien-
de leerlingen extra inspanning
kost.

Er zijn aanpassingen met betrek-

king tot het schrijven:

¢+ Gebruik schriften of multo-pa-
pier met speciale liniéring (via
begeleidend leerkracht te ver-
krijgen).

¢+ Gebruik goed schrijfgerei (bij-
voorbeeld zwarte fine-liner).
Gebruik goed helder papier.

+ Zorg voor een goede schrijfhou-
ding en een goede penvoering.

¢+ Laat de leerling zonodig gebruik
maken van een computer met
tekstverwerkingsprogramma. In
de meeste kan de lettergrootte
zelf ingesteld worden. Ook het
contrast is instelbaar en zo aan
te passen.

¢ Bij het typen kan vergroting van
de spatieruimte het teruglezen
vergemakkelijken.

+ Een goede verlichting is voor
veel slechtzienden van groot be-
lang. Men kan hierbij denken
aan extra verlichting (overleg
met de begeleider is dan ge-
wenst), maar ook aan schrijf-
houding en de plaats in de klas.
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Dit laatste om te voorkomen dat
een leerling in zijn eigen scha-
duw werkt.

Didactische hulpmiddelen
Bij het onderwijs met behulp van
films en tv-uitzendingen dient met
het volgende rekening gehouden
te worden.
+ De tv moet zoveel mogelijk op
ooghoogte staan.
¢+ De leerkracht geeft een beschrij-
ving van wat er te zien is als on-
dersteuning van de eigen waar-
neming van de leerling (indien
er geen doorlopend commentaar
wordt gegeven).
Ondertiteling bij tv-lessen kan
worden voorgelezen of samen-
gevat.
Ook hier geldt, evenals bij bord-
werk, dat dichtbij zitten uit-
komst kan bieden. Eventueel
kan de leerling gebruik maken
van een eigen toestel of monitor,
omdat bij dichtbij zitten het
zicht voor anderen kan worden
weggenomen.
Ook is het prettig als de leerling
de vrijheid krijgt zo nu en dan
dichtbij het scherm te komen om
details beter te bekijken.
Bij gebruik van video is het mo-
gelijk het beeld stil te zetten. Dit
gaat soms echter ten koste van
de beeldkwaliteit.
Bij controle of de slechtziende
leerling het geheel kan volgen
stelt men liever niet de vraag:
‘Kun je het zien?’ In de meeste
gevallen zal men een positief
antwoord krijgen. De leerling
ziet het ook (op zijn manier)! Be-
ter is de vraag: ‘Wat zie je?’
+ Voor wandkaarten geldt hetzelf-
de als genoemd.
+ Door bespreking van kaarten en
platen kan de slechtziende op
details gewezen worden die hij/
zij anders over het hoofd kan
Zien.
Belangrijke details kunnen met
behulp van een viltstift of mar-
keerstift aangegeven worden.

Mobiliteit

De adviezen met betrekking tot de
lessen lichamelijke opvoeding (zie
bijlage) geven een aanzet tot aan-
passing. Door het slechte zien en
de angst voor ongelukken kan het
gevaar ontstaan dat de slechtzien-
de leerling onvoldoende geoefend
wordt. Alleen met de juiste aan-
dacht en begeleiding kan dit voor-
komen worden. Vrij bewegen is
voor veel slechtziende kinderen
geen vanzelfsprekendheid, omdat
vrij bewegen gekoppeld is aan het
zien.



Deelname aan spelletjes, bewe-
gingsonderwijs, etc., worden voor
een groot deel bepaald door de
manier waarop je je omgeving
waarneemt. Een omgeving kan
uitdagend zijn en uitnodigen tot
bewegen, maar de omgeving kan
ook bedreigend zijn. Ergens be-
kend zijn en je thuis voelen is voor
een slechtziende leerling van groot
belang. Als je je in een bepaalde
situatie niet zeker voelt, dan heeft
dat invloed op de manier hoe je je
beweegt. Gaat het om het zien van
iemand op de speelplaats dan is
de cirkel groot. Gaat het echter om
het herkennen van die persoon
dan is die cirkel klein.

Pas op:

Het kan voorkomen dat de leer-
ling iemand herkent op tien meter.
Die herkenning heeft dan plaats
via andere gegevens dan de ge-
zichtsherkenning. Het zal dan
plaatsvinden via een rode jas of de
stem. Bij niet verstandelijk beperk-
te kinderen wordt ‘het niet kun-
nen zien’ door cognitieve moge-
lijkheden gecompenseerd, bij
slechtziende kinderen met een be-
perkt verstandelijk vermogen
vindt deze compensatie minder
gemakkelijk plaats. Zorg er daar-
om voor dat de leerling in een on-
bekende omgeving de gelegen-
heid krijgt zich in die omgeving
thuis te voelen (schoolkamp, onbe-
kend gebouw, andere klas). Dit
heeft meer tijd en ondersteuning
nodig dan bij goed ziende leerling.

Belangrijker dan al deze adviezen
is de houding van de leerkracht/
begeleider, die zich bewust moet
zijn van de beperkingen van de
slechtziende leerling en er zodoen-
de op de juiste wijze mee om kan
gaan en er op in kan spelen.

Voor meer informatie:
Annemarie Melis

Henk Benjamins

Ambulante Onderwijskundige
Begeleiding

Visio Onderwijsinstelling Noord
Rummerinkhof 6a

9751 SL HAREN

Postbus 54

9750 AB Haren

Tel.: (050) 534 33 00

Visio Onderwijsinstelling Noord
maakt deel uit van de Stichting
Visio

Landelijke Stichting Onderwijs
Slechtzienden en Blinden
Amersfoortsestraatweg 180

1272 RR Huizen

Veel mensen met Downsyndroom zie

al vanaf
jonge
leeftijd
laten
onder-

zoeken

Erik de Graaf

In het boek ‘Medische aspecten van
Downsyndroom’ (zie de bestel-
rubriek) staat een heel hoofdstuk
over oogafwijkingen bij mensen met
Downsyndroom. Daaruit valt af te
leiden dat veel mensen met die con-
ditie een min of meer beperkt ge-
zichtsvermogen hebben. Daarom
leek het ons goed de leerling met
Downsyndroom ook eens vanuit die
positie te bekijken op basis van de
ervaring uit de wereld van het
slechtziendenonderwijs.

We geven hieronder een ‘vertaling’
van het kader ‘De Leidraad over
oogafwijkingen’ op blz. 119 van
‘Medische aspecten...’:
Behandelbare afwijkingen die het
gezichtsvermogen kunnen belem-
meren, zoals brekingsafwijkingen
(bril nodig!), scheelzien, ritmische
slingerbewegingen van de ogen en
Staar komen regelmatig voor.

In een onderzoek van een grote
groep kinderen met Down-
syndroom, die verwezen waren ter
controle in verband met Down-
syndroom en niet specifiek vanwege
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een reeds bekende oogafwijking,
vond men bij 46 procent van de kin-
deren tussen de 2 maanden en 19
jaar één of meer oogafwijkingen.

De drie meest voorkomende afwij-
kingen waren brekingsafwijkingen
(35%), scheelzien (27%) en slinger-
bewegingen (20%). Zelfs in de leef-
tijdscategorie van 2-12 maanden
werd al bij 30 procent van de kinde-
ren met Downsyndroom een 00g-
afwijking gevonden.

Bij dit onderzoek werden alle kinde-
ren eerst door een ervaren kinderarts
volledig nagekeken en daarna door
een orthoptist. Bij 30 procent van de
kinderen waarbij door de kinderarts
geen oogafwijking werd geconsta-
teerd, werd daarna door de orthop-
tist nog wel een afwijking vastge-
steld.

Het is dus noodzakelijk kinderen
met Downsyndroom al vanaf jonge
leeftijd regelmatig oogheelkundig te
laten onderzoeken. Het is goed te
weten dat het ook voor kinderen met
Downsyndroom goed mogelijk is op
zeer jonge leeftijd een bril te dragen.

D
=
>
o
>
D
a
ke
D
O
~
D
S




Down-Team Midden-Holland voorziet in behoefte

externe
behande-
laars
niet vol-
doende

ingelicht

Onlangs is door TNO-PG de evalua-
tie van de werkwijze van het Down-
Team M-H (Gouda en omstreken)
afgerond. Daartoe zijn twaalf van de
vijftien ouders die aangemeld ston-
den bij het team eerst geinterviewd.
Vervolgens hebben ze met 6 en 9
maanden na de geboorte van hun
kind een schriftelijke vragenlijst in-
gevuld. Ook alle externe behandel-
aars die een kind onder behandeling
hadden dat aangemeld stond bij het
team hebben een vragenlijst ontvan-
gen. Zo zijn er 31 van de 49 lijsten
ingevuld en teruggezonden. Ten-
slotte hebben zes van de negen
teamleden de aan hen toegestuurde
vragenlijst ingevuld en ingediend.

Ervaringen ouders

De meeste ouders hebben vroegtij-
dige ondersteuning vanuit het team
ontvangen en zijn hierover tevreden.
Hun vragen zijn meestal voldoende
beantwoord. Daarnaast had een
aantal ouders behoefte aan het struc-
tureel volgen van de gezondheid en
ontwikkeling van hun kind. Velen
hadden bij een teamvergadering
aanwezig willen zijn. Over de in-
houd van de rapportages van de
teambesprekingen zijn de ouders te-
vreden, al wordt de tijd tussen de
teambesprekingen en de rapportage
soms als te lang ervaren.

De ouders zijn verder tevreden over
de deskundigheid van de teamleden.
De samenwerking tussen hen en ex-
terne behandelaars wordt echter nog
niet als optimaal ervaren. De externe
behandelaars zijn dan ook onvol-
doende aanwezig bij de team-
besprekingen. De ‘Leidraad voor de
medische begeleiding van kinderen
met het Downsyndroom’ wordt vol-
gens ouders voldoende gebruikt
door behandelaars.

Externe behandelaars

Eenderde van de externe behandel-
aars geeft aan onvoldoende of niet
ingelicht te zijn over de doelstelling
met betrekking tot het bevorderen
van optimale screening en behande-
ling en samenwerking tussen
behandelaars. Meer dan de helft
geeft aan niet of onvoldoende inge-
licht te zijn over de doelstelling met
betrekking tot het bevorderen van de
deskundigheid van hulpverleners.
Die doelstellingen worden echter
wel allemaal belangrijk geacht.

Een derde van de behandelaars geeft
aan alleen door de ouders op de

hoogte te zijn gebracht van het be-
staan van het team. De team-
besprekingen werden het meest fre-
quent bezocht door pedagogisch
werkers en wijkverpleegkundigen.
Kinder- en huisartsen waren het
meest afwezig. Over de rapportage
zijn de meeste behandelaars tevre-
den. De Leidraad door de behandel-
aars die daarvan gebruik kunnen
maken (met name kinderarts/huis-
arts) in de meeste gevallen ook in-
derdaad gebruikt.

Teamleden

De meeste teamleden zijn tevreden
over de teambesprekingen. De afwe-
zigheid van ouders moet volgens en-
kelen opnieuw bediscussieerd wor-
den. De schriftelijke verslaglegging
wordt door de helft van het team als
onvoldoende beschouwd voor
behandelaars. Ook voor ouders
vindt men een mondelinge toelich-
ting noodzakelijk.

Hoewel de teamleden de Leidraad-
checklist vaak wel gebruiken, wordt

het gebruik daarvan volgens twee
van hen te weinig gestimuleerd door
het team. Hoewel de eigen kennis
betreffende het Downsyndroom vol-
gens de teamleden is toegenomen,
vindt er, volgens enkelen, nog te
weinig overdracht van kennis naar
anderen plaats.

Conclusie

Op grond van de oordelen van de
ouders, externe behandelaars en
teamleden kan gesteld worden dat
het Down-Team Midden-Holland
haar belangrijkste doelstelling, t.w.
het aanbieden van vroegtijdige on-
dersteuning, voldoende haalt. Ge-
Zien de waardering daarvan door de
ouders kan geconcludeerd worden
dat het Down-Team M-H duidelijk
in een behoefte voorziet.

Bron: Bruil, J., Detmar, S., Rutten, J. G.
M. & Versteegh, F. G. A. (2001),
‘Evaluatie Down-Team Midden-
Holland’, TNO-rapport 2001.172
(november 2001)

Een computer aanvragen doe je zo

« Janneke Waalkens, Groningen

Er is het een en ander veranderd met
betrekking tot het aanvragen van een
computer met software via het UWV
(vroeger UWV). De aanvraag voor
de computer (hardware) kan nog wel
via het UWYV, (als het kind op een
reguliere school zit) maar de moge-
lijkheid om ook de software te be-
stellen via het UWV bestaat niet
meer. In plaats daarvan kun je als
school waarschijnlijk het beste de
aanvullende vergoeding materiéle
instandhoudingvan 680 euro daar-
voor gebruiken.

De aan te vragen computer kan vol-
gens beleid van het LISV voor ‘cog-
nitief gehandicapten’ alleen een
desktop-exemplaar zijn. Denk ook
aan een verstelbare computertafel,
en een bijbehorende stoel en even-
tuele andere (ergonomische) aanpas-
singen.

De ouders

Voor de aanvraag via het UWV kun
Je het beste de volgende weg be-
wandelen:

De ouders doen de aanvraag voor
een computer die op school gebruikt
kan worden, waardoor hun kind het
onderwijs in de groep beter kan vol-
gen. De aanvraag geschiedt op
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grond van de REA-wetgeving.

In de motivatie moet je de computer
een middel ter vervanging van het
schrijven noemen. Problemen met
de fijne motoriek. Om de aanvraag
zo snel mogelijk af te wikkelen kun
Je het beste meteen bij de eerste
brief eventuele medische rapportage
meesturen en daarbij Downsyn-
droom noemen (voorkomt vaak een
verwijzing naar een keuringsarts).
Ook moet het sofi-nummer ge-
noemd worden. Eventueel kan een
verslagje van de Ambulante Begelei-
ding of leerkracht meegestuurd wor-
den ter ondersteuning van de aan-
vraag.

De computer is aan het kind gebon-
den. Als het kind naar een andere
instelling/school gaat, moet de com-
puter mee met het kind. De ouders
zijn daar verantwoordelijk voor. Het
is verstandig in vakantietijd de com-
puter thuis te hebben.

Probeer door een telefoontje vooraf
even na te gaan wie de contactper-
soon is voor de aanvraag van een
computer.

Bron: Nieuwsbrief Ambulante
Begeleiding WA van Lieflandschool,
Groningen



Kruistocht voor vergoeding luierbroekjes

Groene Land ontzorgt niet

+ Jolanda Wolff-Jobse, Lelystad

"Het is voor ons een beetje een wazig gebied, die
luiervergoeding’, zei een aardige apotheekster.
Maar voor moeders van kinderen met Downsyn-
droom is het een karwei van elke dag. Jarenlang
geduld en training maakt dat hun kindje uitein-
delijk toch zindelijk wordt. Daarom is een
luiervergoeding van de verzekeraar een kleine
pleister op de wonde voor hen die een gehandi-
capt kind zindelijk proberen te krijgen.

k ben de moeder van Daniél,

juist vier jaar geworden. Daniél
heeft het syndroom van Down met
in behoorlijke mate hypotonie
(zwakke spieren). In zijn ontwik-
keling loopt hij over de hele linie
ongeveer een jaar achter op zijn
leeftijdgenoten. Hij is verder ge-
zond en monter, een heerlijk kind.
Gelukkig is er een Stichting
Down’s Sydroom die er mede de
oorzaak van is dat ouders van een
kindje met Downsyndroom elkaar
ontmoeten. Zo hoorde ik dat er bij
de verzekeraar aan wie wij onze
premie afdragen, Het Groene
Land Achmea, een mogelijkheid is
om een luiervergoeding aan te
vragen wanneer je kind drie jaar of
ouder is. Met een indicatie van
onze huisarts kregen wij die ver-
goeding met ingang van 27 fe-
bruari 2001 toegezegd:
‘Definitieve machtiging voor:
hulpmiddelen ziekenfonds zie on-
derstaande specificatie wegwerp-
luiers, -luierbroeken en bedbesch.
onderleggers, maximaal 455 per
kwartaal. Deze machtiging is gel-
dig tot nadere berichtgeving.’

met een

gewone
luier
nooit
alleen

naar het
toilet

Vaker op de wc

De luiers betrek ik bij onze apo-
theek. Vanaf het begin heeft die
gezegd dat ik alleen Pampers kon
krijgen. Ik wilde graag luierbroek-
jes, ongeacht het merk. De reden is
dat je een jongen van vier jaar na-
tuurlijk zindelijk wilt krijgen. Als
moeder zet je hem vaker op de wc
of de pot, wanneer je alleen zijn
broek hoeft op te hijsen. Ook gaat
de lol er af voor moeder en kind
wanneer je een knul of meid van
vier, vijf jaar telkens op zijn of
haar rug moet leggen om een nieu-
we luier om te binden. En natuur-
lijk kan het kind met een gewone
luier nooit zelf naar het toilet. Het
krijgt hem misschien uit, maar niet
aan.

Daniel Wolff op de

Voor mezelf heb ik nooit Pampers
gekocht, omdat die significant
duurder zijn dan andere luiers van
dezelfde kwaliteit. Maar goed, nu
hebben we ze. In de praktijk van
elke dag wordt het steeds lastiger
dat onze zoon nog niet zindelijk is.
De basisschool in de buurt stelt
zindelijk zijn als voorwaarde. En
het wordt fysiek steeds zwaarder
ons kind te verschonen. (Onze
zoon loopt nog niet.)

De apotheek kan alleen broekjes
leveren van Tena, maar de kleinste
maat hiervan reikt mijn zoon tot
aan de oksels. Kinderen met
Downsyndroom groeien nou een-
maal langzaam en blijven door-
gaans kleiner. (Onze zoon is vier
jaar en weegt ca. 15 kilo.)

Ook van Pampers

Inmiddels wist ik dus dat Het
Groene Land alleen Pampers en
Tena vergoedt. Daarom gloorde
bij mij hoop toen Pampers op de
markt kwam met broekjes. Ik ben
begonnen bij de apotheek: ‘Kunt u
nu misschien broekluiers van
Pampers leveren?” Antwoord:
‘Nee mevrouw, die worden niet
vergoed’. Vervolgens heb ik Het
Groene Land gebeld. Daar werd ik
door een mevrouw begrepen, en
die adviseerde me een brief te
schrijven aan de technisch
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adviseurs, om te
kijken of er een
mogelijkheid is om
luierbroekjes te
vergoeden in de
maat die onze
zoon past. Die
schreven dat ik
naar mijn huisarts
moest om een indi-
catie te vragen. Te-
rug naar af.

Toen ben ik aan
mijn kruistocht be-
gonnen. Ik heb dus
een machtiging
Voor wegwerp-
luierbroeken, maar
ze zijn er nietin de
maat van kinderen
met Downsyn-
droom in de leef-
tijd van zeg maar
drie tot zes. Overal
stoot ik op muren,
met als laatste onoverbrugbaar ob-
stakel: ‘het staat niet in de lijst’.
Voorzover ik kan nagaan is dat
een lijst die jaarlijks wordt vastge-
steld door de verzekeraars geza-
menlijk, en dat ligt weer vast in de
Ziekenfondswet. Ik blik er niet he-
lemaal doorheen, maar vind dat
luierbroekjes nog in 2002 op die
lijst zouden moeten komen.

Op termijn goedkoper

Ik heb geprobeerd Het Groene
Land te overtuigen van het feit dat
luierbroekjes op termijn goedko-
per zijn. We zullen er veel minder
van gebruiken (je zet je kind vaker
op het toilet) en er zullen er min-
der van nodig zijn (vaak oefenen
maakt eerder zindelijk).

Het Groene Land Achmea
ontzorgt dus niet. Het laat ons wat
aanmodderen, heeft geen zicht op
de praktijk en verschuilt zich ach-
ter opmerkingen als ‘het staat niet
in de lijst’. Letterlijk zei een mede-
werkster dat ik maar bij minister
Borst moest beginnen om iets in
die lijst te veranderen. Nou, dit is
dan mijn eerste stap op die weg.
De snelheid van ambtelijke mo-
lens kennend: niet meer voor mij-
zelf en onze zoon, maar voor de
ouders en kinderen na mij.

ﬁ

ualoueul




Recreatiecentrum ‘van Harte’

Gewoon op vakantie
In een aangepaste omgeving

Ruinerweg 18, 7932 PD Echten
tel. 0528 - 251221, fax 0528 - 251494
email: vanharte@hetnet.nl

Waarom naar ‘van Harte’?
« tot viersterren bungalows en groepsaccommodaties
« volledig aangepast voor lichamelijk gehandicapten
« ideaal voor verstandelijk gehandicapten

“Voor een
grensverleggend
advies...”

MAZARS PAARDEKOOPER HOFFMAN

- Belastingadviseurs - Juristen

« bijna alle denkbare hulpmiddelen te leen
« unieke ligging in natuurgebied
« veilig terrein, omsloten en autovrij

Accountants

Oeverlandenweg 2 - 7944 HZ Meppel - Tel: 0522 23 75 00 - 24 vestigingen - www.mazars.nl

« ervaren recreatieteam in hoogseizoen

uw schoolleverancier

Hialwllen puorl

fax

telefoon
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internet
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Laura's !
~ geheim_

T Tl il

lichaam is van jou. Niemand
mag jouw lichaam aanraken
als jij dat niet wilt. Ook wil ze
laten zien dat je hulp kunt zoe-
ken als iemand je lastig valt.
Achterin het boek is een lijst
met adressen opgenomen
waar je terecht kunt voor hulp
bij sexueel misbruik

Marieke Otten werkte een paar
jaar op de afdeling psychiatrie
van een RIAGG.

Nieuw in de Troef-reeks,

boeken voor jongeren met
een taalachterstand, AVI 6

Laura’s geheim

door Marieke Otten
met tekeningen van
Marian Latour

... Paul komt te dichtbij. Zijn
aanrakingen worden steeds
intiemer. Aan het eind van het
boek kan Laura haar verhaal
vertellen.

Marieke Otten hoopt met dit
boek duidelijk te maken dat
iemand niet zomaar aan je
lichaam mag komen. Je

Te koop in de boekhandel en
bij de uitgeverij

88 pagina’s
ISBN 90 73460 69 7
€8,85

Van Tricht uitgeverij,
Rijksstraatweg 28, 7391 MR
Twello. Tel. 0571-274909.

e-mail info@vantricht.nl
De nieuwe Troef-reeksfolder

wordt u gratis toegezonden.
Mailt of belt u ons.
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Geen schadevergoeding voor
geboren zijn met een handicap

Het Franse parlement heeft grenzen gesteld aan
de mogelijkheid schadevergoeding te eisen, omdat
je met een handicap bent geboren. Dit naar aan-
leiding van uitspraken van rechters in Frankrijk
die een dergelijke vergoeding hadden toegewe-
zen, aan 0. a. een zesjarige jongen met Downsyn-
droom. Het geboren kunnen worden, zijn be-
staan, was reden voor de schadevergoeding.

rode hond.

Perruche een schadevergoeding
toekwam. De artsen beweerden
tijdens de zwangerschap van de
moeder — naar later bleek ten on-
rechte — dat zij was ingeént tegen

Het Hof vond daarom dat het kind
schadeloos gesteld moest worden

e ouders van het kind had

den eerder een schadever-
goeding van ca 140.000 euro ge-
kregen wegens nalatigheid van de
artsen, die signalen tijdens de
zwangerschap dat het kind Down-
syndroom had niet aan de ouders
hadden gemeld.
De vergoeding aan de ouders kon
nog worden uitgelegd als een
reactie op een medische fout, en
die kan nog steeds worden geéist.
Maar later oordeelde het Hof van
Cassatie dat niet alleen de ouders
schadevergoeding toekwam, maar
ook de jongen zelf. Als de ouders
hadden geweten dat hun kind
‘zwaar gehandicapt’ was, hadden
ze het laten aborteren.

De zaak-Perruche

De uitspraak was een bevestiging
van twee eerdere zaken, die in
Frankrijk veel stof hebben doen
opwaaien. Op 17 november vorig
jaar vond het Franse Hof dat de
meervoudig gehandicapte Nicolas

‘voor het leed, dat het resultaat is
van zijn handicaps en dat veroor-
zaakt is door de gemaakte fouten’.
De Franse overheidscommissie die
ethische kwesties beoordeelt sprak
zich uit tegen dit vonnis, maar la-
ter werd het opnieuw bevestigd in
een zaak van drie ouders.

Ook artsenorganisaties waren niet
blij met het vonnis-Perruche. Ze
spraken de vrees uit dat artsen
medewerking aan soms ingewik-
kelde prenatale diagnostiek in de
toekomst zullen weigeren uit
vrees om voor de rechter gedaagd
te worden. Of dat ze in geval van
twijfel eerder een abortus zouden
adviseren.

Opgelucht

De SDS en andere Nederlandse
ouderverenigingen hebben opge-
lucht gereageerd op de beslissing
van het Franse parlement. Het
vonnis van het Hof was volgens
hen gebaseerd op het oordeel ‘dat
het beter is om dood te zijn dan ge-
handicapt’.

Donatie aan SDS vergoed door verzekering?

Vanaf 2002 vergoeden veel verze-
keringsmaatschappijen aan haar
verzekeringnemers de kosten van
het lidmaatschap van /donatie aan
een ‘erkende’ patiéntenvereniging,
althans wanneer u maar de juiste
polisvorm hebt. Daarbij is dat begrip
‘erkende’ niet precies omschreven.
Naar onze mening zou de Stichting
Down’s Syndroom zeker als zodanig
opgevat moeten worden. Maar het is
altijd verstandig eerst contact op te
nemen met de verzekeraar alvorens
ervan uit te gaan dat uw donatie aan
de SDS toch vergoed wordt.

Daarbij is het begrip ‘volledige ver-
goeding’ ook nogal vaag. Wat mag
Jje dan precies declareren? Tenslotte
lijkt het verstandig in gesprekken
met de maatschappij eerder te spre-
ken over contributie of lidmaatschap
van uw patiéntenorganisatie dan van
een ‘donatie’. Die laatste term heeft

voor veel mensen immers ‘iets vrij-
willigs’.

Op het Landelijk Bureau van de SDS
beschikken we over een lijst met
maatschappijen / type verzekerin-
gen/ hoogte van de vergoeding van
donaties aan patiéntenorganisaties.
Voor wat betreft de hoogte van de
vergoedingen zijn de OHRA en het
Zilveren Kruis de koplopers: het per
verzekeringnemer maximaal per jaar
te declareren bedrag is daar vastge-
steld op € 69,-. Het zou voor de SDS
een zegen zijn wanneer al haar
donateurs die een contract hebben
bij die maatschappijen van die mo-
gelijkheid gebruik zouden maken.
Zou het een al te gewaagde veron-
derstelling zijn om te denken dat
verzekeringsmaatschappijen die het
grote nut van patiéntenorganisaties
inzien ook de betere verzekeraars
zijn?
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De Federatie van Ouderverenigin-
gen toonde zich al eerder beducht
voor ‘negatieve effecten op de
beeldvorming over mensen met
beperkingen’. Dit had zij onlangs
ook benadrukt in een brief aan mi-
nister Borst over het screenen van
zwangere vrouwen op Downsyn-
droom. (zie ook blz. 8)

De SDS sluit zich daar volledig bij
aan.

Bron: NRC-Hb, AFP, Reuters

Neus verraadt
foetus met Down-
syndroom

Britse en Amerikaanse onderzoekers
hebben een methode toegevoegd
aan de reeks prenatale screenings-
methoden voor foetussen met het
syndroom van Down: de zichtbaar-
heid van het neusbeen op een echo.
Al in 1866 concludeerde onderzoe-
ker Langdon Down dat kinderen met
het naar hem genoemde syndroom
een kleine neus hebben. Dat gege-
ven gebruiken de hedendaagse on-
derzoekers.

Bij zo’n zevenhonderd foetussen van
11 tot 14 weken oud werd gekeken
of het neusbeen te zien is op een
echo. Dat bleek bij 43 van de 59
kinderen met Downsyndroom niet
het geval. Bij slechts 3 van de 603
chromosomaal normale kinderen
werd ook geen neusbeen gevonden,
zo blijkt uit The Lancet van 17 nov.
De onderzoekers combineerden de
neusgegevens met de leeftijd van de
moeder en met een andere moderne
echoscreening voor Downsyndroom,
de aanwezigheid van een zwelling
achterin de nek (nekplooi). Die ge-
gevens samen geven een betrouw-
baarheid van 95 procent bij het
voorspellen van een baby met
Downsyndroom.

Dat is vergelijkbaar met de bijna ab-
solute zekerheid van een ‘invasieve’
methode als de vlokkentest of de
vruchtwaterpunctie. Die kunnen de
foetus in gevaar brengen.

In Nederland wordt overwogen alle
zwangere vrouwen een bloedtest
aan te bieden. In combinatie met de
leeftijd biedt die een betrouwbaar-
heid van 67 procent.

Bron: de Volkskrant, 24 nov. 2001



Gratis oproepen & annonces

Annonces en oproepen zijn gratis voor
donateurs. Wilt u contact met ouders
in de buurt, een oppas, een gezin om
samen mee op vakantie te gaan? Wilt
u zich aanbieden om een kind met
Downsyndroom een weekend gastvrij
te verwelkomen? Of zoekt u iemand
die dat voor uw kind wil doen? Hebt
u een fietszitje te koop, een compu-
terspel, een poppenkast, een kinder-
stoel, een superklein eerste fietsje,
ontwikkelingsmateriaal? Schrijf het
ons:

Redactie Down+Up

Bovenboerseweg 41,

7941 AL Wanneperveen

tel: 0522-281337, fax: 0522-281799
e-mail: info@downsyndroom.nl

of sdswannl@knoware.nl

De spelregels:
+ Maak de tekst niet langer dan
+ 25 woorden.
+ Geen ‘commerciéle’ aanbiedingen
+ Geen anonieme oproepen.
+ Op tijd insturen. Voor nummer 58
(zomer 2002) voor 10 mei 2002.

Blits

Vanaf 1995 was Anneke abonnee
van BLITS, het twee-maandelijkse
blad met cassette. Interessant en
leerzaam. Maar helaas! in 1998
werd BLITS opgeheven. Bij navraag
blijken er hier en daar nog resten
van jaargangen in omloop te zijn.
Dat zijn echter in veel gevallen bla-
den zonder cassette. Wie kan ons
helpen aan BLITS (bladen mét cas-
sette) van de jaren ‘91 t/m ‘94 of eer-
der? Kosten worden ruim vergoed.
Fam. van der Wal, Zuivelstraat 3,
7671 BX Vriezenveen, Tel. 0546-
563498.

Saxofoon

Sanne van 14 met Downsyndroom
wil graag saxofoon gaan spelen.
Omadat dit een, voor ons heel, duur
instrument is en ik niet weet of ze
het vol kan houden, zoek ik een in-
strument te huur of te leen. Wie
heeft ergens nog een altsax staan
waar op dit moment niet op ge-
speeld wordt? Wie zou dat een
poosje kunnen missen? Sanne zou
er heel blij mee zijn.

Sjaan van Leeuwen, Retiefstraat
31-1, 1092 VW Amsterdam, e-mail:
sjaanvanleeuwen@wanadoo.nl

Gastgezin
Ik zoek een gastgezin met kinderen

voor mijn 12-jarige zoon met Down-

syndroom. Af en toe logeren tegen

betalen, in de omgeving van Rijswijk

ZH.
mobielnr: 06 24626054.
e-mail: aytenk@wanadoo.nl.

Scoliose

Onze zoon Jesper (17) heeft een ern-

stige scoliose. In de komende maan-
den zal een beslissing moeten wor-
den genomen of het wenselijk is om
Zijn verkeerd gegroeide wervel-
kolom operatief te corrigeren. Jesper
krijgt reeds fysio- en Mensendieck-
therapie.

Wij zoeken contact met ouders die
ervaring hebben met deze proble-
matiek.

Birgit en Steven Duursma
Grevelingen 22, 2641 XZ Pijnacker
tel: 015-3696810

e-mail: bduursma@kabelfoon.nl

Training jongvolwassene

Wij zoeken hulp voor een jongen van 21 met Down-
syndroom. Hij is altijd in het speciale circuit geweest en
daardoor ook erg beschermd opgegroeid. Hij heeft noch-
tans een schitterend leerpotentieel.

We botsen op een reeks behoeftes die veel ruimer zijn:
werk, wonen, onderwijs, zelfstandigheid en vrije tijd.
Wie kent er een project dat een avant-garde visie heeft
m.b.t tot deze levensdomeinen en dat ook training kan
bieden aan jongvolwassenen met Downsyndroom?
Liefst in een bereikbare straal rond Utrecht/Zeist.

Deze jongen heeft nog verder onderwijs nodig op het ni-
veau van basisonderwijs, maar met minder infantiele in-
houden. Waar kan dit gebeuren? Zijn er centra basis-
educatie die dit bevorderen, tolereren?

Hij heeft ook een zelfstandigheidstrainingscoach nodig
die met hem ‘de straat op gaat’ om alle aspecten ervan
onder de loep te nemen: openbaar vervoer gebruiken,
boodschappen, e.d.

Verder zou 0ok een woonproject interessant zijn waar
niet zomaar alle mensen met Downsyndroom bij elkaar
wonen, en waar niet volgend maar emanciperend ge-
werkt wordt en hij in een meer heterogene groep kan
wonen.

Reacties graag via de SDS.

Jo Lebeer MD PhD

Fiets

Onze dochter van vijf kan niet meer
achter op de fiets. We zijn nu op
zoek naar een alternatief. Vereiste is
dat ze stabiel moet kunnen zitten;
een zadel voldoet niet.

Wie heeft ideeén, tips of suggesties
voor ons?

Fam Bisschop, Osseweide 128,
7943 GE Meppel, 0522-263417
E-mail: johan.bisschop@hccnet.nl

SONNEVELD DIEET

Van Voordenpark 9/A
5301 KP ZALTBOMMEL

Postbus 351

5300 AJ] ZALTBOMMEL

Tel 0418 - 68 03 67
Fax 0418 - 68 03 69

1 op de 14 kinderen met Downsyndroom lijdt aan COELIAKIE

Al 20 jaar leveren wij een uitgebreid assortiment glutenvrije kwaliteitsproducten aan ziekenhuizen en
zorginstellingen, maar ook direct aan de patienten.

VOOR VRAGEN OF INFORMATIE BEL 0418 - 68 03 67 OF FAX 0418 - 68 03 69
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Achter de muziek
aan...

De vrolijke kalender van
Janneke Schoenmaker

Virolijkheid straalt van de nogal ge-
varieerde composities af. Het is op
de afbeelding hierbij natuurlijk niet
te zien, maar het kleurgebruik is al
even opvallend. Z6 kijkt Janneke
Schoenmaker naar de dingen om
haar heen. Het gaat om alledaagse
gebeurtenissen en taferelen, al met
al heel wonderlijk. Haar begeleidster
spreekt van een natuurtalent.
Janneke is een jonge vrouw met
Downsyndroom van 23 jaar.
Janneke had een belangrijk aandeel
in een verjaardagskunstkalender, uit-
gegeven door de Stichting Steun-
fonds Zorgenloos. De opbrengst is
voor de Stichting Zorgenloos, een
woonproject waar ze gaat wonen,
samen met zeven andere jongeren.
Daarmee worden de aankleding en
inrichting van de gemeenschappe-
lijke ruimten van het woonproject
bekostigd.

Al enkele jaren schildert Janneke, bij
Crea Copy aan de Spoorlaan in Oss.
Haar dertien mooiste schilderijen
dienden als basis voor de kalender.
Het leverde een verrassend resultaat

op!

Voor meer informatie of bestellen van
de verjaardagskunstkalender kunt u
contact opnemen via telefoonnummer
0486-462117 of e-mail:
toon.schoenmakers@freeler.nl

Vakantie-oppasdienst

Dolfijn Vakanties onderzoekt of er
behoefte is aan een oppasdienst tij-
dens vakanties. Bij ouders/familiele-
den kan de behoefte ontstaan iets te
gaan doen zonder kind(eren). De
vraag is dan of de oppas (die in vele
vakantieparken en dergelijke in te
huren is via een oppascentrale) ken-
nis en/of ervaring heeft in het om-
gaan met kinderen met Down-
syndroom. Via een pilotproject wil
Dolfijn onderzoeken of eigen bege-
leiders hierbij ingezet kunnen wor-
den. In eerste instantie zal dit
pilotproject lopen bij een verblijf in
de regio Den Haag/Rotterdam.
Dolfijn Vakanties is een in 1998 op-
gerichte stichting die vakanties orga-
niseert voor mensen met een licht
verstandelijke handicap zoals lande-
lijk georganiseerde dagtochten en
vakanties op maat voor woonvor-
men.

Meer informatie bij:

Dolfijn Vakanties, Postbus 242,
2290 AE Wateringen, tel. 0900-
2353653 of 0900-BELDOLFIIN

(€ 0.10/min), e-mail:
info@dolfijnvakanties.nl,

internet: www.dolfijnvakanties.nl

Knuffel

Het werkt aanstekelijk, hopen we.
Na PTT Post en KPN (Journaal
nr 55) is nu ook de Hema
gekomen met een gewone
abri met een mens met
Downsyndroom erop.

Zie achterpagina.
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‘(...) De teksten in Privé en Story zijn,
zoals Henk Westbroek dat zo tref-
fend verwoordt, “mongoolproof”.
Ofwel iedere debiel moet ze zonder
problemen kunnen begrijpen. Van-
daar dat belangrijke woorden vet, in
kapitalen of cursief staan. (...)

Uit: Pauze, tijdschrift voor leerlingen
in het voortgezet onderwijs, interview
met Leefbaar Nederland-bestuurslid
Henk Westbroek.

jeeu.inor

Twee leerkrachten van een school
voor ZML stappen een reguliere kin-
deropvang binnen: ‘Goedemorgen,
wij komen hier een mongooltje tes-
ten.” De ouders van het betreffende
kind met Downsyndroom gaan een
klacht indienen.

Medewerker van een school voor
ZML na het testen van een tiener met
Downsyndroom: ‘Als u speciaal on-
derwijs zou kiezen, was er wellicht
nog iets aan te verbeteren’.

Telefonisch verzoek van een
castingbureau tbv van een adverten-
tie voor de PGGM:

‘... Heeft u ook patiénten met Down-
syndroom die geschikt zouden zijn
om te fotograferen. Die foto moet
uitstralen dat de betrokkenen liefde-
vol opkijken naar hun begeleider ...’




Voor het grootste speelplezier

ga je naar Toys“A” Us.

Metalen Driewieler Baby Bike

Dit is de ideale driewieler voor de
ontwikkeling van uw kind.

De trapas zit nl. in tegenstelling
tot alle andere driewielers, recht
onder het zadel. Hierdoor is het
makkelijker om de trapbeweging
te maken en het zorgt tevens voor
een optimale houding van de

wervelkolom. Kettingaangedreven,

met kettingkast.
Het zadel is in hoogte verstelbaar,
antisliptrappers- en wielen.
Voor kinderen vanaf 2 jaar

5

Je winkelt 4x zo leuk!

1 Unieke omruilgarantie

Heb je iets gekocht en krijg je later spijt? Lever het dan samen
met de kassabon ongebruikt en in de originele verpakking in.
Dan krijg je het aankoopbedrag onvoorwaardelijk terug.

—
= U

2 Extra betaalgemak

Winkelen bij Toys ‘A’ Us is niet alleen een groot feest,

maar ook nog eens reuze praktisch. Want in al onze
winkels kun je afrekenen met vrijwel elke betaalkaart

3 Parkeren

Je kunt bij Toys ‘A’ Us altijd terecht, 66k als je met de auto
komt. Bij al onze winkels vind je namelijk een zee aan par-

keerruimte. En daar is altijd een plekje vrij.

4 Bezorgservice
Grootspeelgoed is niet altijd makkelijk te vervoeren.

Daarom brengt Toys ‘A‘ Us het gewoon bij je thuis. Binnen
3 werkdagen! Vraag in de winkel naar de voorwaarden.

c

© 1009
Geoffrey,

Met een echte toeter, bergruimte en
handige zwenkwielen, dus makkelijk rijden

1050 1292°

Compleet met
. figuurtjes en
autootjes.

39,95
345

Hier vind je onze dichtstbijzijnde vestiging

ALKMAAR winkelgebied Overstad,

naast winkelcentrum Arcade, Kwakelkade 12
Tel: 072 - 511 25 22

ARNHEM winkelcentrum Kronenburg,
Kronenburgpassage 30, Tel: 026 - 327 01 12
BEEK winkelcentrum Makado,

Wethouder Sangersstraat 57, Tel: 046 - 437 38 82

BREDA winkelcentrum De Lunet,
Tramsingel 74, Tel: 076 - 520 06 70
DEN HAAG Haaglanden Megastores,
Waldorpstraat 164, Tel: 070 - 388 57 60
EINDHOVEN, in het Philips stadion,
Stadionplein 1, Tel: 040 - 251 26 00
ENSCHEDE,

Woonboulevard Schuttersveld 20,

Tel: 053 - 432 10 35

GRONINGEN,

Westerhaven 64, Tel: 050 - 306 23 45

LEEUWARDEN Retailpark de Centrale,

De Centrale 16, Tel: 058 - 213 18 58

MUIDEN, bij A&P Maxis,

Pampusweg 1-3, Tel: 0294 - 41 52 12
ROTTERDAM Alexandrium I,

Watermanweg 327, Tel: 010 - 456 32 11
ROTTERDAM-ZUID Winkelcentrum Zuidplein,
Zuiderterras 151, Tel: 010 - 480 84 00
UTRECHT Kanaleneiland,

Winthontlaan 8, Tel: 030 - 280 36 66

TOYSA'US

De speelgoedreus met de meeste keus



Boeken

Een ver, ver, verleden

+ Jeannet Scholten

‘Hebben jullie dat nou ook?’ (1998)
en ‘Ben jij dat meisje met dat de-
biele broertje?’ (2001)

Schrijver: Jan Eradus

Met korte verhaaltjes en gedichtjes
geeft de schrijver een beeld van de
belevenissen van zijn gezin weer,

een gezin, man,
vrouw en twee kinde-
ren, waarvan de zoon
het syndroom van
Down heeft. Met een
kritische blik en zeer
leesbaar beschrijft hij
onder andere reacties
van mensen, de gang
van zijn zoon naar het
logeerhuis, zijn mening
over een aantal zaken
zoals plastische chirur-
gie en de belevenissen
van zijn zoon en vrien-
den en kennissen van

zijn zoon.

Bij het lezen van de boekjes bekruipt
me het gevoel dat er toch veel veran-
derd is de afgelopen decennia (de

“Be fin dat micksje met
daz debicle brogrije =

zoon van de schrijver
is 21 jaar). De huidige
generatie ouders van
kinderen met Down-
syndroom denkt er niet
over (of wellicht een
enkeling vlak na de ge-
boorte) om het kind
niet zelf op te voeden,
zoals dat vroeger veel
gebeurde. Ik hoop (en
ik heb de indruk) dat er
niet veel ouders meer
zijn, wier kind pas op
zijn achttiende jaar
voor het eerst gaat loge-
ren.

Deels kan ik me, als ouder van een
zoon met Downsyndroom, herken-
nen in de verhalen en gedichten,
maar voor een ander deel heb ik het
gevoel dat ik lees over een ver, ver

verleden.

Kinderen op de basisschool krijgen
natuurlijk schrijfles. Hopelijk veran-
deren ze niet te vaak van school,
want qua schrijfmethoden is het ba-
sisonderwijs rijkelijk voorzien. Er
zijn maar liefst acht belangrijke me-
thoden en daar komen dan nog wat
varianten bij.
Welke methode kinderen ook vol-
gen, oefenen is belangrijk. Ouders
die daarbij willen helpen of leer-
krachten die het moe zijn om
voorbeeldteksten te schrijven in het
voorgeschreven schrift krijgen nu
hulp van ‘de computer’. Signature
Software heeft een cd-rom uitge-
bracht met ruim dertig fonts in
handschriftvorm, die vanuit zes
basisvormen zijn gemaakt. Kies het
font dat bij de schrijfmethode van
uw kind past en maak op de compu-
ter een tekst, om die vervolgens af te
drukken.
Teksten kunnen met of zonder hulp-
lijnen worden afgedrukt, u kunt let-
ters in lichte ‘stippeltjes’ produceren
die kinderen vervolgens overtrekken
en ook alleen het afdrukken van
hulplijnen is mogelijk. Tot zover
goed nieuws voor wie hier belang-
stelling voor heett.

Activeringscode

Minder prettig is het dat Signature
z’n software beschermt met een
activeringscode die maar eenmaal
kan worden gebruikt, na telefoni-
sche melding. Stapt u over op een
andere pc of raakt het besturings-
systeem overstuur, waardoor alles

opnieuw moet worden geinstalleerd.

dan betaalt u een tientje voor een
nieuwe code.
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En een volgende keer? Dan bent u
overgeleverd aan de goede wil van
de maker. Vindt men uw verhaal
niet geloofwaardig dan is het over en
sluiten. (En dat punt telt des te
zwaarder bij kinderen met Down-
syndroom, die gemiddeld natuurlijk
langer over het hele leertraject doen.
Dat betekent idem zo veel meer
kans op problemen onderweg!)
Signature Software moet eens na-
denken over een betere beveiliging
die bonafide kopers niet benadeelt.
Misschien is het goed tegelijkertijd
de SigSoft Schrijver te moderniseren
die voor een vioeiend schrift moet
zorgen. Dat stukje software werkt
niet bovenmatig handig. De software
is alleen geschikt voor Windows 95
en 98, andere versies komen nog.
De cdrom kost € 45,40, inclusief
BTW en verzendkosten.

Signature Software (035) 588 02 54.
Heutink Primair Onderwijs (0548)
53 666666

www.signature.com

Bron: Computer! Totaal
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Boeken, video’s, cd-roms

De bestellingen van informatie-
materiaal van de SDS worden uitge-
voerd door De Zuidwester, een
dienstencentrum voor mensen met
een handicap in Hoogeveen. Daar-
bij is de SDS op financiéle gronden
gedwongen de kosten van de admi-
nistratieve verwerking tot het abso-
lute minimum te beperken. Dat be-

Zo bestellen:

1) Reken aan de hand van de onder-
staande lijst zelf het totaalbedrag van
uw bestelling uit. Daarbij gelden de
prijzen in de linkerkolom uitsluitend
voor de donateurs van de SDS.
Niet-donateurs betalen het bedrag in
de rechterkolom. Daarin zijn ver-
zend- en afhandelingskosten verdis-

tekent dat de SDS van u vraagt voor-
uit te betalen.

conteerd.

2) Maak het totaalbedrag over op
Postbankrekening 1651723 of
Rabobank 36.71.08.445, beide ten
name van de SDS te Wanneperveen.
Vermeld daarbij op het strookje de
betreffende bestelcodes.

3) Geef de SDS en het diensten-
centrum een paar weken de tijd om
uw bestellingen aan de hand van de
bestelcodes gereed te maken.

Prijswijzigingen voorbehouden

titel

Een wereld van verschil

Down+Up archief nr. 1-50 op cd-rom

NIEUW: Het syndroom van Down, cd-rom bedoeld voor beeldvorming
‘Get Down on it’, Nederlandse video over werkers

met Downsyndroom in dienstverband

Sarah, ons kind met Downsyndroom, herkenbaar verslag

van ouders van jong meisje; boeiend en informatief, 254 blzn.
Down-syndroom, uitgebreide, wetenschappelijke
Nederlandstalige beschrijving, 35 blzn.

Down syndrome behind the dykes: research

in The Netherlands, Engelstalig, 208 blzn.

Down to earth (Nederlandse video

over onderwijsintegratie, 26 min.)

Medische aspecten van Downsyndroom

Borstvoeding geven aan een baby met

het syndroom van Down (uitgave La Léche League) 20 blzn.
Voeding en verzorging van jonge kinderen met

Down syndroom, 8 blzn.

van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn.

Fysiotherapie voor baby’s (Nederlandstalige video, 25 min)

Kleine Stapjes, early intervention-programma (‘vroeghulp’),
ringband met ca. 600 blzn. (uitgave V+V Producties)

Kleine Stapjes, supplement schoolse vaardigheden, early intervention-
programma (leren lezen, tellen en cijfers, tekenen en voorbereiding
op het schrijven), ca. 150 blzn. (uitgave V+V Producties)

Kleine Stapjes, instructie-video bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur
T.E.L.L. (Teaching Early Language for Living),

Nederlandstalige instructie-video bij het T. E. L. L.-programma, 1,5 uur
Syndroom van Down (uitgave De Kring, Bussum)

Early intervention; gewoon een alerte manier van opvoeden
(uitgave V+V Producties)

Onderwijskundige behoeften van Down syndroom

(uitgave V+V Producties)

Low-Stress; methode voor het aanvankelijk rekenen,

oorspr. uitgave Kok Educatief, complete set, in totaal ca. 195 blz.
Losse nummers Down+Up: 24, 25, 27, 34, 39, 41, 42, 43, 46, 47,
48, 49, 50, 51, 52, 53, 54, 55 (=XX); alsmede Hepatitis Special
Setje groeicurven voor Nederlandse kinderen met Downsyndroom
(2 voor meisjes en 2 voor jongens)

Leidraad voor de onderwijskundige begeleiding van leerlingen

met Downsyndroom

Sociale integratie gaat niet vanzelf
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CDA
CDB

GDI

SRH

VAD

DBD

DTE
MDS

BV

VDG

SPR

FYS

KSB

KSS

KSV

TLV
CUN

EIB

OKB

LST

DXX

NGC

LDR
SOC
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donateurs niet-donateurs
€ 12,50 € 15,00
€ 12,50 € 15,00
€ 12,50 € 15,00
€ 15,00 € 18,20
€ 4,50 €7,25
€3,90 € 5,00
€ 22,60 € 25,90
€ 15,00 €18,20
€17,90 €22,50
€ 2,30 €2,30
€1,80 €250
€ 10,20 €12,70
€ 15,00 € 18,20
€ 54,50 €59,00
€ 14,30 € 17,00
€43,10 € 56,70
€ 27,20 € 34,00
€ 18,10 € 20,40
€ 13,50 € 15,90
€13,50 €15,90
€ 29,50 € 36,30
€ 4,50 €5,90
€ 4,50 € 4,50
€4,50 €590
€4,50 € 5,90



Archief van Down+Up 1-50

2000 bladzijden op één
cd-rom

Alle teksten uit Down+Up,
die vaak ook nu nog heel
relevant zijn, voor een veel
breder publiek toegankelijk.
Na veel experimenteren
zijn we samen met de Stich-
ting MOOI uit Nijmegen, |
terechtgekomen op een eindproduct met alle nummers
van 1 tot en met 50, inclusief de drie daar tussenin uitge-
komen specials. Het programma van MOOI draait op
software die voor het internet is ontworpen: een
‘browser’, op vrijwel iedere computer aanwezig. Het
archief kan zo vanaf de cd-rom worden benaderd.

Om te peilen hoeveel belangstelling ervoor is gaan we
van start met eenvoudige kopieén van onze eigen ‘moe-
der’-cd’. Daarom nog extra aantrekkelijk geprijsd.

Systeemeisen: Windows 95, 98, of 2000 (NT) op een computer
waarop het TCP/IP-protocol, een webbrowser en een viewer
(Acrobat Reader) zijn geinstalleerd. Ontbreekt een browser en/
of een viewer, dan kunt u die vanaf de archief-cd-Rom
installeren.

CDA - Voor donateurs € 12,50; voor niet-doanteurs € 15,-.

Nieuwe cd over beeldvorming:

Het syndroom
van Down

Boordevol informatie over mensen
met Downsyndroom. Begrijpelijke
teksten, foto’s en videomateriaal
(ruim dertig minuten!) geven een
beeld van hun ontwikkeling van
voor de geboorte tot aan de volwas-
senheid. Moeilijke onderwerpen zo-
als prenatale diagnostiek en de con-
sequenties daarvan, opvoeding, on-
derwijs, seksualiteit en zelfstandig
wonen worden daarbij niet uit de
weg gegaan.

Een aantrekkelijker manier om uzelf
snel een reéel, hedendaags beeld te
vormen van Downsyndroom is nau-
welijks denkbaar.

Met uitgebreide literatuurlijst, een
groot aantal verwijzingen naar gratis
te downloaden informatie en een
lijst met links naar informatieve
websites in vele talen.

Minimale systeemeisen:

Pc Pentium Il met Windows 98 of hoger,
cd-romspeler, 64 Mb. intern geheugen,
schermresolutie van 800x600 in ware
kleuren (24-bits).

CDB - Voor donateurs € 12,50; voor
niet-donateurs € 15,-.

Get Down on It

De SDS en de Erasmus Universiteit
in Rotterdam hebben in samenwer-
king met WBM Productions bv in
Hilversum het initiatief genomen om
een videoprogramma samen te stel-
len over de individuele integratie
van mensen met Downsyndroom op
de ‘gewone’ werkvioer.

De laatste jaren wordt ook in Neder-
land gewerkt aan de ontwikkeling
van Supported Employment, de be-
geleiding door een jobcoach van
mensen met een belemmering bij
het vinden en houden van een be-
taalde baan in een reguliere (niet be-
schutte) omgeving. Mensen met
Downsyndroom profiteren helaas
nog nauwelijks van deze ontwikke-
ling. Dit hangt samen met beeldvor-
ming: ten onrechte worden zij nog
steeds gewoonlijk gezien als (te) ern-
stig verstandelijk gehandicapt.

Met dit videoprogramma wordt be-
oogd een breed publiek van ouders
en begeleiders van kinderen en jong
volwassenen met Downsyndroom
én (toekomstige) collega’s van werk-
nemers met Downsyndroom, werk-
gevers en beleidsmakers een beter
inzicht te verschaffen in de mogelijk-
heden.

Van deze video bestaat ook een
Engels ondertitelde versie!

De video won vorig jaar de Zilveren
Slang op het filmfestival in Obidos
(Portugal)

Beijderwellen, W. en Graaf, G. W. de
(1998), 25 minuten.

GDI voor donateurs € 15,-;
voor niet-donateurs € 18,20.
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SDS-winkel

De SDS heeft inmiddels een boek-
winkeltje vol eigen uitgaven. In de
etalage ditmaal speciale aandacht
voor video’s en cd’s. Voor bestel-
wijze zie de blz. hiernaast.

wn

D

<

DOWNTO EARTH [

hl--.--_h: o ®
P s reriarary .

Onderwijs-video:

Down to Earth

Beelden van Nederlandse kinderen
met Downsyndroom op een regu-
liere Nederlandse basisschool. Hij
kan uitstekend worden gebruikt als
leidraad bij eerste contacten tussen
ouders en scholen en ouders, afzon-
derlijke leerkrachten of hele teams
en beleidsmakers te informeren.
Down to Earth is een logisch voort-
vioeisel uit de research van Gert de
Graaf, de medewerker onderwijs
van de SDS, die tekende voor de re-
dactie. De video is voor de SDS ge-
produceerd door de Erasmus Uni-
versiteit in samenwerking met WBM
Productions. De hoofdrolspelers,
Eveline Kamperman en Milan Baas
zijn voor trouwe lezers van Down
+Up bepaald geen onbekenden.
Op de band vertellen de ouders van
Eveline en Milan en de leerkrachten
van de Goejanverwelleschool in
Gouda over de wijze waarop de in-
tegratie op deze school heeft plaats-
gevonden.

Van deze video bestaat ook een
Engels ondertitelde versie!

Beijderwellen, W. en Graaf, G. W. de
(1998), 25 minuten.

DTE - Voor donateurs € 15,-;
voor niet-donateurs € 18,20



Alvast ter gelegenheid van het derde lustrum SDS

Tweedaags symposium:
Over leven met Downsyndroom

Vrijdagmiddag 4 en zaterdag 5 (gehele dag)
oktober 2002 in samenwerking met het Emma
Kinderziekenhuis AMC in Amsterdam.

H}}TE

Vrijdag

De vrijdagmiddag is met name be-
doeld voor de bijscholing van
(kinder)artsen. (Deelname levert
drie accreditatiepunten op!) Maar
uiteraard zijn andere professionals
ook van harte welkom.

Het programma is nog volop in
ontwikkeling. In de komende
nummers volgen meer details.
Voor beide dagen wordt gestreefd
naar programma waarin actuele
problemen - zeg maar de top vijf
met stip - van kinderen en jong-
volwassenen met Downsyndroom
centraal staan. Vast staat intussen
al wel dat op beide dagen mensen
met Downsyndroom prominent
aanwezig zullen zijn.

Onderwerpen die op de vrijdag-
middag aan de orde zullen komen
zijno.a.:

+ Het functioneren van kinderen
met Downsyndroom.

+ Ervaringen met medische bege-
leiding in de eerste jaren.

+ Naar een Downsyndroom Team
of gewoon naar de kinderarts-
om-de-hoek?

+ Het hart, welk onderzoek wan-
neer?

+ Keel-, neus- oorproblematiek.

+ Problemen met de voeding.

+ Screening van zwangerschap-
pen en prenatale diagnostiek.
Als sprekers zullen vooraanstaan-

de wetenschappers worden ge-

vraagd. Er zijn al toezeggingen
binnen van Paul van Trotsenburg

(kinderarts-endocrinoloog), Jaap

Otttenkamp (kindercardioloog),

Jeannet Bruil (psycholoog).
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Zaterdag

De zaterdag is primair gericht op

ouders. Ook dan gaat het erom

specifiek deskundigen te laten
spreken over problemen die
ouders van kinderen met Down-
syndroom heel vaak tegenkomen.

Daarbij zal de ochtend meer een

medisch getint karakter hebben,

terwijl het ‘s middags vooral over
onderwijs en functioneren in de
maatschappij zal gaan.

Onderwerpen die op de zaterdag-

ochtend aan de orde zullen komen

zijn 0.a. (soms binnen één enkele
presentatie):

+ Stimulering van de ontwikke-
ling (early intervention) ja of
nee?

+ Fysiotherapie ja of nee?

+ Logopedie jaof nee?

« Ervaringen met medische bege-
leiding van kinderen zowel als
hun ouders in de eerste jaren.

+ Keel-, neus- oorproblematiek.

+ Oogproblemen.

De lunch zal worden geserveerd

in de vorm van een lopend buffet.

Daardoor krijgen geinteresseerde

deelnemers de mogelijkheid in

groepjes een aantal speciaal daar-
voor gevraagde specialisten te
consulteren: tien minuten hier,
tien minuten daar, waar de be-
langstelling maar naar uitgaat.

In de middag:

¢+ Presentatie nieuwe cd-rom over
vroegtijdig leren lezen om te le-
ren praten.

« Onderwijs: regulier of speciaal?

+ Wat kunnen ouders en leer-
krachten doen ter verbetering
van de sociale integratie van het
kind?

+ Presentatie nieuwe video over
vervolgonderwijs.

+ Forum met een aantal jongvol-
wassenen met Downsyndroom
die vertellen over en/of beelden
tonen van hun leven.

Als sprekers zijn al toezeggingen

ontvangen van Paul van Trotsen-

burg (kinderarts-endocrinoloog),

Marja Hodes (orthopedagoog),

Gert de Graaf (pedagoog).
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Kosten

Het streven van SDS en AMC is
erop gericht de kosten van dit con-
gres voor deelnemers zo laag mo-
gelijk te houden. In het ideale ge-
val betalen ouders voor de
zaterdag alleen hun lunch, koffie
en thee. Om dat te kunnen realise-
ren is in eerste instantie afgezien
van buitenlandse sprekers en
(dure!) simultane vertaling. Dat
kan omdat er in Nederland intus-
sen zoveel deskundigheid met het
syndroom is opgebouwd.

Dat neemt niet weg dat er dan nog
steeds de nodige sponsoren moe-
ten worden gezocht.

Heel belangrijk is nog dat de grote
collegezaal in het AMC circa 300
personen kan bevatten. Meldt u
zich dus vooral tijdig aan, ook
voor de vrijdag.

Thema- en
studiedagen

Bijscholings-cyclus Noordoost

Nederland 2002-2003

¢ Themadag ‘Downsyndroom’
- herfst 2002

* Themadag ‘Early intervention’
- herfst 2002

¢ Themadag ‘Onderwijs’
- lente 2003

¢ Themadag ‘Op weg naar
volwassenheid’ - lente 2003

Bijscholings-cyclus Zuidwest

Nederland 2002-2003

¢ Themadag ‘Downsyndroom’
- herfst 2002

* Themadag ‘Early intervention’
- herfst 2002

* Themadag ‘Onderwijs’
- lente 2003

¢ Themadag ‘Op weg naar
volwassenheid’ - lente 2003



Agenda

Onder de naam van iedere organisator staan
telefoonnummers waar geinteresseerden nadere
informatie kunnen krijgen en zich op kunnen
geven. Alleen in afwijkende gevallen staan de
telefoonnummers vermeld bij de afzonderlijke
activiteiten. De meest actuele informatie is te
vinden op de internet-site van de SDS:
www.downsyndroom.nl

Internationale activiteiten

+ Second International Conference
on Down Syndrome
The Adult with Down Syndrome -
A new challenge for society.
9-11 mei 2002
San Marino.

Stichting Down’s Syndroom

+ Vrijdag 8 - zondag 10 november
2002: Dertiende Themaweekend
Downsyndroom
Overcinge/De Klencke,
Oosterhesselen. (zie blz.14).

SDS-kern Groningen (GRN)

(0594) 21 35 46

+ Donderdag 14 maart 2002 aanvang
19:45 uur:

thema-avond (vervolg) over On-
derwijs, praktijksituaties in de ba-
sisschool m.m.v. de Thiesschool te
Rolde

in de Van Lieflandschool,
Paterswoldseweg 131, Groningen.
Zaterdag 15 juni 2002, ’'s middags:
afsluiting seizoen 2001/2002
nadere informatie volgt.

SDS-kern Drente (DRT)

(0591) 63 02 46

+ Elke maand:
koffie-ochtend

SDS-kern West-Overijssel (OVL)

(0572) 39 11 73 en (038) 454 73 46

+ Maandagavond 8 april 2002:
thema-avond, onderwerp nog niet
bekend.
‘Het Kleine Veer’, Baarsmastraat
25, Dalfsen.

SDS-kern Twente (TWT)

(074) 266 18 08

+ iedere twee maanden:
koffie-ochtend.

SDS-kern Midden-Gelderland (MGL)

(055) 367 15 60 en (055) 542 80 61

+ Elke eerste woensdag van de
maand, 9.30-11.30 uur:
koffie-ochtend.

SDS-kern Zuid-Holland 1 (regio

Westland, Delft en Den Haag)

(WDD)

(0174) 29 84 89 en (070) 325 22 53

+ Opgave voor / informatie over
mini-kernbijeenkomsten in Den
Haag bij Tanja van Houten (070)
36827 76.

SDS-kern Zuid-Holland 3 (Goeree-

Overflakkee, Voorne-Putten en

Hoekse Waard) (ZHZ)

(0187) 64 14 63, (0181) 48 35 89 of

(0186) 65 24 66

+ Eens per kwartaal:
koffieochtend.

SDS-kern Midden-Limburg (MLB)
(046) 443 29 72
+ Avonden i.s.m. SPD Sittard.

SDS-kern Zeeland (ZLD)

(0118) 413133

+ 9 maart 2002 van 10.30 uur tot
12.30 uur:
koffie-ochtend in het Zunnegus te
Goes.

Sterker staan met een Rugzak

Bijeenkomsten over LGF

Het project ‘Sterker staan met een
Rugzak’ houdt op 23 plaatsen
informatiebijeenkomsten over de
Rugzak. U krijgt uitleg over de moge-
lijkheden, de regels en de procedures
van de leerlinggebonden financiering
(LGF).

Met name voor ouders van kinderen,
die menen dat hun kind in aanmer-
king zou kunnen komen voor LGF.
Maar ook andere belangstellenden
welkom. De toegang is gratis, maar
wel van tevoren aanmelden.

Waar en Wanneer?

Alkmaar, maandag 22 april
Amersfoort, woensdag 10 april
Amsterdam, maandag 8 april
Apeldoorn, dinsdag 16 april
Arnhem, dinsdag 26 maart
Beilen, woensdag 24 april
Den Bosch, woensdag 15 mei
Den Haag, maandag 8 april
Eindhoven, dinsdag 16 april
Groningen, donderdag 14 maart
Gouda, dinsdag 14 mei
Haarlem, woensdag 17 april
Hengelo, maandag 13 mei
Kapelle, woensdag 10 april
Leeuwarden, dinsdag 9 april
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Leiden, donderdag 18 april
Lelystad, donderdag 14 maart
Rotterdam, dinsdag 26 maart
Sittard, woensdag 20 maart
Tilburg, woensdag 20 maart
Utrecht, dinsdag 14 mei
Venlo, dinsdag 9 april
Zwolle, woensdag 27 maart

Alle bijeenkomsten vinden ’s avonds
plaats, van 19.30 uur tot 22.00 uur.

Informatie en aanmelden
Rugzak Informatielijn,

tel. (030) 297 06 89.
www.oudersenrugzak.nl.



Down Syndroom Poli’s &
Down Syndroom Teams

Amstelveen

Downsyndroom Steunpunt Amstelveen

Ziekenhuis Amstelveen, Kinderpoli

P. P. Vomberg, kinderarts (020) 347 47 47 resp. 347 47 30
Wachttijd*: geen

Amsterdam

Academische consultatie voor kinderen met Downsyndroom
Academisch Ziekenhuis van de Vrije Universiteit, Kinderpoli
Michel Weijerman (codrdinator), Thei Hauman en Chantal
Broers, kinderartsen

Afspraken via (020) 444 08 87 / Wachttijd*: geen

Amersfoort

Samenwerkingsverband Vroeghulp Kinderen met Down
syndroom in regio Eemland

P. H. G. Hogeman, kinderarts, (033) 422 23 45
Wachttijd*: geen

Den Haag e.o.

Down Syndroom Team ‘s Gravenhage e. 0.

Juliana Kinderziekenhuis

Marian van der Kamp (070) 312 72 00 / Wachttijd*: 2 mnd

Gouda
Down-Team Midden-Holland
Joke Snel (0182) 52 03 33 / Wachttijd*: geen

Meppel

Down Syndroom Team Noord Nederland

A. C. M. van Kessel, kinderarts

Diaconessenhuis, Kinderpoli, derde dinsdag, 13.30-16.00 u.
Marja Kiewiet (0522) 23 38 04 / Wachttijd*: onbekend

Sliedrecht

Down Syndroom Team Drechtsteden

Alb. Schweitzerziekenhuis, loc. Sliedrecht (0184) 43 42 30;
Anke Laging (078) 610 02 43 / Wachttijd*: 1 a 2 mnd

Venlo

Down Syndroom Team Venlo-Venray

A. A. M. Haagen, kinderarts

Sint Maartensgasthuis, kinderpoli

middagen 04/04, 02/05, 13/06, 05/09, 31/10, 14/11, 12/12
Afspraken via: (077) 320 57 37 / Wachttijd*: onbekend

*gemiddelde
wachttijd;
bij pasgebo-
renen en bij
urgentie is in
overleg ook
een afspraak
tussendoor
mogelijk!

Early intervention
speelgroepen & school-
voorbereidingsklasjes

Amsterdam - schoolvoorbereiding en begeleiding bij
globaal lezen en rekenen
Klasjes en individueel.
SCOPE , Hedianne Bosch , (020) 671 88 13
Dordrecht - meerdere speelgroepen
SPD Zuid-Holland Zuid, Ineke Mientjes (078) 6483777
Den Haag - speelgroep
SDS-kern Westland, Delft, Den Haag, (elke dinsdag-
ochtend), Vroeghulp De Compaan (070) 3364770
Elshout/Rosmalen - speelgroep Rosmalen
- elke woensdag schoolvoorbereidingsklasje
‘Early BIRD’, SDS-kern Centraal Noord-Brabant
(Elshout elke dinsdag- en woensdagochtend,
Rosmalen elke maandagochtend) (0416) 37 90 17
of (0416) 32 22 24
Heerhugowaard - speelgroep
EIS, SDS-kern Noordelijk Noord-Holland
(vrijdagochtend)
Informatie (0227) 50 17 69 of (0226) 31 44 27
Gouda - speelgroep
PPG Gouda, Petula Redegeld (0182) 52 02 00
Tilburg - speelgroep
PPG Tilburg (elke maandag- en dinsdagochtend),
Majorie Bierings (013) 542 41 00
Leeuwarden - speelleergroep
SPD Friesland (dinsdagochtend) voor kinderen
van 0 tot 3 j.
Inlichtingen: 058-2844911
Eindhoven - speelgroep
SPD Eindhoven en de Kempen,
Wilma de Wit (040) 211 62 12

Aanmeldingsformulier donateurs SDS

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

Naam:

Adres:

Postcode:

Plaats:

D+U nr. 57

Geb.datum kind/volwassene met Downsyndroom:

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jongen/vrouw/man met Down syndroom/hulpverlener/
belangstellende . v. p. doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdragevan f ............,....

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 € 25,- (f 55,09 ) per jaar, mits u in
Neder-land woont, anders € 30,- (f 66,11). Het streefbedrag bedraagt echter € 35,- (f 77,13) respectievelijk € 40,-

(f 88,15). Extra steun is zeer welkom.

Datum:
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Handtekening:

NR 57



SDS-kernen

Hieronder volgen de telefoonnummers van de

codrdinatoren van de SDS-kernen. Ouders die met
andere ouders in contact willen komen, kunnen bellen

met het nummer in hun regio.

Groningen (GRN):

Gerrit en Monica Herrema, (0594) 21 35 46
famherrema@hetnet.nl
http://www.geocities.com/renspels/SDSGroningen

Friesland (FRL):

Marion Hermans en Herman Timmerman, (0566) 62 37 95

JHTimmerman@cs.com

Drente (DRT):
Rinus en Marion Geertjes, (0591) 63 02 46

r.geertjes@wxs.nl

West-Overijssel (OVL):

Joke en Hans Bronswijk, (038) 454 73 46
bronswyk@worldonline.nl

Sjirk Dotinga, (0527) 24 13 61

Twente (TWT):
Bernadette en Rob Wieffer, (074) 266 18 08

Midden-Gelderland (MGL):
Marjan Kips, (055) 367 15 60
Marcel van Luyk, (055) 355 46 11

Nijmegen e. 0. (NMG):
Enrico en Henriétte v. d. Heuvel, (024) 356 65 52,
sdskernnijmegen@hotmail.com

Utrecht (UTR):

Patricia Wennekes, (030) 229 19 17
rob.wennekes@bms.com

Carla Kalf, (0346) 56 45 77
ckalf@planet.nl

Amersfoort e. 0. (AMF):

Anja Nieuwenhuis, (033) 475 82 13
Astrid Groot (033) 462 47 97
Martha Vlastuin (033) 494 02 53
fm.vlastuin@hetnet.nl

Noordelijk Noord-Holland (NNH):

Daphne en Kees Nieuwkoop, (0223) 61 45 06
daphne@nieuwkoop.net

Lia van Setten, (0228) 51 17 66

Regio Amsterdam (AMS):

Ellen van Eijk (0297) 56 18 97, eijk20@zonnet.nl
Darlene Veldhuisen, (0297) 53 49 38
darlene_veldhuisen@yahoo.com

en Marja Bijwaard, (0297) 52 28 69

Zuidelijk Noord-Holland (regio Haarlem) (HRL):
Leonore Zonneveld, (023) 529 06 69
frazon@noknok.nl

Marian Ingwersen, (0255) 51 79 27

Zuid-Holland 1 (regio Westland, Delft en Den Haag)

(WDD):

Pauliene Kloosterboer, (070) 325 22 53
Rob Breedeveld, (071) 576 72 38
breedeveld@planet.nl

Zuid-Holland 2 (regio Gouda en Rotterdam) (GRD):

Yvonne en Han Kamperman, (0182) 52 66 75
j.m.kamperman@freeler.nl

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

Monique de Wit, (0187) 64 14 63

Liesbeth Holster, (0186) 65 24 66

Lenie van der Hidde, (0181) 48 35
89ronaldol@hetnet.nl

Dordrecht, Gorinchem en West-Betuwe, (DGB):
Ria Vermeeren, (078) 612 71 12
riavermeeren@hetnet.nl

Anke Laging, (078) 610 02 43

Westelijk Noord-Brabant (WNB):
Héléne van der Prijt, (0162) 45 98 52

Tilburg e. 0. (TNB):
Mieke Nonhebel-Verstappen, (013) 534 42
75info@nonhebel.nl

Centraal Noord-Brabant (CNB):
Corinie en Jean-Pierre Liebregts (0411) 67 78 48
jp.liebregts@home.nl

Oostelijk Noord-Brabant (ONB):

Marianne Klaessen-Nijssen, (040) 245 12 47
Wim.klaessen@hai.nl

Marinda Beishuizen, (040) 244 89 06

Carol de Bruijn, (040) 257 01 76

Noord-Limburg (NLB):

Gerry op ‘t Veld, (0478) 58 91
81p.p.e.m.opt.veld@freeler.nl
Marianne Claessens, (0478) 54 16 74
Marcel Mientjes, (077) 473 22 65

Zuid-Limburg (ZLB):

Peter de Ronde en Nicole Simons, (043) 321 37 85
sds.zuidlimburg@planet.nl

Marion Creemers, (046) 485 64 92

Zeeland (ZLD):
Yvonne en René Sijmons, (0118) 41 31 33
sdskern.zeeland@zeelandnet.nl

Stichting Down’s Syndroom

De Stichting Down’s Syndroom heeft ten doel, zonder enige binding met welke
politieke, levensbeschouwelijke of godsdienstige opvatting dan ook en zonder
aanzien van ras of nationaliteit, al datgene te bevorderen wat kan bijdragen aan
de ontplooiing en de ontwikkeling van kinderen en volwassenen met Down-
syndroom, zowel voor wat betreft hun gezondheid als hun opvoeding, hun onder-
richt en hun ontwikkeling om zodoende hun aanpassing aan en integratie in de
maatschappij zodanig gunstig te beinvlioeden dat zij in overeenstemming met hun
eigen wensen een zo normaal mogelijk leven kunnen leiden — geheel indachtig
het feit dat onze Grondwet voor hen geen uitzondering maakt — waarin daadwer-
kelijk kan worden gerealiseerd wat voorzien is in de verklaring van de Verenigde
Naties over de rechten van de gehandicapten.

Donateurs van de SDS betalen minimaal € 25,- per jaar (mits zij in Nederland
wonen, anders € 30,-. Het streefbedrag bedraagt echter

€ 35,-, resp. € 40,-, waarbij extra steun zeer welkom is.

(Zie aanmeldingsformulier, hiervoor.)

Het donateurschap wordt automatisch verlengd, tenzij voor 1 december van het
lopende jaar op het SDS-bureau een schriftelijke opzegging is ontvangen!
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