
Gezondheidszorg kan beter

Voor wie het zelf
niet zeggen kan

d;t-

l)c zorg 'oor het lirrhamclijl §elzijn van rilenscn rnet ccrr rerstandelijkc hanciitaP

r et in ccl irNtelling \\.olen is op onclerdclr-n bcnccl-n pr:il. HLrisar-tscn en

bcgclciders missr-l signalcn, sorns ontbrckr..l tijd oi'rlaacllracht orn arlcquate hulp

tc bicden. Iot deze r:onr:lusjc krr:nr dc Rottt:r'cl.rnrse hoogleraar Hcleen I_rcnhuis. 
.'

Zij pleit loor de inrichting \àr exprJriscccrrrrà. \Velke rol, \in(lt zij, l)ast rlc \pD,cn?

FeÍ uxlseer bekend voorbe€ d Vee mensèn dte i,'
een ro sróelzitlen oi een v€rgroetde rug hebben,
krjgen èr astvan De màas is onvo.loende afses otef,
'ad'doo, d" rró,oF,.a.'d. "rl o'loo9 o.r
D r "d"._ó.o od.'op.1èoioi 9 , ^"q
níecries, s aappÍoblemen en

| -, or d"..o"oi ooloó.oo.cè,.-ro. ó.óÈoi1q
z jn soed te behande en, door med car e en door aan
dacht voor de hó!ding en voór de samefste ting vàn
heter€n N!za deartsvoorversrande jk gehan.tcapten
è o i. "a. r'- i .9 r" , q 1 oF'-' oo"r a" .-

diagnose rei ux. tvlaar wat gebe!rr er wanneer de
aandoening nieta s,o.laniS wordr herkend? De sewone
h!isarts die e€n minder mond ge patienr mèr kt.chref
o.F óópj. -qr o." 7., riql

vee geval èn met eef !sp r entle huiswa.rts sluÍen
met ale gevo gen van dier voorzirn oÍ haarwezjtr
en eve.sverwachil.O.
Gemist€ d agnosèn en de risicot daarvai, ze, jn
leg o. Het hiervóoÍgeschelsre scenarto ts er s echts
één uit hetonderzoekwaarmee proíèssor He ee.
Evenhuis verbondef aan de Fonerdamse ErasmLS
U' i,- ,i." r ^"d oe.oodlFioo.a.o-s-ord,!io.
zor0voor!ersrandelikgehandicaplen.andepó ltek
en de nredia he€Jr kenbaaÍ semaakt

Evenhuis, s werelds eèrsre hooo eraar geneèskLnde
voor verslànde ijk gehand.apren, spreek ondéÍ andere
! tjarefla.ge praktijkervaring. Ze is binnen dé murel

o
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var de inste ingen, heeft zlj seconstareerd, bestaan

nog a tijd enkele mazer ln de med s.he zoÍs. Het
percenta!,e vrouw€n b lvoorbee d dar ni.t nre€doer

aan borsl en baarmoederhalsonderoek is hoger dan
gem dde d, iot vilft g proce!1. ook vlsue e en qehoor

stoornissen schijnen nog weleens onderscharre worden.

Désnrarie echrervoorde menser die thu s wonen.

zelÍstafd g oÍ ln woofprojecten, ls d!lde ilk een srLk

riskanter Helaas, de warmte van o!ders en verzoÈ

sers oèeft geen caranties op gezon.lheld; de,org van

5,p.F -,- -'\r'"'.",i\.ódó,4è'i.l'opD-
.er è.d".-lÈo.p. .i\.1"p.o| "r" 6".".
aan expert s€, zo meent Heleen Eve.h!is, ls h erbil

d kwills her probleem Ee. gemldde de h!isarts za

b jvoorbee d niet ert,a a èrt z ji op mlddenoor en

schldk lerprob em€n d e veeLoprÍeden bijme.sen
met het syndroom van Down

En dan ls er nog een andere verselen en aà. dè

omstandigheder overge aren ..tegorie. U r o.derzoèk
ln z!id-Èo lafd b ilkr dal zes rot achtti€njarloen met

een vercr.ndelilk€ handicàpvieÍkeeÍzó vaak psych s.he
kachten hebben a s è.deÍe eèftjdOènore..WaineeÍ
de Rlagg ln dez€ sevà len buirèn bèe d b ilÍt, heeit dit
meesta te maken mer hand€ lnqsver èsenhèld van de

huis.rrs Wórden c lènre. wél doorverweze.. dan

to. " ./" ."d. oo ,e- Fr 19 o , -.FtÍd- "d-r . E.

ls elgenlitk geen goede voor en ng voor dez€ sroep

Signalen
Wat merken de SPD €n va. dez€ o€vaarl ke hiat€n7

Opva end genoeg heeíl bij een opperv.kkige
lnvèntarisatie van zowe al een SPD Amste en zaa'
gereageerd. Bètekent d t dat het dus we meeva t met

d€ problemen? Íljótje S.hóutén va. SPD Amstel en

Zaan is reéelsenóeg. "Wil hébbe. alszoÍgcons! enien

eer maarschappeljke ople ding lehad, geen medische

Èèr kÉn besr dal wljalen toe s gna en n etoppikken
Schóure. vi.dt evenwe de medlsche zorg ln de eerste

p aarseenraakva. de h!isartsè. Zljzouden ,vindt
zll, "meer aan preve.tiè kunnèn dóèn, ze(er a s clle.ten
geen eigen netw€rk hebben."

Het !,eva dal Schorren scherst, spÍ€ekr voóÍzlch Een

van h.ar. iènre. is een vrouwvan rónd dè veert g,

dle seen nerwerk heèft, in eèó rólstoel z t en !erschi
lendè I óhamelijke k achten heeir, waaronder het

èxtÍeem vasthouden van vo.ht. De vro!w !ebfuiiki
plaspll en hàér begrilpt nlet dat ze n euwe nód g

he€ftwanneer.l€zè óp z jn. Zó kon het !ebeuren dèr

de zoÍqconsLlenr haar c èntop€endasa:nr.ofln bijna

exposieÍ.tezwol entóesiand Overdeontredderin.t en

het psy.hisch ieed van deze c iènr, voorwie inmidde s

th!iszorq s inoezet, zà qeen enkelerwiiÍelbestaan.
Een andere casus u I herze ldeream van 20.onsu enle,r

betreft eveneens een vro!w van tegef de veertlg,

meeÍvoudig gehandicapt en epi eptisch, maar in de

rè àriefgé ukkige omstandigheid verzorgd te worden
dóóÍ hàaÍ moeder en lwèe broers. Het geu n, dal een

d"9è"1 1"é'"ar dó.ó.arloÍg 'g d""no'd'Sq r

oí meeÍ bijtoeva een onthutsende ontdekking.

Moederwide uitbreid ng van het persoonsgebonden

budOèr n verbaód met verzorging s nachts ,

vertetzorOconsu ent Henkva. nOen, maarde

ondèzoèk schoolmaatschappelijk werk
in dé vijí grote steden
Het Lande ijk Centrum Onderw js en

Jeugdzorg {LCOJ)en de Provincialé
ondersreuningsinslelllng van Noord
Brabanr (PON) onderzoeken het school
maarschappeliik werk in de vijí grole

sreden van Noord-Brabant De smw ers

zljn gekwa ificeerde aanmelders voor
jelsdzorq en doen ook de screenlns. Het

onderzoek wil de opbrengsten van smw
in beeid brengen Erworden hlertoe
enquéressehoLden onder de B!reaus

Jeugdzors en scholen. De smw 'eÍs

registeren de sooten probeme. e. de

co.tac1en die zij onderhouden. Aan de

leerl ngen wordl gevraagd naarhu. oor

deelóverde hulp die zilvan hèr móat

s.happèiijk werk hebben qekregen. Her

óóderzoek loopr rót eind 2003-

kft: Nieuwsbrief Lahdeliik Cenïrum Ander
tuis & Jeug.lzorg, nt 6, hovenbe r 2002).

Naar de reguliérè$hoo!
Ki.deÍen met eèn chrón sche ziekie oÍ
handi.ap kriigen vanaf augustus 2003

véelmeer mógèlijkheden om naar het

reguller ondérwijste saan. De Eerste

KameÍ heeftop 26 nóvembe.de wer op
de lee.linggebondèn finan.ieÍing lLGF)

ààngeóomen. De Chronisch zieken en
Gehandicapten Raad Nederland (CG Raad)

en de Federatle van Oudervère.iglngen
(FvO), dlejaren hebben gevochteó voor
deze regeling, zijn erg blij mel déze wér.

Kinderen meteen ha.dicap hebben nu de

kans om vanjongsaÍ aan te i.tègrèren

Mèt de invoeringvan de lèeninggèbonden

Íinancerlng, ook wèlde RLqzak

qenóemd. is vraasslurinq in het onder
wlls ei.délijk eèn ieit. Oudersvan klnderen

mer een handicap ofchÍónische ziekte

krijgen meer mogélijkhèdèn óh d é

schoolte kiezèn vóóÍ hun kind dle ze het

beste vinden Ze ziten.iet meer vast
àan een school voor Speciaal Onde rw js,

die vaak verweg is, ee. lange reiíijd vèÍgr

en waar kinderen alleén . contac"r komen

met andere kindere. méteen ha.dicap Het

r!gzakje bevat extra middelen vooronder
steunlng en begeléidinO van her kind.

Z i e o ok w-o u d erse n tuEza k. n l
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herndicaliecommissiew den etonm dne lkaanfemen weer.cn prob..m, w.nl het zi€keníonds versoed de

dat d t nodig was. Zlj hebben toen .Évraag g.d.a. bil kosten van het eetream nietl"
de h!sarts.f defe!ro oos.Wat blÈekrhet doss ervan Evenh!lsrilzendeharenlebersevandrs!órtkne
devrouwstond oprweeverseédeA4tles De hlisa ts pt ïer in de h,et. Zjp era anseÍvoor inrlchrinq !a.
wlst he emaa niers van haa. Herze ide go d voor her zosena:mde expertlsecenlra De a.hrersrond daarva.

zlekenhlis,waardevrolwajar€raiqbjdenelro r€kent zl.h sl€eds schr l€raÍ Netresd€ntéenen
oógi.zor§was'Daarblj",z€stVanl.!enmet hunbegeleide.sk!nnenweiswaarlere.hlbrde
oibesrip€nvero.twaardg.g,"beekhetmedicitndat 9.spec a iseerde artsen ndeinsrellnqenersrdsrui
devrorw a d ètjd lebturkt had, geer hedlclintegef van dtiaar s d e dienslverlenins o.k m€t een vasl

€plepsierezijn, maareen saapnridde. De nieuwe feu rareÍonderst€!!d,m.a..epÍobl€nr€nzirnmeésta
roloos van hètziekenh!is heeÍtto€qegeven dater n!rds.ipllnair,zoasbrdeheloorbeschrever jo.!è.
folren zlln semaakt. t\4aar kvird lret evengoed onvoor "Watikheegraagzotwlen",zeqrEvenhus"sdat
ste ba.r dar noch de h!lsarls noch de apotheek oo t de expertlse dle intramrraaL is opgebouwd, vrire rk

.an de be qetrok[en heeii " bes.hikbaar konÍ en wordt gcíinancierd voor ieder€€n

d e het .odiq heeii Een expet secentrum ?o! .l die

Taakopratt;ng d scip nes zoais seneesk!.de, ta..ihee kun.le,

De,€ bc de .J€va len dedèí z ch voor in Amsre dam osopedle, íys orheraple, ersótheraple, psych atr è

Z!ldoost. He e€n Evenh!is ke.r ook voorbee den !it (unnen verenigen." Wrar.lat gebe!rl ma.(1 n et !eel
Zee and en Brabanr, vollle.s haar kan d r overa !it, méent Evénh!is. lvloCe ijk zo!def re Ís de SPD

gcber ren War v ndr zlr van de ro v.n de SPD'en gebóuwen hèl Ses.hikte dak kunnen bieden Wie

in signa e.ing en prevent e? Zè !are I "Eer ilk rveef', z€st z j Dà. zouden we al ee. goed moeten

gezeg.lvind kdct..k.pvannO van besprèken wie de okeÍlncl e het

ó lDD p. ó t. io ó.è .óloè . - r- D .i Li aè. . qó goo.
\V r'll\a (lL'5KunOlqlllrl(l

War me opva t, is dat n verschi en s erom Llat ncnsen zo doelmati!
dó.p .ó o.ó or) \\elke nlek_,
.èatpd,or. é.rq-,1.1| p .!.. lóóó. 1

verlenings en woonvormen, de h€ e hoh€nt saffen her haar có ega s

SPD I etéén kee.genoemd wordlof!ehee lerjde." verk€nnefde gesprek[en op her ministerievan VWS

"OÍde ró va. de SPD is te ond! de ilk", conc !deert
de hoosleraar, "oi mensen veMacht€n te wei. g !an Meer infatmatte aver artsetl vaarvetsÍan.leliik

de d erstveÍ en ng Je hoort de laalst€ rild vee óver gehan.lt.apten: ||ww.nNaz.nl

aa.tdrempe lqe, vÍa!ocest!urde 70rq. k denk drl je le
.laarb j vooral moer aívrasen we ke .l€skundishei.l op NdsrÀr-iÍ
w€ k€ p e[ h€r best op z]jn p aats is. Mere€n qoede Evenhu sonderskeepiterechl hetbelang vansame.
sisnal€rl.s, veÍwjzi.S en diagnos. kan vaaIe.orm werk]ng e. afstemmlng tussén verschlLlende dlsciplines

vee eed voor[omen worde. lk ken e.n s€va và. n hét belang vÉn prevenlie en tijd ge en adequate

een o!dere vro!w met Dow. sy.droom d e ln korre behàndellnq , aldLs Miriàm Zègger, óóórdi.rto. l&K

tljd hee erg acnterlir lins Ze weÍd de ene deLr L i bij Somma,"maar ze saal .i€i in op d€ rol d e de SPD

en de.ndere in g€s eepr €n ze was doodonge ukk s zou kLnne. nnemen als hetom preve.tieen slgnalerlóg .-
Uitelndelilk b eek dar haar màar één d nq m.nke€rde gààr." Volsens Zeqgèr moetèn SPD èn zlch we iswaar

ze had staar Was er d rect€en Coedemed s.hed asnóse o.thoudenvèn mèd schè àdvlezen maÉrk!.nen ze

geste d, d.n w.s die he e moeizame en he oze weo wé1. iènten ner ldreisende) llcham€lljké klachtèn

haar bespaard !,eb even veMijzen en ma.tschappelijke organlsatles nÍormeren

over de complexitelt van bepaa de handicaps en hun

LoketJinctie eventue e sevolsen voor sedras en sezondhe d. Met

Elenhuis s bang voor het gevaar dar het k nd mel het .le ontwlkkel ng van de SPD Nleuwe Still wórdén de

badwater weggegoo d wordt bil al e bewèginse. in lakén heider HerkènbaàÍ is de opmeÍkinS dEt de SPD

de zorg van vandaag en morgen. Ze roenï het geva op dit mómènt .iet a ujd bij beÍókkenèn in beèld s

van een 22 tarige mecrvoud g qehand óapte tongen Daar valt .og een wereld le winne.."
bljwie na jaren ang br.ken en s echr eren i. een dag Evldènt ls, vervolqt de coórdlnaioÍ I &K, dal er.oC
óe.trum, waar doorgaans geen avg di€nsrdóèt, ÍeÍ !x vee lècLnés ziln in de ffed sche zórovèrle.i.g. Zo is

w€rdvasrsesle d Dt gebe!rde doordat moed€r hieróver kèn.is dle de AVG heeÍr qègeneeÍd, nog ónvoldóende

een art k€ las en u lj ee. avg opzócht toesankeljk, ve.dlene. de verdeÍ€ kennlsontwikke in§
"De reÍ ut was b ..en ee. wee( behande d , ve.te t (onderoek) meer aandacht evenals de deskundls

Evenhuis, "maaÍvervo Cèns moesr dejonqen qo€d heldsbevo.derins vé. de h!isrrtsen. De AVG e. de

ere. kauwen en sl ((e. Zoiets !]ebeln SPD hèbben hièrin, ieder vanLit hun e gen ró1, eèn

waarir ordeÍandere ee. ogopedlstzit, e€n fvs ó be angrirkè bijdÍage te évè.én I
ther.peLr, e.n d ètislèó èè. gedr.gsweters.happ€r.

Vlaar n!, schr jft de moeder me, is ne Ílfanciering

),
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