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1. Ontstaan
Stichting InfoDeSK staat voor informatiecentrum over dove en slechthorende kinderen.

Eind 2014 zagen ouders van dove en slechthorende kinderen dat oa de Nederlandse Gebarentaal
(verder NGT) een steeds meer ondergeschikte rol begon te spelen in de opvoeding en het onderwijs
van dove en slechthorende kinderen. Om hier als ouders onderling contact over te hebben zijn we via
Facebook een platform gestart: Oudergroep van Dove kinderen met momenteel 602 volgers.
(https://www.facebook.com/oudergroepvandovekinderen/)

Door dit platform kwamen ouders weer met elkaar in contact en ontdekte we dat het organiseren
van NGT niet de enige “uitdaging” is voor ouders met een doof of slechthorend kind.

In 2006 startte de neonatale hoorscreening. Hierdoor wordt veel sneller hoorproblematiek ontdekt.
Dit heeft ertoe geleid dat hoor-revalidatie snel kan worden opgepakt. Dit is echter zeer eenzijdige
interventie omdat kinderen die met hoorproblemen altijd een mate van auditieve beperking
overhouden. Sinds 2015 is er Passend Onderwijs en is de langdurige zorg aan mensen met een
auditieve beperking overgegaan van de AWBZ naar de ZVW. Dit heeft voor een aardverschuiving
gezorgd hoe er naar dove en slechthorende kinderen wordt gekeken en wat professionals denken
wat ze nodig hebben.

Het kind met een blijvende auditieve beperking is zo’n beetje van de kaart verdwenen en heeft plaats
gemaakt voor een kind met hoorapparatuur wat anders hoort. We zien dat de expertise over deze
kinderen met een sneltrein vaart verdwijnt. Ouders krijgen nauwelijks nog informatie over de meer
of mindere mate van auditieve beperking door aangeboren hoorproblematiek.

Om als ouderplatform dingen onder de aandacht te brengen is een Facebook pagina niet genoeg en
liepen we tegen het feit aan dat gevestigde organisaties, bijna allemaal gesubsidieerd door de
overheid, ons als platform niet echt serieus namen. Dat is lastig omdat deze organisaties wel onze
belangen behartigen en bepalen wat wel en niet nodig is voor onze kinderen.

Daarom hebben we nu naast het platform een stichting in het leven geroepen.
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2. Doelstelling
De doelstelling van onze stichting luidt:

Informatie verzamelen en delen zodat ouders hun kennis over het dove/slechthorende kind kunnen
vergroten waarmee autonomie en positie als ouder(s) en kind versterkt wordt. Versterken van
autonomie en positie is in deze tijd nodig voor:

e het kunnen borgen van leerbehoeften en goed onderwijs;
e het ontplooien van kansrijke ontwikkelingspotentieel;
e het stimuleren en het ontwikkelen van de autonomie van het dove/slechthorende kind zelf.

Nederlandse Gebarentaal (NGT), meertaligheid (Nederlands en Nederlandse Gebarentaal naast
elkaar) en dovencultuur zijn gelijkwaardig onderdelen in deze informatievoorziening. Dit omdat ze
onlosmakelijk verbonden zijn aan dove/slechthorende mensen.

De keuzes die ouders op hele vroege leeftijd van hun kinderen moeten maken, bepalen voor een
groot deel de verdere ontwikkeling van het kind. Voor dove/slechthorende kinderen zijn deze keuzes
onomkeerbaar. Daarom is goede informatievoorziening van essentieel belang.

3. Missie/visie

¢ Informatie verzamelen en verspreiden
Het kind met een auditieve beperking moet terug op de kaart. Binnen de zorg en binnen
Passend Onderwijs. Ondanks goede hoormogelijkheden met hoorapparatuur is er altijd een
lichte tot matige schade aan het auditief systeem van kinderen met aangeboren
hoorproblematiek, waardoor het zich anders ontwikkelt dan een kind zonder deze
problematiek. Informatie hierover moet worden verzameld en beschikbaar worden gesteld
doormiddel van onze website, readers, brochures, lezingen, workshops;

e Ouderondersteuning
95% van de dove en slechthorende kinderen worden geboren bij horende ouders. Het kind is
vaak de eerste dove of slechthorende persoon die ze ontmoeten. Doormiddel van de website
moeten zij aan de juiste informatie kunnen komen. Maar elk kind ontwikkelt zich anders en
elke situatie is weer ander. Thuis, op school, op de sportclub. Wij doen huisbezoeken en gaan
mee naar gesprekken op school om ouders te ondersteunen. Deze ondersteuning is
kosteloos voor de ouders. Het doel van de ondersteuning is dat ouders gedegen kennis
krijgen over doof- en slechthorendheid en zo de regie kunnen nemen en houden tijdens de
opvoeding van hun kind;

e School en samenwerkingsverbanden
Wij zullen scholen en samenwerkingsverbanden ondersteunen en informeren wat het
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betekent om een doof of slechthorend kind op een regulier school te hebben. Op dit
moment hangt ondersteuning af van het arrangement wat een kind krijgt vanuit een
instelling voor auditief en/of communicatief beperkte leerlingen. Zij staan los van het
samenwerkingsverband. En kinderen die niet binnen de criteria vallen van de instelling
krijgen helemaal geen ondersteuning mee naar een reguliere school. Maar dit wil helemaal
niet zeggen dat er geen extra leerbehoefte ontstaat door hoorverlies. Wij pleiten ervoor dat
elk doof of slechthorend kind wordt gezien op een horende school. Dit bereik je door altijd
vanaf het begin een Ontwikkelperspectief (OPP) op te stellen ongeacht of er al directe sprake
is van een extra leerbehoefte. Hoe dat in zijn werk gaat willen wij graag bekend maken bij
scholen en samenwerkingsverbanden. Het doel hiervan is dat er bekendheid komt binnen
alle scholen en samenwerkingsverbanden wat er moet gebeuren als ouders een doof of
slechthorend kind aanmelden op een reguliere school. Een doof of slechthorend kind heeft
vaak geen leerstoornis. Het missen van veel informatie door gehoorverlies stoort wel tijdens
het leren en dat moet aangevuld worden. Door hier adequaat mee om te gaan, kunnen veel
problemen die nu al ontstaan, bij deze groep worden voorkomen.

4, Ambities

e Om ervoor te zorgen dat we onze missie en visie doorgang kunnen vinden moet de definitie
van het dove en slechthorende kinderen worden aangepast. Voor 2015 was er nog sprake
van een tweedeling bij mensen met een auditieve beperking. Dit was om aan te geven dat
kinderen die doof of slechthorend geboren worden vaak een blijvende auditieve beperking
hebben waardoor oa taalontwikkeling in het gedrang kan komen. Dit is bij mensen die op
latere leeftijd doof of slechthorend worden niet het geval. Door de overgang van de zorg van
AWBZ naar Zorgverzekeringswet is er verandering gekomen in de definitie en is de
tweedeling verdwenen. De definitie moet zo aangepast worden dat er weer duidelijk een
verschil komt tussen vroeg — en laatdoven mensen zodat duidelijk is dat er naast
gehoorverlies ook een blijvende auditieve beperking is.

e Opvoeding en onderwijs wordt nu grotendeels bepaald door horende mensen. De Stichting is
van mening dat dove en slechthorende mensen weer de regie moeten krijgen over zichzelf.
Zij moeten zelf kunnen bepalen wat ze nodig hebben in zorg en onderwijs. 95% van dove of
slechthorende kinderen worden geboren in horende gezinnen. Deze gezinnen moeten ervoor
kunnen kiezen dat zij hun kind met eigen taal en cultuur willen opvoeden en daarin begeleid
en ondersteund worden. Daarom moeten er veel meer Dove en Slechthorende professionals
in het werkveld komen.

e Artikel 30 van het Internationale Verdrag van de Rechten van het Kind geeft aan dat kinderen
onderdeel kunnen uitmaken van een minderheidsgroep met eigen taal en cultuur. Kinderen
met een blijvende auditieve beperking kunnen deel uit te maken van een
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taalminderheidsgroep. Als ouders in de gelegenheid worden gesteld om kinderen een visuele
taal als eerste taal mee te geven, kan taalontwikkeling doorgang vinden en voorkom je
problemen op latere leeftijd door taaldeprivatie. Als de kinderen worden gezien als
onderdeel van een taalminderheidsgroep kunnen zij aanspraak maken op de rechten die
hieraan gelieerd zijn.

e Het leren van NGT voor zowel ouders en kinderen mogelijk wordt. Het moet net zo
toegankelijk zijn als het krijgen van logopedie. Dit betekent dat het binnen zorg niet mag
worden weggestopt als derdelijnszorg, maar gewoon als eerstelijnszorg moet worden gezien.
Zorgaanbieders op dit gebied moeten door zorgverzekeraars worden erkend.

e Gebarentaal cursussen voor ouders moeten worden herzien. Zij moeten naast gebarentaal,
opvoedkundige handvatten bevatten die onlosmakelijk met taal verbonden zijn. Hierdoor
kan je als ouders beter ondersteunen in de sociaal emotionele ontwikkeling van het dove of
slechthorende kind omdat deze wezenlijk anders is dan van een horend kind. Dit komt oa
door het gemis van de emotionele lading binnen de communicatie. Dat horen ze vaak niet
met hoorapparatuur.

e Er moet lesmateriaal worden ontwikkeld wat didactisch beter past bij dove en slechthorende
kinderen. Het lesmateriaal op reguliere scholen is geschreven voor auditief ingestelde
kinderen. Ze staan vol met beeldspraak, metaforen en taalgrapjes. Dove en slechthorende
kinderen zijn visueel vaak heel sterk. Daar moet op worden ingespeeld en dat kan met
aangepast lesmateriaal. Als het kind geen aansluiting heeft met bijvoorbeeld een
leesmethode die op een school wordt gebruikt, moet ander materiaal ter beschikking
worden gesteld, om zo leesproblemen te voorkomen.

5. Organisatie en structuur
Het bestuur bestaat uit 3 personen:

e Petra Krijgsman, voorzitter
e Patricia Primowees, secretaris
e Arjen Schouten, penningmeester

De verantwoordelijkheid voor de uitvoering van de doelstelling ligt bij de directeur van de stichting,
Jacqueline van den Heiligenberg. Zij werkt daarvoor samen met ouders, (Dove) adviseurs en
professionals.

De directeur is voor 75% aangesteld bij Stichting InfoDeSK.nl en zal een vergoeding ontvangen. De
functie valt onder de CAO Welzijn en Maatschappelijke Dienstverlening.

Bestuur en directie komen minimaal 1 keer in de 3 maanden samen om voortgang in de

werkzaamheden te bespreken.
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6. Beheer

e Financiéle middelen
De financiéle middelen van de stichting worden beheerd door de penningmeester. Bij de
Triodos Bank heeft de stichting een betaalrekening. Met het geld van de stichting worden
geen beleggingen of speculaties op de beurs of andere risicovolle activiteiten gefinancierd;

e Boekjaar en jaarrekening
Per het einde van ieder boekjaar (= kalenderjaar) worden de boeken van de stichting
afgesloten. Daaruit worden door de penningmeester een balans en een staat van baten en
lasten over het geéindigde boekjaar opgemaakt, evenals een begroting van de baten en
lasten van het lopende boekjaar. De jaarstukken worden door het bestuur vastgesteld
binnen zes maanden na afloop van het boekjaar;

e Jaarverslag
Het bestuur van de stichting stelt jaarlijks een verslag op waarin de activiteiten van het
bestuur en de besteding van de financiéle middelen in het afgelopen jaar zijn vastgelegd. Het
jaarverslag bevat tevens de jaarrekening en de begroting. Op deze wijze legt het bestuur
verantwoording af over het gevoerde beleid. Het jaarverslag wordt op de eigen website
gepubliceerd.

7. Werving middelen

De stichting werft middelen in de vorm van sponsoring, donaties (giften) en bijdragen van fondsen.
De werving van middelen gebeurt op een kleinschalige maar effectieve, directe manier zoals tijdens
contacten met relaties, zowel privé als zakelijk. Daarnaast zoekt de stichting voor specifieke
projecten contact met bijpassende fondsen.

Het uiteindelijke doel is om op termijn structurele bijdragen te verkrijgen van donaties en bijdragen
van derden.

Daarnaast zal de stichting de bestaande contacten met donateurs, organisaties en
samenwerkingspartners onderhouden en actief op zoek gaan naar nieuwe contacten/relaties en
donateurs. Dit kan bijvoorbeeld middels brieven, telefonisch, persoonlijk contact maar ook door
bijvoorbeeld een plaatselijk maatschappelijk evenement of het inzetten van multimedia en sociale
media. Het inzetten van bijvoorbeeld speciale acties voor het verkrijgen van financiéle middelen
behoort ook tot de mogelijkheden. Dit kan door persoonlijke initiatieven van mensen of organisaties
plaatsvinden.
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Stichting InfoDeSK is een kleine, open en slagvaardige stichting. Via onder andere de website en
andere (sociale) media (facebook, twitter en blog) rapporteren we regelmatig over activiteiten en
behaalde resultaten. Stichting InfoDeSK is actief op zoek naar de volgende bijdragen:

Donaties (giften): zowel eenmalig als terugkeerde keerde donaties.
Fondsenwerving: het actief werven van bijdragen van fondsen met duidelijk gedefinieerde projecten.

Sponsoring: dit kan in de vorm van geld, kennis en werkzaamheden. Kortom iedereen die de stichting
een warm hart toedraagt en denkt zijn steentje te kunnen bijdragen.

8. Het beheer en de besteding van het vermogen

Stichting InfoDeSK heeft een ANBI status aangevraagd en is daardoor verplicht een administratie te
voeren. Uit deze administratie moet blijken welke bedragen zijn uitgegeven aan het werven van
middelen en het beheer van de instelling. Dat geldt ook voor alle andere kosten, wat de aard en
omvang van de inkomsten en het vermogen van de instelling is.

De ontvangen middelen worden aangewend ten behoeve van de uitvoering van de doelstelling van
de stichting.

De stichting beheert bankrekeningnummer: NL83TRIO0338740198 t.n.v. Stichting InfoDeSK.

Aan het einde van het boekjaar (dat loopt van 1 januari tot 31 december) wordt door de
penningmeester de boeken afgesloten. Daaruit worden de jaarstukken opgesteld bestaande uit de
winst- en verliesrekening, de jaarrekening, de balans en een staat van baten en lasten over het
betreffende boekjaar.

Het bestuur beoordeelt en controleert de stukken en keurt de stukken goed middels een
ondertekening en dechargeert de penningmeester. Na de goedkeuring wordt het jaarverslag
gepubliceerd op de website.

9. Overzicht gegevens stichting

Stichting InfoDeSK is een stichting en is ingeschreven te Zoetermeer, onder KvK nummer: 69621039,
adres Zegwaartseweg 162, 2728PC Zoetermeer.

Het fiscaal nummer van de stichting is: 8579.43.406.

Het bankrekeningnummer van de stichting is: NL83TRIO0338740198.
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Alle informatie wordt gepubliceerd op de website en kunnen door belangstellenden worden
gedownload (zie www.stichtinginfodesk.nl).

Contacten met de stichting verlopen via info@stichtinginfodesk.nl of per post naar Zegwaartseweg
162, 2728PC Zoetermeer.
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