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Vanaf begin januari 2023 staat onze nieuwe website online
op het vertrouwde adres: www.downsyndroom.nl. Onze oude
website was inmiddels ruim 10 jaar oud en in de tussentijd is
er een hoop veranderd. Tijd dus voor een nieuwe versie!

Op onze nieuwe website vind je relevante informatie over
Downsyndroom, filmpjes en handige documenten. De nieuwe
site heeft alles heel overzichtelijk geordend. Zo blijven we
actief om iedereen optimaal te informeren over alle aspecten
die te maken hebben met Downsyndroom.

De grootste veranderingen op een rijtje:

e Nieuwe uitstraling. Onze nieuwe website heeft een frisse
uitstraling gekregen.

e Fotografie speelt hierbij een belangrijke rol. Fotografe Kim
Oostdijk heeft zelf Downsyndroom en heeft alle foto’s voor de
website gemaakt.

e Nieuw menu. Het nieuwe menu geeft in één oogopslag de
belangrijkste onderdelen van de website weer.
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® Relevante informatie per stadium van de levensloop.
De nieuwe website is nog meer toegespitst op de levensloop.
We vinden het namelijk belangrijk om alleen relevante infor-
matie te tonen, informatie waar de bezoeker ook echt iets aan
heeft dus.

e We blijven doorontwikkelen.

e Een website is natuurlijk nooit af. De komende tijd zullen we
steeds weer nieuwe informatie op de website plaatsen. Bezoek
onze website dus regelmatig om op de hoogte te blijven!

Heb je nog tips of opmerkingen?

Uiteraard horen we graag wat je van onze nieuwe website vindt.
Mis je nog informatie of heb je nog tips voor ons? Laat het

ons dan weten via ons contactformulier. W
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We nodigen iedereen uit voor een geweldige familiedag in

de Efteling. We zijn de hele dag welkom in het park.

We kunnen de kaartjes aanbieden voor € 36,50 per persoon.
Onze donateurs krijgen per persoon een waardebon van

€ 10,- voor de lunch, ook voor de kinderen tot en met 3 jaar.
De waardebon is alleen te besteden in de Efteling op

13 mei 2023.

Kinderen tot en met 3 jaar zijn gratis. Parkeren kost € 12,50.
Kaartjes voor de Familiedag kun je kopen via onze webshop.
Via de nieuwsbrief en sociale media laten we weten wanneer

dat kan.
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Minispecial
kinderopvang

Twee artikelen over kinderopvang. Felice
(4 jaar) gaat naar een speciaal kinderdag-
centrum. Haar ouders, Jeanette en Thijs van
Brakel, vertellen over hun zoektocht naar en
ervaringen met kinderopvang voor Felice. Joep
(3 jaar) gaat twee ochtenden per week naar
een reguliere en twee ochtenden naar Sprankel,
een ontwikkelingsgroep voor kinderen met
een verstandelijke beperking. Zijn moeder
Neeltje Roos vertelt hoe deze keuze tot stand
is gekomen.

Elektroconvulsie-
therapie bij regressie

Op haar 37ste veranderde Ingrid Bos - tot
dan een redelijk zelfstandig functionerende
vrouw - in korte tijd: ze raakte verward,
verloor haar plezier in het leven en werd
apathisch. Er bleek sprake van regressie, een
ernstige achteruitgang van vaardigheden,
die vaker voorkomt bij mensen met
Downsyndroom. Omdat behandeling met
medicijnen onvoldoende werkte, kreeg
Ingrid elektroconvulsietherapie (ECT). Arts
VG Agnies van Eeghen vertelt over de eerste
ervaringen in ons land met ECT bij mensen
met Downsyndroom met regressie.

15 jaar vriendschap
voor het leven

Anne-José van der Kolk, Femke Claessens, Jike
Kips, Rochelle Klinkenberg en Seline Brinkman
- allen hebben Downsyndroom - vormen al
15 jaar een vriendinnenclub. Samen
knutselen, levenswijsheid uitwisselen, een
eigen appgroep, vakanties in binnen- en
buitenland, samen bowlen en gourmetten: ze
doen het allemaal met veel plezier met elkaar!
Net als hun ouders zijn ze er voor elkaar op
goede en moeilijke momenten.

Op de omslag staat Emma Louise, fotograaf kinderopvang Pompeloen.
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Levendig

Het kan niemand ontgaan zijn, we hebben een nieuwe website.
En we zijn er erg trots op. Hoewel de oude website verouderd
was, stond er wel heel veel informatie op. Informatie die
helemaal past bij een kenniscentrum dat de SDS wil zijn. Maar
in de loop van de jaren was de kennis niet meer goed terug te
vinden. En bovendien, het oog wil ook wat.

Het proces om deze website te maken was leuk. Allereerst was
er een bijeenkomst met het bestuur en medewerkers en de
organisatie die de website ging bouwen, MEO. Met onze input
ging MEO aan het werk. We kregen drie ontwerpen. En uit-
eindelijk hebben we voor een combinatie van deze ontwerpen
gekozen. De website is gebouwd, maar dan is hij nog niet
gevuld met teksten. Alle medewerkers van de SDS hebben
bijdragen geleverd. We hebben de oude website pagina voor
pagina doorgekeken. Welke onderwerpen blijven, welke zijn
verouderd? En alles is herschreven.

Dan komt het grote moment, de website gaat live. En wat een
leuke reacties kregen we. Heel erg bedankt hiervoor. Waar we
op kantoor heel veel plezier in hebben is het contact dat we
met jullie hebben. De enthousiaste reacties op de website, de
vragen waar bepaalde informatie nu staat, tips wat we nog
kunnen doen, het contactformulier dat uitnodigt om vragen te
stellen, allemaal heel waardevol. We vinden het echt heel leuk
om iedereen te spreken, wat ons betreft is dat een extra bonus
bij de website.

De komende tijd gaat MEO nog werken aan een zoeksysteem,
zodat iedereen alle artikelen van Down+Up op onderwerp terug
kan vinden. Collega Gert de Graaf is bezig alle artikelen en
onderwerpen te inventariseren. Maar ook andere onderwerpen,
zoals Down ++, worden nog verder uitgewerkt. Een website van
de SDS zal nooit stilstaan, maar altijd meebewegen met nieuwe
ontwikkelingen, nieuwe vragen, nieuwe mogelijkheden.

0ok de Down+Up proberen we te laten meebewegen met jullie
wensen en vragen. Naar aanleiding van de oproep voor een
audit hebben we mails met onderwerpen gekregen die jullie
graag terugzien. Dat gaan we natuurlijk oppakken. Soms gaat
dat snel, soms kost het tijd om de juiste deskundige te spreken
te krijgen.

In deze Down+Up een vervolg op de artikelen over kinder-
opvang, met speciale aandacht voor gespecialiseerde opvang.
0ok zijn er interviews met ouders van kleine kinderen, en een
zus van een volwassen vrouw. Speciale aandacht voor een ar-
tikel over regressie bij (jong)volwassenen met Downsyndroom.
Regressie komt gelukkig niet heel vaak voor, maar is wel enorm

" ingrijpend. In de Update een
artikel over bifocale brillen:
hier hebben we het eerder
over gehad en er is nu een
. vervolg te melden.

Veel leesplezier!

Regina Lamberts, directeur SDS
reginalamberts@downsyndroom.nl
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"WVacature bestuu

i
I In november 2022 hebben we de vacature voor I
een functie in het bestuur van de SDS bekend-
gemaakt. En hoewel er veel organisaties om I
ons heen zijn die geen vrijwillige bestuursleden
kunnen vinden, hebben zich bij ons acht enthou- I
siaste ouders gemeld. Het is leuk om te zien dat
de SDS zo leeft bij onze achterban! De huidige I
bestuursleden hebben telefonisch gesproken met
alle kandidaten. Naar aanleiding van de brief/ I
e-mail en het gesprek zijn vier kandidaten uit-
genodigd voor een kennismaking in Amersfoort, I
de locatie waar altijd de bestuursvergaderingen
zijn. I

i
i
i
i
il

Het waren hele leuke gesprekken waaruit de be-
trokkenheid en motivatie zeer duidelijk werden.
Uiteindelijk hebben we twee mensen gevraagd
om bestuurslid te worden, Emo van Drielen en
Stephanie Metz. Zij zullen zich in een volgende
Down+Up voorstellen.

Drie promoties op rij

Op 11 januari 2023 is Maurike de Groot-van der
Mooren gepromoveerd op het onderwerp: ‘Impact
of prenatal screening on the epidemiology of Down
syndrome in the Netherlands: a neonatal perspec-
tive!

In dit proefschrift is gekeken naar de impact van
ontwikkelingen in prenatale screening op het aantal
levend geboren kinderen met Downsyndroom en op
de karakteristieken van deze kinderen. De recente
invoering van de NIPT heeft niet geleid tot een
plotselinge sterke daling in het aantal levendgebo-
ren kinderen. Er lijkt meer sprake te zijn van een
geleidelijke daling vanaf 2002. Verder blijken morbi-
diteit en mortaliteit niet duidelijk te zijn veranderd
in de afgelopen 20 jaar. Zie https://bit.ly/3QXkQPM.

Eerder vermeldden we de promotie van dr. Christine
de Weger-Zijlstra over het effect van bifocale brillen
bij kinderen met Downsyndroom. In de Update van

Samira van ons schilderij

Een aantal jaar geleden heeft de SDS van de familie Dia deze Down+Up doet zij alle ins en outs uit de doe-
een schilderij gekregen van Samira. Al jaren lunchen wij ken. De volledige dissertatie kan worden gedown-
onder het toeziend oog van Samira. De familie heeft ons load via https://bit.ly/3QZ7RwU.

laten weten dat Samira op 18 januari 2023 op 72-jarige

leeftijd is overleden. Samira leefde in Denemarken, waar Het proefschrift van dr. Francine van den Driessen
ze een fijn leven had omringd door mensen die haar Mareeuw: ‘Towards quality indicators for health
liefhadden. De familie heeft in alle rust afscheid van care for people with Down syndrome, and beyond’,

haar genomen. naar kwaliteitsindicatoren voor de zorg voor
mensen met Downsyndroom, is te lezen via
https://bit.ly/3QW5n20.
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PRIDE-onderzoek, nu ook

voor jonge kinderen

Afgelopen november heeft de Gezondheidsraad
geadviseerd om ook jonge kinderen (6 maanden
tot 4 jaar) met een hoger risico op een ernstiger
beloop van een COVID-infectie een mRNA-
vaccinatie aan te bieden. Jonge kinderen met
het Downsyndroom komen ook in aanmerking
voor deze vaccinatie en krijgen hiervoor een
uitnodiging van hun kinderarts.

u

i

i

i

|

|

i

Ondanks het hogere risico is het absolute risico I
op een ernstige infectie ook in deze groep nog

gering. Een ernstige infectie kan ervoor zorgen I
dat je kind opgenomen moet worden in het zie-

kenhuis. Zoals in het Gezondheidsraad advies te I
lezen is, zijn de mRNA-vaccins (van Moderna en

Pfizer) veilig en werkzaam voor jonge kinderen. I
De bijwerkingen die kunnen optreden, zijn kort

en mild, zoals pijn op de plaats van injectie, I

|

|

i

i

i

i

i

|

|

i

il

vermoeidheid, koorts en hoofdpijn.

Voor meer informatie kun je
het Gezondheidsraad advies
teruglezen of een kijkje
nemen op de website van de
PRIDE-studie waar ook achter-
grondinformatie te vinden is
(https://pride-onderzoek.nl).

De PRIDE-studie doet onderzoek naar de werking
van de coronavaccinatie bij volwassenen, tieners
en kinderen met Downsyndroom. Als je meer
over het onderzoek wil weten, kun je uiteraard
contact opnemen met het studieteam of een
kijkje nemen op de website.

Afgelopen augustus gingen 22 leden van kern Drenthe
mee met een avontuurlijke safari met elektrische auto’s,
georganiseerd door Ecotours Exloo. Door de samenwer-
king met Staatsbosbeheer mochten zij in het bos rijden
en zo kwam je op plekjes waar je anders niet zou komen.
Met zes auto’s ging de groep op pad. Ze gingen langs
de schaapskudde, door het bos en naar hunebedden. Er
was ook een clown mee. En bij het hunebed was er een
poppenspeler. Natuurlijk was er tijd voor eten en drin-
ken. Iedereen heeft genoten en ging moe maar voldaan
naar huis.

Telefoonnummer: 06-50177982
Mail: pride-onderzoek@umcutrecht.nl

Internationaal artikel

(2018). Deze samenwerking is een mooi voorbeeld dat
Er is recent een internationaal artikel gepubliceerd zo'n wereldcongres niet alleen goed is om elkaar te in-
waar Gert de Graaf, medewerker van de SDS, aan heeft formeren over kennis die je hebt opgedaan, maar ook
meegewerkt. In het artikel wordt een methode gein- leidt tot nieuwe initiatieven en nieuwe kennis om de
troduceerd om de mate van ondersteuning en sociale wereld voor mensen met Downsyndroom en hun fami-
mogelijkheden voor mensen met Downsyndroom in een lie nog een stukje beter te maken.
land te meten. Het is de bedoeling dat landen met
behulp van deze methode gaan kijken wat ze al goed Dit artikel moet nog een vervolg
doen voor mensen met Downsyndroom en wat ze nog krijgen. De methodiek staat, nu
kunnen verbeteren. moet nog gekeken worden naar

een normering en werkwijze zodat
Voor deze methode is samengewerkt met vele deskun- het ook gebruikt gaat worden.
digen uit alle continenten. De samenwerking is gestart
op het Wereld Downsyndroom-congres in Glasgow Link naar het artikel:
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= \Welkom op het
speciale kinder-
dagcentrum

Felice (4 jaar) gaat naar een speciaal kinderdagcentrum. Haar ouders, Jeanette en Thijs

van Brakel, zijn heel blij met deze keuze. Hieronder vertellen zij over hun zoektocht naar
en ervaringen met kinderopvang voor hun dochter. Tekst: Gert de Graaf.

Foto’s: Familie Van Brakel en medewerkers kinderdagcentrum Kleurrijk.

Thijs: ‘Downsyndroom was een verrassing. We veel op je af! Jeanette: ‘We hadden in eerste
hadden geen prenatale test gedaan. Het voordeel instantie niet het idee dat ze naar kinderopvang
is dat je daardoor een rustige zwangerschap hebt. zou gaan. We dachten wel aan een peuterspeel-
Na de bevalling was het flink schakelen. Er komt zaal en dan school. Thijs: ‘Felice heeft geen



broertjes of zusjes. Op een gegeven moment leek
het ons goed voor haar ontwikkeling om andere
kinderen te zien. We zijn op zoek gegaan naar
een gastouder. De gemeente wilde dit deels finan-
cieren vanuit een sociaal medische indicatie. Zij
zagen het belang ervan in!

Wennen bij de gastouder

Jeanette: ‘Bij de eerste gastouder werkte het niet
zo goed. Huilen, huilen, huilen. Felice raakte in
paniek. Ze was toen erg eenkennig. Wat daarbij
ook niet hielp, was dat de samenstelling qua
kinderen erg wisselend was. Na een aantal maan-
den hebben we bij een tweede gastouder heel
voorzichtig opgebouwd. Die gastouder had veel
geduld en aandacht. Ze nam ook meer de regie in
hoe het opgebouwd kon worden. Daardoor is het
gelukt! Thijs: ‘Het ging uiteindelijk supergoed.
Ze heeft het vertrouwen van Felice weten te
winnen. De kindjes werden ook echt vriendjes en
vriendinnetjes. Je merkte dat Felice blij was ze
te zien! Jeanette: ‘Inmiddels is ze helemaal over
haar eenkennigheid heen. Als er nu een vreemde
binnenkomt, dan wil ze die bij wijze van spreken
meteen knuffelen!

Keuze voor speciaal dagverblijf

Jeanette: ‘Ze ging één dag per week naar de
gastouder. We hadden haar ook ingeschreven voor
een peuterspeelzaal, maar die hadden als eis dat
ze zou moeten kunnen lopen. Uiteindelijk is ze
pas net voor haar derde jaar gaan lopen. Iemand
van MEE stelde voor om ook eens op het speciale
kinderdagcentrum te gaan kijken. Eigenlijk wil je
stiekem regulier, maar toen we gingen kijken op
het centrum zagen we alle voordelen voor haar.
De gemeente benadrukte bovendien de hele tijd
dat de sociaal medische indicatie voor de gast-
ouder een tijdelijke constructie was. Die indicatie
werd steeds maar voor een half jaar afgegeven.
De indicatie voor het kinderdagcentrum was juist
geen enkel probleem!

Zorg en onderwijs onder één dak
Thijs: ‘We hadden haar ingeschreven voor de
peuterspeelzaal, met het idee dat ze daarna zou

kunnen doorstromen naar regulier onderwijs. Ik
ben nog gaan praten op mijn eigen oude basis-
school. De directeur daar is ooit mijn juf geweest.
Zij gaf aan dat de groepen op basisscholen bij
ons in de gemeente erg groot zijn. Ze wilde het
eventueel wel proberen, maar eigenlijk raadde ze
de speciale route aan. Ze was op dat moment ook
locatiedirecteur van de ZML-school, die in het-
zelfde gebouw zit als het dagcentrum, waardoor
ze ons goed kon adviseren. Het voordeel van dit
dagcentrum is dat ze in één gebouw zitten met
het speciaal onderwijs en het speciaal voortgezet
onderwijs. Ze werken ook veel samen. Daardoor
kunnen ze maatwerk leveren. Ze kunnen zorg en
onderwijs combineren. Ze kunnen bij elkaar
kijken. De overstap van kinderdagcentrum naar
de ZML-school is niet zo groot. Ze zitten aan

de andere kant van de gang. Je hoeft ook niet
bang te zijn dat ze op school geen luier kunnen
verschonen als ze nog niet zindelijk is. Het zijn
sowieso kleine groepjes. Jeanette: ‘Ze gaat nu
anderhalf jaar naar het speciale dagcentrum. De
hoop is dat ze in de loop van dit jaar doorstroomt
naar de schoolvoorbereidende groep.

Thijs: ‘Ik heb het idee dat ze heel erg openstaan
voor het gesprek met ons als ouders. Hoe kun-
nen we dingen samen aanpakken?’ Jeanette: ‘Ze
zeiden dat het niveau van onderwijs een stuk
omhoog is gegaan sinds een jaar of tien geleden.
Ze hadden het daarbij vooral over het voortgezet
speciaal onderwijs. Vroeger gingen alle leerlingen
bijvoorbeeld op dezelfde plek stage lopen. Er is
nu meer aandacht voor het individu.

Wennen

Jeanette: ‘Het was wel even slikken toen we daar
voor het eerst gingen kijken. In de groep zaten
veel oudere kinderen met relatief ernstige beper-
kingen. Veel konden niet lopen en niet praten.

Down+Up 141 9



Het dagcentrum vond dat toch het best passende
groepje voor Felice. Inmiddels zijn er meerdere
jonge kindjes bijgekomen, kindjes die meer met
elkaar kunnen spelen. Ze hebben nu ook een
speelhoekje met een keukentje. Dat was er nog
niet. Het is natuurlijk goed als kinderen met een
beperking omgaan met kinderen zonder. Maar
Felice kan ook veel leren van andere kinderen
met een beperking. Ieder kind heeft andere
kwaliteiten.

Thijs: ‘Er waren kinderen op de groep die af en
toe heel harde geluiden maakten. Dat vond Felice
wel eng in het begin. Maar ze raakte vrij snel
gewend op de groep. Ze was bij de gastouder
natuurlijk al vertrouwd met de aanwezigheid van
andere kinderen. En ze is ouder en weerbaarder
geworden. Inmiddels gaat ze met veel plezier
naar het dagcentrum toe. Ze gaat drie dagen.
Met het oog op school willen we dat stapsgewijs
opbouwen naar vijf dagen!

Deskundigheid

Thijs: ‘Er zijn meerdere therapeuten verbonden
aan het kinderdagcentrum. In het begin lag de
nadruk op fysiotherapie. Felice heeft een erg
lage spierspanning en ze is hypermobiel. Maar
inmiddels loopt ze. De nadruk ligt nu op logo-
pedie! Jeanette: ‘De logopedist werkt iedere week
met Felice en af en toe neemt ze een test af.
Vergeleken met een half jaar geleden heeft Felice
stappen gemaakt. Thijs: ‘Er zit volgens mij veel
in haar hoofdje, maar ze praat nog beperkt. Ze
kan een aantal woordjes zeggen. Vaak gebruikt
ze die nog niet functioneel. Ze weet duidelijk

te maken wat ze wil door naar iets te wijzen of
door iets weg te duwen of door ons aan de hand
ergens naartoe te nemen. Op het dagcentrum
werken ze met picto’s en met gebaren. Thuis
gebruiken we ook gebaren! Jeanette: ‘Het is wel
een uitdaging om dat vol te houden. Af en toe
gebruikt ze spontaan het gebaar voor ‘lekker” en
‘pappa’, maar verder komt er nog niet veel terug.
We doen elke dag s ochtends de vaste riedel van

‘goedemorgen’, ‘ben je al wakker?’, ‘heb je lekker
geslapen?’, ondersteund met gebaren. Met de
logopedist hebben we afgesproken dat zij elke
paar weken de gebaren met ons deelt die ze met
Felice op het kinderdagcentrum oefenen!

Jeanette: ‘We hebben thuis al vanaf het eerste
levensjaar gezinsbegeleiding vanuit de zorg-
aanbieder ASVZ. Zij komt voor Kleine Stapjes.
Het voordeel van Kleine Stapjes is dat het je
inspiratie geeft om met je kind te spelen. Je kan
daardoor met spelletjes beter aansluiten bij haar
ontwikkeling. We praten met de gezinsbegeleider
ook over allerlei andere praktische zaken, bij-
voorbeeld over de operatie aan Felice’s heup en
knie die eraan komt!

Jeanette: ‘Er is een ergotherapeut op het kinder-
dagcentrum, die schakelt met de revalidatiearts.
Er komt ook een orthopedisch schoenmaker op
locatie. Dat is fijn, want Felice heeft aangepaste
schoenen nodig. De revalidatiearts kent ook de
orthopedisch chirurg die Felice gaat opereren.
Ze staan op het kinderdagcentrum allemaal in de
startblokken om haar goed te begeleiden na

de operatie! Thijs: “Ze schrikken daar niet van.
Ze zijn wel wat gewend. Dat geeft vertrouwen!

Welkom

Jeanette: ‘Regulier is gewoon veel werk. Je moet
zelf iedereen blijven inspireren en voor je kind
opkomen. Ik kan dat ook niet opbrengen. Op het
speciale kinderdagcentrum stop je er ook veel
energie in. Je overlegt bijvoorbeeld regelmatig.
Maar je weet dat ze er zonder meer welkom is.
Dat geeft rust. Ik ben niet tegen de reguliere rou-
te. Ik ken kinderen met Downsyndroom waar dat
heel goed gaat. Maar Felice ontwikkelt zich toch
wat trager qua spraak-taalontwikkeling en dan
wordt requlier lastiger. En... regulier is echt veel
werk voor ouders. Maar, voor mij ligt de reden om
te kiezen voor het speciale kinderdagverblijf er
echt in dat dit voor Felice de beste plek is, die
precies kan bieden wat zij nodig heeft! m

idef aigverblu
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Chrissie Thomlinson werkt sinds 2019 bij kinderdagcentrum Kleurrijk van Gemiva, een zorgorganisatie in Zuid-

Holland. Zij is persoonlijk begeleider van Felice op groep Kristal. Chrissie legt uit: ‘Een persoonlijk begeleider

stelt in samenspraak met de ouders de doelen op rondom een kind. Als er iets opvalt qua gedrag of ontwikkeling

op de groep of thuis, dan is de persoonlijk begeleider aanspreekpunt voor collega’s en ouders.
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‘We leren Felice
meer gericht te
spelen’

Stimuleren

Chrissie: ‘Bij Gemiva vinden we het stimuleren
van de eigen regie van de cliént belangrijk. Op de
leeftijd van Felice gaat dat om simpele dingen.
Wat wil je op je boterham? Welk spelletje zullen
we doen? Daarbij houd je de keuze klein, zodat
ze het kan overzien. Verder stimuleren we de
kinderen de lichamelijke ervaring. Daarbij gaat
het om motorische ontwikkeling, bewegingsspel
en zwemmen. We stimuleren de zintuiglijke ont-
wikkeling met allerlei sensopathische materialen,
bijvoorbeeld met scheerschuim, rijst of knispe-
rende zakjes. We gaan ook snoezelen. Dat wordt
vaak gebruikt om kinderen die overprikkeld zijn,
tot rust te laten komen. Dat is bij Felice niet no-
dig. Maar ze geniet wel van de beleving. In een
snoezelruimte zijn bellenbuizen, sierlinten, rustige
muziek, projecties op de muur en een waterbed!

Leerdoelen voor Felice

‘De eerste maanden hebben we vooral goed
geobserveerd. We hebben het ontwikkelings-
volgmodel (OVM) ingevuld. Hiermee kun je
ontwikkelingsgebieden systematisch in kaart
brengen. Op grond daarvan kun je samen met
ouders geschikte leerdoelen kiezen. Het wordt
veel gebruikt in het speciaal onderwijs. Het is ook
geschikt voor jonge kinderen. Je spart natuurlijk
ook met collega’s over hoe het met Felice gaat.
De afgelopen maanden zien we dat ze zich goed
ontwikkelt op het gebied van spel met ontwik-

kelingsmaterialen. Bij die belangstelling willen
we aanhaken. We kunnen haar aanmoedigen om
langer met een bepaald materiaal te spelen. We
kunnen taakgerichtheid stimuleren door van haar
te verwachten dat ze wat langer aan een tafeltje
kan spelen. We leren haar meer gericht te spelen,
bijvoorbeeld dat je van blokken een torentje kan
bouwen. Je speelt met haar mee en doet dingen
voor.

We werken ook aan de communicatie

‘Felice krijgt één keer per week logopedie. De
logopedist oefent met haar bijvoorbeeld het her-
kennen en begrijpen van afbeeldingen. Ook leert
ze gebaren aan. Felice pakt die gebaren goed op.
Basisgebaren voor bijvoorbeeld ‘eten’, ‘drinken’
of *klaar’ gebruiken we standaard op de groep.
Felice leert ook andere gebaren van de logope-
dist, bijvoorbeeld rondom het thema winter. De
logopedist houdt ons goed op de hoogte, zodat
wij die gebaren ook op de groep kunnen inzet-
ten. Felice gebruikt sommige gebaren spontaan.
Ze geeft uit zichzelf bijvoorbeeld ‘klaar” aan. Ver-
der gebruikt ze in de context van liedjes steeds
meer gebaren!

‘Tk geniet enorm van dit werk. Ik geniet van de
kleine succesjes die je behaalt en van de trots
van de ouders als iets lukt. Dit werk is nooit saai.
De kinderen ontwikkelen zich en iedere dag is
anders en brengt nieuwe uitdagingen! M
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Joep is 3 jaar. Hij gaat twee ochtenden per week naar de reguliere peutergroep van agrarisch kinderdagverblijf

de Speelhoeve. Daarnaast gaat hij twee ochtenden naar Sprankel, een ontwikkelingsgroep voor kinderen met

een verstandelijke beperking van organisatie PSW. Zijn moeder, Neeltje Roos, vertelt hoe deze keuze tot stand is

gekomen. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Familie Roos en begeleiders Speelhoeve en Sprankel.
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*) Minispecial

Neeltje: ‘We hadden al vier kinderen. Ik was net
gestopt met werken om er meer voor de kinderen
te kunnen zijn. Toen bleek ik onverwacht zwan-
ger. Tijdens mijn zwangerschap wist ik niet dat
Joep Downsyndroom had. Ons plan was om hem
voorlopig thuis te laten en dan met 2 jaar naar
de reguliere peutergroep van de Speelhoeve. 0ok
toen hij Downsyndroom bleek te hebben leek ons
dat een goed plan. Totdat de fysiotherapeut zei
dat Sprankel veel te bieden heeft als aanvulling
op de reguliere opvang. Zij werkt bij Sprankel!

De Speelhoeve

‘Met ongeveer 2 jaar is Joep gestart op de
Speelhoeve. Dat bevalt goed. Hij vindt het fijn
om buiten te zijn bij de dieren. Hij heeft goed
contact met de andere kinderen. Dat gaat steeds
beter. Hij huppelt achter ze aan en doet ze na.

De leidsters zijn heel gemotiveerd, ook om een
kind met Downsyndroom in de groep te hebben.
We zijn eerst gestart met alleen de Speelhoeve,
zodat Joep kon wennen aan twee ochtenden
van huis zijn. Er kwam wel een begeleidster
van Sprankel naar de Speelhoeve om vragen te
beantwoorden en tips te geven. Zij nam ook
extra werkjes mee en oefende gebaren met hem.
Vanuit Sprankel is er zelfs een gebarenworkshop
gegeven op de Speelhoeve. De leidsters gebrui-
ken die nu ook echt!

‘Het was voor de Speelhoeve geen enkel probleem
om hem te plaatsen. We kenden natuurlijk de
eigenaresse goed, want al mijn kinderen zijn daar
geweest. Joep kon al lopen. Hij had geen medi-
sche problemen en geen problemen met voeding,
behalve dat hij wat kieskeurig is. Maar ik denk



dat ze het ook wel hadden geprobeerd als hij
complexere problemen had gehad. Dan hadden
we wel genoeg hulp moeten organiseren!

Sprankel

‘Een paar maanden later is Sprankel erbij geko-
men. Daar is hij nu een jaar. Dat gaat goed. Hij
heeft het er wel een periode moeilijk gehad met
veel huilen bij het afscheid. Het is later in de
week, dus misschien was hij al wat vermoeider.
En de andere kindjes daar zijn minder voorspel-
baar. Een kindje kan plots schreeuwen of een
beweging maken. Daar moest hij aan wennen. Na
de zomervakantie ging het ineens een stuk beter.
Hij is nu goede vrienden met een kindje waar hij
eerder vaak van schrok. De groepssamenstelling
is ook veranderd in de loop van de maanden. Het
is jets rustiger nu. Hij is zelf ook groter en kan
meer aan!

Voordelen speciale groep

‘Bij Sprankel hebben ze expertise op het gebied
van Downsyndroom. Ze denken mee over het
behandelplan. Er is logopedie op de groep. In
vergelijking met de Speelhoeve zijn ze daar iets
meer gericht op werkjes. Ze dagen hem daarin
meer uit tot leren!

Voordelen reguliere groep

‘De Speelhoeve heeft weer andere voordelen.

Hij hoort daar meer taal van de andere kinderen.
Hij doet ze ook na. Hij wil zijn jas aandoen, want
dat ziet hij andere kindjes ook doen. Ze hollen
met zijn allen van de berg af of ze gaan samen
steentjes gooien in de sloot. Hij doet echt heel
veel na/

Taalontwikkeling
‘Hij gebruikt al gebaren vanaf dat we naar een
logopedist gaan. Dat was met anderhalf jaar. Hij
pikte dat heel snel op. Rond 2 jaar kwamen de
eerste woordjes. De laatste tijd hoor ik elke week
wel nieuwe woordjes. Hij heeft natuurlijk ook
veel stimulans thuis met drie oudere broers en
een oudere zus!

School

‘Tk hoop dat hij naar de reguliere basisschool
kan waar zijn broers en zus ook naartoe zijn
gegaan. Na zijn geboorte heb ik mensen uit mijn
omgeving laten weten dat Joep Downsyndroom
heeft. De directrice van de school mailde direct
dat ze hoopte dat hij over een paar jaar bij haar
op school zou kunnen komen. Binnenkort hebben
we een gesprek met de school over wat hij nodig
heeft om daar onderwijs te kunnen volgen. Ik zit
daar in de oudervereniging. Alle juffen kennen
hem al! m

‘Samen
steentjes
goolen In de
sloot’
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Daniel de trooster

Column

Silvie Warmerdam is
getrouwd en heeft
drie grote zonen.
Daniél, de middelste,
is 18 jaar. Silvie ziet
voor Daniél een toe-
komst waarin hij zo
zelfstandig mogelijk
kan wonen, werken
en genieten van het
leven. Ze schrijft in
haar columns over
het leven met Daniél
in al zijn facetten.

lij hebt dus al jaren

te maken met deze
zorgbureaucratie’



Voordat we eraan toe waren, kwam de ergotherapeut bij opa
in huis om de nodige aanpassingen voor te bereiden en was
er een wekelijkse afspraak met de fysiotherapeut. Ik vond
mezelf terug bij het intakegesprek met een logopediste.

Ze had een lijstje voor zich liggen, dat me veel te bekend
voorkwam: eten, drinken, slikken, praten... Het zorgjargon
om ons heen klonk ook akelig vertrouwd en toen mijn zus

- die de Wmo-indicatie ging regelen - verzuchtte: ‘Jeez Sil,
jij hebt dus al jaren te maken met deze zorgbureaucratie? Wat
een gedoe!’, kon ik alleen maar knikken.

Leren praten

Wat me die eerste weken na de diagnose in mijn hart

raakte, was het besef dat alle zorg, alle behandelplannen
waren gericht op behoud van kwaliteit van leven. Terwijl we
met Daniél al 18 jaar gewend zijn dat alle zorg is gericht

op ontwikkeling en verbetering. Opa zou alleen maar
achteruitgaan en dat was een hard gelag. Niet alleen voor
mij, mijn stiefmoeder en mijn zussen, maar ook voor Daniél.
Hij vond het ingewikkeld om opa in een rolstoel te zien. Maar
nog veel ingewikkelder vond hij het dat opa steeds meer
moeite kreeg met praten en zijn mond niet meer goed dicht
kon doen. De noodzaak om beter te leren praten (en de riedel
‘mond dicht, tong naar binnen’) is er blijkbaar zo ingeramd bij
Daan, dat hij opa een brief schreef: ‘Snel beter worden opa.
Je moet leren praten. En je mond dicht!

Op dinsdag werd ik opgeroepen om zo snel mogelijk te
komen, omdat het opeens wel heel slecht ging. Ik stapte in
de auto, met in een koffer mijn kleren en toilettas. Ik belde

snel met Harro, die zijn avondvergaderingen ging afzeggen
om te kunnen koken voor de jongens. Via de telefoon
probeerde ik Daniél uit te leggen wat er aan de hand was,
maar het was allemaal veel te abstract. Het enige dat hij
begreep, was dat ik verdrietig was en heel veel zorgen had.
Hij wilde me troosten, maar ik was er niet.

Op zaterdag overleed opa Henk. ‘Opa is dood, Daan’,
probeerde ik het zo concreet mogelijk te maken. Maar dat
hielp niet genoeg. En dus nam ik hem mee naar opa die thuis
opgebaard lag. Daniél vond het spannend, bleef half achter
mijn rug staan en hield me stevig vast. ‘Opa ademt niet
meer’, constateerde hij toen. Ik knikte alleen maar, omdat de
woorden ‘Ja, dat klopt” in mijn keel bleven steken. Opgelucht
vervolgde hij: ‘Gelukkig, opa heeft wel zijn mond dicht!" Een
betere uitleg van ons gevoel dat het ondanks alle verdriet fijn
was dat opa verder leed bespaard was gebleven, kon ik niet
bedenken.

Troost

Ik maakte een boekje voor Daniél met een gedetailleerde
opsomming wat er wanneer zou gaan gebeuren, ook tijdens
de uitvaart. Dat boekje las hij met ons, op school en samen
met z'n pgb’er. We luisterden naar de muziek die zou worden
gedraaid en we gingen mooie kleren voor hem kopen. Op

de middag voor de uitvaart, schreef hij net als zijn broers,
neven en nichten, een groet op de kist en samen sloten ze de
deksel.

Het hielp om de rol te pakken die hem het meest vertrouwd
is. We kregen allemaal een uitgebreide knuffel. ‘Daniél de
trooster van de familie’, lachte mijn zus. En dat bleef hij.
Toen we achter de kist aan de zaal vol met familie, vrienden
en bekenden inliepen, zag ik vanuit mijn ooghoek dat onze
grote, stoere, knappe nicht van 18, Daniél stiekem een hand
gaf. Niet omdat hij dat wilde, maar omdat ze zijn troost zo
hard nodig had. =
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Blog over beeldvormlng vanuit eigen ervaring

Anne.is. gewoon

Antonet en Bas Verrips zijn de trotse ouders van Anne. Anne is ruim 15 maanden oud. Ze heeft de eerste drie weken

van haar leven in het ziekenhuis gelegen en is sindsdien thuis zonder noemenswaardig ziek te zijn. Antonet heeft

met een vriendin een blog, Theetijd.net. Daarin schrijft ze af en toe over Anne, en hoe de wereld om haar heen

reageert op Downsyndroom. Regina sprak Antonet over Anne. Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Hanke Fotografie.
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Zien jullie dat ook?

Antonet: ‘We wisten tijdens de zwangerschap
niet dat Anne Downsyndroom had. Vlak na de
geboorte was ik alleen maar blij dat ze er was,

ik vond haar prachtig. Mijn man zei gelijk ‘Het
lijkt wel of ze Down heeft. Maar ik had dat niet
opgeslagen, mijn man is wel vaker direct en een
baby kan er net na een geboorte best wat anders
uitzien. Toen de kinderarts kwam, zag ze wel het
een en ander. En ze vroeg ‘Zien jullie dat ook?"
Toen zei mijn man nog een keer dat hij dacht dat
ze Downsyndroom had. Toen dacht ik: ‘O ja, dat
heeft hij net ook gezegd’. Op dat moment ben je
nog wiebelig van de bevalling en dan schrik je
wel even. Wat is het en wat gaat het voor ons
betekenen? Maar we vonden de diagnose niet erg,
Anne was direct welkom zoals ze is!

Lage waarden

Bij de controle zag Anne geel, ze had lage
bilirubine en moest onder de lamp. Ook was haar
saturatie heel wisselend. Ze heeft een tijdje aan
de Optiflow gelegen en later ook aan de cpap.
Antonet: ‘Dat ik zo kort na de geboorte al van
Anne werd gescheiden, heb ik wel heel moeilijk
gevonden. Anne op de neonatologie en ik op de
kraamafdeling en later thuis!

Bij de echo van haar hartje vermoedden ze een
gaatje, maar ze konden het onvoldoende zien.
Omdat ze bang waren voor complicaties, werd ze
onder begeleiding van een arts en een verpleeg-
kundige met spoed naar een ander ziekenhuis
gebracht. Anne bleek een gaatje in haar hart te
hebben, tussen de linkerboezem en de rechter-
kamer. Dat is zeldzaam. Het kan niet vanzelf
dichtgroeien en het is vrijwel zeker dat ze ge-
opereerd moet worden. Maar zolang de drukver-
deling goed is, het hartje niet groter wordt en ze
er geen last van heeft, wachten ze het af.

Na drie weken ziekenhuis kwam Anne thuis, met
sondevoeding en cafeine voor de ademhaling,
ze ademde in haar slaap niet voldoende door. De
cafeine heeft ze drie maanden gehad. De sonde-
voeding heeft ze maar heel kort gehad, want ze
dronk al snel alles zelf.

Eten, drinken en slapen

In het begin spuugde Anne veel. Maar dat is veel
minder geworden nadat de arts nexium had voor-
geschreven. Antonet: “Ze doet het echt heel goed,
alleen eten blijft een uitdaging. Fruit en pap eet
ze wel. Daarnaast eet ze nu steeds meer verschil-
lende dingen, maar overal nog kleine beetjes van.
Ze groeit nu niet zo goed. Ze is twee maanden stil



blijven staan, nu net is ze ietsje aan het groeien,
we hopen dat dat doorzet!

‘Tk heb sinds oktober een andere baan, voorheen
was ik op wisselende dagen weg, nu op vaste
dagen. Anne gaat dan één dag in de week naar
oma. Daar eet ze minder goed en ze slaapt min-
der. Ze vindt het vooral heel leuk en gezellig.
Eten, drinken en slapen zijn dan veel minder be-
langrijk. Dat is ook zo als er visite is of we gaan
op visite, dan heeft ze geen tijd om te eten of
drinken, er is zoveel te zien. Ze vindt alles leuk
en interessant. We hopen dat nu ze een vaste dag
naar mijn schoonmoeder gaat, ze daar meer in
haar ritme komt!

Ze kan al veel

Antonet: ‘Tk ben door Anne wel anders naar de
wereld gaan kijken. Anne is nu 1 jaar en dan vra-
gen mensen of ze al kan lopen. Dat vond ik eerst
een gewone vraag, nu kijk ik hen raar aan. Nee,
natuurlijk niet. Maar weet je wat ze allemaal al
wel kan! Ze kan al twee maanden zelf zitten. Ze
kwam eerst steeds omhoog in haar wipstoel, maar
had nog niet genoeg kracht om zelf te zitten,
daarom heeft ze even een aangepaste kinderstoel
gehad. Maar na een paar maanden zat ze goed en
kon de stoel weer weg. Ze is nu aan het tijgeren
en ze rolt veel. Als ze zit, kan ze zelf gaan liggen.
Ze kan aan de bank blijven staan als wij haar
neerzetten. De laatste weken is ze zich heel hard
aan het ontwikkelen. Van zitten in de box kan ze
zelf al op haar knietjes komen!

‘Spelenderwijs oefenen we meerdere keren op een
dag met haar, telkens korte momentjes. Ze kan
nog niet zelf gaan zitten, dus iedere keer dat ze
moet gaan zitten, oefenen we dat. En jedere keer
even oefenen met staan, zo kan ze het steeds
langer volhouden en wordt ze sterker. Het is fijn
dat de fysiotherapeut vanaf het begin betrokken
is geweest, dan krijg je goede tips voor het oefe-
nen. Het is ons eerste kindje, dus we hebben voor
het oefenen ook voldoende tijd’

Ervaring

Antonet: ‘De kinderarts vroeg laatst hoe we

het eerste jaar hebben ervaren. Ik vind het erg
meegevallen. In het ziekenhuis werden we erg
gewaarschuwd voor problemen die erbij kunnen
komen, bijvoorbeeld als ze verkouden is, kan er
een ziekenhuisopname zijn. Maar Anne doet het
heel goed. En het valt dus alles mee in die zin. Ik
heb het niet als zwaar ervaren. Ze is echt gezond
en ontwikkelt zich heel goed, we zien bij andere
kindjes dat dat niet vanzelfsprekend is en dat
maakt het extra bijzonder en daarvoor zijn we
heel dankbaar!

Blog

Antonet schrijft een blog samen met een vrien-
din, een christelijke vrouwenblog. Af en toe
schrijft ze ook over Anne. Ze wil hiermee bewust-
wording creéren. Antonet: ‘In het begin waren er
bijvoorbeeld veel mensen die niet durfden te feli-
citeren: “Toch maar gefeliciteerd’, zeiden ze dan.
Alsof een kindje met Downsyndroom krijgen geen
felicitatie waard is. Maar ik ben gewoon moeder
geworden. Dat ze Downsyndroom heeft, doet daar
niets aan af. Mensen vinden het vaak moeilijk om
daarmee om te gaan!

‘Maar ook in andere dingen kijk ik anders. Laatst
hebben we een winterjasje gekocht, maar die
maten kloppen niet, de mouwen zijn echt veel te
lang! Die maat is natuurlijk gewoon, maar mijn
wereldbeeld is anders, ik zie Anne als norm en
dan kloppen soms de dingen die eerst gewoon
waren niet meer!

Antonet schrijft makkelijker dan dat ze praat. In
haar blog kan ze haar verbazing kwijt over denk-
beelden van anderen, over dingen die anderen zo
makkelijk zeggen, maar eigenlijk kwetsend zijn.
En vooral over Anne en dat ze mag zijn wie ze is,
gewoon Anne. H

Link naar artikelen in blog over Anne:
www.theetijd.net/tag/syndroom-van-down

P% gwaar ervaren'
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Bahar Tulek stuurde een mail naar de SDS: ‘Speelotheek Tuf-Tuf is een bijzondere speelotheek in Utrecht voor kin-

deren met een beperking. Je kunt daar aangepast speelgoed vinden. Allemaal gesorteerd en overzichtelijk in ont-

wikkelingsgebieden. Ons dochtertje met Downsyndroom komt daar graag en wij lenen verschillende soorten speel-

goed voor haar om haar te stimuleren. Regina sprak met Bahar over haar dochter Lina van 3 jaar en de manier

waarop zij wordt uitgedaagd bij haar ontwikkeling. Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Nienke van Denderen Fotografie.
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Ondernemend

Lina heeft een zus en broer van 12 en 7 jaar. Ze
zijn dol op haar. En soms is het een uitdaging om
hen niet te laten lachen om dingen die Lina
eigenlijk niet mag doen. Lina kan als een
clowntje iedereen om haar vinger winden. Ze is
een ondernemend en soms ondeugend meisje. Ze
zit drie dagen in de week op peuterdagcentrum
Irene van Amerpoort. Lina zit in een groep samen
met nog een aantal kinderen met Downsyndroom
en andere beperkingen of ontwikkelingsachter-
standen. Bahar: ‘Lina zat op een requlier kinder-
dagverblijf waar de andere twee ook zaten. Maar
er vielen veel leidsters uit, er was veel verloop en
dus constant invallers. We merkten dat de leid-
sters haar niet begrepen!

Gebaren werden niet begrepen

‘We waren met gebaren begonnen toen Lina

9 maanden was en ze heeft het zelf snel op-
gepakt, maakte al snel ook zelf gebaren. Ze
gebaarde ook op het kinderdagverblijf, maar ze
begrepen haar niet. Ze gebaarde ‘eten’ en ‘drin-

ken” en dat snapten ze niet. Door een tip van de
logopedist zijn we gaan kijken bij peuterdagcen-
trum Irene!

‘Op het reguliere kinderdagverblijf zetten ze haar
op een tapijtje met wat speelgoed en dat was
het. We wilden echt dat ze meer ging leren. Toen
we gingen kijken op Irene, waren we verkocht.
We zagen een meisje met Downsyndroom dat een
puzzeltje aan het maken was. Ze stellen doelen
op die ze omzetten in een plan en zes maanden
uitvoeren. Na zes maanden wordt het geévalueerd
met de ouders. Uit dat gesprek komen dan weer
nieuwe doelen als de oude zijn behaald. Wij za-
gen Lina daar ook wel zitten. Het was geweldig.
We hebben het heel snel geregeld. Het is gewoon
bij ons in Utrecht. Het is zo hartverwarmend en
fantastisch wat ze daar allemaal doen. Ze krijgt
nooit meer zo'n goede plek. Ze ging met sprongen
vooruit en leerde heel veel gebaren. Ze kent meer
gebaren dan we thuis kennen. En het praten is op
gang gekomen. Maar is nog wel moeilijk. Ze zegt
wel mama en papa, ook in het Turks!



Tweetalig

Bahar: ‘Tk geef les in het basisonderwijs. Ik wil
dat mijn kinderen goed Nederlands leren en we
willen dat ze de Turkse taal leren. Bij de geboorte
van ons eerste kind hebben we afgesproken dat
mijn man in het Turks zou communiceren en ik in
het Nederlands. En als ik iets Turks kook en dat
wil uitleggen, of we hebben het over een Turks
boekje dat we gelezen hebben, dan praat ik ook
Turks. Dat doen we met Lina ook, maar dan met
gebaren. Lina begrijpt al veel Turkse opdrachten!

Speelotheek

Bahar is altijd bezig om Lina te stimuleren bij
haar ontwikkeling. Ze weet er wat van en ze vindt
het ook erg leuk om te doen. Dit viel de fysio-
therapeut en logopedist ook op. Bahar: ‘Dan zei
de fysio dat we een o-bal moesten hebben. Ik
ging dan naar de winkel, een o-bal kopen. Dan
had ik weer dit of dat nodig en zette ik mijn man
aan het werk. Ik was constant bezig met allerlei
dingen te kopen en maken. En toen vertelde de
fysio dat we dat niet hoefden te doen, we konden
het lenen. We hebben Lina meteen ingeschreven!

Speelotheek Tuf-Tuf heeft aangepast speelgoed
en ontwikkelingsmateriaal. Bahar: ‘Bij het lopen
heeft het heel erg geholpen. Je kan klimblokken
lenen. Dan bouwden we een parcours en Lina
moest ons puzzeltjes brengen. Onze fysio advi-
seerde hierbij. En we hebben een fietsje geleend
en puzzels met extra grote noppen. Ik vind het
heel belangrijk dat ze de dingen aangereikt krijgt
die ze nodig heeft en die passen bij haar ontwik-
keling. De ene keer vindt Lina het leuk en de an-
dere keer vindt ze er niks aan. Maar ik ben mega
enthousiast over de speelotheek, we hebben er
zoveel aan gehad en ook nu nog!

‘Nu hebben we een puzzel om matchen te oefe-
nen voor Leespraat. En memory, ze vindt het
leuk, maar omdraaien van de kaartjes is moeilijk,
matchen gaat wel. We hebben een driewieler
loopfietsje. En een stapel- en sorteerblok, van die

stokjes waar gekleurde kralen op zitten. Ze moet
dan een patroon namaken. Het leuke is dat ze in
de zomer een wipje en schommeltje hebben en
een groot parachutedoek met kleuren dat je om-
hoog tilt. Dat was bij ons een succes, ook voor de
andere kinderen. Voor de andere kinderen mag je
per keer een spel meenemen, ze hebben daar erg
leuke spelen!

‘Het zijn allemaal vrijwilligers die daar werken. De
meeste hebben zelf een kind met een beperking,
waardoor ze in aanraking zijn gekomen met de
speelotheek en nu vrijwillig de leenadministratie
doen. Ze hebben dus veel ervaring en kunnen
advies geven!

Gericht op de ontwikkeling

Op dit moment staat de fysiotherapie op een
lager pitje, Lina ging lopen toen ze tweeénhalf
was. De logopedist komt wel vaker. En er is een
begeleider voor Leespraat via de Amerpoort.
Lina pakt het heel erg goed op. Ze kan met haar
Leespraat-begeleider best wel een uur werken.
Bahar: Ze doet alles na. Ik keek laatst een film-
pje terug van pepernoten bakken rond Sinter-
klaas. Bij het terugkijken viel het op dat ze bij
het aanrecht een geluid maakt: ‘roi-roi-roi’. Maar
ze zegt dus ‘rollen, rollen, rollen’. Dat zei haar zus
telkens als ze een pepernoot rolde. Ze kent het
nog, want met kleien zei ze het weer’

‘Lina leerde in de zomer het woord ‘aardbei’.
Eerst was het ‘babbei’, toen werd het ‘abbei” en
later ‘aabei’. Ze gebruikte dat woord constant als
communicatiemiddel. Alles is nu ‘aabei’. De logo-
pedist gaf het advies dit te negeren. Want tegen
iedereen zegt ze ‘bla bla bla aabei, bla bla bla
aabei’. Om te laten zien dat ze kon praten.

De andere kinderen noemen ‘aardbei’ nu het
verboden woord!

Koudwatervrees
Op advies van het peuterdagcentrum gaat Lina
nu een dag in de week naar een reguliere peuter-
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speelzaal. De dag voor dit interview was Lina daar
voor het eerst geweest. Bahar: ‘We hadden haar
ingeschreven. Maar ik merk wel dat zo'n kind dan
door een keuring moet. Dat vind ik dan wel weer
een beetje jammer, zeg maar!

‘In eerste instantie hadden we haar ingeschreven
en niet genoemd dat ze Downsyndroom heeft,
want dit werd in het formulier niet specifiek
gevraagd. En het is gewoon een peutertje. Toen
kwam er een plekje voor Lina. Maar uit een eerder
dossier van het kinderdagverblijf hadden ze ge-
zien dat ze Downsyndroom heeft. Er moest eerst
een gesprek plaatsvinden, dus ze kon pas een
week later beginnen. Wij op gesprek: ‘Kan ze al
in de kring zitten, kan ze stilzitten op een stoel?"
We hebben netjes antwoord gegeven, maar stel-
len ze aan alle peuters deze vragen? Welke peuter
kan dit?’

‘Lina deed het heel goed. Ze deed mee in de
kring. Het was wel even moeilijk. Ze ging even
staan, maar dan weer zitten. Met spelen was ze
lekker aan het rommelen en heen en weer rennen.
Het ging voor een eerste keer best goed. Het is
koudwatervrees. En als ze eenmaal meedoet, gaat
ze alle harten stelen. Het heeft even tijd nodig.
Nu een dag regulier en kijken hoe ze dat doet. En
dan eventueel regulier een dagje uitbreiden met
VVE-indicatie. Maar we zien het wel!

Kijken wat past

‘Tk heb haar ingeschreven op een speciaal onder-
wijs-school, de Rafaelschool. Ik heb twee jaar ge-
leden gewerkt op een basisschool die in hetzelfde
gebouw zit als de Rafaelschool. Ik vond dat zo
leuk. Mijn hart werd daar zo warm van. Als er de
komende tijd op de peuterspeelzaal heel mooie
dingen gebeuren, gaan we misschien ook regulier
kijken. Voor nu is het goed zo. Regulier hoeft van
ons niet per se, omdat wij het belangrijker vinden
dat zij een plekje heeft waar zij zich optimaal kan
ontwikkelen. Als dat op regulier is, dan gaan wij
daarvoor. Maar als zij op het SO beter tot ont-
plooiing komt, dan is het SO ook goed voor ons,
of een combinatie van requlier en SO. Wij vinden
dat je bij elk kind, ongeacht het wel of geen
Downsyndroom heeft, altijd moet kijken of het
onderwijs past bij het kind!

Website: https://www.tuftuf.net/

Zelf een speelotheek in je omgeving zoeken?
Zoekwoorden zijn ‘speelotheek aangepast speel-
goed.. En veel speelotheken hebben ook een
afdeling met aangepast speelgoed. In sommige
regio’s weet MEE of er aangepast speelgoed te
leen is. Maar vraag er ook eens naar bij je fysio-
therapeut. ®|
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Bewegen en sport

\VVoorbereiden en voor-
Voor de zomer

Misschien zijn jullie bezig om de zomervakantie voor te bereiden. Voor veel gezinnen met

pret
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een kind met Downsyndroom is dat een uitdaging. Je wilt graag weg met het gezin, maar

sommige kinderen met Downsyndroom zijn moeilijker bij alle dingen die een vakantie met

zich meebrengt. Ruud Ansink, vader van Renske en Krista (Downsyndroom) en bestuurslid

van de SDS, maakt ieder jaar een boekje voor zijn dochters, zodat ze weten waar ze naar-

toe gaan en wat ze daar kunnen doen. Tekst: Regina Lamberts. Afbeeldingen: Ruud Ansink.

Ruud: ‘Tk maak voor iedere dochter een eigen
boekje. De boekjes zijn hetzelfde, alleen de
voorpagina is gepersonaliseerd. De boekjes zijn
vooral voor de voorpret. We hebben het erover. Ze
kunnen vast meedenken. Tijdens de reis wordt het
boekje gebruikt om te bepalen waar we zijn en
hoelang het nog rijden is. In de vakantie wordt
het niet heel veel gebruikt, met uitzondering van
de dierenbingo en als we naar een volgende loca-
tie gaan!

‘De voorbereiding maakt dat de kinderen weten
wat er gedaan wordt. Er staat ook altijd ‘wan-
delen” in. Dan weten ze dat dat erbij hoort,
daarover kan niet onderhandeld worden. Tijdens
de vakantie geeft dat minder discussie. Na de va-
kantie wordt het boekje gebruikt als hulpmiddel/
ter ondersteuning om aan bekenden duidelijk te
maken waar we zijn geweest en wat we gedaan
hebben!

Ter inspiratie hierbij het boekje van Krista van de
vakantie van vorig jaar. B



Zaterdag s juli Afstand: 400 kilometer
Leiden naar Frankrijk
Duur: 7 uur

Afstand: ¢s0 kilometer

'Vakantichuis Roscanvel gezien

Wat kunnen we gaan doen?
10-21 juli Roscanvel Wandelen

Zondag 1o juli
Caen naar Roscanvel(Bretagne),

Duur: 4 en een half vur

Strand

Eiland bezoeken

sgesien
Kano of Kayak
Donderdag 21 juli
600 km suur en 30 minuten 21.24 juli Parijs
Roscanvel naar Parijs Wat kunnen we gaan doen>
Eifeltoren

l in
Museum Louvre
Bos
Shoppen

Terugweg

Zondag 24 juli
Dierenbingo 6 uur en 500 km

ienduiker

Jan van
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Anna heeft behoefte aan haar eigen geluid.

Sensaties van
de zintuigen

De SDS is aangesloten bij de Europese Koepel, de EDSA. Sinds de coronacrisis organi-

seert de EDSA eens per maand een webinar waarin een deskundige op een deelgebied van
Downsyndroom een lezing houdt. Op 19 januari was er een heel interessante lezing van
ergotherapeut Katie Frank, van het Adult Down Syndrome Centre in Park Ridge, VS. We
denken dat velen van jullie er iets in zullen herkennen en misschien iets aan deze infor-
matie hebben. Het gaat over de zintuigen die soms anders zijn afgesteld bij mensen met

Downsyndroom. Tekst: Regina Lamberts, Gert de Graaf.

Soorten zintuigen omgaan. De zintuigen laten ons weten wanneer
Via onze zintuigen nemen wij de wereld om ons we ontspannen kunnen zijn en wanneer we alert
heen waar. We gebruiken onze zintuigen zodat we moeten zijn.

kunnen bewegen, eten, drinken en met anderen



Mensen met Downsyndroom kunnen problemen
ondervinden bij de verwerking van zintuigelijke
ervaringen, onder andere:

- Tactiel: bijvoorbeeld welke kledingstof we fijn
vinden, wel of niet houden van créme of lotion,
een gevoel dat je kunt hebben bij tandenpoet-
sen. Mensen met Downsyndroom kunnen zowel
te ongevoelig als te overgevoelig zijn voor be-
paalde tactiele prikkels.

Auditief: bijvoorbeeld muziek die je wel of niet
mooi vindt, niet tegen hondengeblaf kunnen, in
de war raken van babygehuil. Bij mensen met
Downsyndroom geldt ook nog dat ze langzaam
verwerken wat ze horen, en als ze verkouden
zijn, kan geluid vervormd worden.

Visueel: veel mensen met Downsyndroom kun-
nen slecht diepte zien.

Oraal: bijvoorbeeld een kieskeurige eter, tanden-
knarsen, of kauwen op dingen.

Proprioceptie: het kunnen bepalen van de po-
sitie van je eigen lichaam: bijvoorbeeld iemand
die zijn mond volpropt, anders voelt hij niks,
of geen idee hebben van je eigen kracht. Dus
te hard duwen of veel te zacht aaien met de
afwasborstel.

Interceptie: het opmerken van interne prikkels:
dit speelt een rol bij zindelijk worden. Kinderen
met Downsyndroom hebben moeite om de prik-
kel van hun blaas te voelen. Daarnaast hebben
veel mensen met Downsyndroom een hoge pijn-
tolerantie.

Last van sensorische prikkels?

Als je last hebt van de prikkels die je zintuigen
uitzenden, is dat heel vervelend. Een kriebeltrui
kan je concentratie behoorlijk aantasten. Maar als
je last hebt van deze sensorische prikkels en je
kunt niet duidelijk maken dat je er last van hebt,
dan heb je echt een probleem. Dit laatste is bij
veel mensen met Downsyndroom het geval. Juist
omdat mensen met Downsyndroom een gebrekkige
interceptie hebben (dus moeilijk interne prikkels
opvangen en interpreteren), kunnen ze zelf moei-
lijk onderscheiden dat ze ergens last van hebben.
Maar in het gedrag kunnen anderen het wel
merken. Iemand heeft bijvoorbeeld woede-
uitbarstingen, slaat anderen, wordt heel lang-
zaam, of zondert zich af. Mensen kunnen ook
bang zijn, veel in zichzelf gaan praten, of dwang-
matige handelingen krijgen. Dergelijk gedragin-
gen kunnen ook andere oorzaken hebben. Maar
soms spelen problemen in de verwerking van
zintuigelijke ervaringen hierin een grote rol.

Voor een slecht werkend sensorisch systeem
wordt wel de naam sensorische informatieverwer-
kingsstoornis (SI) gebruikt. Dit is geen officiéle
medische diagnose. Daardoor kunnen medici en
psychologen er - ten onrechte - aan voorbijgaan.

Uitzoeken oorzaak gedrag

Als we vinden dat iemand met Downsyndroom
lastig of minder wenselijk gedrag laat zien, dan
moeten we uitzoeken wat er aan de hand is. Er
zijn daarbij een paar dingen belangrijk. Ten eer-
ste is het essentieel om te kijken of er een ach-
terliggend medisch probleem kan spelen.

Iemand heeft wellicht pijn, zonder dat de persoon
dat goed kan communiceren. Check dus veelvoor-
komende medische zaken. Je kunt ook kijken of
iemand misschien last heeft van bepaalde senso-
rische prikkels.

Hoe kun je dit uitzoeken? Er zijn drie vragen die

je daarbij moet stellen:

e Beinvloedt het gedrag het leven? De persoon
vermijdt bijvoorbeeld bepaalde plaatsen, gelui-
den of geuren.

e Komt het gedrag bij iedereen voor? Bijvoor-
beeld zowel bij vader, moeder, oppas als op
school.

e Gaat het gedrag gewoon door, ook als je een
beloning in het vooruitzicht stelt?

Als je op één van deze vragen ‘ja’ hebt geant-

woord, dan speelt sensorische verwerking wellicht

een rol. Als je op alle vragen ‘ja’ hebt geant-
woord, dan is er waarschijnlijk sprake van een
sensorische verwerkingsstoornis.

Combinatie van acties

Bij een sensorische prikkelverwerkingsstoornis

zie je vaak dat de persoon zichzelf nauwelijks kan
kalmeren. Je kunt helpen door prikkels te vermin-
deren, door even pauze te geven in een rustige
ruimte of door manieren te vinden om minder last
te hebben van de betreffende prikkels. Vaak is
het uitproberen om te kijken wat een persoon wel
en niet aankan en wat er wel en niet werkt in de
ondersteuning. En na een tijdje kan dit verande-
ren en heb je misschien andere helpende acties
nodig.

Je kunt helpen door een goede combinatie van
sensorische input te zoeken die iemand gerust-
stelt en voldoende actief houdt. Een aantal acties
kun je in verschillende combinaties inzetten. Wat
er wel of niet werkt, is altijd heel persoonlijk. Je
acties kunnen gericht zijn op een paar doelen.
Afhankelijk van de situatie wil je iemand:

e Alert maken. Dit is goed voor iemand die nau-
welijks reageert, iemand die even een boost
nodig heeft.

e Helpen bij de organisatie. Hierbij gaat het om
activiteiten die helpen om reacties te regule-
ren, iemand helpen meer op te letten.

e Kalmeren. Dit doe je om overprikkeling te
verminderen.

Helpende acties

Er zijn hulpmiddelen voor de zintuigen. Bijvoor-
beeld een zonnebril bij te fel licht, licht dimmen,
een afgeschermd plekje, een koptelefoon, hand-
schoenen, labels uit kleding knippen, een fidget.
Mensen kunnen baat hebben bij gepureerd voed-
sel, of juist bij knapperig voedsel. Mensen kun-
nen rustig worden van een luchtverfrisser of hier
juist naar van worden. Aromatherapie kan helpen,
of juist helemaal niet. Allemaal praktische zaken
die je kan inzetten om prikkels te dempen of fijne
prikkels te vergroten.

Onderzoek wijst uit dat sensorische activiteiten

kinderen met Downsyndroom helpen als ze prik-
kels niet opmerken en andere prikkels niet kun-
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nen filteren. Vooral de sensorische activiteiten
die een beroep doen op de proprioceptie en in-
terceptie, kort gezegd het voelen van je lichaam,
kunnen heel kalmerend werken.

Sensorische activiteiten hebben invloed op de
manier waarop je je lichaam ervaart. Als je je
veel zorgen maakt, ben je veel met je gedachten
bezig. Het is dan goed om te weten dat je ook
een lijf hebt. Door een lichamelijke activiteit kan
je dat gevoel terugkrijgen. Bijvoorbeeld door een
klusje in huis, of een wandeling, even boksen

in de lucht, opdrukken tegen de muur. Of even
een verzwaringsdeken of verzwaringsslang om je
schouders voelen. Activiteiten hoeven over het
algemeen maar kort te duren. Eén minuut opdruk-
ken en iemand kan vaak weer anderhalf uur goed
functioneren.

Verzwaringsdeken: niet te zwaar!

Via social media zien we dat veel kinderen met
Downsyndroom baat hebben bij een verzwarings-
deken. Katie Frank had hier enkele belangrijke
opmerkingen over. Ten eerste mag een verzwa-
ringsdeken maximaal 7 tot 10 procent wegen

van het lichaamsgewicht van degene die hem ge-
bruikt. Veel dekens zijn veel zwaarder. Dit is niet
verstandig. Het kan onder andere de ademhaling
beinvloeden. Ten tweede heeft het geen zin om
lange periodes onder de deken te zitten of liggen.
Vanuit sensorische kalmerende redenen is 20 mi-
nuten voldoende. Het gaat erom dat je lichaam
weer even weet dat het bestaat, dat je alles weer
kan voelen.

Iedere sensorische ervaring went. Denk bijvoor-
beeld aan de leesbril die iemand tussen de haren
heeft gestoken en niet meer voelt. Het kalme-
rende effect van de verzwaringsdeken is optimaal
als je er 20 minuten onder ligt. Daarna heeft het
geen effect meer op het sensorische systeem.
Het lichaam is eraan gewend en de rustgevende
werking verdwijnt. Zo'n deken kan een prima on-
derdeel zijn van de naar bed gaan routine. Maar
de rest van de nacht kan het kind beter onder een
gewone deken slapen. Volgens Katie Frank is dat
ook veiliger.

Een voorbeeld van het SDS-kantoor

Collega David doet op kantoor de orderpicking
voor de webshop. Hij verstuurt ook alle kaartjes
voor de Dreamnight. David houdt zelf erg van de
Dreamnight en vindt dit werk erg leuk. Maar het
is veel en moet in korte tijd af. En dat vindt hij
moeilijk. Wij maken wel eens de fout om hem in
één keer de hele berg te geven. Het is werk dat
hij goed kan, hij weet precies wat er moet gebeu-
ren. Maar een hele berg overziet hij niet. We ho-
ren hem dan veel in zichzelf praten en mopperen,
hij gaat lopen en heel hard zuchten. En hij krijgt
wel één kaartje per kwartier in een envelop. Kort-
om, hij loopt vast.

Wij moeten dan natuurlijk de opdracht opsplitsen.
Hij krijgt een stapeltje van 20. Die maakt hij af.
Dan komt de nieuwe stapel. Maar dat is niet het
hele verhaal. Als David eenmaal is vastgelopen,

helpt het niet meer om hem een klein stapeltje te
geven. Maar een sensorische reset helpt wel. Ik
ga dan met hem staan en we schudden ons hoofd,
onze armen en benen uit. Dan kan hij weer
lachen en ontspannen. En daarna kan hij wel
weer op zijn eigen gewone tempo verder. De
sensorische activiteit haalt hem uit zijn hoofd en
zorgt voor ontspanning.

Punten om te onthouden

Een sensorische informatieverwerkingsstoornis
komt voor bij mensen met autisme, maar ook bij
mensen zonder. Bij autisme spelen er ook ande-
re problemen. Veel mensen met Downsyndroom
hebben een sensorische informatieverwerkings-
stoornis. Bij het overgrote merendeel is er daarbij
geen sprake van autisme.

Activiteiten waarbij je je weer bewust wordt van
je lichaam, helpen mensen met een sensorische
informatieverwerkingsstoornis om in evenwicht te
komen en te blijven. Zorg er daarom voor dat zij
meerdere fysieke activiteiten op een dag hebben.
Dat is bij mensen met Downsyndroom soms een
uitdaging. In beweging komen is niet de hobby
voor iedereen. Naast dat bewegen goed is voor de
verbranding en je gewicht, voor je spieren en ge-
wrichten, is bewegen ook goed voor je psychische
welzijn. Ook korte momenten van lichamelijke
inspanning hebben vaak al een gunstig effect op
dit laatste. Nog meer reden om als liefhebbende
betrokkenen iedereen in beweging te krijgen.

Denk aan proprioceptieve input wanneer een
activiteit angst veroorzaakt. Als je weet dat ie-
mand angst heeft bij de tandarts, probeer eens of
je vooraf een korte stevige massage mag geven.
Of misschien vindt iemand het leuk om even te
boksen of even onder een verzwaringsdeken te
mogen zitten. Als je een goede activiteit hebt,
kan dat echt helpen om spanning te reduceren.
Daarnaast kan angst soms worden verminderd
door de gebeurtenis van tevoren visueel te ma-
ken, zodat iemand begrijpt wat er gebeurt.

Je zou fijne sensorische activiteiten, die iemand
nodig heeft voor zijn of haar psychische even-
wicht, nooit als een beloning moeten gebruiken

- en al helemaal niet moeten weghalen als straf.
Bijvoorbeeld, iemand wordt op de trampoline rus-
tig na overprikkeling. De trampoline is een veilige
haven om de vervelende sensorische onrust kwijt
te raken. Als je ongewenst gedrag laat zien en je
mag voor straf niet op de trampoline, ontneem je
iemand de kans om rustig te worden. W

Ten slotte, als je hierbij hulp nodig hebt:
ergotherapeuten weten hier veel van.

Wil je de lezing zelf zien, dit is de link:
https://fb.watch/iinSZPXVrP/

Wil je meer weten over gedrag en Downsyndroom,
volg deze training:
https://downacademy.nl/event/
stimuleren-van-positief-gedrag-ja-dat-kan-4/



\olwassenen

Feiko geniet van
Zljn oude dag

Feiko Walinga is 79 jaar. Daarmee behoort hij tot een van de oudsten met Downsyndroom

in Nederland. De SDS interviewde zijn nicht, Alida van der Wal, over het leven van haar

bijzondere familielid. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Familie Walinga & familie Van der Wal.

Alida stelt zichzelf voor: ‘Feiko is mijn oom. Hij
is de jongste broer van mijn vader en de jongste
uit een groot gezin van tien kinderen. Onze tante
Wil, de schoonzus van Feiko, is de afgelopen

25 jaar zijn mentor en bewindvoerder geweest.
Ze komt nog iedere zaterdag bij hem op bezoek.
Samen met mijn zus Catrien ben ik sinds vorig
jaar zijn mentor en bewindvoerder!

Trots

‘In mijn kinderjaren kwam Feiko regelmatig in het
weekend bij ons logeren. Op zondag brachten we
hem terug. Hij was toen begin 30, ik was een jaar
of 10. Dat was eind jaren 70. Ik vond het leuk

als hij er was. Hij deed zo lekker zijn eigen ding.
We woonden in Harlingen. Als er in de stad iets
te beleven was, dan moest hij erbij zijn. Als het
muziekkorps door onze straat kwam, dan ging hij
vooroplopen. Ik was er trots op dat hij dat zo-
maar durfde te doen!
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‘Mijn man en ik hebben al weer 15 jaar geleden
in Pingjum en in Harlingen een dagbesteding
opgezet voor volwassenen met een verstandelijke
beperking of psychische problemen. Onze deelne-
mers maken cadeauartikelen. Ze runnen met ons
de winkel. Ik denk dat mijn ervaringen met Feiko
mijn interesse voor dit werk hebben gewekt!

Een van de oudsten

‘We gaan regelmatig op visite bij Feiko. De ene
keer vindt hij dat erg leuk, de andere keer toont
hij weinig belangstelling. In september hopen we
dat hij 80 wordt. Hij is een van de oudsten met
Downsyndroom in Nederland. Je merkt wel dat

hij op leeftijd is. Hij slaapt veel. Hij zit in een
rolstoel, want sinds een aantal jaren kan hij niet
meer lopen. Hij eet en drinkt nog wel zelfstandig,
als hij er zin in heeft... Eén keer per week krijgt
hij de Harlinger Courant. Hij kan niet lezen, maar
hij bekijkt de foto’s. Hij herkent allerlei plekken
in Harlingen. Daar is hij opgegroeid. Hij zit graag
in de huiskamer op zijn eigen plek met zijn krant-
je. Hij geniet van zijn leven!

Erelid

‘Feiko is dol op muziek. Vroeger draaide hij lp's.
Hij heeft nu een OER radio, dat is een muziek-
speler voor mensen met dementie. Het is heel
eenvoudig te bedienen met één klep. Er is muziek

op gezet waarvan hij houdt. Er staat bijvoorbeeld
muziek op van het stedelijk muziekkorps van
Harlingen. Feiko is erelid van dit korps, omdat
hij vroeger altijd voor de muziek uitliep. Op zijn
verjaardag hebben we de afgelopen twee jaar een
draaiorgel besteld. Alle bewoners gingen naar
buiten om te luisteren. Feiko vond het prachtig.
Hij voelde zich helemaal jarig.

Oude seun

‘Officieel heeft Feiko sinds 2013 de diagnose ziek-
te van Alzheimer. Ik vind het bij hem anders dan
wat ik ken van Alzheimer. Hij herkent ons nog.
Hij wordt wel wat vergeetachtiger en kan moei-
lijker op woorden komen. Maar als ik hem een
foto van zijn moeder laat zien, dan zegt hij ‘Dat
is moeke’. Hij herkent plekken in Harlingen op
foto’s. Hij woont daar al lang niet meer, maar hij
blijft een oude seun. Zo noemen we in Harlingen
mensen die daar zijn geboren en getogen.

Feiko's jonge jaren

‘Feiko is in 1943 geboren, dus midden in de
oorlog. Het was een zware tijd. Er waren al een
paar keer huiszoekingen gedaan door de Duitsers.
Tijdens de bevalling gooiden zij steentjes tegen
het raam: ‘Machen Sie das Licht aus!. Er kwam
blijkbaar een straaltje licht naar buiten.



‘Als het muziek-
korps door de
Straat kwam,

ging hij voorop-
lopen

‘De vroedvrouw herkende het Downsyndroom,
maar de huisarts ontkende dit. Feiko’s ouders,
mijn opa en oma, hebben daardoor nog lang ge-
dacht dat hij anders was dan de andere kinderen
vanwege de moeilijke omstandigheden tijdens
zijn geboorte. In 1950 is hij naar een internaat
gegaan in Sneek. Veel leerden de kinderen daar
niet. Het was voornamelijk borduren en matjes
vlechten. In de weekenden kwam hij naar huis!

Werk

‘In 1962 kwam Feiko weer helemaal thuis wonen.
Zijn vader had een woninginrichtingszaak. Hij
verkocht tapijten en meubels. Feiko kon in de
zaak komen werken. Hij leerde er tapijthanen aan
elkaar te naaien. Maar in 1966 kwam er kamer-
breed tapijt in de handel. Feiko raakte hierdoor
zijn werk kwijt. In 1968 is hij gaan werken bij

de sociale werkvoorziening in Franeker. Ze deden
daar allerlei werkzaamheden voor bedrijven. Hij
deed er bijvoorbeeld inpakwerk. Hij leerde er spa-
ken in een fietswiel te zetten. Hij heeft daar tot
1993 gewerkt, dus wel 25 jaar!

Verstand voorop

‘In 1974 werd er in Franeker een gezinsvervan-
gend tehuis gebouwd, Martenahiem. Hij woonde
in die tijd nog heel gezellig thuis bij zijn ouders.
Maar zijn moeder, mijn oma, zei ‘Verstand voor-
op’. Ze werden zelf ook een dagje ouder. Feiko
heeft met veel plezier in dit gezinsvervangend
tehuis gewoond. In het weekend ging hij bij zijn
ouders logeren. Later heeft zijn broer Herman de
belangenbehartiging van hen overgenomen. Drie
jaar geleden zijn alle bewoners van het gezinsver-
vangend tehuis in één keer verhuisd naar Kening
State. Daar is een afdeling voor ouderen met een
verstandelijke beperking. Feiko heeft het er naar
zijn zin!

Erbij horen

‘Feiko heeft altijd goed contact gehad met al

zijn broers en zussen. Op verjaardagen was hij

er altijd bij. Hij dronk graag een pilsje mee. Als
volwassene ging hij mee kamperen met broers

en zussen. Hij hoorde er helemaal bij. Ze zeiden
vroeger: ‘Die kinderen worden toch niet oud’. Maar
Feiko is er nog. Met nog twee zussen, Janny van
87 en Betty van 92 jaar. Die leven nog altijd zeer
met hem mee! W
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Tieners

Stijn loopt
een folderwijk

Stijn (16 jaar) is trots op zijn werk. Zelf zegt hij: ‘Ik vind het leuk om de folders te doen.

Ik verdien er geld mee. Iedereen wil graag geld. Zijn moeder Esther Looman vertelt

hieronder hoe Stijn hierin steeds zelfstandiger is geworden. Tekst: Gert de Graaf.

Foto’s: Familie Looman.

Esther introduceert Stijn: ‘Stijn is een vriendelijk
en vrolijk mannetje. Op z'n twaalfde is hij overge-
stapt van de reguliere school naar het voortgezet
speciaal onderwijs. Hij is een makkelijk kind. Hier
in huis loopt hij gewoon mee. Hij kan zichzelf
goed vermaken. Hij houdt van liedjes luisteren en
filmpjes kijken!

Zelfstandig

‘Tk vind hem best zelfstandig. Als ik moet werken,
dan ga ik eerder de deur uit. We hebben hem ge-
leerd dat als het alarm van zijn mobiel gaat, hij
moet gaan tandenpoetsen. Bij het tweede alarm
moet hij zijn jas aantrekken en voor het raam
gaan kijken of het leerlingenvervoer er al aan-
komt. Dat gaat prima. Soms gebeurt er weleens
iets onverwachts. Laatst kwam bijvoorbeeld de
bus niet opdagen. Hij raakt dan niet in paniek.
Hij belt mij om het te vertellen. Dan kan ik
erachteraan gaan.

Folderwijk overnemen

‘Stijn heeft een oudere zus. Die heeft jarenlang
een folderwijk gedaan. Op een gegeven moment
kreeg zij de leeftijd waarop ze ander werk kon
gaan doen. Stijn leek het een leuk idee om haar
wijk over te nemen. We hebben het bedrijf uitge-
legd dat Stijn een beperking heeft, maar dat wij
erop zouden toezien dat het werk goed zou wor-
den gedaan. Ze vonden het geen probleem!

‘De eerste maanden ben ik steeds met hem mee-
gegaan. Dan moet je natuurlijk wel een beetje
op je handen zitten. Want anders leert hij het
natuurlijk nooit zelf. Ik ging mee en ik hielp hem
om het spul te vervoeren. Maar ik liet hem wel
altijd zelf alle deuren afgaan. Zo hebben we dat
een hele tijd gedaan. Hij bouwde routine op. Hij
leerde de weg goed kennen en wist na verloop
van tijd precies wat hij moest doen.

Driewielfiets met krat

‘Inmiddels doet hij de folderwijk al weer een hele
tijd zelfstandig. Hij heeft een driewielfiets. Mijn
man heeft op de bagagedrager een krat gemon-

teerd met een plaat hout eronder. Op die manier
kan hij de folders zelf vervoeren. Die fiets is hier-
voor superhandig, want die kan niet omvallen.
Stijn neemt de helft van de folders mee en als de
krat leeg is, dan komt hij naar huis om de rest op
te halen!

‘De folders worden aangeleverd als bundeltje per
adres. Soms zitten er weleens wat losse extra
dingetjes bij. Stijn begrijpt prima dat hij dan
het bundeltje en het extra foldertje in iedere bus
moet gooien. Hij begrijpt ook dat hij bij mensen
met zo'n sticker op de brievenbus geen onge-
adresseerde foldertjes mag bezorgen!

‘Stijn heeft een zorgcentrum in zijn wijk, waar hij
50 folders moet bezorgen. Al de brievenbussen
zitten bij elkaar naast de ingang. Hij vond het
best lastig om te onthouden bij welke brievenbus
hij is gebleven. Hier heeft hij zelf een hulpmiddel
voor bedacht. Hij stopt de folders eerst half in

de bus. Pas als hij alles heeft gehad, duwt hij de
folders helemaal naar binnen!

‘Het rondbrengen is ongeveer twee uur werk.
Soms doet Stijn dat op één dag, soms - bijvoor-
beeld als het heel koud is - de helft op zaterdag
en de rest op zondag. Als het op zaterdag regent,
dan kan hij het uitstellen tot zondag. Maar als
het dan ook regent, dan gaat hij gewoon in de
regen bezorgen. Als je een taak op je hebt geno-
men, dan moet je die uitvoeren, ook als je een
keer geen zin hebt. Andere kinderen leren dat ook
op deze manier!

Eigenwaarde

‘Stijn vindt het werk leuk. En het geeft hem iets
te doen in het weekend. Het geeft hem ook een
gevoel van eigenwaarde. Hij heeft een baantje.
Net als zijn zus. Mensen in het dorp spreken hem
aan en vertellen hem dat ze het zo goed vinden
dat hij de folders rondbrengt. Hij heeft daardoor
het gevoel dat hij iets goeds doet. En rond de
jaarwisseling mag je als bezorger aanbellen om
gelukkig nieuwjaar te wensen en een extra cent-
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je op te halen. Dat vindt hij ook mooi. Op zo'n
moment ga ik wel met hem mee, want ik vind
het een onveilig idee dat hij alleen over straat
loopt met een hoop contant geld. Dat is één
keer per jaar. En als er een dik pak sneeuw ligt,
dan moeten we ook mee, want daar krijgt hij de
driewielfiets niet doorheen geduwd. Maar verder
doet hij het helemaal zelf. We zorgen wel dat we
telefonisch bereikbaar zijn. Als er dan iets ge-
beurt, dan kunnen we snel bij hem zijn. Maar dat
is bijna nooit nodig!

Contrast

‘Op school vinden ze dat Stijn heel veel sturing
en nabijheid nodig heeft om tot iets te komen.
Dat is wel een groot contrast. Nu mag hij thuis
natuurlijk meer doen wat hij zelf wil. Maar hij
doet toch ook die folderwijk heel zelfstandig.

Ik heb het vermoeden dat ze op school meer de
neiging hebben om uit te gaan van wat kinderen
spontaan laten zien. En die folderwijk hebben we
natuurlijk wel systematisch ingeoefend met hem.
Het komt niet vanzelf. Misschien heeft het ook

met verwachtingen te maken. Als hij het gevoel
heeft dat iets niet hoeft, dan zal hij proberen om
eronder uit te komen. Hij heeft het overigens wel
ontzettend naar zijn zin op school. Hij heeft een
heel leuke klas. Ze letten goed op de kinderen.
Maar hij laat er weinig zelfstandigheid zien in
werken, terwijl hij dat dus eigenlijk wel kan
leren! ®W

‘Werk geeft
Stijn ook een
gevoel van
eigenwaarde’




Uit Peetjie's dagboek

Dag allemaal

Eindelijk weer een berichtje van mij.
Het afgelopen jaar waren er positieve
dingen, maar ook heel vervelende. Ik
heb met mijn vader afgesproken dat we
alleen heel positief denken en zoveel
mogelijk alleen maar naar de leuke din-
gen kijken.

In de zomer zijn we naar Tsjechié ge-
weest, mijn vader wilde graag met de
hele groep zijn bijzondere verjaardag
vieren. Bij hun zijn de tientallen jaren
heel bijzonder en er waren heel veel
mensen, ook uit Slowakije. We zijn

er met de auto naar toe gereden in 2
dagen, want het is heel ver rijden en
voor mijn vader te ver om in 1 dag te
rijden. We hebben toen in een hotel in
Chemnitz geslapen maar dat was niet
geweldig er was te weinig personeel en
daarom was de bar en het restaurant
gesloten.

Dus moesten we in de stad iets vinden
en dat was ook heel moeilijk.

Ik heb in Tsjechié mijn vader verrast
om daar ook mijn verjaardag te vieren.
Ik heb dat helemaal zelf met het hotel
geregeld. Iedereen heeft toen vlug ca-
deautjes voor mij gekocht. We hebben
daar een hele leuke tijd gehad.

Na de vakantie zijn de harmonieén en
het zangkoor weer gestart en omdat

ze in de coronatijd geen uitvoeringen
hadden hebben ze dat ingehaald dus
was het heel veel oefenen. Bijna elk
weekend wel een uitvoering en dat was
heel leuk.

Met Sinterklaas weer veel surprises
maken voor de hele familie, ik had voor
iedereen iets heel leuks gemaakt en de
pakjesavond was erg gezellig. Voor de
Kerstmis had mijn vader een heel fijn
cadeau, hele goede plaatsen voor de
Cats musical in Rotterdam en omdat
het te laat was om naar huis te rijden
hebben we in een hotel in Ridderkerk
geslapen.

Met Kerstmis heb ik weer mijn huis ver-
sierd en een aantal Diamond Painting
kaarten gemaakt en voor Kerstavond
hebben we worsten broodjes en kerst-
brood gebakken. Dat is al lang een
traditie bij ons om na de nachtmis waar
ik met mijn koor heb gezongen dit te
eten.

Ik vind het heel jammer dat we niet
meer naar Kenia gaan na het overlijden
van mijn Moeder. Maar door de corona
was het niet mogelijk. Ik wil heel graag
het resultaat van het werk van mijn
moeder op de scholen zien.

Mijn vader vindt het een te groot risico
om met mij te gaan. De laatste keer
toen we er waren, was mijn moeder erg
ziek van het eten in een restaurant en
hij is bang dat als hem zoiets overkomt
ik een groot probleem heb.

Ik verheug me erg op de concertreis die
we met de harmonie gaan maken, maar
dat weer veel repeteren.

Groetjes van Peetjie W
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Stephanie is getrouwd met Ivo (docent) en moeder van drie kinderen: Anna Sophie (2013),
Mees (2016) en David (2022). Als gezin zijn ze gek op kamperen en het buitenleven.

Stephanie schrijft over de Wereld van Anna Sophie met een ernstig meervoudige beperking.
Ze is daarnaast initiatiefnemer van het wooninitiatief Mooi Leven Huis Zwolle, oprichter van
de steunstichting De wereld van Anna Sophie en zet zich vanuit verschillende organisaties in
voor een goed leven voor naasten en kinderen met een beperking.

Column
NEDOERIERER
Witzenburg

De wereld ... Anna Sophie

Advies |
van
Anneke

Ze heette Anneke. Een doorgewinterde begelei-
der in de gehandicaptenzorg. Een mens met een
hart van goud en een stem die je ook alleen in
de gehandicaptensector hoort. Ze sprak met wel-
overwogen woorden en was de rust zelve. Anneke
wer