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Dit jaar staat Wereld Downsyn-
droomdag, 21 maart, in het teken 
van Downsyndroom in beeld. 
Welk beeld hebben we van Down-
syndroom en hoe kunnen we dat 
beïnvloeden? Het feest voor alle 
donateurs wordt gevierd op 20 
maart. De SDS heeft bij het thema 
‘beeld’ een passende locatie ge-
vonden: het Instituut voor Beeld 
en Geluid te Hilversum.

Het Instituut voor Beeld en 
Geluid opent op zondag 20 
maart om 11.00 uur de deuren 

voor alle gezinnen van SDS-donateurs 
en andere bezoekers. U kunt tot 17.00 
uur ronddwalen in het museum en een 
kijkje nemen achter de schermen van de 
televisie. De Beeld en Geluid experience 
is een unieke topattractie die is ontstaan 
vanuit het rijke audiovisuele archief van 
de Nederlandse omroepen en particu-
liere collecties. In dit archief is inmiddels 
al meer dan 700.000 uur aan bewegend 
beeld- en geluidsmateriaal opgeslagen 
en het groeit nog elke dag. In de Beeld 
en Geluid experience wordt het archief 
toegankelijk gemaakt voor bezoekers. 
In 12 paviljoens ontdekt u de wereld van 
radio en televisie. Daarbij wordt u op 
weg geholpen door ‘virtuele gidsen’. U 
kunt hiervoor kiezen uit maar liefst tien 
bekende Nederlanders. Het museum is 
erg leuk voor kinderen vanaf 6 jaar en 
volwassenen tot 99 jaar. Kinderen die 
niet kunnen lezen hebben wel af en toe 
hulp nodig.  

Op www.beeldengeluid.nl kunt u bij 
‘experience’ vast een voorproefje krijgen 
van alle activiteiten van het museum. 

Voor de jongere kinderen is er een op-
treden (om ongeveer 14.00 uur)  en wordt 
er een film vertoond. Dit optreden en 
deze film is alleen toegankelijk voor kin-
deren tot 8 jaar (en een ouder). Op deze 
manier kunnen echt alle kinderen in de 
zaal en hebben ook zij een leuke middag.

In de grote theaterzaal worden de vi-
deo’s vertoond van de videowedstrijd 

van de SDS (voor meer informatie zie 
www.downsyndroom.nl) . Ook worden 
hier gedurende de dag alle SDS-produc-
ties vertoond. In het Atrium van het 
museum is een optreden van ‘Up with 
Music’ (zie ook pagina 21-23). Er is ook 
een knutselkar. En aan het eind van de 
dag treedt VOF de Kunst op!

De kosten voor deze dag zijn € 20,- per 
volwassene en €10,- voor kinderen van 5 
t/m 18 jaar. Kinderen t/m 4 jaar hebben 
gratis toegang. Dit is inclusief toegang 
tot het museum, dat op 5 minuten lopen 
vanaf station Hilversum-Noord ligt.  Er 
is een horeca-gelegenheid in het mu-
seum. Parkeren kost  € 5,-. Neem dan wel 

de parkeergarage van Beeld en Geluid. 
Voor andere parkeergarages moet € 7,50 
worden betaald. Op de website van het 
museum staat route-informatie. 

U kunt zich alleen aanmelden  
via het aanmeldingsformulier  
op www.downsyndroom.nl .

21 Maart
Zoals eerder aangekondigd is er op 21 

maart een minisymposium met het-
zelfde thema: ‘Downsyndroom in beeld’. 
De eerder aangekondigde vertoning van 
films is verschoven naar 20 maart. Voor 
het programma van 21 maart is gekozen 
voor een forum met een aantal des-
kundigen op het gebied van Downsyn-
droom. Op het gebied van beeldvorming 
en op het gebied van media gaan we aan 
het werk om visie met betrekking tot 
beeldvorming gericht op de toekomst te 
ontwikkelen. In het zomernummer van 
Down+Up doen we verslag van de uit-
komsten van deze studiedag. 

21-03-2011: Wereld Downsyndroomdag

Downsyndroom in beeld

Postercampagne
Ook dit jaar voert de SDS weer een 
postercampagne in het kader van Wereld 
Downsyndroomdag, 21 maart. Thema is 
uiteraard: ‘Downsyndroom in beeld’.  
U kunt tot een paar dagen voor 21 maart 
nog insturen: een leuke digitale foto 
met uw kind met Downsyndroom naar 
onze medewerker David de Graaf op het 
landelijk bureau van de SDS. Technisch is 
een staande foto van minstens 1 Mb het 
beste. Dan krijgt u uw foto, voorzien van 
een tekst en logo, snel weer per email te-
rug als een pdf-bestand waarmee u een 
prachtige poster kunt (laten) printen. 
Tevens zetten wij de poster in een show 
die u via deze link kunt bekijken: www.
mijnalbum.nl/Album=AJCAGLMN). 
Voor deze posters zijn geen mogelijk-
heden voor individuele opmaak. Uw 
foto moet dus bij de tekst en ook bij de 
kleur van het stramien passen.  Stuur 
uw foto’s naar:  daviddegraaf@downsyndroom.
nl . Geeft u hem wel een paar dagen de tijd om 
te reageren? Hij heeft namelijk ook nog andere 
werkzaamheden! 
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Tête-à-tête
Vader en dochter in een innige tête-à-tête. Tijdens een ‘intensive weekend nieuwe 

ouders’ beleefden zo’n 20 jonge gezinnen een heerlijke ‘Upbeat’ op landgoed Fredeshiem 

bij Steenwijk. Zie de pagina’s 34-35  • foto Rob Goor
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	 8	 De Europese Unie heeft het VN-verdrag 
over de rechten van mensen met een beperking be-
krachtigd. Nu Nederland nog! Op 29 maart is hier een 
grote manifestatie voor in Utrecht. 

	 10	 Tibas stelde zijn ouders voor een uitdaging 
die ze niet uit de weg gingen. En dan blijkt het leven 
toch heel mooi. 

	  14 	 Het gaat goed met Jarno Willeboordse. 
Maar zo vanzelfsprekend was dat niet, tot voor kort. 
Vader Willem vertelt over de medische achtbaan waarin  
zijn gezin lange tijd verbleef.

 	 28 	 Van ‘ja, maar’ naar ‘ja, én’! Hoe werkt de 
praktijk van meer inclusie op school? De Julianaschool 
in Den Helder werkt samen met de Stichting Kopwerk.

  	49 	 Koken Inclusief. Een ROC en een ZML in 
Raalte ontmoeten elkaar in de keuken. Wat is het ge-
volg? Boven de potten en pannen bloeit iets moois.   

	 56 	 ‘Samen? Ja, gezellig!’ Marian de Graaf buigt zich in haar reeks 
artikelen over het leven van jongeren met Downsyndroom deze keer over het 
bouwen aan een relatie.

     Update:  De grote SDS-enquête en hulpverlening in de eerste levensjaren. 

Op de voorpagina: Sebastiaan 
Vos (5). Lees het relaas over zijn 
schoolgang op de pagina’s 16-18. 
• foto Bert Vos
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Het goede van deze tijd is dat het leven van mensen 
met een belemmering niet onopgemerkt meer kan 
blijven aan mensen zonder belemmering. ‘Wij hebben 
het niet geweten’ kan deze generatie in elk geval niet  
meer als excuus gebruiken. Op allerlei manieren wordt 
duidelijk wat het betekent om in deze maatschappij te 
leven met, bijvoorbeeld, Downsyndroom.  

Nu is er de laatste jaren voor onze doelgroep veel ver-
beterd.  De SDS heeft daar ook al het mogelijke aan ge-
daan. Maar soms blijven minder positieve reacties uit 
de samenleving je verbazen. Neem nu het fenomeen 
soap. Waarom moet de hele Downsyndroom-familie 
nu weer in debat met de rest van Nederland om iets als 
Downistie? Mensen mogen hoe langer hoe gekker doen 
op televisie, maar als mensen met Downsyndroom 
laten zien wat er in het echte leven gebeurt, is dat voer 
voor ‘deskundigen’ in praatprogramma’s.

Een heel realistische soap met een veel ernstiger onder-
toon speelt zich af in de Nederlandse politiek. Degenen 
die zich zorgen maken over de kansen voor mensen 
met een belemmering, dreigen het onderspit te delven. 
En dat is heel wrang. Op dezelfde dag dat de Tweede 
Kamer praat over 300 miljoen aan bezuinigingen op 
onderwijs aan zorgleerlingen, wordt bekend dat Heine-
ken vorig jaar 1,2 miljard euro winst heeft gemaakt en 
ING 3,2 miljard. Die gegevens mag je wellicht niet onge-
nuanceerd naast elkaar zetten, maar toch. Een soap 
laat vooral emoties bij mensen zien, en de geldstromen 
bij de overheid (die ING in 2008 nog overeind hield) en 
bedrijven roepen vaak emoties op.

U leest in deze Down+Up zowel over Downistie (pagina 
61) als over de voorgenomen bezuinigingen op onder-
wijs (pagina 6). Gelukkig kunnen we ook in dit nummer 
weer voorbeelden lezen van ouders, kinderen en betrok-
kenen die, vaak tegen de stroom in, zelf hun problemen 
te lijf gaan. En die soms veel beter uit die strijd komen 
dan ze zelf ooit voor mogelijk hadden gehouden. Wie 
weet, misschien verschijnt uit zo’n verhaal ooit eens 
een mooie drama-serie op televisie...           
    
Intussen maakt een nieuwe generatie ouders zich op 
om haar kinderen met een belemmering alle kansen 
te geven die zij verdienen. Heel positief gestemd, zoals 
het  weekeinde ‘nieuwe ouders’  leerde (zie pagina 34). 
En als de Nederlandse regering dan een beetje opschiet 
met de ratificatie van het VN-verdrag voor de rechten 
van mensen met een beperking (zie pagina 8), dan zit 
het met die kansen toch nog niet zo verkeerd.        
        
Rob Goor
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Passen we in het Passend Onderwijs?

Magere jaren komen eraan 

Passen leerlingen met Downsyndroom in het Passend Onderwijs? Kunnen zij 
straks nog wel naar reguliere scholen? Komt door bezuinigingen de kwaliteit van 
onderwijs aan deze leerlingen, zowel op reguliere als speciale scholen, niet in de 
knel? Op het moment van dit schrijven, 17 februari, is de uitkomst van het debat 
over Passend Onderwijs negatief. Minister van Onderwijs Van Bijsterveldt geeft 
niets toe en premier Rutte komt niet eens naar de Kamer om alternatieven te 
bespreken, ondanks herhaald verzoek van de oppositie. De magere jaren lijken 
onafwendbaar.   • Gert de Graaf 

 

Alles verandert. Dat geldt zon-
dermeer voor de afspraken die                           
de overheid maakt met haar 

burgers. Meer dan twee decennia lang 
kregen leerlingen met Downsyndroom 
op een gewone school vanaf groep drie 
een geldbedrag mee dat ongeveer ge-
lijk staat aan het betalen van een extra 
leerkracht voor acht uur per week. Dat 
bedrag wordt door scholen over het alge-
meen goed besteed, om aanpassingen te 
maken aan de leerstof én voor extra indi-
viduele begeleiding van de betreffende 
leerling. Dit leidde tot opmerkelijk goede 
leerresultaten. 

Die tijd lijkt voorbij te zijn, de magere 
jaren komen eraan. Het kabinet Rutte 
wil de overheidsfinanciën op orde bren-
gen. Bezuinigingen op de Rugzak en op 
het speciaal onderwijs, bij elkaar zo’n 
300 miljoen euro, vormen daar in hun vi-
sie een onderdeel van. Het Rugzakbedrag 
voor leerlingen met Downsyndroom 
vanaf groep drie wordt  gehalveerd. 
Volgend schooljaar gaat het eerst naar 
driekwart van het huidige bedrag en 
het daarop volgende schooljaar naar de 
helft. Ook wordt het geld voor ambulan-
te begeleiding vanuit het speciaal onder-
wijs gehalveerd én worden de groepen in 
het speciaal onderwijs vergroot.

Wie betaalt de boeken?
Het korten op leerlingen die extra on-

derwijskundige zorg nodig hebben is 
niet een onvermijdelijke keuze. Er is hier 
sprake van prioriteiten stellen. Tegelij-
kertijd met de bezuinigingen op Pas-
send Onderwijs wordt er wel extra geld 
uitgetrokken voor twee nieuwe hobby’s: 
gratis schoolboeken en prestatiebelo-
ning. Schoolboeken in het voortgezet on-
derwijs worden voortaan kosteloos, niet 
alleen voor gezinnen die zich die boeken 
anders niet zouden kunnen permitteren, 
maar voor alle gezinnen, ook riant rijke. 
Waar komt de rekening voor die boeken 
te liggen? Juist, bij de zorgleerlingen. De 
andere hobby is de prestatiebeloning. 
Schoolbesturen moeten voortaan leer-

Niet van toepassing
Nu is deze beredenering in het geheel 
niet van toepassing op leerlingen met 
Downsyndroom. De criteria voor het al 
dan niet hebben van Downsyndroom 
zijn immers glashelder. Toch worden 
deze kinderen nu meegenomen in het 
Passend Onderwijs. Ook dat is geen 
noodzaak, maar een keuze. Cluster-1 
(visuele beperkingen) en cluster-2 (audi-
tieve en communicatieve beperkingen) 
worden ook geen onderdeel van Passend 
Onderwijs – dus het kan ook anders.

Ouderpositie
In Passend Onderwijs zijn alle school-

besturen gezamenlijk verantwoordelijk 
voor het bieden van een passende on-
derwijsplek aan zorgleerlingen. Daarbij 
moet in eerste instantie gekeken worden 
naar de mogelijkheden op de school die 
de voorkeur heeft van de ouders. Dat is 
terecht, maar het klinkt misschien al 
te mooi. Het is namelijk maar de vraag 
of dit overal zo zal gaan gebeuren. De 
schoolbesturen in een regio kunnen 
immers ook gezamenlijk afspreken dat 
voor bepaalde typen leerlingen alleen 
een speciale school geschikt is, of alleen 
een bepaalde reguliere school met extra 
middelen. Er is geen garantie dat thuis-
nabijheid of een streven naar integratie 
straks werkelijk richtinggevend zal zijn. 
En als u als ouder het er niet mee eens 
bent, dan staat u qua rechtspositie niet 
sterk. 

Veel zal gaan afhangen van de visie 
van de bestuurders in het Weer Samen 
Naar School verband in die regio. Die 
visie kan natuurlijk ook wél integra-
tiebevorderend zijn, zie het stuk over 
Kopwerk in deze Down+Up (pagina 26). 
Maar, als ouders hebben we straks te 
maken met tachtig regionale ‘mini-mi-
nisteries’. In elke regio zullen ouders van 
zorgleerlingen moeten gaan lobbyen 
voor de belangen van die kinderen. Zoek 
bondgenoten bij andere ouders en bij 
onderwijsmensen. U zult hen hard nodig 
hebben.

krachten die beter presteren meer gaan 
betalen. Hoe zij moeten bepalen wie er 
daarvoor in aanmerking komt, is niet 
duidelijk. Eén ding is zeker: die honder-
den miljoenen komen niet terecht bij 
extra handen in het onderwijs. 

Protesten
Samen met Platform VG heeft de SDS 

de afgelopen maanden geprotesteerd 
tegen de bezuinigingen. Er zijn verschil-
lende bijeenkomsten geweest waarbij 
ouders van kinderen met een verstan-
delijke beperking, waaronder Down-
syndroom, in gesprek zijn gegaan met 
Tweede Kamerleden en bewindslieden. 
Ook hebben we de media benaderd met 
persberichten. Dat heeft ertoe geleid dat 
er in kranten en op de televisie aandacht 
is geweest voor de mogelijkheden en 
de problemen van onze doelgroep. Een 
aantal Tweede Kamerleden heeft onze 
punten opgepakt. Maar, waarschijnlijk 
heeft dat niet veel geholpen.

Passend Onderwijs
Waarom moest nu toch ook alweer de 

Rugzak worden afgeschaft? Dat heeft 
te maken met de enorme groei van het 
aantal leerlingen met een cluster-4 in-
dicatie. Dat wil zeggen leerlingen met 
gedragsproblemen. De Rugzak kent een 
open einde financiering. Scholen worden 
beloond voor het labelen van zo veel 
mogelijk leerlingen als gedragsmoeilijk 
– want dat kan een Rugzak opleveren. De 
criteria voor cluster-4 zijn niet eendui-
dig, waardoor het moeilijk is dit binnen 
de Rugzakwetgeving af te remmen. Om 
aan dit proces paal en perk te stellen is 
de gedachte ontstaan van een budgetfi-
nanciering, waarbij regulier en speciaal 
onderwijs communicerende vaten zijn.  
Het labelen van meer leerlingen als 
zorgleerling levert dan geen extra geld 
meer op, want het totaalbudget wordt 
daardoor niet hoger. Dit is de financiële 
kern van Passend Onderwijs, een zelfde 
constructie bestaat al langer binnen 
Weer Samen Naar School. 
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Kern West-Overijssel kwam 
eind januari bijeen voor een 
late nieuwjaarsborrel in het 
gezellige Onthaastcafé Oos-
tergo in Zwolle. Kim Oostdijk 
(19) luisterde het samenzijn 
op met een goed voorbereide 
presentatie over haar stages.  
• tekst Ingrid Boerdijk, foto Jan Weda 

Beeldvorming
Hoe kijken anderen naar mij? En is dat 
iets wat me overkomt of kan ik het zelf 
beïnvloeden? Ik denk dat ik het kan beïn-
vloeden. Meteen zie ik een meisje voor me 
dat niet zo populair is en dat wil veran-
deren door zelf opeens heel amicaal te 
doen. Waarschijnlijk zal zij weinig succes 
hebben, in plaats van populair heet ze nu 
een aansteller. We kunnen het beeld over 
onszelf wel beïnvloeden, maar soms is het 
moeilijk om het beeld de goede kant op te 
krijgen.
Voor de kinderen en volwassenen met 
Downsyndroom is beeldvorming vaak 
een probleem. Juist omdat zij over het 
algemeen zo herkenbaar zijn, heeft de 
buitenwereld snel een beeld paraat. Vaak 
moeten we uitleggen dat kinderen met 
Downsyndroom net zoveel van elkaar 
verschillen als kinderen zonder Downsyn-
droom. Ze hebben hun eigen karakter en 
lijken meer op hun eigen vader en moeder 
dan op een ander willekeurig kind met 
Downsyndroom.
Hoe kunnen we proberen om de beeldvor-
ming rond mensen met Downsyndroom 
te verbeteren? Immers het voorbeeld 
beschrijft een mislukte poging, je kan het 
ook snel fout doen. Ik ben geneigd om 
in eerste instantie naar mezelf te kijken 
onder het motto ‘mezelf kan ik sturen, an-
deren niet’. Het eerste beeld dat ik van an-
deren heb, beïnvloedt de communicatie. 
Daar probeer ik me altijd van bewust te 
zijn. Als ik open sta voor contact, ondanks 
die eerste indruk, geef ik iedereen een 
eerlijke kans. En ik hoop dat mensen dat 
zo plezierig vinden, dat ze ook proberen zo 
naar anderen te kijken. Los van het werk 
dat ik voor de SDS verzet, probeer ik zo op 
microniveau iets bij te dragen aan een 
samenleving waar ikzelf graag deel van 
uit maak. 

Als u wilt reageren, kan dat altijd via:  
reginalamberts@downsyndroom.nl 

Intussen op kantoor ...
• Regina Lamberts, directeur SDS

Stichtings
nieuw

s
Welbespraakte Kim 
maakt indruk in Zwolle 

Met zo’n dertig mensen was 
onze nieuwjaarsbijeenkomst 
goed bezet. Er waren veel be-

kende gezichten, maar we konden ook 
met een aantal nieuwe mensen ken-
nismaken. De opkomst deze avond was 
waarschijnlijk zo hoog omdat we deze 
avond een speciale gast hadden!

Wij hadden voor deze avond Kim Oost-
dijk gevraagd of zij iets wilde komen 
vertellen over haar verschillende stages. 
Kim is 19 jaar oud en zit in het laatste 
jaar van het VSO van De Zonnehof in 
Raalte. Kim hoefde er niet lang over na te 
denken, ze wilde wel wat komen vertel-
len. Vervolgens is ze samen met Astrid 
twee weken lang druk geweest met 
het maken van een mooie Powerpoint-
presentatie. Astrid is de typejuf van Kim 
van de ‘Typerij’, van wie ze wekelijks 
typeles krijgt. 

Creatief
Kim heeft zichzelf eerst netjes voor-

gesteld en daarna vertelde ze over haar 
verschillende stages. Ze deed uit de doe-

ken wat ze heel erg leuk vond en wat ze 
minder leuk vond - of saai, zoals zij het 
zelf formuleerde. Kim’s passie ligt duide-
lijk bij het creatieve werkterrein. Zo kon-
den we op een van de dia’s een prachtig 
schilderij van Kim zien. 

Na afloop waren er diverse vragen voor 
Kim, die ze allemaal prima kon beant-
woorden. Op het eind bedankte ze nog 
even haar ‘heel goede Astrid’, die heeft 
geholpen bij het maken van de presenta-
tie. Daarna volgde een luid applaus.

Wij waren erg onder de indruk van het 
lef, de welbespraaktheid en de open-
heid van Kim. Ga er maar aan staan: 
een presentatie houden voor een grote 
groep volwassenen die je helemaal niet 
kent. Petje af! We hebben Kim uiteraard 
enorm bedankt met een mooie bos bloe-
men en een cadeaubon.

De rest van de avond hebben de aan-
wezigen bijgepraat en ervaringen uitge-
wisseld over onze kinderen. Kim heeft 
geholpen in de bediening en dat deed ze 
ook prima. Mede dankzij Kim was het 
een zeer geslaagde avond!

Meer met minder
De scholen zullen meer moeten gaan 

doen met minder geld. Meer dan ooit 
zal een school goed moeten nadenken 
over de meest effectieve wijze om de 
schaarse middelen in te zetten. Scholen 
en ouders zullen creatief moeten zoeken 
naar oplossingen, bijvoorbeeld: extra 
begeleiding van een leerling met Down-
syndroom door een (relatief goedkope) 
onderwijsassistent in plaats van door 
een leerkracht;  extra handen betaald uit 
de AWBZ (hoewel dit ook steeds moei-
lijker wordt gemaakt); het inzetten van 
stagiaires en vrijwilligers. Ook wordt het 

nog belangrijker om het kind van jongs 
af aan zo zelfstandig mogelijk te maken. 
Op school zou dit al in de kleuterjaren 
systematisch moeten worden aangepakt 
– zie hierover ook onze onderwijsspe-
cial. En als ouder kunt u hier thuis ook 
niet vroeg genoeg mee beginnen. Met 
name bij de overgang naar groep drie op 
een reguliere school is het cruciaal dat 
de leerling enige mate van zelfstandig 
werken heeft geleerd. Als het kind dan 
ook nog (een beetje) heeft leren lezen in 
de kleuterjaren, maakt dit de kans groter 
dat het door mag.
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Rechter: Praktijkschool mocht leerling zo niet weigeren
De praktijkschool PrO Boxmeer, 
vallend onder de Stichting Prak-
tijkonderwijs Regio Nijmegen, 
moet alsnog een verzoek tot 
indicatiestelling voor een jongen 
met Downsyndroom richten aan 
de Regionale Verwijzingscommis-
sie. Dit is de uitspraak in hoger 
beroep van het gerechtshof in 
Arnhem. • Redactie

In Down+Up 90, afgelopen zomer,  
berichtten wij over een uitspraak van 

de Commissie Gelijke Behandeling van 
april 2010. Het ging om de praktijkschool 
PrO Boxmeer. Die had Hugo Claassen, 
een jongen met Downsyndroom, gewei-
gerd. Hugo voldeed aan de basisvereis-
ten voor plaatsing in het Praktijkonder-
wijs. De basisschool waarop hij zat, de 
onafhankelijke orthopedagoge die hem 
getest had, de ambulante begeleider die 
hem op de basisschool begeleidde en 
de Stichting Downsyndroom hadden 
geadviseerd hem wel te plaatsen. De toe-

latingscommissie van de praktijkschool 
kwam echter tot een negatief advies, 
voornamelijk op grond van de erva-
ringen tijdens een proeftijd van twee 
weken. De Commissie Gelijke Behande-
ling oordeelde dat er sprake was van ver-
boden onderscheid, omdat de school op 
verschillende momenten  onvoldoende 
transparant te werk was gegaan. 

Van een school wordt bij zo’n uitspraak 
verwacht dat zij opnieuw en zorgvuldi-
ger de toelating beoordeelt. De betref-
fende school heeft echter niets van dit 
alles gedaan. De school heeft daarbij ook 
steeds geweigerd om het dossier van 
Hugo voor te leggen aan de Regionale 
Verwijzingscommissie (RVC), de instan-
tie die als taak heeft om onafhankelijk 
te toetsen of een leerling een indicatie 
voor praktijkonderwijs kan krijgen. Door 
een weeffoutje in de wet kan alleen de 
praktijkschool een leerling bij die verwij-
zingscommissie aanmelden en niet de 
ouders zelf, noch andere instanties. 

In een eerder kort geding tegen de 
school in 2009 hadden de ouders weinig 
bereikt, omdat de rechter eenvoudig 
vond dat een school pedagogische des-

kundigen heeft en dat aan het oordeel 
van die deskundigen niet hoeft te wor-
den getwijfeld. Ook vond deze eerste 
rechter dat de school niet verplicht was 
om het dossier voor te leggen aan de 
RVC. In de uitspraak in het hoger be-
roep d.d. 11 januari van het Gerechtshof 
in Arnhem heeft de rechter echter de 
school in het ongelijk gesteld. Deze rech-
ter oordeelt dat de praktijkschool met de 
weigering om het dossier voor te leggen 
voor onafhankelijke toetsing aan de RVC 
misbruik van bevoegdheid heeft ge-
maakt. Die weigering strookt niet met de 
bedoeling van de wet, zoals deze uit de 
wetgeschiedenis blijkt. De school moet 
dus alsnog een verzoek tot indicatiestel-
ling aan de RVC richten, op straffe van 
een dwangsom van 500 euro per dag bij 
nalatigheid. Het eerdere vonnis wordt 
vernietigd. 

Dit laat zien: Het kost veel energie, 
maar ouders kunnen wel iets bereiken. 
In een volgende Down+Up zullen de 
ouders van Hugo hun verhaal uitgebreid 
doen.

Manifestatie in Jaarbeurs:
Maak VN-verdrag waar!

De Coalitie voor Inclusie houdt op 29 maart 
een grote manifestatie in de Jaarbeurs in 
Utrecht om het VN-verdrag over gelijke 
mensenrechten onder de aandacht te brengen 
in Nederland. 
Het verdrag zegt dat het hebben van een 
beperking mensen niet langer buiten de  
maatschappij mag  plaatsen. Het VN-
verdrag voor de rechten van mensen met 
een beperking kwam in 2006 al tot stand, 
maar geldt nog steeds niet in Nederland. De 
manifestatie richt zich op mensen die een 
verschil willen maken in de samenleving: op 
het werk, in het onderwijs, in het openbare 
leven en in de wijk. Op de manifestatie laten 
tal van organisaties een andere inrichting 
van Nederland zien. Bezoekers kunnen de 
inclusieve samenleving beleven en ervaren, 
informatie en kennis verzamelen en met 
anderen in gesprek en debat. Daarnaast biedt 
het congresgedeelte ruimte voor verdieping. 
Er zijn bijdragen van onder meer Aline Saers 
(Per Saldo), Jetta Klijnsma (PvdA), Linda 
Gonggrijp, (FNV en SER) en Paul Schnabel 
(SCP). De manifestatie begint om 10.00 uur. 
Meer informatie vindt u op:  
www.vnverdragwaarmaken.nl .  
Via deze site kunt u zich ook aanmelden.

Het European disability forum 
noemt het een mijlpaal in de 
strijd om mensenrechten. De 
Europese Unie heeft op 23 decem-
ber jl. officieel het Verdrag inzake 
de Rechten van Personen met een 
Handicap van de Verenigde Na-
ties bekrachtigt. Het was wel een 
trage overwinning, want de EU 
besloot al op 26 november 2009 
om dit te gaan doen. • Redactie

Dat Europa het VN-verdrag over 
rechten van mensen met een be-

perking (UN-Convention on the Rights of 
Persons with Disabilities) nu daadwerke-
lijk heeft bekrachtigd, betekent niet dat 
Nederland zich daarmee ook aan de uit-
voering daarvan heeft verbonden. Want 
net als nog tien (!) lidstaten heeft Neder-
land het verdrag nog niet geratificeerd. 
Opvallend, zeker als we bedenken dat 
landen als Servië en Turkije – die graag 
lid willen worden van de EU – dit verdrag 
al wel hebben geratificeerd. 

Waar gaat het om in dit verdrag? Kort 
gezegd om respect voor de inherente 
waardigheid, persoonlijke autonomie, 
met inbegrip van de vrijheid om eigen 
keuzes te maken, om non-discriminatie, 
om effectieve participatie en integratie 
in de samenleving, om gelijke kansen en  
om toegankelijkheid.

 De Nederlandse overheid schuift de 
ratificatie al een tijdje voor zich uit, in 
de wetenschap dat er dan daadwerkelijk 
veranderingen nodig zijn. Bestaande 
wetten en regels moeten zo worden 
aangepast dat die voldoen aan het VN-
verdrag en mensen met een beperking 
gelijke rechten geven. Daarnaast moeten 
gemeenten, organisaties voor zorg en 
welzijn, bedrijven en scholen hun regels 
veranderen om te zorgen dat iedereen 
mee kan doen en welkom is.

Het ligt daarom voor de hand dat be-
langenorganisaties en mensen met een 
beperking zelf hun stem laten horen om 
duidelijk te maken waarom Nederland 
dit VN-verdrag moet bekrachtigen. De 
manifestatie in Utrecht (zie kader) ver-
dient dan ook alle steun.

VN-verdrag gelijke rechten: 
Den Haag loopt weer achter 
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Toen Olivier in mei 2009 werd 
geboren en Downsyndroom bleek 
te hebben, was het op zijn zachtst 

gezegd even schrikken. Dagen heb ik 
liggen huilen, ik wist niet wat ons was 
overkomen. Olivier is met een spoed-
keizersnede ter wereld gekomen na een 
ziekenhuisperiode van een paar weken. 
Zijn hartslag werd trager en met 34,5 
week moest hij gehaald worden. En daar 
zaten we, onder de indruk van het feit 

dat we van de een op de andere minuut 
ouders waren geworden, naast de cou-
veuse. Olivier had me nodig, maar ik had 
al teveel aan mijzelf.

Van mijn man kreeg ik een paar dagen 
na de geboorte het boek De Upside van 
Down. Een prachtig boek, vol met mooie 
foto’s van kleine en grote engeltjes bege-
leid door korte stukjes van ouders waar-
in ze hun ervaringen van de beginperi-
ode beschreven. Vrijwel alle verhaaltjes 
waren positief met als rode draad: ‘Het 
was behoorlijk schrikken, maar na een 
paar maanden hadden we alles redelijk 
op de rails.’ Dit heb ik altijd onthouden. 
Even doorzetten, over een paar maanden 
hebben we het achter de rug. Ik kwam in 
contact met andere ouders met een kind 
met Downsyndroom en langzaam stelde 
ik het beeld dat ik van hen had, bij. Ook 
zij worstelden met dezelfde problemen 
en vragen. Ik was hier niet uniek in. De 
paar maanden werden er zes, zeven en 
zelfs na een jaar hadden we ‘het’ nog 

www.ik-olivier.nl

Een blog om te herkennen
niet op de rails. Ik was verdrietig, bang, 
moe en in de war. Ik heb hier ontzettend 
mee gezeten. Voelde me een slechte 
moeder, want per slot van rekening 
was een ‘normale’ ouder al na een paar 
maanden over de schok heen en was het 
leven gewoon.

Uiteindelijk werd het me te veel: Een 
nieuwgeboren moeder, een toekomst-
beeld wat we aan moesten passen, een 
kind dat met de regelmaat van de klok 

ziek was, werk, verwachtingen, buiten-
wereld. Ik werd overspannen. Terug-
denkend trek ik de conclusie dat ik dat 
al vrij snel na de geboorte van Olivier 
was, maar nog tien maanden de schijn 
heb kunnen ophouden. Het werd me te 
veel, ik trok me terug en wilde Downsyn-
droom niet meer centraal in mijn leven 
stellen. De online contacten met andere 
ouders gingen op een heel laag pitje. Ik 
had even genoeg aan mijzelf en wilde 
mijzelf weer terugvinden. De meeste 
mensen begrepen dit gelukkig, sommi-
gen haakten af.

Voor familie en vrienden
Vlak na de geboorte van Olivier ben 

ik een blog begonnen voor familie en 
vrienden, voornamelijk gericht op hoe 
Olivier zich ontwikkelde en hoe zijn ge-
zondheid er voor stond. Ik liep al langer 
met de gedachte rond van een open blog, 
maar durfde het niet aan. Ik zou me er 
bloot moeten geven wilde ik bereiken 
wat ik voor ogen had: herkenning voor 

ouders met kinderen met Downsyn-
droom en voorlichting aan mensen die 
nog nooit, of niet zo intensief in aanra-
king zijn gekomen met Down. Ik wilde 
een realistischer beeldvorming creëren 
dan die ik in de eerste periode via allerlei 
kanalen heb gekregen en waardoor ik 
me zo eenzaam heb gevoeld.

Met knikkende knieën plaatste ik be-
gin november mijn eerste stuk ‘De onge-
node gast’ op mijn nieuwe en openbare 

website www.ik-olivier.nl. Het was een 
uiting van mijn worsteling die ik vlak 
voor de eerste verjaardag van Olivier had 
geschreven, maar waar ik verder weinig 
mee durfde te doen. Ik kreeg hier zoveel 
reacties op, dat het mij motiveerde ver-
der te schrijven. Inmiddels zijn er veel 
verhalen bijgekomen waar ook veel reac-
ties op zijn gekomen. Sommige worden 
op de site geplaatst, anderen kiezen er-
voor mij persoonlijk te mailen. Prachtig 
om te lezen hoe mensen, met en zonder 
kinderen met Downsyndroom zich her-
kennen in mijn verhalen en hoe ik mijn 
steentje (al is het maar een kleintje) kan 
bijdragen aan het bewustwordings- en 
acceptatieproces rondom Downsyn-
droom. Kom dus gerust eens een kijkje 
nemen en laat een berichtje achter.

Het leven van ouders met een 

kind met Downsyndroom is niet 

altijd eenvoudig. Tefke Dannijs 

raakte overspannen, maar vatte 

moed en begon een blog. Voor 

ouders met en ouders zonder  

kinderen met Downsyndroom  

• tekst en foto Tefke Dannijs, Nijmegen
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Tibas kwam op 11 oktober 2009 
ter wereld, zeven weken te vroeg, 
maar ook weer geen dag te laat... 

Vlak na haar eerste dag vervroegd 
zwangerschapsverlof werd Anne-mieke 
opgenomen in het ziekenhuis. Haar 
bloeddruk was te hoog en haar buik nog 
te klein. Anne-mieke merkte ook al dat 
Tibas iets minder druk was in de buik, en 
het ziekenhuis bevestigde dat het niet 
goed ging met de kleine. Zijn hartslag 
was te rustig, en uit de echo bleek dat hij 
een groeiachterstand had van een paar 
weken. Na vijf dagen rust in het zieken-
huis begon voor ons een rit in een acht-
baan van gevoelens en gedachten, die 
pas een half jaar later enige rustige vor-
men ging aannemen. Er werd namelijk 
de vijfde dag abrupt besloten Tibas ter 
wereld te laten komen. Drie kwartier la-
ter was daar een heel mager ventje, met 
lange armen en benen, en een verbaasde 
blik die verried dat hij de warmte van de 
buik zo miste. Hij had wat zuurstof nodig 
omdat zijn longen nog niet zo goed ont-
wikkeld waren. Later werden ook twee 

infusen aangebracht zodat hij kon eten, 
stickertjes werden op zijn borst geplakt 
om te meten hoe zijn vitale organen 
hun best deden. Op zijn grote teen zat 
ook een slangetje met een lampje, om 
de zuurstofverzadiging in het bloed te 
meten. Voor we het doorhadden zat onze 
zoon vast aan wel acht draden, en kon 
hij nauwelijks nog de couveuse uit. En 
wat wilden wij hem graag vasthouden! 
Wij waren al zo lang onderweg naar dit 
moment, zes moeizame jaren met vier 
mislukte zwangerschappen lagen achter 
ons. Het was dan ook erg pijnlijk om tel-
kens naar huis te moeten rijden zonder 
ons kindje, met een leeg huis en telkens 
het verlangen om bij Tibas te zijn. In 
plaats van borstvoeding moest Anne-
mieke thuis kolven, en in plaats van 
gebroken nachten waren het de zusters 
die voor Tibas zorgden en waren onze 
nachten veel te stil. Anne-mieke was zelf 
zo uitgeput. De liefde die ze voor Tibas 
had leek wel te zijn opgespaard in 6 jaar 
tijd, en die liefde moest eruit! Gebrek 
aan privacy en te veel draadjes maakten 

het moeilijk om moedergevoel te uiten 
in het ziekenhuis.

Prins
Maar het leek Tibas allemaal niet te 

deren, hij was zo relaxed! Hij lag als een 
prins in de couveuse, heel ontspannen 
en tevreden. Hij deed het ook wonder-
baarlijk goed, het ene draadje na het an-
dere mocht van zijn lijfje af! We werden 
steeds trotser op onze jongen, hij leek 
helemaal geen patiëntje meer, hij moest 
gewoon zijn tijd even uit zitten, dan zou 
hij snel als onze gezonde zoon naar huis 
gaan! Na tien dagen couveuse wierp ik 
weer eens een blik in het medische dos-
sier, er stond iets in over hypotoon, een 
woord dat ik nog niet kende. Ik vroeg het 
aan onze kinderarts, zij vroeg ons even 
te gaan zitten. Vol verbazing hoorden 
we dat het medisch team Tibas er van 
verdacht Downsyndroom te hebben. 
Zijn teentjes stonden wat uit elkaar, zijn 
neustussenschot was wat breed en zijn 
handje vertoonde een viervingerlijn. 
Maar mijn neustussenschot is ook breed, 

Tibas,
een stukje 

universum 
op aarde

‘We voelden ons alleen, ondanks al die 
vrienden en lieve familie, we waren alleen, 
en zouden hier alleen mee moeten omgaan.’ 
Tibas den Dulk stelde zijn ouders voor een 
uitdaging die ze niet uit de weg gingen.  
En dan blijkt het leven toch heel mooi.   
• tekst Wouter den Dulk, Baarn, foto’s Wouter  

en Anne-mieke den Dulk
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en
Anne-mieke heeft ook een viervingerlijn 
en hij doet het toch zo goed? Verwarring, 
besef van onwetendheid en treurige ge-
voelens maakten zich van ons meester. 
Ik durfde het ook niet te vertellen aan 
iemand, omdat de dokters het ook niet 
zeker wisten. De uitslag zou een week 
op zich laten wachten, een week waarin 
voor ons de tijd langzamer liep en de 
wereld langzaam veranderde. Elke keer 
als we bij Tibas waren, bekeken we hem 
extra goed. Hij was weer een patiëntje 
geworden. Soms zag ik wel een beetje 
Down en soms dacht ik weer honderd 
procent zeker te weten dat het niet zo 
was! Tot het telefoontje van het lab uit-
sluitsel gaf: Tibas had Downsyndroom.
De uitslag was echt een verrassing, we 
hadden het niet verwacht. We zagen 
niets vreemds aan hem, hij deed alles 
zo goed! Tsja, hij huilt weinig, is heel 
tevreden, glimlacht veel en is veel te lief, 
maar zijn dat dan de kenmerken waar 
we bang voor moeten zijn?

Reacties
Gelukkig waren de reacties van onze 

beste vrienden en familie heel positief! 
Mijn beste vriend Olaf vertelde ik het als 
eerst, hij reageerde zo lief, hij wist zeker 
dat Tibas een geweldig leven zou heb-
ben, en wij als ouders ook. Deze reactie 
kregen we nog vaker te horen, dat Tibas 
zijn ouders met zorg had uitgezocht, om-
dat ook zijn ouders zoveel lieve vrienden 
hadden! Zelf hadden we echter wel tijd 
nodig om alles een plek te geven. Wat is 
Downsyndroom eigenlijk, en hoe zal ons 
leven beïnvloed gaan worden door die 
kleine man?

Twee weken later mochten we Tibas 
meenemen, nog zo klein dat hij ver-
dween in de Maxi-Cosi. Voor een routine- 
onderzoekje moesten we even langs 
bij de cardioloog voor zijn hartje. Weer 
totaal onverwacht voor ons bleek er geen 
tussenschot in zijn boezem te zitten, 
waarmee een operatie op korte termijn 
noodzakelijk was. 

Alleen
We liepen met zijn tweeën naar de 

auto; al waren we met zijn drieën, het 
voelde anders. We voelden ons alleen, 
ondanks al die vrienden en lieve familie, 
we waren alleen, en zouden hier alleen 
mee moeten omgaan. Thuisgekomen 
ging het eigenlijk erg snel veel beter. Ti-
bas was een echte baby, deed niet anders 
dan andere baby’s, al wilde hij niet goed 
van de borst drinken. Het werd warm 
thuis, en het werd gezellig. We genoten 
van de geluidjes die hij maakte, en ge-
noten van de tijd die we samen konden 
doorbrengen. Na een maand zijn we 
nogmaals naar het ziekenhuis gegaan, 
om weer te kijken naar het hartje van 

Tibas. Er leek een wonder te geschieden 
in dat kleine lijfje: er was een schotje 
ontstaan. En al was er nog steeds een 
opening, een operatie zou uitgesteld 
kunnen worden met een paar jaar. In 
Amsterdam werd dat later nog eens be-
vestigd. De kans is zeer aanwezig dat het 
nooit zal hoeven! 

In het begin was het moeilijk om aan 
vreemden te vertellen dat Tibas Down-
syndroom heeft. Ik wist niet of ik men-
sen in verlegenheid zou brengen als ik 
dat zou doen. Maar na een tijdje gaat me 
dat gelukkig goed af. Als er een vreemde 
sfeer ontstaat, dan maak ik een grap of 
juist een serieuze opmerking, en dan 
volgen er vaak waardevolle gesprekken. 
Voor ons of voor de ander, en het gaat 
altijd echt ergens over. Misschien is dat 
omdat je over liefde mag praten, en over 
puurheid. We kennen nog niet veel men-
sen die een kind met Downsyndroom 
hebben, maar de mensen met wie we 
contact hebben gehad, hebben wel een 
bijzonder verhaal. Zo ontmoetten we op 
vakantie op Curaçao een jongen van ne-
gen uit Zoetermeer, Rens. Hij was op het 
eiland voor therapie met dolfijnen. Rens 
had vroeger al een bijzondere connectie 
met dolfijnen en deze therapie gaf hem 
veel zelfvertrouwen. Zijn vader vertelde 
me dat Rens wist dat hij een zusje ging 
krijgen toen zijn vrouw zwanger was. 
Volgens zijn vader had Rens het woord 
zusje nog nooit gehoord, maar de voor-
spelling kwam uit. 

Ik moet ook vaak denken aan Michelle, 
dochter van een klant, bij een bezich-

tiging van een eventueel aan te kopen 
woning mocht zij mee met haar vader. 
Waar de verkopende makelaar bij was 
riep zijn dochter uit: ‘Dit wordt ons huis, 
dit ga jij kopen, papa!’. Haar vader wist 
dat het zo was, de onderhandelingspo-
sitie was behoorlijk verzwakt, maar het 
huis werd gekocht! Hij heeft mij ook ver-
teld dat zij altijd weet met wie hij wel en 
geen zaken moet doen. Ze is pas 13, maar 
hij vertrouwt blind op haar mensenken-
nis!

Ruimtepak
Soms denk ik wel eens dat deze kin-

deren iets heel bijzonders met zich 
meedragen, iets wat te mooi en te licht 
is voor hier op aarde. Dat ze daarom een 
bepaalde verpakking kiezen, om het 
goed te kunnen dragen. Als een soort 
omgekeerd ruimtepak, iets wat nodig is 
om een stukje universum hier te kun-
nen laten komen. Als ik Tibas diep in zijn 
ogen aankijk, geeft hij zoveel rust, zoveel 
kracht, onbeperktheid. Ik kan het niet 
aanraken, maar kan wel voelen dat er 
iets heel bijzonders is in die jongen. En ik 
weet dat hij dat ervaart alsof hij waadt 
in een warme donkere blauwe oceaan 
van energie. Wat een rust, wat een over-
zicht en wat een genot om hier op aarde 
te kunnen zijn. Dat je dingen aan kunt 
raken, dat je dingen kunt voelen met je 
eigen handen, nog een keer, en nog een 
keer...

Wil je Tibas een mail sturen? Dat kan 
dan naar tibasdendulk@gmail.com.

De uitslag zou een week op zich laten wachten, 
een week waarin voor ons de tijd langzamer liep 
en de wereld langzaam veranderde.
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Voor kinderen en jongeren met een licht 

verstandelijke beperking tussen de 8 en 22 jaar.  

Vakanties het gehele jaar door  

in binnen- en buitenland! 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

Bestel onze nieuwe brochure 2011! 

www.buitenhofjunior.nl 

Tel: 0182-587054 

 
 

Open dag 13 april

Speciale begeleiding

in clubverband

Stichting BONT biedt activiteiten aan in een vast
clubverband voor jongeren (12-18 jaar) met een
verstandelijke beperking. Onze aanpak is
gericht op het plezier maken met de eigen club.
Deze clubs bestaan uit groepjes van 4 jongeren,
samen met 2 begeleiders (studenten). Door de
club worden iedere keer weer allerlei leuke,
spannende en uitdagende activiteiten zelf
bepaald en ondernomen.
De thuisbasis is ons BONTe Clubhuis in
Rotterdam waar vanuit van alles mogelijk is: van
knutselen, koken en een middag Wii'en tot een
weekendje weg en nog veel meer! De club
bepaalt!

Inloop tussen 12:30 - 21:30 uur

Stichting BONT

KvK nummer: 24480077
www.stichtingbont.nl

Voor meer informatie:

Kromme Zandweg 102
3084 ND  Rotterdam

email: contact@stichtingbont.nl
tel: 06-47071317
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Bamboe kan een inspirerende 
plant zijn Hoe sta je in het leven 
als niet alles meezit? ‘Je moet 

meebewegen, meebeleven, overleven en 
groeien’, zegt Wilma Loerakker. ‘Als bam-
boe. Niet breken, dingen niet negatief 
maken. Je kunt alleen goed doen, als je 
zelf ook goed zit, een positieve houding 
hebt.’

 Zo! Wilma beviel in augustus vorig 
jaar met een keizersnede van Noortje. 
Een week na de bevalling had ze vrese-
lijke hoofdpijn, wat trombose bleek te 
zijn. Wilma bewoog mee, een half jaar 
onder controle van de trombosedienst. 
Bamboe.

Noortje heeft na haar geboorte tran-
siënte (voorbijgaande) leukemie, zoals 
wel meer voorkomt bij kinderen met 
Downsyndroom, maar het levert haar 
geen klachten op en een chemokuur 
is niet nodig. Ze is het vierde kind van 
Wilma. ‘Ik had al twee kinderen, Melissa 
en Rens, uit mijn eerste huwelijk. Voor 
mij begon na scheiding een nieuwe vrij-
heid met Jeroen.’

Vervolgvraag
Jeroen wilde ook graag kinderen, en 

Noortjes zusje Romy werd geboren. 
Daarna volgde een miskraam, en in de 
schaduw van de bamboe bespraken 
Wilma en Jeroen de zeer fundamentele 
vervolgvraag. ‘We hebben open gespro-
ken over de mogelijkheid dat we een 
gehandicapt kindje zouden kunnen krij-
gen. En moet je dat ook laten testen? Ik 
wil niet beslissen over het bestaansrecht 
van een ander. Ik heb nog een beetje een 
religieuze achtergrond, het voegt iets toe 
aan mijn leven. Niet te zweverig, maar 
toch. Jeroen wilde wel graag kinderen, 
maar twijfelde eerst of hij het ook zou 
willen als het om een gehandicapt kind-
je zou gaan. Uiteindelijk hebben we voor 
een test gekozen om het te willen weten, 
om ons goed voor te kunnen bereiden. 
En Jeroen had toen ook geen twijfels 
meer. Hij vroeg zich af hoe mensen toch 
kunnen besluiten om het dan te laten 
beëindigen.’

Een combinatietest in de derde maand 
bracht zekerheid. Noortje, met Down-
syndroom, werd welbewust welkom. 

Een van de redenen waarom Wilma haar 
verhaal kwijt wil, is te laten zien hoe 
positief dat kan zijn. Bamboe. ‘Je weet 
hoeveel zwangerschappen er worden 
afgebroken. Iedereen is vrij in die keuze. 
Je moet achteraf niet zeggen: dit hebben 
we niet gewild. Je moet je wel afvragen 
wat er met je leven gaat gebeuren, hoe je 
er mee omgaat.’

Zo begon de voorbereiding op Noortjes 
komst. Wilma en Jeroen legden de basis 
voor een welkom waarin ze praktisch 
vooruitkeken, maar ook ruimte gaven 
aan alle gevoelens die er bij horen. ‘Ik 
heb eerst een potje zitten janken, vooral 
over het gemis dat zij zal hebben’, bekent 
Wilma. Maar ze zochten ook vast contact 
met kinderarts Chantal Broers van de 
Downpoli van het VUmc in Amsterdam. 
‘Van de lijst met mogelijke medische 
problemen begreep ik wel dat die vast 
niet allemaal tegelijk zouden komen.’ 
Ook de Stichting Downsyndroom werd 
in deze fase al geraadpleegd. ‘De infor-
matie en de telefoongesprekken waren 
zeer bemoedigend.’       

Reacties
Wilma en Jeroen lazen zich verder in 

en gingen ook de reacties niet uit de 
weg. ‘We gingen met iedereen praten, 
familie, buren, iedereen moest het we-
ten. En de reacties waren heel positief. 

Noortje:
welbewust 
welkom

Een prenatale test om zekerheid te hebben, 
om je goed te kunnen voorbereiden op de 
komst van een kleine met Downsyndroom. 
Wilma Loerakker uit Aalsmeer vertelt graag 
waarom dit een positieve keuze is.  • tekst en 

foto Rob Goor

Ook bij de huisarts. In de wijk leefde 
iedereen mee. Dat was hartverwarmend. 
De mensen vonden het dapper voor een 
samengesteld gezin. En we kregen hulp 
aangeboden, voor oppas en zo. Toch wel 
bijzonder. Er was maar één collega nega-
tief over een zwangerschap van kindje 
met Downsyndroom.’

Achteraf realiseert Wilma zich dat zij 
met Noortje niet echt een ‘zwaar geval’ 
hebben gekregen. Zij lijkt zich goed te 
ontwikkelen. ‘We hebben makkelijk 
praten.’ 

Nu richten Wilma en Jeroen zich op de 
toekomst. ‘Ze heeft in elk geval recht op 
een zinvolle dagbesteding’, blikt Wilma 
al (ver) vooruit. ‘We werken beiden vier 
dagen, en we willen beginnen met een 
regulier kinderdagverblijf. Wat betreft 
onderwijs is het streven regulier, totdat 
zou blijken dat dat niet gaat. We hebben 
al geïnformeerd bij de school van Romy. 
Ik geloof zeker in het beeld dat kinde-
ren met Downsyndroom zich kunnen 
optrekken aan kinderen in de reguliere 
klas.’ 

Zo gewoon mogelijk is het motto in 
huize Loerakker. ‘We willen Noortje 
vooral gewoon opvoeden. Dat deze kin-
deren altijd zo lief zouden zijn, is onzin. 
Als het nodig is, krijgt zij straks ook straf, 
bijvoorbeeld. We hebben inmiddels veel 
contact met de Kern Amsterdam en 
daar praten we natuurlijk ook over die 
dingen. We willen niet extra tolerant 
zijn, maar gewoon. Je eigen leven hoeft 
niet echt anders te worden. Noortje gaat 
gewoon mee met boodschappen doen. 
En andere bezigheden. Ik heb nog niet 
gemerkt dat ik iets niet gedaan heb van-
wege haar.’

De zorg
Zijn er dan nog zorgen, ondanks dit 

gewoon positieve beeld, ondanks de 
bamboe op de achtergrond? ‘De zorg, dat 
wordt minder in deze tijden. Dat baart 
wel zorgen’, meent Wilma.   

Zoon Rens, 11 jaar inmiddels, heeft het 
gesprek vanaf de bank aangehoord. Wat 
vindt hij van zijn nieuwe zusje? Rens 
denkt even na. ‘Ik denk dat er wel mee te 
leven valt’, stelt hij vervolgens vast. 

Jon
g
e k

in
der

en

13 • Down+Up 93



Zomer 2008, op de 20 weken echo 
blijft de arts lang bezig. Schrik! Is 
er iets? Een voetje is niet goed te 

zien. Enkele weken en echo’s later is het 
duidelijk: de baby heeft een klompvoetje.

Op 12 november wordt onze zoon Jarno 
in het ziekenhuis geboren. En inderdaad, 
het voetje staat wat naar binnen. Hij 
zal vandaag nog in het gips gaan om de 
voet geleidelijk aan in de juiste stand te 
buigen. Maar als de kinderarts aan het 
kraambed komt, samen met nog drie 
mensen, voelen we al aan dat er iets 
niet goed is. Zeker na de vraag of wij iets 
bijzonders hebben gezien aan Jarno. De 
kinderarts vertelt dat hij de uiterlijke 
kenmerken heeft van Downsyndroom. 
Dat hadden wij nog niet gezien. 

De zorgen die we hadden over dat 
klompvoetje verdwijnen in het niet. Toch 
kunnen Femke en ik de situatie snel ac-
cepteren, en willen we eigenlijk zo snel 
mogelijk naar huis. De kinderarts denkt 
daar anders over en wil Jarno nog in het 
ziekenhuis houden, ook omdat hij drie 
weken te vroeg geboren is. In de dagen 
die volgen worden we bijgepraat over 
Downsyndroom en wat er allemaal bij 
kan komen kijken. Dan komt de kinder-
arts weer langs, weer met drie andere 
mensen. Dat hebben we eerder meege-
maakt, en ook nu is er geen goed bericht. 
Jarno heeft leukemie.

De zorgen die we hadden over Down-
syndroom verdwijnen in het niet na het 
horen van dit bericht. Met de ambulance 
wordt Jarno naar het Sophia kinderzie-
kenhuis in Rotterdam gebracht, wij vol-
gen enkele uren later. Wij worden daar 
(alleen al door de vakkundige sfeer) snel 
door de oncoloog gerustgesteld. Het is 
transiënte (voorbijgaande) leukemie, die 
alleen bij Downsyndroom voorkomt. De 
lever moet deze slechte cellen afbreken 
en anders is het met een lichte chemo 
te behandelen. Het is niet direct levens-
bedreigend. Over dat niet levensbedrei-
gend vraag ik de oncoloog nog drie keer 
alvorens ik gerustgesteld ben. 

Keerpunt
De volgende dag wordt Jarno’s hart on-

derzocht en na zes dagen slechte berich-
ten op rij vrezen we de uitslag. Deze dag 
wordt echter een keerpunt. Zijn hart is 
prima in orde! Jarno blijft een aantal da-

gen in het Sophia ter observatie, waarna 
hij samen met Femke terug mag naar 
het ziekenhuis in Roosendaal. Als Jarno 
vier weken jong is, slaapt hij voor het 
eerst thuis in z’n eigen bedje in Klundert.

In de weken die volgen blijkt dat de 
leukemiecellen onvoldoende afgebroken 
worden: een lichte chemokuur is nodig. 
Dat houdt in dat we een week lang iede-
re dag met Jarno naar het Sophia moeten 
rijden voor een spuitje. De chemo doet 
goed z’n werk; drie weken na de laatste 
injectie blijkt Jarno ‘schoon’ te zijn. De 
kinderarts in Roosendaal neemt de regie 
weer over. Het klompvoetje heeft inmid-
dels z’n vierde en laatste keer gips gekre-
gen, hierna volgt nog een spalk om de 
voet op z’n plaats te houden.

Vakantie
Nu Jarno’s bloed schoon is, begint hij 

zich steeds beter te ontwikkelen. Hij 
eet, drinkt, beweegt en groeit goed. De 
fysiotherapeut en de logopedist zijn dan 
ook zeer te spreken over hem. We hoeven 
Jarno niet eens zo extra veel te stimule-
ren in zijn (kleine) ontwikkelingsstapjes. 
Misschien dat z’n twee jaar oudere zus 
Lisanne een goed voorbeeld voor hem is. 
Na een half jaar met heel veel ziekenhuis 
kunnen we lekker op vakantie. Even 
geen medische fratsen maar lekker ge-
nieten van je gezin, van de ontwikkelin-

gen die je kinderen doormaken.
Uit de röntgenfoto van het voormalige 

klompvoetje blijkt dat er ook een botje in 
de enkel niet goed zit, dus is een operatie 
toch noodzakelijk. Na de zomer gaan we 
het medische circuit weer in, er volgt 
een flinke operatie aan de enkel en weer 
enkele weken gips. Na zeven weken mag 
het gips er af (Jarno is nu bijna 1 jaar) en 
hoeft hij alleen ’s nachts nog een spalk-
schoentje aan. Voor het eerst in z’n leven 
geen ‘blok’ aan z’n been overdag. On-
danks maandenlang de spalk of het gips 
is Jarno wel gaan kruipen/tijgeren, hij 
weet zichzelf goed te verplaatsen. 

Omdat er na de geboorte geen roze 
wolk was, vieren we Jarno’s eerste ver-
jaardag uitbundig met familie en vrien-
den. Maar het medische circuit gaat door, 
Jarno’s gehoor is onvoldoende. Na een 
flink aantal onderzoeken wordt besloten 
tot het plaatsen van trommelvliesbuis-
jes. Deze ingreep, kort na z’n eerste ver-
jaardag, vindt plaats in het Sophia. Ach 
ja we kennen de weg daar naar toe! Het 
plaatsen van de buisjes blijkt de juiste 
keuze, gelukkig maar want gehoorappa-
raatjes waren ook al ter sprake gekomen. 
Jarno reageert weer op geluiden. Onze 
oriëntatie op gebarentaal gaat naar een 
lager plan, maar we willen hier later wel 
mee aan de slag.

Jarno is een vrolijke peuter op zijn driewieler. Het gaat eigenlijk best goed met 
hem. Maar zo vanzelfsprekend was dat niet, tot voor kort. Vader Willem over de 
medische achtbaan waarin zijn gezin lange tijd verbleef.  • tekst Willem Willeboordse, 

Klundert, foto’s Willem en Femke Willeboordse

Het leven lacht Jarno (weer) toe
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Maart 2010
Afgelopen maanden heeft Jarno zich 

prima ontwikkeld, de begeleiding van de 
pedagogisch gezinsbegeleider werpt z’n 
vruchten af: de fijne motoriek gaat voor-
uit, evenals de grove motoriek. Jarno is 
gaan staan in z’n box en daar maakt hij 
ook zijn eerste stapjes.

Een telefoontje uit het ziekenhuis doet 
bij ons de alarmbellen rinkelen. Er is 
een blast (1) aangetroffen in zijn bloed. 
De reeds geplande controle-afspraak in 
het Sophia wordt naar voren gehaald. 
De oncoloog vertelt dat één blast onder 
de microscoop weinig zegt. Er wordt op-
nieuw een bloedbeeld bepaald. De blast 
wordt dan niet meer gevonden, maar 
het aantal bloedplaatjes is laag, wat een 
symptoom kan zijn voor leukemie. Dit 
is de reden waarom we sinds Jarno’s 
geboorte onder controle staan in het 
Sophia. Bij een kind met Downsyndroom 
met transiënte leukemie bij de geboorte 
is er verhoogde kans dat dit voor het 

vierde levensjaar terugkeert als acute 
leukemie. Een week later wordt opnieuw 
een bloedbeeld bepaald en is het aantal 
bloedplaatjes nog verder gezakt. Een 
beenmergpunctie moet een week later 
uitwijzen of hier sprake is van leukemie. 
Als we ’s avonds op internet op de web-
site van het Sophia/oncologie het artikel 
lezen over Downsyndroom en leukemie 
dringt tot ons door dat Jarno zeer waar-
schijnlijk leukemie heeft. Weer een week 
later komt de oncoloog met de uitslag. 
Jarno heeft Acute Myeloïde Leukemie 
(AML). Hier waren wij al vanuit gegaan, 
en komt niet meer aan als een mokerslag 
hoe vreselijk dit bericht ook is.

We willen horen wat de behandeling 
zal inhouden. AML bij kinderen met 
Downsyndroom is goed te behandelen, 
de witte bloedcellen reageren goed op 
een chemokuur, waardoor in de regel 
een relatief lage dosis volstaat. Vier che-
mokuren zijn nodig, de eerste twee zijn 
zwaar en moeten de leukemie uitschake-

len; de laatste twee zijn lichter en moe-
ten de definitieve ‘knock out’ uitdelen.

Jarno moet lang (30 dagen) in het zie-
kenhuis blijven voordat de bloedwaar-
den weer goed zijn. Vooraf vreesden we 
dat Jarno’s ontwikkeling met minimaal 
een half jaar stilgezet zou worden door 
de chemokuren. En hoe gek het ook 
klinkt, het tegendeel blijkt waar. Jarno 
heeft weinig last van bijwerkingen en 
zit meestal goed in z’n vel. Hierdoor is er 
veel tijd in de ziekenhuiskamer voor zijn 
ontwikkeling. De grootste eye-opener 
is de pedagogisch medewerker van het 
Sophia. Hij komt ieder dag een uurtje 
met Jarno ‘trainen’. Door iedere dag 
hetzelfde liedje (met gebaren) te zingen 
voor Jarno, gaat hij al snel die gebaren 
meedoen. Een kwestie van volhouden 
dus! We hebben inmiddels de Early 
Intervention-map aangeschaft, en gaan 
zelf aan de slag met de kleine stapjes. 

Na de eerste chemokuur blijkt Jarno’s 
bloed al schoon te zijn. Toch moet ook 
kuur twee, drie en vier worden onder-
gaan. Gelukkig duurt het verblijf in het 
ziekenhuis tijdens die kuren niet langer 
dan een week en kan Jarno thuis steeds 
aansterken voor de volgende kuur. Al 
met al een heftige periode. Niet alleen 
de zorgen om Jarno, maar ook de andere 
zieke kinderen in het Sophia laten je niet 
koud. 

Schoon
Ook na de vierde kuur blijkt Jarno 

schoon te zijn: de chemokuren hebben 
hun werk goed gedaan! De komende 
jaren volgen regelmatige controles en na 
vijf jaar word je genezen verklaard. 

We gaan heerlijk met ons viertjes van 
een uitgestelde vakantie genieten.

Jarno’s ontwikkeling heeft weinig te 
lijden gehad onder de chemokuren. Hij 
blijft kleine stapjes maken - ook letter-
lijk, want al voor z’n tweede verjaardag 
loopt hij, met vallen en opstaan. 

Jarno’s motorische ontwikkeling is 
goed en hij is eigenwijs genoeg om niet 
mee te werken aan de opdrachten van de 
fysiotherapeut. De trommelvliesbuisjes 
zijn eruit gegroeid; we hebben voor de 
zekerheid nieuwe laten plaatsen, on-
danks dat z’n gehoor goed was.

En de leukemie? De eerste nacontroles 
zijn geweest en het ziet er allemaal goed 
uit! We schakelen terug naar rustiger 
vaarwater en genieten van het leven! 

(1) Leukemische blasten, onrijpe bloedcellen.  
Zie voor meer informatie:
www.erasmusmc.nl/alkg-cs/242905/
243014/243045/Down

Het leven lacht Jarno (weer) toe
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Kleine Sebastiaan was niet 
meer welkom in zijn klas

Na Sebastiaans derde verjaar-
dag zijn wij ons gaan oriënteren 
op een schoolkeuze. Regulier of 

speciaal onderwijs? Sebastiaan ontwik-
kelt zich positief, mede dankzij zijn twee 
oudere zusjes. Hij leert ook praten met 
ondersteunende gebaren. Onze voorkeur 
gaat uit naar regulier onderwijs. 

Het lijkt ons vanzelfsprekend dat Se-
bastiaan naar dezelfde school als zijn 
zussen gaat, de Morgenster. Dit is een 
CNS-school (Vereniging voor Christelijk 
Nationaal Schoolonderwijs) bij ons in 
Nunspeet. Met een goede kleuterjuf 
in een vertrouwde omgeving. Hij kan 
er terecht, mits hij zindelijk is en kan 
praten. En het team moest er achter 
staan. Zindelijk is hij nog niet en ook een 
goede taalontwikkeling zal nog wel even 
duren. Maar die problemen zullen zich 
vanzelf oplossen – en zeggen niets over 
zijn gedrag of leergierigheid. Na veel ge-
sprekken wil de school het wel proberen! 
Proberen? Je gaat er voor of niet.

Twijfel
Wij twijfelen dan of de Morgenster wel 

de juiste school voor Sebastiaan is. Wat 
zijn de alternatieven? Bij een tweede 
school krijgen we keihard te horen dat 
zij geen school voor kinderen met Down-
syndroom zijn. ‘Sterkte met de keus voor 
het juiste onderwijs’, krijgen we mee! 
Hebben we dan een keus? De volgende 
school is klein en we hebben er een pret-
tig gesprek. Voor ons is het duidelijk: de 
Morgenster zal het niet worden.

Voor de kleuterjuf van de Morgenster is 
die mededeling een grote teleurstelling. 
Zij had zich zo op Sebastiaan verheugd. 
Ze had nog pictogrammen van een ander 
kindje met een beperking en ze was zich 
al aan het inlezen. Wij hebben oprecht 
met haar te doen.

Maar op de andere school is Sebasti-
aan welkom. Naarmate de zomer nadert, 
komen er echter ook twijfels. De school 
heeft geen ervaring met kinderen met 
een beperking, men wil graag overal een 

pasklaar antwoord op. Daarnaast heb-
ben wij het idee dat Sebastiaan maar 
één kans krijgt. Als een school het niet 
meer zou zien zitten, zou hij naar het 
speciaal onderwijs gaan. Daar hebben 
we overigens geen probleem mee, maar 
als ouders willen we wel eruit halen wat 
er in zit. Zo hadden we aan de ene kant 
een kleuterjuf die blanco begint aan dit 
‘project’ en kijkt waar het schip strandt, 
en aan de andere kant de kleuterjuf 
op de Morgenster die er helemaal voor 
wil gaan. De keus is dan gemakkelijk 
gemaakt. Sebastiaan gaat toch naar de 
Morgenster.

Goede ontvangst
De kleuterjuf op de Morgenster is 

enorm blij dat Sebastiaan toch bij haar in 
de klas komt. Voor ons het teken dat we 
de juiste keuze hebben gemaakt. Na de 
zomer, Sebastiaan is dan 4 jaar, zal hij de 
maandag- en de woensdagochtend naar 
school gaan. Op maandag zonder bege-
leiding en op woensdag met begeleiding 
vanuit het PGB. De school had nog geen 
uren beschikbaar om Sebastiaan vanuit 
de Rugzak begeleiding te geven. 

Sebastiaan wordt goed ontvangen in 
de klas. Hij wordt zelfs gevraagd om te 
komen spelen en meisjes maken mooie 
tekeningen voor hem. Wij zijn blij om 
te zien hoe goed het gaat. Het valt de 
kleuterjuf niet altijd mee, met name 
de maandagochtend als zij alleen met 
Sebastiaan is. Zij heeft het gevoel dat 
Sebastiaan haar aan het uitdagen is. Wij 
denken dat dit een reden heeft. Als hij 
gaat zitten tijdens een wandeling, wordt 
dat uitgelegd als provoceren. Maar hoe 
kan een peuter met Downsyndroom an-
ders duidelijk maken dat hij te moe is om 
verder te lopen? 

Wij krijgen een map van een vriendin 
met een duidelijke uitleg hoe kinderen 
met Downsyndroom kunnen reageren 
en hoe je dit zou kunnen oplossen. We 
geven deze map aan de kleuterjuf om in 
de herfstvakantie eens door te bladeren; 

misschien begrijpt ze Sebastiaan dan be-
ter. Daarnaast vertellen we haar over de 
verschillende cursussen die er zijn over 
integratie van kinderen met Downsyn-
droom in het reguliere onderwijs.‘Dat 
komt wel en heb ik niet nodig’, is haar 
reactie. 

Onrustig
In oktober volgt het eerste observatie-

verslag van de AB. Zij geeft wel aan dat 
begeleiding voor Sebastiaan nodig is. Zij 
constateert ook: ‘Ik vind het heel knap 
van hem hoe hij al aan alles meedoet en 
al goed in de gaten heeft wat er van hem 
wordt verwacht. Complimenten voor 
de juf, er heerst een gezellige sfeer en 
er is veel structuur’. Bij het aansluitend 
overleg geven wij aan hoe we Sebastiaan 
vooruit zien gaan en hoe hij geaccep-
teerd wordt door de groep. 

De kleuterjuf geeft echter aan dat zij 
het onrustig vindt om verschillende be-
geleiders in de klas te hebben, en ook dat 
zij Sebastiaan niet alleen kan hebben. 
Ons voorstel is dan om de begeleider die 
wij vanuit het PGB betalen, nu vanuit de 
Rugzak te betalen, zodat zij op die ma-
nier meer uren kan draaien.

In het verslag van dit overleg staat: ‘We 
moeten rustig de tijd nemen om hier 
onze weg in te vinden. Onderlinge af-
stemming en goed overleg is daarbij erg 
belangrijk’. Sebastiaan gaat na de herfst-
vakantie nu ook op donderdagochtend 
naar school.

In februari 2010 hebben we weer over-
leg. Wij zijn benieuwd of Sebastiaan 
meer ochtenden naar school zou kun-
nen. Dat kan, de dinsdagochtend komt 
erbij. Het gaat goed met Sebastiaan op 
school. De juf geeft terecht aan dat het 
voor haar in een klas met 28 kinderen 
niet lukt om Sebastiaan alleen in de 
klas te hebben. We vragen tegen welke 
problemen de leerkracht oploopt. Dat 
vonden we belangrijk, om samen naar 
oplossingen te kunnen zoeken. Maar we 
krijgen geen antwoord.

Sebastiaan Vos wordt in juli 6 jaar. De familie Vos had al twee dochters, en na de 

eerste schrik bij de geboorte van een zoon met Downsyndroom leren zij intens 

genieten van hun heerlijke mannetje. Een mannetje dat zij een zo eerlijk mogelijk 

leven willen geven. Maar als het op naar school gaan aankomt, blijkt dat niet altijd 

eenvoudig.  • tekst en foto’s Bert Vos, Nunspeet
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Zij hebben zich  
totaal niet voorbereid 

en ook niet geweten 
waar zij als school  
‘ja’ tegen hebben 

gezegd
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Donderslag
Telkens als de begeleidster van Sebasti-

aan verhinderd is, krijgen wij een tele-
foontje dat Sebastiaan niet op school kan 
komen. Dit is voor ons elke keer weer 
pijnlijk. Sebastiaan hoort op school en de 
school hoort volgens ons dan voor een 
vervanger te zorgen. In een gesprek met 
de directeur en de IB’er hierover geeft 
de directeur aan dat de juf het niet meer 
ziet zitten en dat de grenzen zijn bereikt! 
Dit is een donderslag bij heldere hemel. 
De juf ziet het niet meer zitten? Enkele 
weken geleden gaf zij nog aan dat het 
goed ging, zolang er begeleiding aanwe-
zig was. Welke grenzen zijn er bereikt? 
We zijn teleurgesteld, boos en verdrietig.  

De directeur wil alles nog eens op een 
rijtje zetten. Op 22 maart hebben we een 
gesprek met de directeur, de IB en de AB. 
De juf heeft aangegeven dat zij teveel 
belemmeringen ervaart. Zoals: 
- 	onrust in de groep door de hoeveel-

heid begeleiders: stagiaire, rugzak-
begeleidster en PGB begeleidster.

- 	het kost haar teveel energie om in haar 
grote groep bij elke activiteit rekening 
te moeten houden met Sebastiaan

- 	door de inspanning om Sebastiaan bin-
nen de groep te begeleiden en de grote 
groep heeft de juf het gevoel dat ze an-
dere kinderen in de groep tekort doet.
Wat moeten we hier nu op zeggen? De 

juf heeft een probleem en Sebastiaan is 
hiervan de dupe! 

Alle juffen van groep 1 en 2 gaan nu een 
ochtendje meedraaien om te kijken of 
zij Sebastiaan volgend school jaar in de 
klas willen hebben. Wat een oneerlijke 
wereld. Sebastiaan moet zich nu gaan 
bewijzen en zijn lot ligt nu in de handen 
van een aantal juffen waar wij niet voor 
gekozen hebben.

Wat ons het meeste verdriet doet is dat 
er geen overleg mogelijk is. Er is nooit 
advies gevraagd aan de AB. hoe zaken 
anders aangepakt kunnen worden en er 
was geen enkele behoefte om een cursus 
te volgen om kinderen met Downsyn-
droom te laten integreren. Op 8 april ho-
ren we dat Sebastiaan na de zomer niet 
meer terug mag komen op school. Geen 
van de juffen ziet mogelijkheden.

Redenen
Wij zijn benieuwd naar de redenen 

waarom ze het niet zien zitten. Wat  
horen we? 
• Hij gedraagt zich nog als een peuter.
• Hij krijgt van de begeleider alle aan-

dacht. Zo leert hij niet zelfstandig 
werken en leert hij niet te wachten op 
zijn beurt.

• Hij praat nog niet goed en kan niets du-
idelijk maken.
Natuurlijk gedraagt hij zich nog als een 

peuter, hij is nog maar 4. Maar hij is wel 
ontzettend leergierig. Door de één op 
één-begeleiding heeft hij bereikt wat hij 
nu kan en op den duur zal hij dingen ook 

zelfstandig kunnen doen. En natuurlijk 
praat hij nog niet, kinderen met Down-
syndroom gaan pas later praten. Als je 
je iets meer verdiept in kinderen met 
Downsyndroom weet je dit. Zij hebben 
zich dus totaal niet voorbereid en ook 
niet geweten waar zij een jaar geleden 
als school ‘ ja’ tegen hebben gezegd.

Als Sebastiaan niet functioneert in 
de klas, als hij andere kinderen slaat 
of anderszins niet handelbaar is zijn 
wij de eersten om Sebastiaan naar een 
ZML-school over te plaatsen. Omdat het 
zo goed gaat, hij zich goed ontwikkelt en 
zich volledig geaccepteerd voelt, komt 
deze afwijzing keihard aan.

Een school die vanuit het christelijk 

geloof kinderen onderwijs geeft, laat nu 
een kind dat zo graag wil en het ook kan, 
vallen. Dit doet verschrikkelijk veel pijn, 
maakt ons boos en verdrietig. Wij zijn 
er nog steeds van overtuigd dat het niet 
aan Sebastiaan ligt. Volgens ons ligt de 
oorzaak van alle problemen bij de ondes-
kundigheid en negatieve instelling van 
school en leerkracht. Welke leerling is de 
volgende die van school af moet omdat 
één van de leraren het niet meer ziet zit-
ten?

Kritisch, maar positief 
We raadplegen een onderwijsconsu-

lent. De consulent is zeer verbaasd dat 
een school zo snel tot deze conclusie is 
gekomen. Hoe nu verder? Er komt een 
vergadering met alle schooldirecteuren 
van de CNS-scholen. Hierin doet de direc-
teur van de Morgenster een goed woord-
je voor Sebastiaan. Eén van vier overige 
CNS-scholen, de Petraschool, blijkt dan 
bereid om een gesprek met ons aan te 
gaan. In dat gesprek, begin mei, worden 

goede maar kritische vragen gesteld. 
Het voelt als solliciteren, maar ook dat er 
goed wordt nagedacht wordt over de mo-
gelijkheden en de onmogelijkheden.

Deze school geeft ons een goed gevoel. 
We zijn beiden kritisch in de vraag of de 
school de verantwoording voor Sebasti-
aan aankan. Na lang beraad krijgen we 
dan het telefoontje dat Sebastiaan wel-
kom is in groep 1. Twee weken voor de 
zomervakantie hebben we eindelijk een 
school gevonden die er voor wil gaan.

Wat het gaat worden weet niemand, 
maar Sebastiaan krijgt gelukkig een 
tweede kans.

Wij maken een nieuwe start. Hoe be-
langrijk is het toch om te geloven in je 

kind, in wat hij kan en wat hij laat zien. 
Ook al zijn er goede afspraken gemaakt, 
het kan altijd anders lopen.

Plezier
 Inmiddels is het januari. Het gaat heel 

goed met Sebastiaan op de Petraschool. 
Hij gaat nu alle ochtenden naar school, 
waar men het beste uit Sebastiaan wil 
halen. Iedereen is heel tevreden over zijn 
ontwikkeling en werkt hard aan verdere 
ontplooiing op zijn nivo.

Elke dag gaat hij met veel plezier naar 
school. De juf geniet van Sebastiaan en 
maakt haar blij.

De redactie van Down+Up heeft De Morgenster 
in de gelegenheid gesteld een korte reactie op 
dit artikel te geven. De school heeft echter niet 
gereageerd.
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Costa Rica
Een van de voordelen van het wonen in Texas is 
dat de prachtigste vakantielanden om de hoek 
liggen: tijdens de kerstvakantie maken we een 
rondreis door Costa Rica met de kinderen. 
Net zoals overal vallen we ook in dit Centraal-
Amerikaanse land op. Drie drukke jongens die 
geen moment stilzitten, drie blonde koppies, 
één van hen een speciaal geval: we worden 
gezien of we dat nou willen of niet. We zijn er 
ondertussen aan gewend. Meestal is Daniël 
vrolijk, lief en brengt hij een glimlach op ieders 
gezicht. Dan ben ik trots en laat ik graag zien 
hoe leuk het leven is met een kind met Down. 
Maar soms is hij dwars en nukkig.

Special guy
De dag na onze aankomst in San José, rijden we 
naar de Caraïbische kust, waar we genieten van 
zon en zee. Van de kust rijden we het binnen-
land in en logeren in een lodge midden in het 
regenwoud, vlakbij een rivier. Het is regenach-
tig, te koud om te zwemmen. In ieder geval voor 
ons, verwend als we zijn met het tropische kli-
maat van Texas. We boeken twee tours; we gaan 
in de ochtend raften over bijbehorende rivier en 
’s middags willen we de ziplines uitproberen.  
Onze gids en kapitein moet al lachen als hij 
Daniël ziet. Hij zet Daan en Simeon voorin de 
kleine raft en Julian en ons op de randen van de 
boot. Wij moeten meepeddelen, de kleine heren 
hoeven alleen maar alle golven op te vangen. 
Daniël schatert het uit, wijst op alle stroom-
versnellingen en dirigeert de gids in de juiste 
richting. De gids laat zich graag leiden en wij 
genieten omdat Daniël zo geniet. 

Als we in de middag allemaal een tuigje om-
krijgen met een stevige haak eraan en omhoog 
klimmen naar het eerste platform, is Daniël 
stil. De gids klikt eerst hem aan de kabel en dan 
zichzelf. Samen verdwijnen ze tussen de bomen, 
zoevend aan een dun draadje. Tot onze opluch-
ting zien we dat de gids Daniël goed vasthoudt. 
Als ik ook op het tweede platform aankom, lacht 
Daniël voorzichtig. Drie ziplines verder stralen 
zijn ogen, kletst hij op zijn manier honderduit 
tegen de gids en durft hij de kortste kabel mid-
den in het bos helemaal alleen. 
Weer terug bedanken we de gidsen, we hebben 
veel plezier gehad. De gids die Daniël onder zijn 
hoede had, reageert: ‘I had a good time, Daniel 
is a special guy.’ Met een extra high five neemt 
Daan afscheid van hem. 
De twee andere mensen in ons groepje, die 
hun tweeling van vijf jaar in het hotel hadden 
achtergelaten, zijn diep onder de indruk. ‘Stoere 
jongens, hoor!’ zeggen ze. ‘Onze kids zou dit 
nooit durven.’

Ambassadeur
De volgende dag maken we opnieuw een tocht 
door het regenwoud, maar nu lopend met een 

natuurgids. We zijn drie uur bezig en lopen nau-
welijks een kilometer; er is zoveel te zien dat de 
gids haar telescoopkijker iedere keer weer neer-
zet. We zien apen, luiaards, toekans, papegaaien, 
een heuse giftige slang, schildpadden. De 
gids weet heel veel te vertellen. Julian luistert 
aandachtig, Simeon vindt de kijker spannend en 
zoekt mee naar tropische vogels. 
Alleen Daniël gaat het boven z’n pet. Hij vindt 
er niets aan; hij zeurt, loopt weg, wil gedragen 
worden, gaat demonstratief zitten (tussen de 
enge kriebelbeesten) en zeurt nog meer. 
De andere mensen in ons groepje - toevallig 
allemaal Nederlanders - kijken me meewarig 
aan. Waarom neem je zo’n kind mee op deze 
wandeling? hoor ik ze denken. Ook de gids doet 
geen enkele moeite om hem erbij te betrekken, 
wat het alleen maar erger maakt.

Opeens is Daniël niet meer Daniël, maar zo’n 
kind. Ik baal, word onterecht boos op Daniël. 
Waar is je vrolijke gezicht? wil ik hem vragen. 
Het zit me dwars dat de andere wandelaars 
hun vooroordelen ten opzichte van kinderen 
met Downsyndroom bevestigd zien. Ik kan hun 
afkeurende blikken moeilijk anders beoordelen. 
Harro is wijzer. Hij neemt Daniël op zijn schou-
ders, wijst hem de vogels hoog in de bomen en 
laat hem twee keer over de metalen brug ren-
nen, omdat dat zo mooi klinkt. 
‘Niet zo negatief,’ zegt hij tegen mij, ‘je moet het 
omdraaien: de mensen in de boot en de mensen 
bij de ziplines hadden een heel positieve erva-
ring met Daan.’ 
Natuurlijk heeft hij gelijk. Maar het gaat hier om 
een groepje Nederlanders en op een of andere 
manier maakt dat ’t nog belangrijker dat Daniël 
een goede ambassadeur is.

C
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m
n

Columniste Silvie Warmerdam woont 
met haar man Harro en haar drie zonen 
Julian, Daniël en Simeon in Houston, Texas. 
Daniël is 6 jaar en heeft Downsyndroom. 

Daniël
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Wij wonen in het centrum van 
Den Haag. De basisschool van 
Joep (nu ruim 11 en in begin 

van groep 7) is 4 kilometer van ons huis. 
Joep gaat twee keer in de week alleen in 
de tram. Op maandag wordt hij direct na 
school door een oppas op tram 10 gezet, 
en op woensdag zet diezelfde oppas Joep 
om half 2 op tram 17 naar de logopedie. 
Joep loopt daarna zelf naar huis of naar 
de logopedie.

Directe aanleiding om in kleine stapjes 
te werken aan het begin van onafhanke-
lijk reizen door de grote stad was de op-
merking van een vader van een vriendje, 
die met mij te doen had toen ik om 3 uur 
bij de school stond en Joep een speelaf-
spraak maakte. ‘Je kan hem beter leren 
met de tram te gaan, ik zet hem dan wel 
op de tram.’ Tegelijkertijd hoorde ik van 
een jongen met Downsyndroom van 
13, wiens hele familie nu een breng- en 
haalrooster heeft. En bij ons thuis woont 
grote broer van 17 niet lang meer thuis, 
en oma heeft niet eindeloos energie om 
achterwacht te zijn. 

Wel zo praktisch
Met andere woorden, zelfstandig ver-

voer is wel zo praktisch. Fietsen dwars 

In kleine stapjes  
door de grote stad
Joep Marijnen (11) stapt zelfstandig en zelfverzekerd in de Haagse 

tram (met de a als in ham, voor Hagenezen). Onafhankelijk reizen in 

de grote stad is een vaardigheid om zorgvuldig te leren. Maar uiterst 

waardevol, voor kind én ouders.  • tekst en foto’s Hanneke Andringa  

door Den Haag is heel pittig. Dus we 
beginnen maar vroeg aan het zelfstan-
dig reizen met het OV, opgeknipt in 
kleine stapjes. De route kent Joep wel. 
Doorgaans fietsen we heen en weer naar 
school, maar het komt regelmatig voor 
dat ik via de Haagse parken ga hardlo-
pen naar school of opvang en dat we met 
de tram teruggaan. Joep is dus al ver-
trouwd met de route (basis). We begin-
nen ruim voor Joep’s 11e verjaardag met 
twee schoolvrienden (stap 1). Vriendjes 
en ouders nerveus, want voor hen is het 
ook de eerste keer. Wij ook best wel, en 
Joep vol vertrouwen. Want hij vindt van 
zichzelf dat hij er wel aan toe is en weet 
perfect de route van de tram en waar uit 
te stappen. Omdat het zo goed gaat, gaat 
Joep af en toe alleen (stap 2), en sinds het 
begin van dit schooljaar zit het vast in 
het weekschema (stap 3).

Joep heeft het er nu over om vaker met 
de tram te gaan en wil ook met de tram 
naar school. Hij is ook al een keer, op zijn 
aandringen, vanuit de voetbaltraining 
zelf naar bus 18 gelopen en naar huis 
gekomen (stap 4). Maar voorlopig laten 
we het liever bij de twee vaste ritten, dat 
dat echt een gewoonte wordt, en niet 
iets nieuws waar je mee kan stoppen als 

het nieuwe er af is en het donker, koud 
en nat wordt. Voor de duidelijkheid: Joep 
is slecht te verstaan. Hij kent ons huis-
adres, maar kan dat niet verstaanbaar 
voor derden overbrengen of leesbaar 
opschrijven. In zijn schoolrugzak zit nu 
zijn OV-chipkaart (een heel handige 
uitvinding), een ID-plaatje met onze 
naam, adres en telefoonnummer en een 
uitklapbare mobiele telefoon. De oppas 
vergeet al om sms-jes te sturen met de 
vertrektijd van de tram waar Joep inzit. 
Terwijl ze een maand geleden het liefst 
achter de tram aan rende. Zelf ben ik 
altijd weer opgelucht als de deurbel gaat. 
Wat een feest om dan open te doen voor 
een intens blij en trots opgroeiend kind! 

Stap 5
Inmiddels is het februari en bijna een 

jaar na het allereerste stapje. Joep is al 
een keer alleen uit school naar de tram-
halte gelopen (stap 5). De busverbinding 
vanaf de voetbalclub is helaas gewijzigd, 
waardoor je moet overstappen. ‘Nou en’, 
zegt Joep. Dat gaan we toch eerst maar 
oefenen. Stap 6 en stap 7 volgen binnen-
kort (in de ochtend alleen naar school en 
na het voetbal overstappen op het Cen-
traal Station, volgorde nog te bepalen).
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Up with music in Spelderholt

Peetjie’s
 dag
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ons steeds herhalen tot we het heel goed 
kennen.

Mijn twee vriendinnen: Mijke en Anne-
marie en ik speelden toen het lied Your 
still the one. Wij hadden dat samen ge-
oefend, ik ga dan naar Veldhoven of naar 
Eindhoven. Foppe luisterde naar ons en 
daarna oefenden we wat hij zei. Dat ging 
goed en na het avond eten moesten we 
nog eens oefenen.

De kamers waren klaar en we mochten 
alle bagage meenemen naar de kamers. 
Om zes uur was er het diner. Wij zaten 
alweer gezellig bij elkaar. We bestelden 
soep vooraf. Bij hoofdgerecht en na-
gerecht moesten we uitkiezen wat we 
zouden eten.

Na het eten speelden we weer alle lied-
jes. Mijn twee vriendinnen en ik oefen-
den dat lied Your stil the one alweer. Wij 
speelden en luisterden heel goed naar 
elkaar. De moeder van Meike en de moe-
der van Annemarie vonden dat ook.

Foppe had een liedje omgezet voor 
Mijke en mij, een ABBA liedje Knowing 
me knowing you. Wij speelden een heel 
stuk Foppe zei: ‘ Stop maar jullie spelen 
dat heel goed’. Meike en ik moesten 
toen een kleine stukje spelen. Dat kleine 

stukje speelden wij steeds opnieuw en 
dan speelden de andere mensen op hun 
instrumenten een paar noten mee .

‘s Avonds gingen een heleboel mensen 
zwemmen in het zwembad en anderen 
speelden een kaartspel en tussendoor 
dronken we wat.

De volgende morgen hadden we een 
heerlijke ontbijt buffet. Met z’n allen 
oefenden we alweer alle liedjes. Dat ging 
echt heel goed. Dat was ook het hele pro-
gramma van de uitvoering. 

Wij moesten ons toen omkleden, we 
waren allemaal in rood met zwart ge-
kleed en we moesten ook onze koffers 
uit de kamers halen.

We gingen lunchen. Het eten is er echt 
heerlijk en je kunt steeds kiezen.

Met alle muziekleden deden wel een 
korte generale repetitie. Eerst legden we 
alle partijen op volgorde die wij moesten 
spelen in de uitvoering. Met z’n allen 
speelden we alle partijen goed door. Het 
ging super. Meike en ik herhaalde dat 
lied ABBA nog paar keertjes dat ging ook 
heel goed. Wij zijn ook helemaal klaar. 

Om vier uur kwamen alle mensen. 
De uitvoering begon. Meike en ik speel-

de een kleine stukje van ABBA. En onder-
tussen kwamen alle leden naar binnen. 

Daarna speelden we samen Potpori, 
en toen Tjoekarlia, ik speelde heel goed 
mijn solo. We spelen toen met z’n drieën 
Your still the one. Toen speelden we met 
z’n allen Pomp en Circumstance. Met z’n 
tweeën speelden we toen uit ABBA. 

Mijke en ik bleven staan en de andere 
muzikanten gingen spelend uit de zaal 
en dan kwamen ze heel gauw naar vo-
ren. Er waren heel veel mensen in de 
zaal. Alle mensen klapten heel hard. We 
kregen allemaal een mooie roos en mijn 
moeder kreeg bloemen. 

Wij gingen toen naar huis. Ik was heel 
erg moe van twee dagen repeteren en de 
uitvoering. Ik vond het heel erg leuk en 
ook erg gezellig.

Ik hoop dat wij snel weer bij elkaar 
komen en een uitvoering zullen geven 
voor alle ouders, familieleden en voor 
iedereen.

Heel veel groetjes van Peetjie.   
      
(Ongecorrigeerd - Red.) 
                      

Peetjie Engels (32) heeft Downsyndroom. Na 
haar diploma VMBO heeft zij het MBO diploma 
zorghulp gehaald. Sinds 1999 houdt zij een 
dagboek bij voor Down+Up.

N.B. Peetjie, Mijke en Anne Marie spelen op 20 
maart in Hilversum (zie pagina 2). 

Voor mensen met Downsyn-
droom was een muziekweekend 
georganiseerd. Dat was op 13 en 

14 november 2010. Het was de tweede 
keer dat we dat deden. Onze dirigent 
heet Foppe Jacobi en ik ken hem heel 
lang. Wie deden allemaal mee: Mijke op 
de piano, Elise , Eveline en Arianne op de 
dwarsfluit, Annemarie op de viool en ik 
op de klarinet. Die speelden vorige keer 
ook mee op de eerste uitvoering. Lise op 
de altblokfluit en Annelieke op de piano 
speelden voor de eerste keer mee. We 
hadden alle muziek al van te voren ge-
kregen en iedereen had thuis geoefend.

We moesten om half elf in Spelderholt 
zijn. Met z’n allen gingen we naar bene-
den in de grote zaal om te repeteren. We 
oefenden eerst Pomp en Circumstance. 
Iedereen speelde mee. Meike en ik moes-
ten eerst voor spelen. Toen speelden we 
met z’n allen. Dat liedje speelden we 
iedere keer en we moesten steeds herha-
len. Het ging steeds beter. 

Daarna was er lunchtijd. Mijn moeder 
vroeg om twee tafels, een tafel voor de 
ouders en de andere tafel voor de muziek 
leden. Het was een lunch buffet, we kun-
nen van alles pakken om te eten. De di-
rigent zat bij ons aan tafel. Dat was heel 
gezellig. Ik zat bij mijn twee vriendinnen 
Mijke van Molengraft en Annemarie ter 
Horst. Het buffet was echt heerlijk. 

We gingen weer naar beneden en toen 
gingen we Potporie oefenen. Dan moet 
ik tussendoor een andere melodie spe-
len. Dat is heel moeilijk maar dat ging 
wel. We hielden een koffie pauze. Deze 
twee liedjes speelden we heel goed. We 
moesten met de groep deze liedjes nog 
een keer spelen.

We oefenden toen ook Tjoekarlia, maar 
dat speelden Lise en Annelieke niet mee 
want ze zijn er pas voor de eerste keer. 
In het begin speelden we met z’n allen 
en dan speelden alleen Meike en ik. Ik 
heb dan de solo en aan het einde spelen 
we weer samen. De solo speelde ik heel 
goed. Bij de laatste toon speelde ik heel 
vlug de triller als een leeuwerik. Tus-
sendoor hadden we een koffie pauze.
Toen oefenden we weer Potporie. Dat 
speelden we weer allemaal. Foppe liet 
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Uit Peetjie’s dagboek

Afgelopen november werd in Spelderholt weer een heerlijk 
muziekweekeinde gehouden. Acht jonge mensen met Down-
syndroom beleefden met dirigent Foppe Jacobi het plezier van 
zelf musiceren. Peetjie Engels was met haar klarinet uiteraard 
ook van de partij en vertelt in haar dagboekbijdrage hoe leuk 
het was. Als aanvulling op de foto-impressie van Netty en Wil 
Engels laten we hier ook enkele reacties van de andere deel-
neemsters zien.  

Eveline

Peetjie
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Wanneer het leren zo moeilijk is 

voor een kind, waarom zou je het 

dan vermoeien met een abstracte 

vaardigheid als rekenen? En 

als we deze kinderen iets met 

rekenen laten doen, moeten 

we ze dan niet juist praktische 

vaardigheden aanleren, zoals 

omgaan met geld en appels 

aftellen in de winkel? In dit artikel 

geeft Hedianne Bosch, auteur 

van De Rekenlijn, haar visie op 

het rekenen voor kinderen met 

Downsyndroom.  • tekst en foto 

Hedianne Bosch

Leren rekenen met    De Rekenlijn
Downsyndroom in principe op dezelfde 
manier leren als andere kinderen, maar 
dan langzamer. En vervolgens eerder 
hun ‘plafond’ bereiken - een term die je 
in discussies over het leren bij ‘gewone’ 
kinderen niet aantreft - waardoor verder 
onderwijs als zinloos gezien wordt.

Beperkende factoren
In de afgelopen vijftien jaar heb ik tien-

tallen kinderen, ouders en leerkrachten 
mogen begeleiden bij het rekenproces. In 
deze tijd ben ik er steeds meer van over-
tuigd geraakt dat lage verwachtingen en 
gebrek aan kennis over de leerpsycholo-
gie van deze kinderen de grootste beper-
kende factoren zijn in het rekenonder-
wijs, veel groter dan de verstandelijke 
beperking van de kinderen zelf.

Vanuit het hierboven geschetste beeld 
van het leervermogen van kinderen 
met Downsyndroom is het ontwikkelen 
van een rekenmethode bij voorbaat tot 
mislukken gedoemd. Dat wil zeggen: Het 
aanbod zal beperkt moeten blijven tot 
het aanleren van vaardigheden die nor-
maliter in groep 1 en 2 van de basisschool 
worden onderwezen. Het ‘concreet ma-
nipuleren’ zal niet worden vervangen 
door ‘mentaal rekenen’. Het ‘tellen’ zal 
niet worden vervangen door het reke-
nen met ‘strategieën’. De bruikbaarheid 
van deze rekenkennis is miniem. Geld 
rekenen wordt niet veel meer dan het 
benoemen van de waarde van munten 
en briefjes en het aftellen van euro’s of 
briefjes van tien. Juist het uitsluitend 
de nadruk leggen op concrete reken-
vaardigheden verhindert dat kinderen 
de praktische vaardigheden als geld 
rekenen of digitaal klok kijken ook echt 
zelfstandig kunnen gaan gebruiken in 
hun volwassen leven.

Mijn uitgangspunt bij het ontwikkelen 
van De Rekenlijn waren de intensieve 
op-leren-gerichte interacties met een 
groot aantal kinderen met Downsyn-
droom en de gesprekken met hun ou-
ders. Van ieder kind heb ik iets geleerd 
en dit leerproces gaat nog steeds door. De 
Rekenlijn is gebaseerd op de leerpsycho-
logie van kinderen met Downsyndroom 
en op de grondslagen van de Russische 
leertheorie, die geïnspireerd is door 
Vygotsky. Deze theorie beschrijft de 
stapsgewijze verinnerlijking van kennis. 
De eerste stap vindt plaats in interactie 
met de opvoeder die een nieuwe strate-
gie verwoordt en voordoet. Vervolgens 
wordt het kind aangemoedigd dit zelf te 
verwoorden en concreet uit te voeren. 
Dan volgen de belangrijke stappen van 
het verinnerlijken van de strategie. De 
concrete handeling wordt een handeling 

op ‘voorstellingsniveau’, het kind leert ‘in 
het hoofd’ rekenen. Dit komt in de plaats 
van manipulatie van of kijken naar 
voorwerpen. Bij ieder somtype begeleidt 
de opvoeder deze weg van buiten naar 
binnen. Dan volgt het automatiseren, 
het direct oproepen van geleerde kennis. 
Daarna is het belangrijk het geleerde 
regelmatig te herhalen om de kennis te 
consolideren. Tevens moet er in deze fase 
uitgebreid aandacht zijn voor de toepas-
sing en generalisatie van het geleerde, 
zodat het bruikbare kennis wordt.

Strategieën
Waar dit proces van interiorisatie van 

de rekenhandeling bij goede rekenaars 
als vanzelf verloopt - het kind laat het 
manipuleren van het kralenrek bijvoor-
beeld spontaan los - treedt deze verin-
nerlijking bij zwakke rekenaars niet 
op. Vandaar het aanhoudend ‘tellend’ 
rekenen van rekenzwakke kinderen eind 
groep 3 en hoger. Het tellen wordt niet 
vanzelf vervangen door het gebruik van 

Rekenen is net als lezen een cul-
turele basisvaardigheid die wij 
nodig hebben om goed mee te 

kunnen doen in de samenleving. Wan-
neer we kunnen lezen en rekenen voelen 
we ons meer thuis in onze wereld, zijn 
we zelfstandiger en begrijpen we meer 
van wat er om ons heen gebeurt. Stel 
je voor, je loopt door de supermarkt en 
begrijpt niets van die rare getallen bij 
de producten, je weet niet wat duur is of 
goedkoop, en als je niet kan lezen zie je 
het verschil misschien niet tussen een 
shampoo en een bodylotion. Natuurlijk 
is het fijn als er dan een aardige verkoper 
is die je kan helpen. En vaak vind je die. 
Maar hoeveel beter voelt het als je je 
zelf kunt redden in de winkel, en op tal 
van andere plekken waar je regelmatig 
komt?

Tot 1980 waren er maar weinig geval-
len bekend van kinderen of volwas-
senen met Downsyndroom die konden 
lezen. Het was de uitzondering. Er was 
een breed gedragen overtuiging onder 
deskundigen dat deze kinderen niet kon-
den lezen. En dat, als zij wel leesgedrag 
vertoonden, dit slechts ‘barking at print’ 
was, dat wil zeggen: nep lezen van uit 
het hoofd geleerde, niet begrepen tekst.

Vooral ouders hebben zich destijds 
niet bij deze self-fulfilling prophecy 
neergelegd. Het resultaat is dat in deze 
tijd vrijwel niemand meer zal durven 
beweren dat ‘deze’ kinderen niet kunnen 
leren lezen. De feiten spreken namelijk 
voor zich, er zijn voorbeelden te over van 
kinderen die goed en met begrip kun-
nen lezen, daar plezier aan beleven en in 
praktische zin veel profijt van hebben.

Voor rekenen is de overtuiging dat 
deze kinderen dat niet kunnen echter 
nog niet zo ver bijgesteld. Daarom komt 
de zichzelf waarmakende voorspelling 
voor het rekenen helaas nog (te) vaak 
uit. Wanneer opvoeders niet geloven in 
het vermogen van een kind om ‘echt’ te 
leren rekenen, zullen zij daar ook niet 
consequent aan werken. Het aanbod 
zal vrijblijvend zijn en voornamelijk 
bestaan uit het tellend manipuleren van 
concrete voorwerpen of het inslijten van 
vingerbeelden. In feite blijft het aanbod 
beperkt tot vaardigheden die horen bij 
het voorbereidend rekenen. De stap naar 
sommen maken, in het hoofd rekenen 
en automatiseren wordt niet gezet. Dit 
wordt gezien als te ‘abstract’.

Een extra factor die het invoeren van 
goed rekenonderwijs voor deze kinderen 
belemmert, is de onjuiste visie op het 
leerproces. Over het algemeen wordt 
ervan uitgegaan dat kinderen met 
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Leren rekenen met    De Rekenlijn
De Rekenlijn bestaat op  
dit moment uit drie on-
derdelen: de map Reken-
voorbereiding, de methode 
De Rekenlijn tot 10, en het 
eerste deel uit De Rekenlijn 
tot 100. Meer onderdelen 
zijn in ontwikkeling.  
De methode is niet alleen 
geschikt voor kinderen met 
Downsyndroom, maar ook 
voor andere rekenzwakke 
kinderen in het basison-
derwijs en speciaal (basis)
onderwijs. 
Voor meer informatie over 
de methode en workshops: 
www.stichtingscope.nl.

strategieën, waardoor de rekenhande-
ling verkort wordt. Een voorbeeld: bij de 
som 5+2 kan een kind dat de strategie 
van +2 geleerd heeft direct 5+2=7 be-
denken; een tellende rekenaar zal 5-6,7 
tellen, of nog erger: 1,2,3,4,5,6,7. Als men 
uitgaat van de theorie dat kinderen met 
Downsyndroom hetzelfde leren maar 
langzamer, zal men hen langer de tellen-
de strategie laten gebruiken. Het resul-
taat daarvan is dat dit tellend rekenen 
diep inslijt en het kind dit als enige ver-
trouwde strategie ervaart. Het kind komt 
niet uit zichzelf tot mentaal rekenen en 
rekenstrategieën gebruiken, dus de theo-
rie dat dit ‘later’ komt gaat niet op. 

Een belangrijk aspect van de Rekenlijn 
is het oefenen van het geheugen. Bij kin-
deren met Downsyndroom moeten we 
rekening houden met de manier waarop 
zij informatie het beste kunnen opslaan 
en ook met hun mogelijke problemen bij 
het oproepen van de opgeslagen infor-
matie. Daarom worden somtypen zeer 
systematisch aangeleerd. Iedere strate-

gie is een ‘kapstok’, waaraan alle som-
men van dit type worden ‘opgehangen’. 
Hierdoor hoeft een kind om een som op 
te roepen alleen ‘de juiste kapstok’ te 
zoeken in zijn hoofd. Het kind ziet dus 
niet iedere som als apart probleem, maar 
kan iedere som direct indelen bij de 
juiste kapstok, herinnert zich de strate-
gie, en kan zo alle sommen van dit type 
oproepen. De nadruk in de Rekenlijn op 
het aanleren van strategieën voorkomt 
dat het kind iedere som apart gaat uitre-
kenen via het tellen. Het tellend rekenen 
wordt vanaf het begin ontmoedigd.

Een slechthorend of een slechtziend 
kind helpen we te leren via aangepaste 
hulpmiddelen en het optimaal benutten 
van hun resterende vermogen op het 
gebied van horen of zien. Op vergelijk-
bare wijze hebben kinderen met een ver-
standelijke beperking aangepaste hulp 
nodig om de specifieke beperking in hun 
denken te omzeilen en te versterken. 
Het leren is niet alleen langzamer, maar 

ook anders. We kunnen met hen naar 
dezelfde doelen toewerken, maar via 
een andere weg. We helpen hen de denk-
stappen te zetten die goede rekenaars 
uit zichzelf zetten. We stimuleren hun 
mentale activiteit. Ieder kind met Down-
syndroom kan zich Sinterklaas voorstel-
len of zijn favoriete dier. Zij hebben een 
voorstellingsvermogen, maar gebruiken 
dit minder. Vaak beseffen zij ook niet dat 
zij dit kunnen. Wanneer je je Sinterklaas 
kunt voorstellen, kun je je ook de vijf 
vingers van je hand voorstellen of een 
getallenlijn. Leren rekenen is leren den-
ken, en dit stimuleer je voortdurend in 
De Rekenlijn. Het kind leert vertrouwen 
op zijn denkvermogen. Als het kind meer 
grip hierop krijgt, groeit zijn zelfver-
trouwen en gaat het een ‘denk’vak als 
rekenen echt leuk vinden. Waarom? Het 
kan nu zélf, zonder hulp, in het hoofd een 
rekenhandeling uitvoeren. Het rekenen 
wordt een gereedschap dat het kan ge-
bruiken in zijn leven.
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Kopwerk is in 2002 ontstaan uit 
een fusie van kleine organisaties 
die samen verder gingen onder 

één vlag. ‘We zijn gestart met 12 scholen’, 
begint Jan Bot zijn verhaal. ‘Aanvanke-
lijk was er geen gemeenschappelijke 
visie. Rond 2004 waren de financiële en 
organisatorische kanten geregeld. Toen 
wilden de directies ook een visie op de 
inhoud van het onderwijs ontwikkelen. 
Ik was op dat moment algemeen direc-
teur. ‘Ieder kind mag er zijn, ieder kind 
hoort erbij’. Op die visie zijn we toen 
uitgekomen.’

Goede ervaring
Jan Bot vertelt over zijn persoonlijke 

beweegredenen. ‘Voordat ik bij Kopwerk 
aan de slag ging, was ik directeur van 
twee scholen op Texel. In die tijd kwa-
men er ouders naar mij toe van kinde-
ren met een beperking. Er was wel een 
LOM-school op Texel, maar die namen 
geen kinderen aan met bijvoorbeeld 
Downsyndroom. Die moesten dan van 
het eiland af, met lange reistijden naar 
school. Ouders zagen dat niet zitten. Er 
was toen een moeder van een kind dat 
af en toe een epileptische aanval had. 
Zij wilde naar haar kind toe kunnen 
gaan als dat gebeurde. Dat gaat niet als 
je kind niet op het eiland is. Met een 
zorgverzekeraar en met een instelling 
voor mensen met een handicap hebben 
we toen afgesproken een dagopvang te 
starten naast de school. Er was uitwisse-
ling tussen die kinderen en de leerlingen 
van onze school en dat ging prima. De 
samenwerking met de collega’s van het 
speciaal onderwijs was hierin overigens 
essentieel. Het contact met hen blijft ook 
belangrijk voor Kopwerk, de kennis die 
ze met ons willen delen heel waardevol. 
Dus het creëren van ruimte voor kinde-
ren die wat extra zorg nodig hebben ken-
de ik, ik deed er goede ervaringen mee 
op. Die zijn zeker van invloed geweest op 
mijn eigen visie op onderwijs.’

Inclusief denken
In 2004 werd Bot algemeen directeur 

van Kopwerk. ‘Samen met Rob Franke, 
die in die tijd bij het Seminarium voor 
Orthopedagogiek werkte, hebben we 
een studiereis georganiseerd naar de 
Verenigde Staten. In één van de staten 

was er geen apart speciaal onderwijs. 
We hebben een week lang kunnen 
rondkijken op inclusieve scholen. Van 
iedere school binnen Kopwerk is er toen 
iemand meegegaan. Zij konden zien hoe 
het anders kan. En ze hebben met el-
kaar een plan gemaakt waarin inclusief 
denken centraal staat. Dat was een rich-
tinggevend plan. In de afgelopen jaren 
hebben alle scholen binnen Kopwerk 
daadwerkelijk stappen in die richting 
gezet. Je moet bij een ideaal als inclusief 
onderwijs een evenwicht vinden tussen 
uitdragen en realiseren. In de eerste fase 
draag je het ideaal scherp uit, omdat je 
dan op zoek bent naar een heldere visie: 
‘Ieder kind hoort erbij’. Als je zoiets rea-
liseert, dan heb je ook de nuance nodig. 
Anders jaag je iedereen tegen je in het 
harnas. Je moet uit de theoretische dis-
cussie of volledige inclusie wel of niet 
kan. Je gaat kijken naar het individuele 
kind en je doet vervolgens verschrikke-
lijk je best om een ‘zorgleerling’, bijvoor-
beeld een leerling met Downsyndroom, 
met de andere kinderen naar school te 
laten gaan. Het is geen abstracte discus-
sie. Soms loop je in de praktijk tegen 
concrete grenzen aan waarbij de gewone 
school geen goede situatie meer biedt 
voor een bepaald kind. Maar dat moet je 
niet te snel roepen, want dan kun je niks 
ontwikkelen.’

Je nek uitsteken
‘Als Kopwerk hebben wij onze nek uit-

gestoken met ons streven naar zo veel 
mogelijk inclusie’, betoogt Jan Bot. ‘We 
zeggen niet dat alles moet kunnen. Maar 
we dagen de scholen wel uit om te zoe-
ken naar mogelijkheden. Dat geldt voor 
kinderen met een beperking, maar net 
zo goed voor hoogbegaafde kinderen. 
In onze regio komt het denken over Pas-
send Onderwijs bij de meeste schoolbe-
sturen nu pas op gang. Wij hebben daar-
in al grote stappen gezet. Al onze scholen 
maken een ontwikkeling door naar meer 
inclusie. Ze zijn allemaal verder dan drie 
jaar geleden. We dagen scholen uit, maar 
we leggen het niet van bovenaf op. Het 
gaat om een schoolontwikkeling van 
binnenuit. Iedere school heeft zijn eigen 
avontuur. Maar al onze scholen zijn in 
beweging gekomen.’

Kwaliteit
De scholen binnen Kopwerk geloven 

dat onderwijskwaliteit meer is dan al-
leen de opbrengsten op het gebied van 
lezen, rekenen en schrijven. Jan Bot: ‘We 
hebben aan de directeuren de vraag 
voorgelegd wat kwaliteit van onderwijs 
zou moeten inhouden. Bij kwaliteit ho-
ren ook opbrengsten. Die worden geme-
ten, bijvoorbeeld door de onderwijsin-
spectie, door het leerlingvolgsysteem en 
door CITO. Maar is dat alleen kwaliteit? 
Voor ons is eruit halen wat erin zit een 
onderdeel van kwaliteit. Maar ‘je mag 
er zijn’ hoort daar ook bij. We hebben 
kwaliteit vertaald in een piramide met 
vier zijvlakken: opbrengsten, cultuur, 
structuren en afspraken, en tenslotte ‘de 
bijdrage die je als school levert aan de 
samenleving’. 

Zoeken naar evenwicht
Bot kijkt kritisch naar de rol van de 

overheid: ‘De overheid initieert van bo-
venaf twee grote operaties. De eerste is 
Opbrengstgericht werken, met veel na-
druk op lezen, schrijven en rekenen. De 
inspectie vindt dat heel belangrijk. Wij 
ook. De tweede operatie is ‘Passend On-
derwijs’. Die twee vernieuwingen lopen 
volstrekt langs elkaar heen. Binnen het 
ministerie zijn daar andere ambtenaren 
mee bezig. De druk op de scholen om de 
opbrengsten te vergroten is groot. De ge-
makkelijkste weg is dan het doorverwij-
zen van zorgleerlingen. Maar als je ook 
een samenleving wilt waarin mensen 
erbij mogen horen, dan zul je ook scho-
len moeten waarderen die stappen in 
die richting zetten, scholen die proberen 
kinderen met een beperking naar een 
gewone school te laten gaan. Kopwerk 
probeert een evenwicht te zoeken tussen 
de doelen van Opbrengstgericht werken 
en die van Passend Onderwijs. Passend 
Onderwijs zou veel minder vrijblijvend 
moeten worden in Nederland. Organi-
saties zouden ook op de doelstellingen 
van Passend Onderwijs moeten worden 
beoordeeld en gewaardeerd. Er moet bre-
der worden gekeken dan alleen naar de 
opbrengsten wat betreft schoolse vaar-
digheden. Wij willen groeien in beide 
zaken.’

Knelpuntenfonds
Kopwerk probeert die visie ook handen 

en voeten te geven. De aangesloten scho-
len worden daarbij ondersteund vanuit 
de centrale stichting. Jan Bot geeft een 
voorbeeld: ‘De houding van een overkoe-
pelend schoolbestuur richting Passend 
Onderwijs moet niet zijn: ‘Dat komt er 
allemaal ook nog bij’. Kopwerk heeft een 
andere attitude: ‘Wat kunnen wij eraan 
doen om dit voor iedereen goed op te los-

Stichting Kopwerk, een groot schoolbestuur van 24 protestants 
christelijke scholen in de Kop van Noord-Holland, koerst inclusief. 
Het ideaal is een buurtschool waarin alle kinderen ongeacht hun 
talent, beperking of achtergrond welkom zijn. Hoe is deze visie  
tot stand gekomen? Op welke wijze probeert Kopwerk de scholen 
in dit streven te ondersteunen? Medewerker onderwijs Gert de 
Graaf in gesprek met Jan Bot, voorzitter van het College van  
Bestuur van Kopwerk.  • tekst en foto Gert de Graaf
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sen?’. Daarom hebben we bijvoorbeeld 
een knelpuntenfonds ingesteld. Iedere 
school levert een klein beetje formatie 
daarvoor in. Als dan één van de scholen 
een financieel knelpunt heeft in verband 
met de onderwijskundige zorg voor een 
leerling, dan kan die school daarop een 
beroep doen. Alle scholen kunnen in 
april aangeven waar zij knelpunten zien 
voor het komend schooljaar.’

Personeelsbeleid
Kopwerk koerst inclusief. Dat beïn-

vloedt ook het personeelsbeleid. Bot: ‘Als 
wij nieuwe collega’s zoeken, directeuren, 
leerkrachten, assistenten of stagiaires, 
dan praten wij met de sollicitanten ook 
over zorgleerlingen en hun visie daarop. 
Als mensen geen affiniteit hebben met 
onze visie, dan benoemen we ze niet. Het 
is belangrijk dat de mensen elkaar steu-
nen binnen een team.’ 

Passend Onderwijs
Jan Bot gaat in op de ontwikkeling rich-

ting Passend Onderwijs: ‘Visie en attitu-
de zijn belangrijk bij Passend Onderwijs. 
Daarbij willen we de speciale scholen 
intensief betrekken. Mijn collega van de 
speciale school wil ook ‘gewoon waar 
dat kan’. We willen het samen verant-
woord doen en niet in de tegenstelling 
gaan. Binnen Passend Onderwijs moeten 
straks meerdere schoolbesturen teza-
men een totaalbudget voor de onder-
steuning van zorgleerlingen op reguliere 
scholen verdelen. Er klinken soms stem-
men in de regio over de verdeling van 
de gelden voor Passend Onderwijs, naar 
rato, van het totaal aantal leerlingen per 
school, ongeacht of de betreffende scho-
len leerlingen met een beperking willen 
plaatsen. Dat vinden wij geen goede op-
lossing. Wij staan voor inclusief denken. 
Wat kun je in de reguliere scholen doen 
om leerlingen met diverse achtergron-
den, talenten en beperkingen samen te 
laten leven en leren? Aan de scholen of 
besturen die daar naar zoeken, komen 
de middelen toe. Het geld moet het kind 
volgen.’

Een nieuwe generatie
‘Mijn generatie,’ reflecteert Jan Bot, 

‘is niet opgegroeid met kinderen met 
een beperking. Die zagen we nooit. 
Mijn eigen kinderen zijn er wel mee 
opgegroeid. Ze accepteren het daardoor 
vanzelfsprekend als een klasgenoot met 
een beperking bijvoorbeeld wat lawaai 
maakt tijdens het zingen. Wat je kent uit 
je directe omgeving is niet meer eng. Zo 
draagt inclusief onderwijs bij aan een 
meer inclusieve samenleving.’

Kopwerk:
Scholen
samen op weg 
naar meer
inclusie
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Van ‘ja, maar’ 
naar ‘ja, én’!
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Zoeken naar oplossingen binnen Kopwerk

Sophia Moll komt op scholen om 
kinderen met een beperking te on-
dersteunen in de klas. Zij werkt als 

begeleider vanuit Esdegé-Reigersdaal, 
een grote zorgaanbieder in Noordelijk 
Noord-Holland. Daardoor heeft zij in 
de loop der jaren al veel scholen leren 
kennen. Zo ook de Julianaschool. ‘Deze 
school is erg open voor leerlingen met 
een beperking’, zegt Sohia. ‘Dat geldt nog 
niet voor alle scholen in de regio. Ook 
binnen Kopwerk zijn daarin nog wel ver-
schillen. Het probleem voor een indivi-
duele school is dat deze een vergaarbak 
kan worden van alle zorgleerlingen uit 
de directe omgeving, als de andere scho-
len die kinderen liever niet willen heb-
ben. De Stichting Kopwerk streeft dui-
delijk wel naar meer inclusie. Kopwerk 
heeft ook op eigen initiatief contact 
gezocht met Esdegé-Reigersdaal.’

Authentiek
Henk Clement is sinds maart vorig jaar 

directeur van de Julianaschool. Hij heeft 
bewust gekozen voor Kopwerk. ‘Wat mij 
dreef om te solliciteren bij Kopwerk,’ 
zegt hij, ‘was het verhaal over inclusie. 
Eén van de leden van het College van Be-
stuur heeft zelf een kind met een beper-
king. Hij begrijpt daardoor de ouderkant 
van het verhaal en kan dat heel goed 
verwoorden. Het verhaal van Kopwerk is 
authentiek. Ik ken heel wat scholen die 
het in problemen zoeken en niet in op-
lossingen. Kopwerk denkt wel in oplos-
singen. Ieder kind mag er zijn en bij ieder 
kind probeer je eruit te halen wat erin 
zit. De inclusieve gedachte spreekt mij 
aan en Kopwerk draagt dit uit.’ 

Spanningsveld
‘Er is ook wel een spanningsveld’, merkt 

Henk op. ‘Het is goed om alle leerlin-
gen te willen aannemen, maar je moet 
wel de zorg kunnen bieden. Je hebt ook 
een financieel plaatje. Je moet de zaak 
kunnen bemannen. Voor een groeps-
leerkracht is het frustrerend als ze geen 
goede onderwijskundige zorg kan bie-
den. Daar willen scholen hun leerkrach-
ten tegen beschermen. Maar, je merkt bij 

Meer inclusie op school: Hoe doe je dat in de praktijk? Stichting Kopwerk wil 

de aangesloten scholen hierbij ondersteunen, zo blijkt uit het interview met 

Jan Bot op de vorige pagina’s. De Julianaschool in Den Helder is één van die 

scholen. De school heeft twee leerlingen met Downsyndroom, Sem Klaassen 

(6 jaar) in de kleuterbouw en Roan van Biezen (7 jaar) in groep drie. SDS-

medewerker onderwijs Gert de Graaf bezocht de school. Hoe brengen zij 

inclusief denken in de praktijk? Hoe worden zij ondersteund vanuit Kopwerk?  

• tekst en foto’s Gert de Graaf

Kopwerk dat er een inclusieve visie ligt 
en dat het streven naar inclusie leeft in 
de cultuur van de scholen.’

Extra gemotiveerd
Marijke van Ramesdonk is de groepsleer-
kracht van groep één/twee. Ook zij heeft 
een persoonlijke motivatie: ‘Ik heb zelf 
een kind met een beperking. Daardoor 
ben ik extra gemotiveerd om mij in te 
zetten voor inclusie. Dat heeft mijn vi-
sie medebepaald. Kopwerk probeert de 
scholen te ondersteunen in het vormen 
van een visie. Op een studiedag zijn we 
bijvoorbeeld ingegaan op de wijze waar-
op je met ‘ja, maar’ moet omgaan. Draai 
het om in ‘ja, én’. Denk vanuit oplossin-
gen. Dat doen wij hier als schoolteam.’ 
Henk vult aan: ‘Hier is het de cultuur 
om te zoeken naar mogelijkheden. Ik 
heb veel leerkrachten en directeuren ge-
sproken met een hoog ‘ja, maar-gehalte’. 
Helaas maar al te vaak omdat men tegen 
grenzen in eigen kunnen aanliep.’

Visie
Marijke van Ramesdonk en Henk Cle-

ment zijn het erover eens dat de visie 
zeer bepalend is voor het succes van 
plaatsing van leerlingen met beperkin-

gen. Marijke: ‘Als je de visie niet hebt, 
dan mislukt het, ook al heb je bergen 
geld.’ Henk: ‘Je komt soms aan grenzen, 
daar moet je ook eerlijk in zijn. Maar je 
zoekt eerst naar oplossingen. De visie 
van Kopwerk, daar druipt deze school 
van. Het is richtinggevend. Daardoor 
zoek je naar oplossingen en daardoor ga 
je geld genereren.’

Voor Marijke is Sem haar tweede leer-
ling met Downsyndroom. Eerder had 
zij Roan in haar klas. ‘Ik vind het prima 
gaan. Ik geniet ervan en Sem geniet er-
van. Het is belangrijk dat Sem een band 
opbouwt met zijn klasgenoten en zij met 
hem. De andere kinderen leren omgaan 
met iemand met een verstandelijke 
beperking. Ze leren dat hij er mag zijn.’ 
Sophia, de begeleider vanuit Esdegé-
Reigersdaal, is het hiermee eens: ‘Je ziet 
op deze school van groep één tot en met 
acht dat de kinderen eraan gewend zijn. 
Ze vinden het niet zo speciaal.’ Marijke: 
‘Er zitten ook andere kinderen op school 
die meer begeleiding nodig hebben.’ 

Sophia springt hierop in: ‘Ik help tus-
sendoor ook andere kinderen. Ik ben 
er voor Sem of voor Roan. Maar ik wil 
hen ook zelfstandiger maken. Op die 
momenten kan ik aandacht besteden 
aan andere leerlingen. Het is een win-
win situatie.’ Marijke: ‘Ik doe ook dingen 
met Sem en vorig jaar met Roan. Dat is 
onze visie. Ik ben de leerkracht voor alle 
kinderen.’ Sophia is blij met de goede 
samenwerking: ‘De verhouding tussen 
de begeleider en de leerkracht is hier 
gelijkwaardig. Sem en Roan zijn het kind 
van de leerkracht. Ik geef extra begelei-
ding. Het is dus niet zo dat de leerkracht 
zegt ‘dit is jouw kind, en ik hoef dus niets 
met hem te doen’. De leerkracht is ver-
antwoordelijke voor alle kinderen in de 
groep, inclusief Sem en Roan.’ Marijke 
concludeert: ‘Je draagt samen de zorg.’
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Telezorg is zorg waarbij zorg-
ontvanger en zorgverlener zich 
niet op dezelfde plek bevinden, 

definieerde Dick Willems, voorzitter van 
het Centrum voor Ethiek en Gezondheid 
(CEG) en hoogleraar medische ethiek aan 
de Universiteit van Amsterdam. Daarbij 
vult telezorg op dit moment de nabije 
face-to-face-zorg eigenlijk alleen nog 
maar aan. Gezien de dubbele vergrijzing 
- bij zorgvragers én bij zorgverleners - 
valt echter te verwachten dat telezorg 
die nabije zorg deels zal gaan vervangen. 
Het Signalement bespreekt tegen welke 
ethische problemen de maatschappij 
dan aanloopt. Zo zal invoering van te-
lezorg de taken van zorgprofessionals, 
mantelzorgers én patiënten veranderen 
en dus ook de verantwoordelijkheden 
en aansprakelijkheden doen verschui-
ven. Dat moet niet alleen goed geregeld 
worden. Het is ook zaak zorgvuldig in 
de gaten te houden of alle betrokkenen 
hun taken en verantwoordelijkheden 
aan (blijven) kunnen. Een paar paar 
voorbeelden van het soort gegevens dat 
technisch relatief makkelijk kan worden 
doorgegeven: GPS-coördinaten (waar is 
de zorgvrager op dit moment precies?), 
ADL-monitoring (Algemene Dagelijkse 
Levensbehoeften), automatisch uploa-
den van gegevens (bijvoorbeeld moni-
toring van hartslag, bloeddruk, etc.). En 

natuurlijk ook, maar zeker niet altijd, 
live beeld- en geluidsverbinding via 
webcam(s).

Progressie tegenover ontwikkeling
Maar voor we verder gaan over telezorg 

moet eerst worden herinnerd aan be-
langrijk onderscheid in onze eigen sector 
(zie ook D+U 77):

1.	 Mensen met een progressieve ziekte, 
een functiebeperking en/of verstande-
lijke belemmering zijn eerst en vooral 
gediend met een voldoende en zo nodig 
toenemende mate van aanpassing en 
ondersteuning om de achteruitgang 
van hun functioneren zoveel mogelijk 
te compenseren. Vanwege het geleide-
lijk aan steeds ernstiger worden van 
het probleem zal in het algemeen in de 
loop van de tijd steeds meer hulp nodig 
zijn. 

2. Mensen met een verstandelijke belem-
mering, en dan met name jonge men-
sen die nog over ontwikkelingsmoge-
lijkheden beschikken (en dat is vrijwel 
altijd het geval!), hebben daarentegen 
veel eerder behoefte aan mogelijkhe-
den die het zelfstandig functioneren 
bevorderen. Het gaat daarbij dus om 
het leren deelnemen aan de reguliere, 
niet-gesegregeerde maatschappij. De 
‘zorg’ voor hen zou juist moeten bijdra-
gen aan het ontwikkelen en inoefenen 
van allerlei vaardigheden als zelfstan-
dig persoon. Met andere woorden, de 
betrokkene leren iets uiteindelijk zelf 
te doen in plaats van de betreffende 
handelingen zo snel mogelijk voor hem 
of haar te doen. Geen geleidelijk aan 
toenemende zorg, maar juist geleidelijk 
aan minder ondersteunig. Een essenti-
eel verschil met het eerste punt.

‘Telezorg’ voor mensen met Downsyndroom:

In de zorgsector is het al enige tijd een ‘hot issue’. 
Kan een deel van de zorg ook verleend worden 
vanaf een andere plek dan waar de zorgvrager zelf 
verblijft? Telezorg heet dat. Is dat een onderwerp 
dat zou moeten leven in de wereld van mensen 

met Downsyndroom? Naar aanleiding van de 
presentatie van het ‘Signalement Ver weg en 

toch dichtbij?, Ethische overwegingen bij 
zorg op afstand’ vanuit het CEG op 

25 november jl. in Den Haag 
zetten we een en ander 

op een rijtje.  • tekst en 
foto’s Erik en Marian de 

Graaf

Begeleiding op afstand
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Daarmee komen we dan terug bij tele-
zorg. In de termen van het Signalement 
wordt dat vooral gezien als een maat-
schappelijke belofte bij chronische en/of 
progressieve ziekten en vooralsnog niet 
als mogelijkheid tot ontwikkeling. Tegen 
die achtergrond wordt telezorg geacht te 
leiden tot: 
1.	 kwaliteitsverbetering van de zorg om-

dat sneller kan worden gezien dat iets 
misgaat;

2. beter zelfmanagement van de zorg-
vrager, bijvoorbeeld door het frequent 
en consequent zelf uit kunnen lezen en 
doorgeven van belangrijke medische 
parameters, zoals bloedsuikerwaarden, 
en het daar -mede door tussenkomst 
vanuit de centrale post- snel op kunnen 
reageren; 

3. (op den duur) minder behoefte aan 
zorgverleners, al wijst onderzoek daar 
nu nog niet op;

4. betere sociale redzaamheid van de 
zorgvragers.
Wie even nadenkt, ziet meteen dat 

hier wel degelijk ook mogelijkheden 
liggen voor mensen met bijvoorbeeld 
een verstandelijke belemmering die 
zich nog ontwikkelen. En zo willen we 
het hier verder over telezorg hebben: als 
een middel waarmee ook de zelfstan-
digheid van opgroeiende mensen met 
Downsyndroom kan worden bevorderd. 
Dus voor ons niet zozeer telezorg, maar 
veel meer begeleiding op afstand. Op 
zich is dat niet principieel nieuw. Denk 
alleen maar aan wat er op dat gebied 
mogelijk is geworden dankzij de mobiele 
telefoon en sms’en. Of het op afstand 
overnemen van een in de war geraakte 
computer door een deskundige (ouder). 
Maar onder de benaming domotica (een 
samentrekking van domus, woning, en 
telematica) is er nu een enorme uitbrei-
ding van (technische) mogelijkheden. 
Zie ook www.domotica.nl/domotica.php . 
En daarbij hoeft het zeker niet alleen om 
dure installaties te gaan. Ook gratis, of 
althans binnen normale budgetten, kan 
er al heel veel. Zie het kader op pagina 32.

Ethische vragen
Op de bijeenkomst in Den Haag werd 

naast die al dan niet slechts vermeende 
voordelen natuurlijk ook een serie 
ethische vragen gesteld die ook voor 
begeleiding op afstand in bredere zin, 
bijvoorbeeld in woonvormen voor jonge 
mensen met een verstandelijke belem-
mering, van toepassing zijn, zoals:
1.	 Heeft de invoering telezorg een nega-

tief effect op face-to-face contacten? En 
leidt het daarom dan onvermijdelijk tot 
een verschraling in de zorg? 

2. Gaat de hulpverlener essentiële in-
formatie missen als hij/zij minder fre-
quent ‘over de vloer’ komt?

3. Wordt dat ‘betere zelfmanagement’ 
een plicht of is het nog steeds een 
keuze?

4. In hoeverre wordt de privacy bedreigd? 
Denk daarbij aan de relatieve onzicht-
baarheid van telemonitoring. Mensen 
merken in de praktijk een dergelijke 
‘bewaking’ al heel snel niet meer op!

5. Wat gebeurt er met alle gegevens?
6. Is er überhaupt nog wel keuzevrij-

heid? Kunnen mensen straks echt nog 
kiezen voor zorg thuis? Daarbij komt 
dat in de doelgroep van telezorg, zoals 
die in het Signalement besproken is, 
wilsonbekwaamheid relatief frequent 
voorkomt.

7.	 Wie is aansprakelijk en wie is verant-
woordelijk? Hoe ligt de verdeling daar-
van tussen zorgvrager en hulpverlener?

Maar, werd er op 25 november al opge-
merkt, ethiek is vaak alleen maar wen-
nen aan vernieuwing. Denk maar aan 
internetbankieren. Aanvankelijk heel 
eng en nu al zo doodgewoon. Of zou het 
in de zorg heel anders gaan dan in de 
markt?

Een paar belangrijke agendapunten 
voor beleid rond telezorg/begeleiding op 
afstand die werden genoemd zijn:
1.	 Heb respect voor de leefstijl van de 

zorgvrager. En ga vooral niet werken 
met call centra! Er moet geen Youp van 
’t Hek aan te pas hoeven te komen om 
falende systemen met zichzelf te con-
fronteren.

2. Houd rekening met het sociale net-
werk van de zorgvragers. 

3. Pas op voor overbelasting van de man-
telzorgers, die bij telezorg/begeleiding 
op afstand immers in een heel andere 
rol terecht gaan komen.

4. Kan dergelijke telezorg door de betrok-
kenen zelf worden gemonitord?

Onderzoek
Judith ter Berg en Yolanda Schothorst 

van Bureau Veldkamp rapporteerden 
over de kwalitatieve achtergrondstudie 
die voor het Signalement is gehouden. 
Jonge en oudere chronische patiënten, 
mantelzorgers en zorgprofessionals 
werd gevraagd hoe zij tegenover telezorg 
stonden. Opvallend genoeg blijken jonge 
chronische patiënten kritischer dan 
oudere. Jongere patiënten hebben een 
beetje de neiging om hun ziekte van zich 
af te houden. Zij zagen telezorg vooral als 
een betere mogelijkheid tot ‘zorg on de-
mand’. Voor ouderen daarentegen bleek 

het vooral langer zelfstandig kunnen 
blijven te betekenen. Een veilig gevoel 
en lotgenotencontact. Hier werd dus in 
het onderzoek een soort parallel met de 
hiervoor beschreven tweedeling gevon-
den! De mantelzorgers zagen vooral een 
ontlasting van hun taken, minder daad-
werkelijk bij de zorgvrager over de vloer, 
minder heen en weer hoeven reizen. 

Natuurlijk kwamen ook tijdens het on-
derzoek de al eerder genoemde bezwa-
ren naar voren. De mantelzorgers van de 
mensen met psychische problemen had-
den daarbij de meeste bedenkingen. Wie 
kunnen de betreffende zorgvragers nog 
vertrouwen achter het beeldscherm? Is 
er misbruik mogelijk en is dat dan uit te 
sluiten? De professionals waren vooral 
bezorgd over het mogelijke wegval-
len van het intensieve contact met de 
zorgvragers. Zij achtten telezorg vooral 
geschikt voor eenvoudige zorgvragen. Bij 
de zorgvragers zelf scoorde eigen regie, 
‘ik bepaal’, erg hoog. Bij de mantelzor-
gers ging het vooral over het bewaken 
van de kwaliteit van de zorg. Al met al 
zagen de ondervraagden telezorg vooral 
als aanvulling en niet als iets in plaats 
van. De gevolgen voor het sociale verkeer 
werden heel wisselend ingeschat. Veel 
gebruikers zagen echter juist verbete-
ring dankzij komst van de computer in 
hun woning. Kijk, dan is er weer ontwik-
keling! En denk dan weer aan de toepas-
sing bij mensen met een verstandelijke 
belemmering, op de plek waar ze wonen 
en misschien zelfs ook waar ze werken. 
Toch moet ook hier de te nemen drempel 
van het binnentreden van een welis-
waar speciaal soort sociaal netwerk, in 
dit geval via de computer, niet worden 
onderschat. Denk ook aan het de laatste 
maanden in de media breed uitgemeten 
voorbeeld van de aanvankelijk enthou-
siaste gebruiker van Facebook, die zich 
daar afmeldde nadat zijn eigen vader 
zich via dat sociale netwerk als zijn 
vriend had aangemeld. 

CEG
Het CEG is een samenwerkingsverband van  
de Gezondheidsraad en de Raad voor de Volks-
gezondheid & Zorg

Zie ook: 
www.ceg.nl/data/file/Ver%20weg%20en%20
toch%20dichtbij.pdf .
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 Inhoudelijke reacties
Daarna reageerden drie deskundigen 

inhoudelijk op het Signalement. Zij had-
den te voren inzage gehad. Opvallend 
was dat de eerste twee, nog zonder prak-
tische ervaring met telezorg, voorzichti-
ger waren dan de derde, die ervaring op-
deed in een organisatie waar telezorg al 
vanaf 2004 loopt. De eerste spreker was 
Bère Miesen, klinisch psycho(geronto)
loog en gezondheidspsycholoog, oprich-
ter van de bekende Alzheimer-cafés en 
adviseur van de woonzorgcomplexen 
van Haaglanden. Hij stelde dat demen-
terende patiënten concrete, fysieke zorg 
nodig hebben. Hij classificeerde zorg op 
afstand zelfs als een ‘dreigende misdaad 
tegen de menselijkheid’.

Annie Kamp, voorzitter van de lande-
lijke vereniging voor Mantelzorgers en 
Vrijwilligerszorg Mezzo stelde dat tele-
zorg een verlichting en geruststelling 
kan betekenen, vooral als de ziekte zich 
in het beginstadium bevindt. Het is dan 
een instrument om de intramurale zorg 
langer uit te stellen. Maar aanvullend 
en niet vervangend. Ze verwacht wel dat 
het de taken van de toch al overbelaste 
mantelzorgers nog verder zal verzwaren, 
met name dan als er geen stevig sociaal 
netwerk is. 

Het belang van dat laatste heeft Toon 
van de Looy, sectormanager bij Zuidzorg 
in Eindhoven, ruimschoots ondervon-
den. Zuidzorg heeft inmiddels jarenlan-
ge ervaring met telezorg. Hij benadrukte 
dat zijn cliënten niet te maken krijgen 
met een anoniem call center, maar dat 
ze vaste contactpersonen hebben bij de 
zorgcentrale waarmee zij op afgesproken 
tijden een praatje maken. Soms vervangt 
telezorg bij ZuidZorg al daadwerkelijk 
nabije zorg. Ook in die gevallen komen er 
echter nog steeds zorgprofessionals over 
de vloer – alleen wat minder vaak. Goede 
telezorg biedt de zorgvragers meer 
vrijheid en privacy, scheelt een hoop 
heen en weer gesjouw voor zorgprofes-
sionals en maakt het contact vaak juist 
persoonlijker, zo is zijn ervaring. Maar 
het contact moet altijd kunnen worden 
gegarandeerd. Daarvoor gebruikt Zuid-
zorg continu gemonitorde vebindingen, 
waarvan een eventueel uitvallen binnen 
30 sec. bekend is. En zo’n uitgevallen 
verbinding, ook al is dat maar voor kort, 
betekent altijd dat er dan meteen profes-
sionals naar de zorgvragers om wie het 
gaat toe moeten. 

Al met al bevestigt het Signalement en 
de discussie hierover in Den Haag heel 
duidelijk dat de wereld van mensen met 
een verstandelijke belemmering volop 
te maken gaat krijgen met telezorg. Wij 
doen er daarom goed aan de voordelen 
van de mogelijkheden die zich aandie-
nen zo goed mogelijk uit te buiten. Hier-
naast een paar eenvoudige toepassingen 
om vast mee te experimenteren.

Praktische, nu al te gebruiken voorbeelden  
van begeleiding op afstand 

In real time
1.  Mobiele telefoon voor begeleiding via spraak. Dat behoeft geen nadere uitleg. 
Uiteraard moet het gebruik ervan van te voren terdege worden geoefend en is een 
handy op deze manier alleen goed bruikbaar bij mensen die redelijk verstaanbaar 
kunnen praten. Wanneer u hierop vertrouwt is een harde discipline ter zake van het 
bijladen van de batterij noodzakelijk om niet op cruciale momenten stroomloos te 
zijn.
2.  Fotograferen met het mobieltje en onmiddellijk versturen van de foto om er daarna 
in een gesprek over te kunnen praten: ‘dit zie ik; is dat goed?’ Vereist een behoorlijke 
oefening vooraf, ook in het wissen, vanwege het risico dat de hele telefoon daarna 
snel ‘volgefotografeerd’ raakt. 
3.  ‘Tomtom-functie’ op een mobieltje, gestuurd door opdrachten vanuit het apparaat 
de goede weg vinden. Dat kan niet alleen met een Tomtom in de auto, maar ook 
lopend en op de fiets.
4.  Telefoonverbinding via internet, VoIP (Voice over Internet Protocol), met als 
bekendste exponent Skype. Omdat de programmatuur gratis is en het gebruik 
via internet eveneens gratis leent Skype zich prima voor zelfs semi-permanente 
verbindingen. Daarbij kan ook de webcam worden gebruikt. In die combinatie biedt 
Skype, al is de beeldkwaliteit niet geweldig, ook mogelijkheden voor begeleiding op 
afstand van minder goede praters. Voor wie het nog niet kent, zie: www.skype.com/
intl/nl/home .
5.  Chatten, al dan niet met webcam, hoeft geen nadere toelichting, ook niet voor wat 
betreft de risico’s. Maar: een gebruiker moet kunnen lezen en enigszins typen.
6. TeamViewer is een voor privé gebruikers gratis programma waarmee computers op 
afstand kunnen worden ‘overgenomen’, met ook een spraak en een beeldverbinding 
via webcams erbij. Bij een goede internetverbinding kan de beeldkwaliteit beter zijn 
dan via Skype omdat het beeld vaker ververst wordt. Voor meer informatie zie www.
teamviewer.com/nl/index.aspx .
7.  GPS-Locator/GPS-tracker. Er is een veelheid aan kleine, technische apparaatjes te 
koop met behulp waarvan de exacte positie van dat apparaat kan worden gevolgd 
in bijvoorbeeld Google Maps, bedoeld voor het volgen van auto’s, boten, etc., maar 
ook van personen. Niet echt goedkoop te meer omdat ze vaak ook nog een eigen 
SIM-kaartje nodig hebben, dus zelf een soort mobieltje zijn. Voor nieuwere telefoons 
uit de duurdere groep is er dan ook nog tracker! Dat is een voor persoonlijk gebruik 
gratis computerprogramma dat u in staat stelt de betreffende telefoon precies te 
volgen. Voor meer informatie, bijvoorbeeld over het type telefoons dat u daarbij 
nodig hebt, zie: www.trackr.nl/about/ Maar, wat te doen wanneer iemand anders die 
mooie telefoon meeneemt of uw kind met Downsyndroom het ding net voor een lang 
weekend ergens in een afgesloten kleedkamer heeft laten liggen? 
Bij de SDS houden we ons aanbevolen voor ervaringen met goedkope one-size-fits-all-
oplossingen!

‘Voor mijn verslag’ en als opdracht
1.  De SMS. Mede dankzij de intussen al pakweg vijftien jaar oude software met de 
weinig poëtische naam ‘T9 Text Input’ of ‘i-tap’ is het invoeren van tekst op een 
simpele mobiele telefoon relatief gemakkelijk. Het biedt prima mogelijkheden voor 
mensen met Downsyndroom met een minimum aan leesvaardigheden. Zie: http://
t9.com/eu/index.html voor meer informatie. Daarmee kan een flink stuk ‘besturing op 
afstand’ van mensen uit onze doelgroep worden gerealiseerd. Maar, SMS-en worden 
vaak niet stante pede verzonden en al helemaal niet altijd onmiddellijk uitgelezen en 
beantwoord door de gebruikers. Het is dus duidelijk geen real time-oplossing.
2.  Herinnerings-, agenda- en wekkerfunctie in een mobieltje. Met name voor 
mensen die minstens eenvoudige boodschappen kunnen lezen kan de ingebouwde 
agenda van een mobieltje hen aan een groot aantal –al dan niet door hun ouders of 
begeleiders in te programmeren- items herinneren. Zie bijvoorbeeld: ‘Een iPod als 
digitale coach’ in het Balans magazine van april 2010, www.balansdigitaal.nl/data/
magazines/2010/balans-magazine-2010-4/een-ipod-als-coach .
3.  (Digitale) fotografie en filmpjes die u achteraf op de een of andere manier te zien 
krijgt zijn heel goede verslagleggingen van zaken of gebeurtenissen waarover iemand 
uit de doelgroep van de SDS niet goed uitgebreid kan of wil vertellen. Al is het dan niet 
meteen kunnen dergelijk digitale verslagen zeer wel aanleiding zijn tot aanpassing in 
de begeleiding en of de zorg.
4.  E-mailen hoeft ook geen nadere uitleg, maar slechts de vaststelling dat het geen 
real time techniek is. Alleen als de personen aan ‘beide kanten van het bericht’ allebei 
onmiddellijk betrokken zijn is het tijdsverschil tussen zenden en antwoord krijgen 
bijna verwaarloosbaar.
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Thema-weekeinde voor jonge ouders in buitengoed Fredeshiem

Wat is er allemaal mogelijk?! 
Een intensive weekeinde was de ‘nieuwe ouders’ beloofd, en dat werd 
het. Half januari kwamen zo’n 20 jonge gezinnen bijeen op het landgoed 
Fredeshiem bij Steenwijk, om kennis te maken met elkaar, maar ook met 
alles wat de SDS hen te bieden heeft. Een uitgebreid programma derhalve. 
In de rugzak mee naar huis gingen meer kennis van zaken én een positief 
gevoel.  • tekst Rob Goor, foto’s Rob Goor en Regina Lamberts

Het leuke zit ’m voor veel ouders 
in het slot. De ‘gebarenliedjes’ op 
zondagmiddag is een activiteit 

waarbij alle ouders en kinderen bij el-
kaar kunnen zijn. En ouders en kinderen 
kennen elkaar inmiddels dan ook een 
beetje, na twee dagen ‘intensive voor 
nieuwe ouders’ in het buitengoed Fre-
deshiem bij Steenwijk. 

Die kennismaking - zoveel kinderen 
met Downsyndroom bij elkaar! - is voor 
sommige jonge ouders nog wel een 
sprong in het diepe. Maar, zoals altijd 
valt dat reuze mee. Femke van der Meu-
len, met zoontje Justijn (5 maanden) 
stevig op schoot: ‘De confrontatie was 
eigenlijk heel natuurlijk.’

Vrijwel alle ouders bevestigen dit 
weekeinde ongevraagd de conclu-
sie uit de online enquête van 
de SDS (zie de Update in deze 
Down+Up vanaf pagina 37) 
dat lotgenotencontact heel 
belangrijk is. 

Michiel en Sandra Smit, 
met hun dochtertje Ma-
rilijn (2): ‘Je wilt elkaar 
vragen: ‘hoe doen jullie 
het?’’ 

Naast het uitwisselen van ervaringen 
komen veel ouders zich ook voorberei-
den op wat komen gaat. ‘We kijken vast 
naar het onderwijs’, zeggen Michiel en 
Sandra. 

Mark Meulman en Petra van Haarst 
zijn voor Jade (4,5 maand) ook zeer 
nieuwsgierig naar Early Intervention. 
‘Heel nuttig’. Er komt wel veel op je af, 
vinden ze. ‘Fysio, logopedie, wat moeten 
we allemaal nog?!’ De herkenning van 
dit beeld bij de anderen werkt wel posi-
tief, vinden ze.

Ja, er komt veel op je af, beamen ook 
Martijn Tijssen en Karin Kuypers. Zij vin-
den het voor Teun (bijna 2) dan ook be-
langrijk om te weten wat er ‘in de markt’ 
is. ‘We zijn goed opgevangen, maar wat 
is er alllemaal mogelijk?’

Dit weekeinde is dat voor de jonge 
ouders in elk geval en stuk duidelijker 
geworden. Er was voorlichting over 
medische aspecten, een uitgebreide in-
troductie van het systeem van Early In-

tervention, een visie op onderwijs en 
een kennismaking met (het werk 

van) de SDS. Tel daar het 
lotgenotencontact 

bij op, en dan kom 
je op wat mis-

schien wel 
het meest 

waar-
devolle 
van het 
week-
einde 
is: naar 
huis 
gaan 

met een 
positief ge-

voel.  
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Patrick heeft in de loop van de jaren 
zeer vaak buisjes in zijn oren gehad 

omdat zijn gehoorgangen te nauw wa-
ren. 

Op een gegeven moment konden we er 
niet meer onderuit: hij had gehoor-ap-
paraten nodig. Dat ging erg goed in het 
begin, maar daarna begon de ellende: 
Patrick’s oren accepteerden de gehoorap-
paraten niet. De ene ontsteking naar de 
andere volgde. 

Onze KNO-arts, dr. M. Franken van de 
Reinier de Graaf Groep uit Voorburg, ver-
wees ons uiteindelijk naar zijn collega dr. 
F. Peek in Delft. Hij zou de gehoorgangen 
wijder kunnen maken, maar als dat niet 
zou helpen, dan waren gewone gehoor-
apparaten voor Patrick geen optie. 

Nadat zijn gehoorgangen operatief wij-
der waren gemaakt, werden de ontste-
kingen helaas niet minder. Toen kwam 
de volgende optie aan de orde: Patrick 
kon een BAHA krijgen. BAHA staat voor 
Bone Anchored Hearing Aid, ofwel een 
‘bot verankerend hoortoestel’.

Voor deze operatie zijn we doorver-
wezen naar het LUMC in Leiden. Daar 
legde KNO-arts L. Rotteveel ons uit hoe 

het werkt: boven het slakkenhuis wordt 
een schroef in de schedel geplaatst. Die 
fungeert als de onderkant van een soort 
drukkertje. Er komt een dopje op en de 
schroef moet eerst even vastgroeien in 
het bot. Na een week of zeven kan dan 
het apparaat, een soort kastje, worden 
aangesloten. 

Wachttijd
We hebben nog wel wat problemen 

gehad met de wachttijd die er in Leiden 
voor deze operatie was. Ik heb zelfs nog 
geopperd dat ik Hart van Nederland dan 
maar moest bellen. Maar uiteindelijk 
vond de operatie begin maart vorig jaar 
plaats. Het verband ging er de volgende 
ochtend af en Patrick mocht naar huis. 
Hij had de eerste tijd nog wel veel pijn, 
waarvoor hij een forse dosis paraceta-
mol kreeg . En dat ging gelukkig goed. 
Hij mocht alleen vijf weken niet naar 
school er mocht beslist niks tegen zijn 
hoofd aan komen. Maar met alle lieve 

Een bijzonder hoortoestel

In de zomer van 2007 schreef Erna Jansen dat het prima 
met zoon Patrick ging, maar ook dat hij geregeld buisjes 
in zijn oren nodig had (zie Down+Up 78). Patrick is 
inmiddels 13 jaar. De buisjes voldeden uiteindelijk niet 
meer. Hoe een tiener een bijzonder gehoorapparaat krijgt.  
• tekst en foto’s Erna Jansen, Wateringen

mensen om ons heen was dat geen pro-
bleem. Elke dag kwamen er vriendjes 
van school op bezoek.

Eind april kreeg Patrick zijn BAHA voor 
zijn linker oor. Het kastje werd geplaatst 
en binnen vijf minuten hadden we een 
hele andere Patrick. Zijn eerste vraag 
was of we wat zachter wilde praten.

Wat hebben wij een ander kind ge-
kregen! We krijgen nu meestal direct 
antwoord. Klein voorbeeldje: vroeger als 
hij de trap afliep en je iets vroeg, kreeg je 
geen antwoord, want hij hoorde het niet.
Nu geeft hij antwoord, het verbaast ons 
nog elke keer.

Hij vraagt ook zelf om zijn BAHA, ‘s 
morgens gaat hij gelijk op en als hij naar 
bed gaat doen we hem weer af. Het is 
echt een super-uitvinding als je kind 
niet tegen gehoorapparaten kan.

Het was een heftige periode, maar we 
zijn erg blij dat we het doorgezet hebben.

Mochten jullie vragen hebben kun-
nen jullie via de SDS in contact met mij 
komen.

Patrick is een nu weer een nieuwe 
fase in gegaan: een beugel. Ook daar is 
hij weer een kanjer in. En als het goed 
is krijgt hij eind september dit jaar zijn 
BAHA rechts. Het wordt weer even hef-
tig. Maar zowel Patrick als wij zijn er 
iedere dag nog heel blij mee dat we deze 
stap hebben gemaakt.

‘Kunnen jullie wat  
zachter praten?’

’s Ochtends zet Patrick  
gelijk zijn BAHA op
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In 2009 hebben meer dan 800 ouders de online enquête van de SDS 
ingevuld. Eén van de thema’s was de ervaring met de hulpverlening in 
de eerste levensjaren. Wanneer en hoe is de diagnose aan de ouders 
verteld? Zijn zij daarbij goed geïnformeerd? Naar welke instanties  
zijn ouders doorverwezen voor ondersteuning? Met welke instanties 
hebben zij daadwerkelijk contact opgenomen? Hoe tevreden waren  
zij met specifieke instanties, hulpverleners of over bepaalde vormen 
van ondersteuning? Wat is er veranderd in vergelijking met een  
soortgelijke enquête vanuit de SDS uit 1992? • Gert de Graaf, Erik de Graaf, 

Roel Borstlap

Down  Date
Een bijlage van Down+Up 

ten behoeve van werkers in het 
veld, zoals medici, logopedisten,  

fysio- en ergotherapeuten, 
psychologen, pedagogen en 
maatschappelijk werkenden

Bijlage bij 
Down+Up 
nr 93

up
Hulpverlening in de
eerste levensjaren
Waarom is dit artikel 
ook voor 
ouders interessant?
U heeft wellicht meegewerkt aan de grote SDS-
enquête. Hier (en ook in voorgaande afleverin-
gen uit deze serie) leest u hoe alle gegevens zijn 
verwerkt en welke conclusies er kunnen worden 
getrokken. Heeft u pas geleden een kind met 
Downsyndroom gekregen, dan weet u hoe 
belangrijk het eerste ‘diagnosegesprek’ is en de 
gesprekken die daar op volgen. Als het om de 
gevoelens gaat, willen veel ouders vooral praten 
met hun dierbaren, maar ook met ouders van 
andere kinderen met Downsyndroom. Het con-
tact met andere ouders is er echter niet altijd, 
zo blijkt. Informeer daarom bij de SDS naar 
oudercontactgroepen: de Kernen!  
Op het gebied van Early Intervention blijken 
relatief veel ouders nog niet of onvoldoende 
professioneel te worden begeleid, terwijl ze 
dat eigenlijk wel willen. Hier valt nog veel te 
verbeteren.  
Ten slotte is er een hart onder de riem voor die 
‘nieuwe’ ouders die de toekomst toch niet al te 
rooskleurig inzien. Uit de enquête is op te ma-
ken dat veel meer ouders hun toekomstbeeld 
later positief bijstellen dan andersom. 

Opzet van de enquête 
In de online enquête van de SDS werden 

zo’n 835 deelvragen gesteld, verdeeld 
over 28 thema’s. In deze update wordt 
ingegaan op een viertal onderwerpen: 
de diagnosestelling; de periode rondom 
de geboorte; hulpverlening in de eerste 
levensjaren; medische begeleiding.

In totaal begonnen 835 ouders (827 
biologische en 8 pleeg-/stiefouders) van 
kinderen met Downsyndroom aan het in-
vullen van de vragenlijst. Er zijn geen sys-
tematische verschillen tussen ouders die 
slechts een deel en ouders die de gehele 
vragenlijst hebben ingevuld. De enige uit-
zondering hierop is dat moeders die niet 
in Nederland zijn geboren minder vaak de 
gehele vragenlijst hebben voltooid.

De eerste vraag over het eerste thema 
‘diagnosestelling’ is door 773 ouders be-
antwoord, 659 ouders hebben alle vragen 
bij de vier in deze update behandelde 
onderwerpen beantwoord. De vragenlijst 
is vaker (zo’n 80 procent) ingevuld door 

de moeder dan door de vader. De leeftijd 
van de personen met Downsyndroom 
loopt uiteen van 0 jaar tot 45 jaar. Bij de 
analyse van gegevens wordt een indeling 
in grove leeftijdscategorieën gebruikt: 
0 tot 5 jaar; 5-13 jaar; 13-21 jaar; 21 jaar en 
ouder. De oudste groep is geboren voor de 
oprichting van de SDS. Zie over de repre-
sentativiteit het kader op pagina 42.

Diagnosestelling
Bij de meeste kinderen (zie tabel 1) werd 

de vermoedelijke diagnose Downsyn-
droom direct bij de geboorte (50 procent) 
gesteld of binnen enkele uren na de ge-
boorte (25 procent). Bij 7 procent lag het 
moment van de vermoedelijke diagnose 
al voor de geboorte, ofwel vastgesteld 
door vruchtwaterpunctie/vlokkentest, 
ofwel door de aanwezigheid van opval-
lende kenmerken op een echo. Een laat 
vermoeden van de diagnose (meer dan 4 
weken na de geboorte) komt bij ongeveer 
5 procent voor. Er is hierbij sprake van eni-
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ge verschuiving in de tijd. Bij slechts zo’n 
2 procent van de kinderen van 13 jaar en 
ouder bestond het vermoeden van Down-
syndroom al voor de geboorte. Bij de 5-13 
jarigen en de 0-5 jarigen ligt dit percenta-
ge respectievelijk op 7 en 10 procent. Late 
diagnoses (meer dan 4 weken na de ge-
boorte) komen juist opvallend vaker voor 
bij de oudste leeftijdsgroep (≥ 21 jaar), 
zo’n 15 procent, tegenover 3 à 5 procent 
bij de drie jongere leeftijdsgroepen. De 
vermoedelijke diagnose Downsyndroom 
wordt naarmate het geboortejaar recen-
ter is op een vroeger tijdstip gesteld. Dit is 
een verdere voortzetting van de tendens 
die Van der Kleij et al. (1994) reeds vast-
stelden in hun onderzoek uit 1992 waarbij 
506 kinderen uit de geboortejaren 1987-
1992 (daar toen ‘groep 1’ genoemd) wer-
den vergeleken met 121 kinderen uit de 
geboortejaren 1983-1986 (groep 2) en met 
80 kinderen geboren voor 1983 (groep 3).

Toen de vermoedelijke diagnose werd 
uitgesproken wist 52 procent van de ou-
ders in grote lijnen wat Downsyndroom 
inhield, 37 procent enigszins en 11 procent 
niet. Er is hierin geen verschil tussen de 
leeftijdsgroepen in het huidige onderzoek 
en de percentages zijn vergelijkbaar met 
die in het onderzoek uit 1992.

Tijd tussen vermoeden en  
bevestiging diagnose

Bij 69 procent van de kinderen verliep er 
minder dan een week tussen het vermoe-
den van de diagnose en de bevestiging 
daarvan door chromosomenonderzoek. 
Ook hierin is een verschuiving in de loop 
der jaren zichtbaar, van 39 procent bij ≥ 21 
jaar, 63 procent bij 13-21 jaar, 67 procent bij 
5-13 jaar tot 76 procent bij de 0-5 jarigen. 

Ouders én kind bij de
vermoedelijke diagnose? 

In 83 procent van de gevallen waren 
beide ouders aanwezig bij het mede-
delen van de vermoedelijke diagnose, 
bij 12 procent alleen de moeder en bij 5 
procent alleen de vader. Alleen bij de oud-
ste leeftijdsgroep (≥ 21 jaar) liggen deze 
percentages duidelijk anders met: 70 pro-
cent beide ouders, 22 procent alleen de 
moeder en 8 procent alleen de vader. Deze 
tendens is ook zichtbaar in het onderzoek 
uit 1992 waarbij in de toenmalige groep 
3 bij 51 procent van de gevallen beide ou-
ders aanwezig waren en in groep 1 en 2 
respectievelijk reeds 77 en 80 procent. 

Bij 71 procent in het huidige onderzoek 
was ook het kind aanwezig bij het me-
dedelen van de vermoedelijke diagnose. 
Hierin is een duidelijke verschuiving in 
de tijd, van 55 procent bij de oudste leef-
tijdsgroep, naar 66 procent bij 13-21 jaar, 
71 procent bij 5-13 jaar tot 77 procent bij 
de 0-5 jarigen. In het 1992-onderzoek lag 
dit percentage op 63 procent. Als het kind 
aanwezig was bij het mededelen van de 
diagnose, dan beoordeelt 68 procent van 
de ouders dit als prettig, 3 procent als 

onprettig en voor 30 procent maakte het 
niet uit. Er is hierin geen duidelijk verschil 
tussen de leeftijdsgroepen. 

Wie deelde het eerste 
vermoeden mede?

In de meeste gevallen (zie tabel 2) is de 
vermoedelijke diagnose medegedeeld 
door een kinderarts (54 procent), gevolgd 
door een verloskundige (20 procent) of 
een gynaecoloog (10 procent). Bij 6 pro-
cent had de ouder zelf of de echtgeno(o)
t(e)/ partner het vermoeden, bij 4 procent 
de huisarts. Er is verschil in dit opzicht 
tussen ziekenhuisbevalling en thuisbe-
valling. Bij ziekenhuisbevalling werd de 
vermoedelijke diagnose bij 63 procent 
door de kinderarts medegedeeld, bij 10 
procent door een verloskundige, 15 pro-
cent door een gynaecoloog, 5 procent 
door de ouder zelf of de partner en 1 pro-
cent door de huisarts. Bij thuisbevalling 
liggen deze percentages respectievelijk 
op 37 (kinderarts), 39 (verloskundige), 1 
(gynaecoloog), 9 (zelf of partner) en 10 
(huisarts) procent. 

Wat betreft degene die de vermoede-
lijke diagnose heeft uitgesproken zijn er 
weinig verschillen tussen de leeftijds-
groepen. Het enige opvallende verschil is 
dat in de leeftijdsgroep ≥ 21 jaar vaker de 
huisarts de vermoedelijke diagnose heeft 
gesteld (17 procent versus 2 à 4 procent 
bij de jongere personen) en minder vaak 
een verloskundige (11 procent versus 19 à 
23 procent bij de jongere personen). Met 
name bij thuisbevallingen is het percen-

tage waarbij de vermoedelijke diagnose 
is uitgesproken door een huisarts afge-
nomen (van 27 procent naar 7 procent) 
en het aandeel medegedeeld door een 
verloskundige toegenomen (van 16 naar 
43 procent).

Van de ouders vindt 92 procent dat de 
vermoedelijke diagnose is medegedeeld 
door de juiste persoon. Alleen bij degenen 
van 21 jaar en ouder ligt dit iets lager op 
85 procent. In het onderzoek uit 1992 lag 
dit percentage op 81 procent. In het hui-
dige onderzoek vinden de ouders, zoals 
hierboven reeds opgemerkt, degene die 
de vermoedelijke diagnose heeft mede-
gedeeld in meer dan 90 procent van de 
gevallen de juiste persoon of het nu een 
huisarts, gynaecoloog, verloskundige, 
kinderarts of de eigen partner was. Bij de 
categorie ‘andere medici of verpleegkun-
digen’ ligt dit percentage iets lager op 69 
procent. Bij de categorie ‘anders’ (bijvoor-
beeld per brief bij prenatale diagnostiek) 
nog lager op 38 procent.

Kwaliteit van eerste gesprek
In een open vraag konden de respon-

denten aangeven hoe zij achteraf dit 
eerste gesprek waarin de vermoedelijke 
diagnose werd medegedeeld hebben er-
varen. Zo’n 27 procent van de ouders geeft 
hierbij wel aan hoe zij zich voelden bij 
de mededeling, maar geeft geen oordeel 
over de kwaliteit van het gesprek zelf. Van 
de 547 ouders die dit wel doen, omschrijft 
71 procent dit gesprek overwegend in 
positieve termen (zoals: rustig, meele-

Tabel 1.  Wanneer ontstond het vermoeden (de vermoedelijke diagnose) dat  
het kind Downsyndroom had?
Percentage ouders dat de betreffende antwoordcategorie (1 keuzemogelijkheid)  
heeft gekozen

Al voor de geboorte
Onmiddellijk bij de geboorte
Binnen enkele uren na de geboorte
Binnen een week na de geboorte
1-4 weken na de geboorte
4-12 weken na de geboorte
Langer dan 12 weken na de geboorte

Totaal
(n=773)

6,7
50,2
25,4
11,0
2,1
2,1
2,6

0-5 jaar
(n=324)

9,6
52,2
26,5
8,3
0,6
0,0
2,8

5-13 jaar
(n=242)

7,0
49,6
23,1
12,0
3,7
2,5
2,1

13-21 jaar
(n=118)

1,7
52,5
25,4
15,3
2,5
1,7
,8

≥ 21 jaar
(n=89)

2,2
41,6
27,0
12,4
2,2
9,0
5,6

De huisarts
De gynaecoloog
De verloskundige
De kinderarts
Andere medici of verpleegkundigen
Uw echtgeno(o)t(e)/partner
De ouder zelf had als eerste het 
vermoeden 
Anders

Totaal
(n=773)

4,3
10,4
20,2
53,7
4,2
1,3
4,9

1,0

0-5 jaar
(n=324)

2,2
12,0
22,8
51,2
4,6
1,5
4,6

0,9

5-13 jaar
(n=242)

2,5
11,2
19,0
56,6
5,4
0,8
3,7

0,8

13-21 jaar
(n=118)

4,3
7,7
22,2
54,7
1,7
0,9
6,8

1,7

≥ 21 jaar
(n=89)

17,0
5,7
11,4
53,4
2,3
2,3
6,8

1,1

Tabel 2.  Wie deelde de vermoedelijke diagnose mede? (in %)
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vend, informatief, duidelijk, helder, eerlijk, 
vriendelijk, de tijd geven om te reageren). 

Het werd door de betreffende kinderarts 
uitstekend verwoord. Duidelijk en zonder 
moeilijke omwegen. Na de diagnose wer-
den we goed opgevangen in het zieken-
huis. (vader van een jongen met Down-
syndroom van 9 maanden)

De kinderarts was rustig, weloverwogen 
pratend over mogelijkheden van onze 
zoon, positief over ons gezin. (moeder van 
een jongen met Downsyndroom van 16 
jaar)

Ongeveer 29 procent van de ouders (met 
een oordeel hierover) omschrijft dit eerste 
gesprek veelal in negatieve termen (tact-
loos, onprofessioneel, onpersoonlijk, bot, 
warrig, er omheen draaiend, ongevoelig, 
niet informatief, met stereotypen en een 
te negatief beeld van Downsyndroom).

Het is op een afschuwelijke manier verteld 
door de kinderarts en er is ook geen uitleg 
gegeven over wat Downsyndroom nu was. 
Het kwam over alsof mijn kind iets vre-
selijks had. (moeder van een jongen met 
Downsyndroom van 2 jaar)

Onhandig en onduidelijk. Deze verloskun-
dige had een negatieve insteek ten opzich-
te van de toekomstmogelijkheden. Geen 
ruimte laten voor gevoel van de ouders. 
(moeder van een jongen met Downsyn-
droom van 9 jaar).

‘Een mongool is een mongool. Of ze nu 
een IQ van 50 of van 70 hebben dat maakt 
niets uit’, was de enige informatie die de 
kinderarts gaf. Veel te weinig en onjuist. 
(moeder van een man met Downsyn-
droom van 23 jaar)

Door de ouders met een duidelijk posi-
tief of negatief oordeel over het eerste 
gesprek (n=547) worden van de profes-
sionals de verloskundigen het meest 
frequent positief gewaardeerd (84 pro-
cent), gevolgd door de kinderartsen (69 
procent), de gynaecologen (64 procent), 
de huisarts (59 procent) en andere medici 
of verpleegkundigen (53 procent). 

De waardering voor het eerste gesprek 
is toegenomen in de loop der jaren. Van 
de betreffende ouders van de personen 
≥ 21 jaar beoordeelt 57 procent het eerste 
gesprek in positieve bewoordingen, bij 
de 13-21 jarigen 65 procent, en bij beide 
jongste leeftijdsgroepen 74 procent. In 
het 1992-onderzoek lag dit op 62 procent 
(percentage positief van de ouders met 
ofwel een negatieve ofwel een positieve 
waardering). Deze verandering in de loop 
van de tijd is met name toe te schrijven 
aan de toegenomen waardering van het 
eerste gesprek met de kinderarts (van 
57 procent positief bij de groep ≥ 21 jaar, 
naar 64 procent bij de 13-21 jarigen, tot 73 

procent bij beide jongste groepen). 
De ouders (n=757) hebben in een geslo-

ten vraag aangegeven in hoeverre de in-
formatie in dit eerste gesprek toereikend 
was: 26 procent noemt de informatie 
geheel toereikend, 35 procent in grote 
mate toereikend, 23 enigszins ontoerei-
kend en 16 procent geheel ontoereikend. 
Ook hier worden de verloskundigen het 
meest frequent positief gewaardeerd (66 
procent geheel of in grote mate toerei-
kend), gevolgd door de kinderartsen (63 
procent), de gynaecologen (57 procent), 
de huisarts (56 procent) en andere medici 
of verpleegkundigen (42 procent). Ook bij 
deze vraag is een verbetering te zien in 
de loop der jaren, van 51 procent geheel 
of in grote mate toereikend bij ≥ 21 jaar, 
naar 58 procent bij 13-21 jaar, 60 procent 
bij 5-13 jaar, tot 66 procent bij 0-5 jaar. 
Het percentage ‘geheel ontoereikend’ 
daalt van 22 procent bij de twee oudste 
leeftijdsgroepen naar 13 procent bij beide 
jongste leeftijdsgroepen. Wederom is 
deze verandering met name toe te schrij-
ven aan de toegenomen waardering voor 
de kinderarts (van 50 procent geheel of in 
grote mate toereikende informatie in het 
eerste gesprek bij degenen ≥ 21 jaar naar 
69 procent bij de jongste groep).

Wanneer beide ouders aanwezig zijn 
geweest bij het uitspreken van de ver-
moedelijke diagnose, dan wordt dit 
gesprek significant vaker positief gewaar-
deerd (75 versus 50 procent positief). Het 
gesprek krijgt ook significant vaker een 
positieve waardering wanneer het kind 
erbij aanwezig was (73 versus 64 procent). 
Tevens wordt de informatie tijdens het 
gesprek vaker beoordeeld als geheel of in 
grote mate toereikend als beide ouders 
hierbij aanwezig waren (64 versus 50 pro-
cent). Deze zelfde tendensen zijn zicht-
baar binnen alle vier de grove leeftijds-
groepen - en bovendien onafhankelijk 
van het type hulpverlener (huisarts, kin-
derarts, verloskundige of gynaecoloog).

De waardering voor het eerste gesprek 
en het oordeel over de toereikendheid 
van de informatie is significant vaker 
positief naarmate de vermoedelijke diag-
nose korter na de geboorte is uitgespro-
ken. Wanneer het vermoeden direct bij de 
geboorte is medegedeeld dan beoordeelt 
79 procent van de ouders het gesprek als 
positief en 67 procent de informatie als 
toereikend. Wanneer dit enkele uren na 
de geboorte is gebeurd dan liggen deze 
percentages op respectievelijk 61 en 54 
procent. Bij de vermoedelijke diagnoses 
later dan binnen enkele uren, maar nog 
wel binnen een week na geboorte wordt 
dit 51 en 57 procent, bij diagnoses later 
dan de eerste week 67 procent en 50 pro-
cent. Deze tendensen zijn zichtbaar bin-
nen alle vier de grove leeftijdsgroepen – 
en bovendien onafhankelijk van het type 
hulpverlener.

Er moet dus worden geadviseerd om de 
vermoedelijke diagnose zo snel mogelijk 

mede te delen, bij voorkeur in aanwezig-
heid van beide ouders en het kind. 

Het eerste uitgebreide gesprek
De overgrote meerderheid van de ou-

ders heeft na het stellen van de defini-
tieve diagnose een uitgebreid gesprek ge-
had met een kinderarts (69 procent - zie 
tabel 3). Dit is toegenomen van 54 procent 
bij de personen ≥ 21 jaar naar 75 procent 
bij de jongste leeftijdsgroep. Steeds min-
der vaak wordt een dergelijk gesprek door 
de huisarts gedaan, van 20 procent bij de 
oudste leeftijdsgroep, naar nog maar 1 
procent bij 0-5 jaar. De situatie waarin de 
ouder helemaal geen uitgebreid gesprek 
na de diagnose heeft gevoerd met een 
professionele hulpverlener (categorie: 
‘geen uitgebreid gesprek’ of ‘gesprek met 
de eigen partner’) kwam bij de drie oud-
ste leeftijdsgroepen nog voor bij 9 à 10 
procent, maar bij de 0-5 jarigen nog maar 
bij 5 procent.

In een open vraag konden de respon-
denten aangeven hoe zij achteraf het 
uitgebreide gesprek waarin de definitieve 
diagnose werd gegeven en toegelicht 
hebben ervaren. Van de 568 ouders, die 
een positief of negatief oordeel vellen 
over het gesprek zelf, omschrijft 78 pro-
cent dit gesprek in overwegend positieve 
termen. Bijvoorbeeld:

De kinderarts was open, informatief, 
nauwkeurig en objectief in de benamin-
gen - niet sprekend over ongezond of niet 
normaal-, respectvol. (moeder van een 
jongen met Downsyndroom van 1 jaar)

Het klinkt misschien raar, maar ik heb het 
gesprek als prettig ervaren. De kinderarts 
kwam rustig over, was duidelijk in hetgeen 
hij vertelde en gaf ons veel ruimte voor 
vragen en onze emoties. (moeder van een 
jongen met Downsyndroom van 3 jaar)

De verloskundige deed dit rustig, met veel 
aandacht voor de baby en uitleg over het 
syndroom. Duidelijk aangegeven wat de 
eerste acties moesten zijn. We kregen snel 
ook informatie op papier. (moeder van een 
jongen met Downsyndroom van 10 jaar)

Ongeveer 22 procent (van de ouders met 
een oordeel hierover) omschrijft dit uitge-
breide gesprek overwegend in negatieve 
termen. Bijvoorbeeld:

Shockerend. Een regen van medische ter-
men. Ik kreeg van de kinderarts een was-
lijst van risico’s over mij heen, leukemie, 
Alzheimer, et cetera. Zat ik echt NIET op 
te wachten. (moeder van een meisje met 
Downsyndroom van nu 1 jaar)

Negatief. Deze kinderarts liet zich zeer pes-
simistisch en negatief uit over de mogelijk-
heden van kinderen met Downsyndroom. 
(moeder van een jongen met Downsyn-
droom van 3 jaar)
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De kinderarts deed zich voor als de grote 
deskundige, maar had weinig inzicht in 
de recente positieve visie op kinderen met 
Downsyndroom. Verwees niet naar goede 
literatuur of Stichting Downsyndroom. 
(moeder van een jongen met Downsyn-
droom van 14 jaar)

Daarbij noemen sommige ouders het 
gesprek te weinig informatief, maar an-
dere ervoeren de hoeveelheid informatie 
juist als veel te veel. De behoefte aan 
informatie op dat moment kan verschil-
len. Maar, voor ouders is het in ieder geval 
belangrijk dat de artsen (of andere hulp-
verleners) begrip tonen voor hun emoties, 
goed luisteren en op hun vragen ingaan. 

Bij de ouders met een duidelijk positief 
of negatief oordeel over het uitgebreide 
gesprek (n=568) zijn er geen significante 
verschillen in de waardering ten aanzien 
van de verschillende soorten profes-
sionals. Verder zijn er geen significante 
verschillen in de waardering voor het uit-
gebreide gesprek tussen de drie jongste 
leeftijdsgroepen (gemiddeld zo’n 80 pro-
cent positief). Alleen bij de oudste leef-
tijdsgroep (≥ 21 jaar) ligt de waardering 
significant lager op 68 procent positief. 

De ouders (n=746) hebben in een ge-
sloten vraag aangegeven in hoeverre de 
informatie in dit uitgebreide gesprek 
toereikend was: 30 procent noemt de 
informatie geheel toereikend, 44 procent 
in grote mate toereikend, 19 enigszins 
ontoereikend en 7 procent geheel ontoe-
reikend. Hier worden de verloskundigen 
het meest frequent positief gewaardeerd 

(88 procent geheel of in grote mate toe-
reikend), gevolgd door de kinderartsen 
(75 procent), de huisarts (70 procent), de 
gynaecologen (67 procent), en andere 
medici of verpleegkundigen (63 procent). 
Bij deze vraag zijn er geen significante 
verschillen in de waardering voor het 
uitgebreide gesprek tussen de drie jong-
ste leeftijdsgroepen (gemiddeld zo’n 76 
procent geheel of in grote mate toerei-
kend). Alleen bij de oudste leeftijdsgroep 
ligt dit percentage significant lager op 58 
procent.

Er is geen verband tussen de positieve 
of negatieve waardering voor het uitge-
breide gesprek (alsmede het oordeel over 
de toereikendheid van de informatie bij 
dit gesprek) en het moment waarop de 
vermoedelijke diagnose is uitgesproken 
(korter of langer na de geboorte).

‘Onbeantwoorde vragen’
In een open vraag is de ouders gevraagd 

of er na het uitgebreide gesprek nog 
grote onbeantwoorde vragen bij hen 
leefden. Van de 474 ouders die hierop een 
antwoord hebben geformuleerd, geeft 
zo’n 27 procent aan dat zij op dat mo-
ment geen grote onbeantwoorde vragen 
hadden (of dat zij dit inmiddels zijn ver-
geten). Veel van deze ouders merken op 
dat er in de loop van de dagen of maan-
den wel nieuwe vragen zijn opgekomen, 
nadat de eerste informatie was bezonken.

De onbeantwoorde vragen direct na het 
uitgebreide gesprek hadden bij ongeveer 
49 procent van de betreffende 346 ouders 

(met zo’n vraag) betrekking op de toe-
komst van hun kind. Bijvoorbeeld:

Wat is het toekomstbeeld? Wat kan een 
kind met Downsyndroom, wat niet? Dan 
vooral sociaal en cognitief, niet medisch. 
(moeder van een meisje met Downsyn-
droom van 5 jaar)

Hoe gaan we verder? Kunnen we blijven 
werken? Wat kunnen we verwachten? Kan 
hij naar een gewoon kinderdagverblijf/
school? Hoeveel extra zorg zal hij nodig 
hebben? (moeder van een jongen met 
Downsyndroom van 10 jaar)

Diverse ouders merken hierbij op dat 
deze vraag voor een individueel kind 
nauwelijks kan worden beantwoord. Een 
ouder noemt het: ‘De grote vraag waar op 
dat moment geen antwoord is. Hoe zal 
zijn ontwikkeling verlopen?’

	 Bij 22 procent van de betreffende ou-
ders hadden de onbeantwoorde vragen 
betrekking op medische problematiek, 
met name wanneer er medische proble-
men (bijvoorbeeld een hartafwijking) 
speelden waarvan op dat moment de 
ernst en de behandeling nog niet volledig 
duidelijk waren. Bij 16 procent hadden de 
vragen betrekking op praktische handvat-
ten voor de komende tijd: welke stappen 
moeten er gezet worden om tot optimale 
begeleiding te komen? Waar kan ik hulp 
krijgen? Welke mogelijkheden zijn er voor 
lotgenotencontact? 

Hoe wordt er in huidige tijd omgegaan 
met de beperking: welke therapieën, 
medische onderzoeken (hart), Early Inter-
vention. Kortom, een positieve kijk op mo-
gelijkheden die er volop zijn. Dit had ons 
veel verdriet bespaard. (moeder van een 
jongen met Downsyndroom van 14 jaar)

De overige ouders (13 procent) merken op 
dat zij zeer veel verschillende vragen had-
den. Er zijn geen verschillen in de verde-
ling over bovenstaande antwoordcatego-
rieën bij deze vraag tussen de vier grove 
leeftijdsgroepen. 

Periode rond de geboorte
Van de kinderen met Downsyndroom 

(n=741) is 64 procent in het ziekenhuis 
geboren. Van degenen die niet daar zijn 
geboren is 47 procent kort na de geboorte 
alsnog opgenomen. Er zijn bij deze beide 
vragen geen verschillen tussen de grove 
leeftijdsgroepen, en deze percentages 
komen overeen met die uit het 1992-on-
derzoek. In de algehele bevolking is het 
percentage bevallingen in het ziekenhuis 
gestegen van 61 procent rond 1990 naar 
76 procent nu (bron CBS). 

Ligging in de baarmoeder 
en soort bevalling

Ongeveer 85 procent van de baby’s met 
Downsyndroom lag in de baarmoeder in 

Tabel 3.  Met wie had u na de definitieve diagnose het eerste uitgebreide  
informatieve gesprek over Downsyndroom? (in %)

Totaal
(n=771)

4,1
3,7
5,5
69,0
6,3
4,3
3,3
3,9

0-5 jaar
(n=324)

0,6
3,8
5,1
75,2
7,0
3,2
1,9
3,2

5-13 jaar
(n=242)

2,5
3,8
4,2
70,8
4,7
5,1
4,2
4,7

13-21 jaar
(n=117)

5,2
4,3
7,0
60,0
7,8
6,1
3,5
6,1

≥ 21 jaar
(n=88)

19,8
2,3
8,1
53,5
5,8
3,5
5,8
1,2

De huisarts
De gynaecoloog
De verloskundige
De kinderarts
Andere medici of verpleegkundigen
Uw echtgeno(o)t(e)/partner
Geen uitgebreid vervolggesprek
Anders
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De grote SDS-enquête
een achterhoofdsligging, 10 procent in 
stuitligging en 5 procent anders (bijvoor-
beeld aangezichtsligging). Er zijn hierbij 
geen significante verschillen tussen de 
grove leeftijdsgroepen. In de algehele 
bevolking is er bij een lager percentage 
van 4,8 procent van de bevallingen in Ne-
derland sprake van stuitligging (Rietberg, 
2006) en bij een iets hoger percentage 
van 8 procent van een andere ligging 
(Stichting Perinatale Registratie Neder-
land, 2009).

Bij 76 procent van de kinderen met 
Downsyndroom in de enquête was er een 
gewone bevalling. Ongeveer 15 procent 
was een keizersnede, 5 procent een va-
cuümbevalling en 4 procent anderszins 
complex (bijvoorbeeld tangverlossing). 
Het percentage met een keizersnede ligt 
bij de leeftijdsgroep ≥ 21 jaar op 7 procent. 
Bij de drie jongste grove leeftijdsgroepen 
ligt dit hoger op 16 procent. 

In de algehele bevolking steeg het per-
centage bevallingen met keizersnede 
van 10 procent in 1995 naar 15 procent in 
2007 (bron: CBS en Stichting Perinatale 
Registratie Nederland (2007)). In de alge-
hele bevolking lag het percentage met 
een kunstverlossing (geen keizersnede) in 
2007 op 10 procent (Stichting Perinatale 
Registratie Nederland, 2009).

Bij de kinderen met Downsyndroom in 
achterhoofdsligging werd bij 8 procent 
een keizersnede uitgevoerd. In 2007 lag 

dit bij hoofdligging in de algehele bevol-
king op zo’n 11 procent (Stichting Perina-
tale Registratie Nederland, 2009). Bij de 
kinderen met Downsyndroom in stuitlig-
ging lag dit percentage op 57 procent (bij 
de twee jongste grove leeftijdsgroepen 
zelfs op 70 procent). In de algehele bevol-
king werd in 2007 bij 73 procent van alle 
zwangerschappen in stuitligging een kei-
zersnede uitgevoerd (Stichting Perinatale 
Registratie Nederland, 2009). Voor de kin-
deren met Downsyndroom in de enquête 
in een nog andere ligging lag dit percen-

tage op 53 procent. Van de kinderen met 
Downsyndroom in achterhoofdsligging 
werd 60 procent in het ziekenhuis gebo-
ren. Bij stuitligging was dit 92 procent, bij 
andere ligging 81 procent. 

Opvang in het ziekenhuis
Zo’n 79 procent van de ouders (van 621 

ouders met een oordeel hierover; de ove-
rige 119 ouders hebben namelijk ‘niet van 
toepassing’ ingevuld) vond de opvang 
in het ziekenhuis goed, 13 procent matig 
en 8 procent slecht. Bij de drie jongste 
leeftijdsgroepen (tot 21 jaar) liggen deze 
percentages ongeveer gelijk op respec-
tievelijk 81, 12 en 7 procent. Bij de oudste 
leeftijdsgroep wordt iets minder gunstig 
geoordeeld, met respectievelijk 67, 18 en 
15 procent. In het 1992-onderzoek lagen 
deze percentages op een vergelijkbare 68, 
21 en 13 procent, waarbij het oordeel min-
der gunstig lag naarmate het kind ouder 
was. De tevredenheid over de opvang in 
het ziekenhuis ligt dus vanaf eind jaren 
tachtig hoger dan daarvoor.

Aan 62 procent van de ouders (van 606 
ouders met een ‘ja’ of ‘nee’; de overige 133 
hebben ‘niet van toepassing’ ingevuld) 
werd duidelijk gemaakt bij wie ze met 
vragen terecht konden in het ziekenhuis. 
Dit percentage is gestegen in de loop der 
jaren, met afnemende leeftijd: van 29 pro-
cent bij ≥ 21 jaar, naar 51 procent bij 13-21 
jaar, 67 procent bij 5-13 jaar, tot 70 procent 
bij de jongste leeftijdsgroep. Zo’n 53 pro-
cent (van de 376 betreffende ouders) ging 
ook daadwerkelijk met vragen naar deze 
persoon toe, 40 procent had geen vragen 
en 7 procent wilde zijn of haar vragen niet 
aan die persoon voorleggen. Dit laatste 
omdat de ouder liever zelf informatie 
zocht via internet of via SDS, of omdat de 
ouder onprettige ervaringen had gehad 
met het gesprek in het ziekenhuis na de 
diagnose, of omdat de ouder liever eerst 
de situatie samen met de partner wilde 
verwerken (antwoorden bij open vraag). 
De overgrote meerderheid van de 202 ou-
ders die hun vragen wel voorlegden aan 

Tabel 4.  Met wie hadden ouders het liefst gepraat over hun zorgen en gevoelens  
na de (vermoedelijke) diagnose (NB: open vraag)? (in %)

Totaal
(n=462)

39,3
28,7
27,1

11,4

8,2
4,5

4,1

0-5 jaar
(n=190)

38,4
38,9
26,3

13,1

6, 3
4,7

3,2

5-13 jaar
(n=141)

46,8
27,7
23,4

9,2

5,7
5,0

6,4

13-21 jaar
(n=69)

40,0
20,0
24,6

10,1

10,1
2,9

2,9

≥ 21 jaar
(n=62)

24,2
9,7

 40,3

 12,9

 17,7
 4,8
 
 3,2

Vrienden/familie
Echtgeno(o)t(e)/partner
Andere ouders van een kind met 
Downsyndroom
Niet-medisch deskundige 
(maatschappelijk werk, psycholoog,
iemand van de SDS)
Arts (huisarts of kinderarts)
Verpleegkundige/verloskundige/
kraamverzorger
Overig (iedereen/dominee/pastoor/
anders)
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Tabel 5.  Bent u in de periode direct na de diagnose door de betrokken artsen/hulp-
verleners gewezen op de volgende organisaties? ( percentage ‘ja’)
 ** = verschil tussen leeftijdsgroepen is significant bij p <0,01 
- ‘Algemene oudervereniging’ is: PhiladelphiaSupport/Philadelphia, Dit Koningskind, 
VOGG/Kansplus, Helpende Handen of Federatie van Ouderverenigingen
- ‘Anders’ is: maatschappelijk werk van het ziekenhuis, contact met een lotgenoot, zorg-
aanbieders, speelgroepje of andere organisaties.

Totaal
(n=736)

36,5
23,9
59,1
1,5
4,9
1,5
5,3
22,6

0-5 jaar
(n=311)

44,7
34,1
72,7
1,3
1,9
1,9
7,4
10,9

5-13 jaar
(n=230)

37,4
25,7
66,1
1,3
2,6
2,2
3,0
17,8

13-21 jaar
(n=111)

26,1
9,0
47,7
1,8
9,9
0,0
6,3
35,1

≥ 21 jaar
(n=84)

17,9
1,2
4,8
2,4
15,5
0,0
2,4
61,9

MEE (vroeger: SPD)**
Downsyndroom Team**
Stichting Downsyndroom (SDS)**
VIM
Algemene oudervereniging **
Praatgroep op het internet
Anders
Geen enkele verwijzing**

de aangewezen contactpersoon binnen 
het ziekenhuis kon meestal (93 procent) 
of soms (6 procent) ook daadwerkelijk bij 
die persoon terecht. 

Behoefte aan gesprek over gevoelens
Zo’n 64 procent van de ouders (n=717; 

geen verschil tussen vaders en moeders) 
had na het horen van de (vermoedelijke) 
diagnose Downsyndroom behoefte om 
met iemand over hun gevoelens/zorgen 
te praten. Er is hierbij geen verschil tussen 
de drie jongste leeftijdsgroepen (63 pro-
cent). Bij de ouders van de personen ≥ 21 
jaar ligt dit percentage significant hoger 
op 76 procent. In het 1992-onderzoek lag 
dit op 70 procent. 

In een open vraag hebben 462 ouders 
aangegeven met wie zij in die periode het 
liefst hadden willen praten over hun ge-
voelens en zorgen. Tabel 4 geeft een over-
zicht. Het is duidelijk dat ouders hierover 
het liefst praten met iemand uit de privé-
sfeer: echtgeno(o)t(e) / partner of vrien-
den en familie. Ouders geven bij deze 
open vraag verder relatief vaak aan (27 
procent) behoefte te hebben aan lotgeno-
tencontact, gevolgd door een gesprek met 
een deskundige (24 procent in totaal).

In 65 procent van de gevallen was de 
persoon met wie de ouder het liefst had 
gepraat meestal wel beschikbaar (en bij 
7 procent soms). Dit ligt significant hoger 
bij de drie jongste leeftijdsgroepen (68 
procent meestal en 7 procent soms) dan 
bij de oudste leeftijdsgroep (45 procent 
en 6 procent respectievelijk), maar dit 

Representativiteit van de enquête 
In de Update van Down+Up 90 is uitge-
breid ingegaan op de representativiteit 
van de enquête. Deze mag in ieder geval 
voor de leeftijd van 0-21 jaar als in hoge 
mate representatief voor alle ouders 
van kinderen met Downsyndroom in 
Nederland worden opgevat. Wel zijn er 
kleine afwijkingen van de werkelijkheid. 
Donateurs van de SDS, hoger opgeleide 
moeders en (althans bij kinderen ouder 
dan 9 jaar) ouders van kinderen met een 
overwegend reguliere schoolloopbaan 
zijn enigszins oververtegenwoordigd. 
Verder is er in de enquête sprake van een 
aanzienlijke ondervertegenwoordiging 
van niet-westers allochtone gezinnen. 
Per grove leeftijdscategorie van het kind is 
nagegaan door chi square of er significan-
te verschillen zijn bij de vragen binnen het 
viertal hier te behandelen thema’s tussen 
donateurs versus niet-donateurs, hoog 
opgeleide versus minder hoog opgeleide 
moeders, en ouders van kinderen met een 
overwegend speciale of reguliere school-
loopbaan. 
Er zijn 180 vragen gesteld verdeeld over 
de vier thema’s. Bij minder dan 10 procent 
van deze vragen is er in één of meer van 

de vier leeftijdsgroepen een significant 
verschil in de antwoorden van donateurs 
versus niet-donateurs, hoog opgeleide 
versus minder hoog opgeleide moeders 
of tussen ouders van kinderen met een 
overwegend speciale of reguliere school-
loopbaan. Weging (voor opleidingsniveau, 
donateurschap of schoolloopbaan) leidt 
hierbij tot slechts geringe wijzigingen van 
de totaalpercentages per leeftijdscate-
gorie bij de antwoordcategorieën van de 
betreffende items. Een voorbeeld: Van de 
ouders van de 5-13 jarigen kinderen geeft 
28 procent aan niet te hebben gewerkt 
met een Early Intervention programma, 
43 procent heeft er af en toe mee gewerkt 
en 28 procent intensief. Na weging wordt 
dit respectievelijk 32, 44 en 24 procent. 
Weging (voor opleidingsniveau, dona-
teurschap of schoolloopbaan) leidt bij 
alle andere van de betreffende 17 items 
tot soortgelijke of nog kleinere verande-
ringen dan in dit voorbeeld. We mogen 
dus concluderen dat de geconstateerde 
afwijkingen van de representativiteit niet 
problematisch zijn en dat het beeld uit de 
enquête in hoge mate zal overeenkomen 
met de Nederlandse werkelijkheid.

Niet-westers allochtone ouders
Een uitzondering vormt wellicht de 
categorie niet-westers allochtone ouders, 
daar hebben er immers maar weinig van 
aan de enquête deelgenomen. Overigens 
is er bij slechts negen van de betreffende 
180 vragen een significant verschil tussen 
de niet-westers allochtone respondenten 
en de autochtone respondenten (waarbij 
beide ouders van het kind met Down-
syndroom in Nederland zijn geboren). De 
twee meest relevante verschillen zijn:
•  Van de niet-westers allochtone ouders 
is in de periode direct na de diagnose 
33 procent door artsen of hulpverleners 
gewezen op de SDS, bij de autochtone 
ouders was dit bij zestig procent het 
geval. De niet-westers allochtone ouders 
hebben als gevolg daarvan vaker op eigen 
initiatief (zonder verwijzing) contact 
gezocht met de SDS. 
•  Niet-westers allochtone ouders geven 
vaker aan dat zij behoefte hebben aan een 
aparte medische leidraad speciaal voor 
ouders, vanuit het perspectief van ouders 
en in begrijpelijke taal dan autochtone 
ouders (77 versus 41 procent). 
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verschil is grotendeels het gevolg van het 
feit dat ouders van kinderen uit de drie 
jongste groepen vaker personen uit de 
privé-sfeer hebben vermeld. Personen uit 
de privé-sfeer waren in 91 procent van de 
gevallen meestal beschikbaar. Dit ligt veel 
lager bij deskundigen (52 procent), in het 
bijzonder bij niet-medisch deskundigen 
(36 procent). Verder geeft slechts 32 pro-
cent van de ouders die (volgens deze open 
vraag) behoefte hadden aan contact met 
andere ouders van een kind met Down-
syndroom aan dat dit meestal beschik-
baar was (daarnaast was dit bij 13 procent 
soms beschikbaar). In dit gebrek aan 
(relatief vaak wel gewenst) lotgenoten-
contact kort na de diagnose is geen ver-
andering zichtbaar in de loop der jaren. 
Daarbij komt het betreffende percentage 
overeen met dat in het 1992-onderzoek.

Van de ouders die op dat moment geen 
behoefte hadden om met iemand te pra-
ten (36 procent), werd deze wens in 95 
procent van de gevallen gerespecteerd. 
Dit zelfde resultaat werd gevonden in het 
1992-onderzoek.

Lotgenotencontact
Zo’n 38 procent (n=706) heeft kort na de 

diagnose (gesloten vraag) contact gehad 
met een andere ouder van een kind met 
Downsyndroom, 36 procent bij de twee 
jongste leeftijdsgroepen en 45 procent bij 
de twee oudste. In het 1992-onderzoek lag 
dit percentage zelfs nog een iets hoger op 
51 procent. Van de betreffende 270 ouders 
in het huidige onderzoek heeft 52 procent 
daar heel veel aan gehad, 33 procent veel, 
12 procent niet zo veel en 3 procent niets. 
Er zijn bij deze beide vragen geen signi-
ficante verschillen tussen de leeftijds-
groepen (en de percentages wijken niet 
af van het 1992-onderzoek). Van de 436 
ouders die geen contact met een andere 
ouder hebben gehad geeft 37 procent aan 
daaraan eigenlijk wel behoefte te hebben 
gehad. Dit percentage ligt met 58 procent 
significant hoger bij de oudste leeftijds-
groep in vergelijking met de drie jongere 
leeftijdsgroepen (34 procent). 

Kraamhulp en wijkverpleegkundige
De ouders (n=706) is gevraagd in hoe-

verre de kraamhulp indertijd voldoende 
informatie heeft gegeven. Bij zo’n 10 pro-
cent van de ouders blijkt deze vraag niet 
van toepassing, omdat de diagnose nog 
niet was gesteld. Een andere 23 procent 
heeft geen kraamhulp gehad. Van de 473 
ouders die wel een oordeel hebben kun-
nen geven vond 47 procent de informatie 
voldoende, 18 procent vond dat deze er 
net mee doorkon, en 35 procent vond deze 
onvoldoende. De percentages verschillen 
tussen de twee jongste leeftijdsgroepen 
(met respectievelijk 52, 19 en 30 procent) 
en de twee oudste leeftijdsgroepen (met 
32, 17 en 51 procent). De percentages in het 
1992-onderzoek liggen zeer dicht bij die 
van de oudste twee leeftijdsgroepen. Ou-

Contact
 gezocht:

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

DD
DEI
PL
TOT

0-5 jaar
(n=311)

25,4
10,9
20,6
56,9

16,4
3,5
9,0
28,9

58,2
16,4
11,6
86,2

0,3
0,6
1,3
2,2

0,3
1,0
0,6
1,9

0,3
6,1
4,5
10,9

4,2
8,7
10,6
23,5

5-13 jaar
(n=230)

25,7
13,5
24,3
63,5

13,5
8,7
8,7
30,9

56,5
17,8
12,6
86,9

0,0
1,7
4,8
6,5

0,9
2,6
3,5
7,0

0,4
6,1
5,2
11,7

1,7
5,7
3,9
11,3

13-21 jaar
(n=111)

19,8
9,9
24,3
54,0

7,2
8,1
6,3
21,6

40,5
20,7
23,4
84,6

0,0
1,8
4,5
6,3

3,6
4,5
6,3
14,4

0,0
0,0
0,0
0,0

4,5
2,7
6,3
13,5

≥ 21 jaar
(n=84)

14,3
8,3
16,7
39,3

0,0
2,4
2,4
4,8

1,2
16,7
10,7
28,6

  2,4
6,0
2,4
10,8

9,5
10,7
19,0
39,2

0,0
0,0
0,0
0,0

1,2
9,5
9,5
20,2

Totaal
(n=736)

23,4
11,3
21,9
56,6

12,2
5,7
7,7
25,6

48,5
17,5
13,6
79,6

0,4
1,8
3,0
5,2

2,0
3,1
4,5
9,6

0,3
4,5
3,5
8,3

3,1
6,9
7,7
17,8

Tabel 6.  Hebben de ouders in de eerste levensjaren contact gezocht met  
de volgende organisaties? (percentage ‘ja’)
- ‘Algemene oudervereniging’ is: PhiladelphiaSupport/Philadelphia, Dit Koningskind, 
VOGG/Kansplus, Helpende Handen of Federatie van Ouderverenigingen
- ‘Anders’ is: maatschappelijk werk van het ziekenhuis, contact met een lotgenoot,  
zorgaanbieders, speelgroepje of andere organisaties.
 DD = Direct na diagnose na doorverwijzing
 DEI = Direct na diagnose op eigen initiatief
 PL = Pas later,wel in eerste levensjaren
 TOT = Totaal (in eerste levensjaren) 

MEE
(vroeger: SPD)

Downsyndroom
Team

Stichting
Downsyndroom

VIM

Algemene
oudervereniging

Praatgroep
op het internet

Anders

ders oordelen heden ten dage (in vergelij-
king met de periode voor ongeveer 1997) 
dus positiever over de informatie van de 
kraamhulp.

Over de informatie van de wijkverpleeg-
kundige geven 435 ouders een oordeel. 
Zo’n 35 procent vond deze voldoende, 23 
procent vond dat deze er net mee door-
kon en 42 procent vond deze onvoldoen-
de. Ook hier verschillen de percentages 
tussen de twee jongste leeftijdsgroepen 
(met respectievelijk 38, 24 en 38 procent) 
en de twee oudste leeftijdsgroepen (met 
27, 21 en 52 procent). De percentages in 
het 1992-onderzoek liggen wederom zeer 
dicht bij die van de oudste twee leeftijds-
groepen. Ouders oordelen heden ten 
dage dus positiever over de informatie 
van de wijkverpleegkundige. 

Doorverwijzing naar 
(hulpverlenings)organisaties

Van de groep als geheel is 23 procent 
in de periode direct na de diagnose door 
artsen of hulpverleners naar geen enkele 
organisatie verwezen (zie tabel 5), maar 
dit is zeer veranderd in de loop der tijd. 
In de leeftijd ≥ 21 jaar was dit nog 62 
procent, bij de jongste leeftijdsgroep nog 
slechts 11 procent. Bij de jongste leeftijds-
groep werd 73 procent verwezen naar de 
SDS. Dit was 66 procent bij 5-13 jaar, 48 
procent bij 13-21 jaar en 5 procent bij ≥ 21 
jaar. Ook doorverwijzing naar de MEE (of 
de vroegere SPD) is fors toegenomen van 
18 procent bij ≥ 21 jaar tot 45 procent bij 
de jongste leeftijdsgroep. Doorverwijzing 
naar Downsyndroom Teams (of Down-
syndroompoliklinieken) is toegenomen 
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van 1 procent bij ≥ 21 jaar (maar het eerste 
Downsyndroom Team stamt uit 1990), 
naar 9 procent bij 13-21 jaar, 26 procent bij 
5-13 procent, tot 34 procent bij de jongste 
leeftijdsgroep. 

Doorverwijzing naar een algemene 
oudervereniging voor ouders van kinde-
ren met een verstandelijke beperking is 
afgenomen, van 16 procent in de oudste 
leeftijdsgroep naar nog maar 2 procent 
in de jongste leeftijdsgroep. Een toename 
van doorverwijzing naar Downsyndroom 
Team en SDS in meer recente jaren, en 
tegelijkertijd een afname van doorver-
wijzing naar de algemene oudervereni-
gingen, was ook reeds zichtbaar in het 
1992-onderzoek. 

Contact opnemen met 
(hulpverlenings)organisaties

Van degenen die kort na de diag-
nose doorverwezen werden naar de SDS 
(n=435) heeft 82 procent ook daadwerke-
lijk contact gezocht. Voor doorverwijzin-
gen naar de MEE (n=269) is dit 64 procent, 
voor de Downsyndroom Teams (n=175) 51 
procent en voor de algemene ouderorga-
nisaties (n=36) 42 procent. 

Daarnaast hebben ouders ook uit 
zichzelf, zonder daarop te zijn gewezen, 
kort na de diagnose contact gezocht met 
organisaties (zie tabel 6). Zo’n 21 procent 
van de ouders heeft direct na de diagnose 
met geen enkele (van de in tabel 5 en 6 
genoemde) hulpverleningsinstanties 
contact gezocht (noch na doorverwijzing, 
noch op eigen initiatief), dalend van 46 
procent bij ≥ 21 jaar, 27 procent bij 13-21 
jaar, naar 15 en 17 procent bij respectieve-
lijk 5-13 jaar en 0-5 jaar. 

Een ander deel van de ouders heeft niet 
direct na de diagnose, maar wel in de 
eerste levensjaren contact gezocht met 
een hulpverleningsinstantie (zie voor 
een overzicht tabel 6). Uiteindelijk heb-
ben alle ouders wel ergens in de eerste 
levensjaren met een organisatie contact 
gezocht. Duidelijk is dat vanaf eind jaren 
tachtig de overgrote meerderheid van de 
respondenten in de eerste levensjaren 
contact heeft opgenomen met de SDS. 
Daarnaast scoort de MEE en het Down-
syndroom Team hoog. Bij de algemene 
ouderorganisaties is er een duidelijke 
afname, een tendens ook reeds zichtbaar 
in het 1992-onderzoek.

Waardering van de 
(hulpverlenings)organisaties

In een zestal open vragen konden ou-
ders met betrekking tot de periode kort 
na de diagnose bij twee positieve, twee 
negatieve en twee neutraal geformuleer-
de zinnen zelf beslissen welke (hulpver-
lenings)organisatie zij daarbij invulden. 
Over drie organisaties heeft een redelijk 
groot aantal ouders een uitspraak ge-
daan. Van de 365 betreffende ouders 
noemt 83 procent de SDS in positieve 
zin, 11 procent in neutrale en 6 procent in 

negatieve zin. Deze percentages liggen 
bij de MEE (n=169) op 67, 12 en 21 procent 
en bij de Downsyndroom Teams (n=48) 
op 79, 4 en 17 procent. Er zijn hierbij geen 
duidelijke verschillen tussen de vier leef-
tijdsgroepen.

Hulpverlening in de eerste  
levensjaren

Over een aantal vormen van hulpverle-
ning is de ouders gevraagd of zij hiervan 
gebruik hebben gemaakt in de eerste 
levensjaren van hun kind met Downsyn-
droom en hoe zij dit hebben ervaren.

MEE
Zo’n 33 procent (n=675) heeft direct na 

de diagnose contact gehad met de MEE. 
Nog eens 22 procent heeft niet direct na 
de diagnose, maar nog wel in de eerste 
levensjaren contact gezocht. Deze per-
centages komen overeen met die bij de 
eerdere vraag in tabel 6. Daarnaast heeft 
een andere 29 procent later (na de eerste 
levensjaren) alsnog contact opgenomen 
met de MEE. De overige 16 procent heeft 
nog nooit contact gehad met de MEE. Dit 
ligt op zo’n 10 procent bij de drie oudste 
leeftijdsgroepen en op zo’n 23 procent bij 
de jongste leeftijdsgroep. Dit laatste ho-

gere percentage is het gevolg van de ou-
ders van met name de 0-, 1- en 2-jarigen 
waarvan respectievelijk 47, 31 en 17 pro-
cent nog geen contact heeft opgenomen 
met de MEE. Van de ouders die (nog) geen 
contact hebben gezocht met de MEE geeft 
13 procent aan daaraan wel behoefte te 
hebben (gehad).

Zo’n 74 procent van de ouders die op 
enig moment contact heeft gezocht met 
de MEE had er geen enkele moeite mee 
om daar aan te kloppen, 22 procent enige 
moeite en 4 procent veel moeite. Er zijn 
hierbij geen verschillen tussen de vier 
leeftijdsgroepen.

Specifieke hulpverleners
In het 1992-onderzoek bleek dat in de 

eerste levensjaren de ouders van jongere 
kinderen veel vaker de weg hadden ge-
vonden naar fysiotherapie en naar be-
geleiding door een pedagogische werker 
(PPG in die tijd) dan de ouders van oudere 
kinderen. Ook werden de jongere kinde-
ren in de eerste levensjaren vaker bege-
leid door een kinderarts. Begeleiding door 
een maatschappelijk werker lag juist la-
ger bij de ouders van de jongere kinderen. 
Uit tabel 7, met daarin de gegevens van de 
huidige enquête, blijkt dat een deel van 

Contact met SDS in eerste levensjaren
De respondenten op de enquête zijn 
geworven via een oproep in nieuwsbrief 
en Down+Up en via een brief naar alle 
ouders van kinderen met Downsyndroom 
die geen donateur zijn, maar wel ooit 
contact hebben gezocht met de SDS. De 
respondenten zullen daarmee waar-
schijnlijk vrijwel allemaal afkomstig zijn 
uit de SDS-database. 
Uit de enquête komt naar voren dat de 
afgelopen twee decennia zo’n 85 procent 
van de respondenten in de eerste levens-
jaren contact opnam met de SDS. Vanaf 
1992 is bij intakes in de SDS-database niet 
alleen geboortedatum, maar ook datum 
van het intakegesprek genoteerd. Voor de 
leeftijdsgroep 0-19 jaar blijkt 84 procent 
van de ouders binnen de database contact 
te hebben opgenomen met de SDS binnen 
het eerste levensjaar van hun kind. 
Dit beeld is daarmee representatief voor 
de SDS-bestanden, maar nog niet perse 
voor de situatie in Nederland. Bij deze 
vraag ligt, veel meer dan bij andere vra-
gen, een vertekend beeld voor de hand, 
omdat de selectie van respondenten 
langs lijnen van bekendheid bij de SDS 
is verlopen. De SDS-bestanden bevatten 
(op 1 januari 2010) naar schatting zo’n 73 
procent van alle in Nederland geboren 
kinderen met Downsyndroom in de leef-
tijd 0-21 jaar (de totale aantallen geboren 
kinderen met Downsyndroom per ge-
boortejaar geschat met het demografisch 
model uit de Update bij Down+Up 76). 
Dat betekent dat zo’n 61 procent (84x73) 

van de ouders van alle in Nederland 
geboren kinderen met Downsyndroom 
contact opneemt met de SDS binnen het 
eerste levensjaar. Bij de oudste leeftijds-
groep van ≥ 21 jaar ligt dit op cohortni-
veau naar schatting op slechts 3 procent, 
een logisch gevolgd van het feit dat de 
SDS pas sinds 1986 actief is, tot 1988 nog 
als stichting in oprichting. In de leeftijds-
groep 21-30 jaar kan worden geschat dat 
toch nog 14 procent van de ouders van 
alle kinderen met Downsyndroom reeds 
in de eerste levensjaren contact heeft 
gezocht met de SDS. 
Binnen de afzonderlijke grove leeftijds-
groepen zijn er vrijwel geen significante 
verbanden tussen het al dan niet in 
de eerste levensjaren contact gezocht 
hebben met de SDS en het al dan niet in 
de eerste levensjaren contact gezocht 
hebben met één van de andere instan-
ties in tabel 6. De percentages bij de 
overige instanties in tabel 6 komen dus 
waarschijnlijk overeen met de werkelijke 
situatie in Nederland. Uitzondering is een 
duidelijk positief verband tussen contact 
zoeken met de SDS en contact zoeken 
met de ongeveer gelijktijdig opgerichte 
VIM bij degenen ≥ 21 jaar. Dat betekent 
dat het percentage van 11 procent op co-
hortniveau in de enquête dat in de eerste 
levensjaren contact zocht met de VIM in 
die leeftijdsgroep in werkelijkheid lager 
heeft gelegen (dit kan worden geschat op 
hooguit 2 à 3 procent voor de totale groep 
≥ 21 jaar). 
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deze tendensen zich heeft voortgezet. Er 
is een dalende lijn voor begeleiding door 
een maatschappelijke werker. Oorzaak 
van de voortgezette tendens is wellicht 
ook de verandering van SPD naar MEE. 
Bij de SPD kwamen ouders meestal in 
contact met een maatschappelijk werker. 
Een zorgconsulent van de MEE hoeft ech-
ter geen maatschappelijk werker te zijn. 
Uit tabel 7 blijkt een sterk stijgende lijn 
voor begeleiding door een fysiotherapeut, 
logopedist en kinderarts. Vrijwel alle 
kinderen maken heden ten dage gebruik 
van begeleiding door deze laatste drie be-
roepsgroepen. Extra begeleiding door de 
huisarts ligt met 12 procent juist iets lager 
dan in het 1992-onderzoek (22 procent).

Bij pedagogisch werk en bij logopedie 
liggen de percentages voor de jongste 
groep (0-5 jaar) in het huidige onderzoek 
lager dan de percentages voor de leef-
tijdsgroep 5-13 jaar. Dit wordt echter ver-
klaard door de lagere percentages bij de 
0 tot en met 2 jarigen, omdat in die leef-
tijdscategorie een deel van de betreffende 
ouders nog niet is gestart met logopedie 
en pedagogisch werk. Bij de 3-5 jarigen 
liggen de betreffende percentages met 96 
procent voor logopedie en 37 procent voor 
begeleiding door een pedagogisch werker 
vrijwel gelijk aan die voor de 5-13 jarigen. 

Indien er pedagogische begeleiding 
wordt of werd geboden, dan wordt of 
werd deze bij 55 procent door de PPG 
(Praktische Pedagogische Gezinsonder-
steuning) of MEE gegeven, bij 21 procent 
door een zorgaanbieder, 7 procent door 
een speelgroep, 9 procent door een par-
ticulier en 9 procent door een andere 
instantie (niet nader gespecificeerd). 
Hierin is verandering in de tijd. Het aan-
deel PPG/MEE is gezakt van 74 procent 
bij de twee oudste leeftijdsgroepen naar 
59 procent bij 5-13 jaar tot 31 procent bij 
de jongste kinderen. Het aandeel zorg-
aanbieders is gestegen van 13 procent bij 
de drie oudste leeftijdsgroepen naar 39 
procent bij de 0-5 jarigen. Het aandeel 
particulier is gestegen van 0 procent bij 
de groep ≥ 21 jaar, naar 6 procent bij 13-21 
jaar, 10 procent bij 5-13 jaar en 12 procent 
bij de jongste groep. Het percentage voor 
pedagogische begeleiding vanuit een 
speelgroep ligt respectievelijk op 0, 4, 7 en 
10 procent.

Van degenen die niet zijn begeleid door 
een maatschappelijk werker geeft 13 pro-
cent aan hieraan eigenlijk wel behoefte 
te hebben gehad. Voor de pedagogisch 
werker ligt dit op 20 procent, fysiothera-
pie 37 procent, logopedie 32 procent, extra 
begeleiding door de huisarts 26 procent 
en begeleiding door een kinderarts 38 
procent.

Aan de ouders die gebruik hebben ge-
maakt van begeleiding door één van deze 
soorten hulpverleners is op een vijfpunt-
schaal gevraagd naar hun waardering. 
Er zijn hierbij heel weinig systematische 

significante verschillen tussen de leef-
tijdsgroepen. Alleen de waardering voor 
de kinderarts ligt hoger bij de drie jongste 
leeftijdsgroepen, met 87 procent (zeer) 
tevreden dan bij de oudste leeftijdsgroep 
(met 76 procent). In tabel 8 vindt u een 
overzicht voor de onderzoeksgroep als 
geheel. 

Het merendeel van de ouders is (zeer) 
tevreden over de verschillende hulp-
verleners. Het meest tevreden zijn de 
ouders over extra begeleiding door de 
eigen huisarts (maar slechts een zeer 
klein deel van de ouders maakt hiervan 
gebruik), gevolgd door de fysiotherapie. 
Het minst tevreden zijn de ouders over 
de maatschappelijk werker. De waarde-
ringscijfers komen overeen met die uit 
het 1992-onderzoek voor maatschappelijk 
werk, pedagogisch werk, fysiotherapie 
en logopedie. Huisarts en kinderarts 
worden beide significant hoger gewaar-
deerd in het huidige onderzoek dan in het 
1992-onderzoek (in het 1992-onderzoek 
was 79 procent (zeer) tevreden over de 
huisarts tegenover 95 procent in het hui-
dige onderzoek; voor de kinderarts is dit 
respectievelijk 68 tegenover 86 procent). 
Bij een open toelichting geven ouders aan 
dat zij kennis van zaken, betrokkenheid, 
enthousiasme, empathie, goede samen-
werking met de ouders en praktische tips 
hoog waarderen.

Early Intervention
Zo’n 21 procent van de ouders doet of 

deed intensief een Early Intervention 
programma met hun kind, 42 procent 

doet of deed dit af en toe, 36 procent in 
het geheel niet (n=667). In de drie jongste 
leeftijdsgroepen doet of deed 23 procent 
intensief Early Intervention en 45 procent 
af en toe. In de oudste leeftijdsgroep 
respectievelijk 11 en 15 procent. Early 
Intervention is in Nederland pas syste-
matisch geïntroduceerd rond 1988 door 
de toen net opgerichte SDS, dus veel van 
de ouders van de kinderen uit de oudste 
leeftijdsgroep zijn hiermee in de eerste 
levensjaren niet in contact gekomen. 
(Bij niemand van de 17 personen ≥ 27 
jaar is Early Intervention gebruikt. Zo’n 
33 procent van de ouders van personen 
van 21-27 jaar heeft er wel al gebruik van 
gemaakt.). Het percentage dat intensief 
Early Intervention doet, en het percen-
tage dat dit af en toe doet, ligt in de drie 
jongste leeftijdsgroepen uit het huidige 
onderzoek gelijk aan die percentages in 
de jongste groep (geboortejaren 1987-
1992) uit het 1992-onderzoek. De afgelo-
pen twee decennia doet of deed dus een 
redelijk constant percentage van zo’n 68 
procent van de ouders ofwel intensief 
(23 procent) ofwel af en toe (45 procent) 
Early Intervention. Alleen bij de 0-jarigen 
liggen deze percentages lager (10 en 29 
procent), omdat veel van de ouders dan 
nog niet zijn begonnen.

	 Van de ouders die een Early Interven-
tion programma met hun kind doen of 
deden (n=422) werd 58 procent hierbij 
professioneel begeleid. In de drie jongste 
leeftijdsgroepen is dit 59 procent, bij de 
oudste 32 procent. In het 1992-onderzoek 
lag dit op 38 procent. De laatste twee de-

Tabel 7. Bent u of wordt u begeleid door de volgende hulpverleners? (percentage ‘ja’ )
 ** = verschil tussen leeftijdsgroepen is significant bij p <0,01 
± = Percentage 0-5 jaar ligt lager als gevolg van het feit dat veel ouders van de  
0-2 jarigen nog niet zijn begonnen met deze vorm van hulpverlening

Totaal
(n=771)

51,0
32,8
78,4
81,9
11,9
86,3

0-5 jaar
(n=324)

39,6
24,4
91,8
82,9
12,9
95,7

5-13 jaar
(n=242)

52,4
39,4
80,8
97,6
11,1
88,5

13-21 jaar
(n=117)

65,4
45,3
65,4
74,8
10,3
79,4

≥ 21 jaar
(n=88)

69,3
28,0

 40,0
 45,3
 13,3
 54,7

Maatschappelijk werker**
Pedagogisch werker ** ±
Fysiotherapeut **
Logopedist ** ±
Extra begeleiding door huisarts
Kinderarts **

 5

4,4
1,4
0,2
0,0
1,3
1,2

1

24,3
41,6
53,3
45,4
62,5
45,2

2

44,2
47,0
37,3
39,0
32,5
41,0

3

18,4
7,3
7,6
11,8
3,8
10,6

4

8,8
  2,7
  1,5
  3,8
 0,0
  2,1

Maatschappelijk werker (n=342)
Pedagogisch werker (n=219)
Fysiotherapeut (n=525)
Logopedist (n=549)
Extra begeleiding huisarts (n=80)
Kinderarts (n=578)

Tabel 8. Hoe tevreden bent u over de begeleiding door de volgende hulpverleners? (in %)
 De vraag is voorgelegd aan alleen die ouders die ervaring hebben opgedaan met 
de betreffende hulpverlener.  1= zeer tevreden; 2= tevreden; 3= niet tevreden, niet  
ontevreden; 4= ontevreden 5= zeer ontevreden
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cennia wordt dus een groter deel (59 pro-
cent) van de ouders die Early Intervention 
doen daarbij professioneel begeleid. In de 
leeftijdsgroep 0-5 jaar (n=279) werken 189 
ouders (68 procent) met een Early Inter-
vention programma, 117 ouders worden 
professioneel begeleid, 105 ouders maken 
daarbij gebruik van de standaardindica-
tie voor begeleiding bij Early Intervention 
van het CIZ. Overigens is 94 procent van 
de ouders van de 0-5 jarigen die werken 
met Early Intervention wel op de hoogte 
van de regeling voor de standaardindica-
tie.

	 Zo’n 18 procent is over het werken 
met een Early Intervention programma 
zeer tevreden, 48 procent tevreden, 29 
procent niet tevreden en niet ontevreden, 
4 procent ontevreden en 1 procent zeer 
ontevreden. Dit komt vrijwel overeen met 
de percentages in het 1992-onderzoek. In 
een open vraag noemen ouders als po-
sitieve punten onder andere het feit dat 
je nauwkeuriger en systematischer leert 
kijken naar de ontwikkeling van je kind, 
duidelijke stapjes en oefeningen in het 
programma kunt vinden en meer macht 
over de situatie krijgt als ouder.

De ontwikkeling van ons dochtertje gaat 
op alle gebieden langzamer dan bij ons 
zoontje. Het is fijn om te zien dat ons doch-
tertje zich echter wel blijft ontwikkelen. 
Early Intervention maakt je daar nog meer 
bewust van. (Moeder van een meisje met 
Downsyndroom van 1 jaar)

Het geeft in kleine stapjes aan hoe je je 
kind op een hoger niveau kunt brengen. 
Bovendien kun je heel gericht kijken welke 
oefeningen nodig zijn voor zijn ontwikke-
ling. (moeder van een jongen met Down-
syndroom van 2 jaar)

Het hielp me goed op weg, de situatie leek 
niet meer uitzichtloos. Ik bereikte er wat 
mee! (moeder van een jongen van 13 jaar)

Er worden ook negatieve punten ge-
noemd. Sommige ouders vinden Early In-
tervention erg veel werk, sommige vinden 
dat het programma te veel druk op hen 
legt, sommige vinden het programma 
voor hun kind niet goed werken.

Het is zoveel informatie en ik had de tijd 
daar niet voor, het kostte me teveel ener-
gie. (moeder van meisje met Downsyn-
droom van 6 jaar)

Er wordt zo gepusht, heb ik het idee. Con-
tinu vraag je je zelf af, doe ik het wel goed 
genoeg? Toen bleek dat we de principes 
van Early Intervention al van nature 
toepasten, heb ik het een beetje kunnen 
loslaten. (moeder van een jongen met 
Downsyndroom van 4 jaar)

Door de zeer slechte visus en moeizame 
ontwikkeling en het bijna continue ziek 

zijn van mijn zoon kunnen we nauwelijks 
stapjes uit het programma maken. Dat 
werkte demotiverend. De kleine stapjes 
bleken toch nog te groot. Op een gegeven 
moment hebben we de klapper terzijde 
gelegd om zelf onze eigen stapjes te beden-
ken. (moeder van een jongen met Down-
syndroom van 3 jaar). 

De ouders die bij Early Intervention pro-
fessioneel zijn begeleid, zijn vaker zeer 
tevreden (24 procent) of tevreden (51 pro-
cent) en minder vaak (zeer) ontevreden (3 
procent) over het werken met een Early 
Intervention programma, dan degenen 
die niet zijn begeleid (met respectievelijk 
10, 44 en 6 procent). 

Van de ouders die professioneel worden 
begeleid is 20 procent zeer tevreden over 
die begeleiding, 55 procent tevreden, 19 
procent niet tevreden en niet ontevreden, 
5 procent ontevreden en 1 procent zeer 
ontevreden. (Zeer) tevreden ouders geven 
aan dat het prettig is praktische tips te 
krijgen en dat de samenwerking met een 
begeleider helpt om zelf gemotiveerd te 
blijven en het overzicht te krijgen of te 
behouden. Verder benoemen zij kennis 
van zaken, empathie, betrokkenheid en 
enthousiasme als positieve punten van 
de hulpverlener. Ontevreden ouders be-
noemen vaak te weinig kennis van zaken 
bij de hulpverlener, te weinig empathie 
of te vaak wisselende hulpverleners als 
probleem. Van degenen die geen profes-
sionele begeleiding heeft gehad bij Early 
Intervention, zegt 47 procent daaraan ei-
genlijk wel behoefte te hebben gehad, bij 
de jongste leeftijdsgroep zelfs 61 procent.

Oudercontactgroepen
Zo’n 56 procent van de ouders (n=660) 

heeft ooit deelgenomen aan een ou-
dercontactgroep, vergelijkbaar met het 
1992-onderzoek (63 procent). Bij de oudste 
leeftijdsgroep in het huidige onderzoek 
ligt dit iets lager op 48 procent. Er waren 
376 ouders die gebruik maakten van een 
of meerdere oudercontactgroepen. Van 
deze ouders heeft 72 procent gebruik 
gemaakt van een oudercontactgroep 
georganiseerd vanuit de SDS (plaatselijke 
SDS-kern), 27 procent vanuit MEE (of SPD), 
9 procent vanuit een Downsyndroom 
Team, 9 procent een internetpraatgroep, 
8 procent vanuit een algemene ouder-
vereniging, 7 procent vanuit de VIM en 9 
procent ‘anders’ (vaak een zelf georgani-
seerde groep of een speelgroep zoals Early 
Bird).

 Het aandeel van de SDS ligt duidelijk 
hoger bij de jongste drie leeftijdsgroe-
pen (75 procent van degenen die een 
oudercontactgroep bezochten) dan bij 
de oudste (44 procent). Het aandeel van 
de algemene ouderverenigingen is sterk 
afgenomen van 44 procent bij de oudste 
leeftijdsgroep, naar respectievelijk 11, 6 en 
1 procent bij de drie jongste.

Van de ouders die gebruik hebben ge-

maakt van een oudercontactgroep geeft 
35 procent aan hier zeer veel aan te heb-
ben gehad, 44 procent veel, 18 procent 
niet zo veel en 2 procent niets. Deze per-
centages komen overeen met die in het 
1992-onderzoek. Van de 284 ouders die 
nooit hebben deelgenomen aan een ou-
dercontactgroep geven er 77 (27 procent) 
aan hier eigenlijk wel behoefte aan te 
hebben gehad. Ook dit komt overeen met 
het 1992-onderzoek.

Toekomstbeeld
In een open vraag is de ouders gevraagd 

om te omschrijven hoe zij de toekomst 
van hun kind zagen vlak na het uitspre-
ken van de diagnose Downsyndroom. 
Daarna is hen gevraagd hoe zij die toe-
komst nu zien. De onderzoeker heeft de 
antwoorden gecodeerd in drie catego-
rieën: positief, negatief en ‘anders’ (d.w.z.: 
gemengd; of niet in positieve of negatieve 
termen te vatten; of de ouders zeggen 
nog niet vooruit te willen denken). In na-
volging van de werkwijze bij het 1992-on-
derzoek is het huidige toekomstbeeld als 
positief gescoord wanneer dit duidelijk 
positiever is omschreven dan het eer-
dere toekomstbeeld. Bij de diagnose zag 
18 procent van de ouders de toekomst 
positief in, 52 procent negatief en 30 pro-
cent als ‘anders’. Er zijn geen significante 
verschillen tussen de leeftijdsgroepen en 
de percentages komen vrijwel overeen 
met die uit het 1992-onderzoek (14, 55 en 
31 procent). Het huidige toekomstbeeld 
wordt door 74 procent van de ouders als 
positief gezien, 8 procent negatief en 18 
procent ‘anders’. Ook hier zijn er geen 
verschillen tussen de leeftijdsgroepen en 
komen de percentages overeen met het 
1992-onderzoek.

Het huidige toekomstbeeld is dus veel 
vaker positief dan het toekomstbeeld 
bij de diagnose. Het komt slechts in en-
kele gevallen voor (7x op de 471 ouders 
die deze vraag hebben beantwoord) dat 
ouders met een positief toekomstbeeld 
bij diagnose later een negatief toekomst-
beeld hebben. Dit gebeurt soms wanneer 
het kind in de loop der jaren veel aanzien-
lijkere beperkingen blijkt te hebben dan 
de meeste anderen met Downsyndroom. 
Veel vaker (198x) komt het voor dat ou-
ders een negatief toekomstbeeld bij de 
diagnose na verloop van tijd bijstellen in 
positieve zin.

In het 1992-onderzoek bleek er een ver-
band te zijn tussen de tevredenheid van 
ouders over de ontwikkeling van hun kind 
en hun toekomstbeeld op dat moment. 
De betreffende vraag is niet op die wijze 
gesteld in het huidige onderzoek. Wel kan 
er worden gekeken naar een eventueel 
verband tussen toekomstbeeld enerzijds 
en IQ en de aanwezigheid van autistiform 
gedrag anderzijds. 

Er blijkt geen verband te zijn tussen 
enerzijds de aard van het toekomstbeeld 
bij de diagnose en anderzijds het latere 
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IQ (zelf ingeschat, of op een test gescoord) 
en/of (door de ouders gerapporteerd) au-
tistiform gedrag. Er blijkt echter wel een 
duidelijk verband te zijn tussen het zelf 
ingeschatte IQ en de aard van het huidige 
toekomstbeeld (363 ouders hebben beide 
vragen beantwoord). Van de ouders van 
kinderen met een (door de ouders zelf 
ingeschat) IQ < 35 (n=28) ziet 46 procent 
de toekomst positief en 36 procent de 
toekomst negatief (en de overige ‘an-
ders’), bij een IQ tussen 35 en 50 (n=69) 
ligt dit op 64 en 10 procent en bij een IQ 
≥ 50 (n=266) op 83 en 4 procent. Bij 206 
kinderen waarvan de ouders een huidig 
toekomstbeeld hebben omschreven is te-
vens een IQ-score op een test bekend. Van 
de ouders van kinderen met een (getest) 
IQ < 35 (n=24) ziet 50 procent de toekomst 
positief en 33 procent de toekomst nega-
tief, bij een IQ tussen 35 en 50 (n=74) ligt 
dit op 72 en 7 procent en bij een IQ ≥ 50 
(n=108) op 82 en 6 procent. Van 31 ouders 
die hebben aangegeven dat er sprake is 
van autistiform gedrag bij het kind heeft 
36 procent een positief toekomstbeeld en 
32 procent een negatief. Bij de kinderen 
zonder autistiform gedrag (n=440) ligt 
dit op 77 en 6 procent.

Er is hierbij een verband tussen door 
ouders gerapporteerd autistiform gedrag 
en een IQ < 35 (bijna de helft van de kin-
deren met een IQ < 35 vertoont volgens de 
ouders autistiform gedrag tegenover zo’n 
5 procent bij degenen met een IQ ≥ 35). 
Deze twee gegevenheden hebben echter 
ook onafhankelijk van elkaar een relatie 
met het huidige toekomstbeeld. De ou-
ders van kinderen met meer aanzienlijke 
cognitieve beperkingen (met name een 
IQ < 35) en/of de aanwezigheid van au-
tistiform gedrag maken zich dus relatief 
vaker zorgen over de toekomst van hun 
kind.

‘Onbeantwoorde hulpvragen’
Zo’n 16 procent van de ouders (n=659) 

geeft aan dat zij vragen hebben (gehad) 
waarvoor zij niet terecht konden bij 
de hulpverlening (vrijwel gelijk in het 
1992-onderzoek). De betreffende 103 ou-
ders geven in een open vraag toelichting 
hierbij. Opvallend vaak worden gedrags-
problemen genoemd (31x), in verband 
met autisme (6x), in verband met eetpro-
blemen (6x), slaapproblemen (4x) en/of 
anderszins. Vragen over medische proble-
men worden ook vaak genoemd (23x). Het 
gaat hierbij meestal om specifieke bijko-
mende aandoeningen (bijvoorbeeld een 
zeer beperkte visus of artritis of schisis of 
andere meer zeldzame aandoeningen). 
Vragen over opvoeding, ontwikkeling of 
ontwikkelingsstimulering worden 18 keer 
genoemd, vragen over school en/of kin-
deropvang 12 keer, vragen over regelingen 
(met name AWBZ) 9 keer. De overige 10 
vragen hadden betrekking op diverse on-
derwerpen (bijvoorbeeld: sociale relaties, 
seksualiteit, verwerking, zelfbeeld).

	 De ouders die zich op dit moment 
zorgen maken over de toekomst van hun 
kind rapporteren vaker dat zij onbeant-
woorde hulpvragen hebben dan ouders 
met een positief toekomstbeeld (46 ver-
sus 12 procent). Verder benoemen ouders 
die autistiform gedrag rapporteren vaker 
onbeantwoorde hulpvragen (m.n. over de 
diagnostiek van autisme en over gedrag) 
dan ouders van kinderen zonder autis-
tiform gedrag (46 tegenover 14 procent). 
Dit geldt eveneens, maar in mindere 
mate (nog wel significant bij p<0.05), voor 
ouders van kinderen met een (door de ou-
der ingeschat) IQ < 35 in vergelijking met 
ouders van kinderen met een hoger IQ (28 
versus 15 procent).

Specifieke vragen over 
medische begeleiding

Er is een aantal specifieke vragen ge-
steld over de medische leidraad en over 
de Downsyndroom Teams.

Medische leidraad
In de twee jongste leeftijdsgroepen 

denkt 71 procent van de ouders dat hun 
kinderarts gebruik heeft gemaakt van de 
Leidraad voor de medische begeleiding 
van kinderen met Downsyndroom, 3 pro-
cent denkt van niet en de overige 26 pro-
cent weet het niet. Bij 13-21 jaar ligt dit op 
54, 13 en 23 procent en bij ≥ 21 jaar op 15, 
24 en 61 procent. Waarschijnlijk gebruikt 
heden ten dage het overgrote deel van de 
kinderartsen dus deze leidraad.

Van de ouders geeft 65 procent aan zelf 
de medische zorg voor zijn of haar kind te 
coördineren. Bij 27 procent wordt dit door 
een kinderarts gedaan en bij 8 procent 
door een andere instantie of persoon. Bij 
0-5 jaar ligt de coördinatie in 51 procent 
van de gevallen bij de ouder en in 41 pro-
cent bij een kinderarts. Bij 5-13 jaar is dit 
69 en 25 procent en bij 13-21 jaar 78 en 14 
procent. Bij de volwassenen coördineert 
in 86 procent van de gevallen de ouder de 
medische zorg. Ouders spelen hierin dus 
een grote rol.

Van alle ouders (n=701) heeft 34 procent 
ook zelf de medische leidraad gebruikt. 
Dit percentage ligt met 41 procent hoger 
bij de twee jongste leeftijdsgroepen dan 
bij 13-21 jaar (20 procent) en bij ≥ 21 jaar 
(10 procent).

Van alle ouders geeft 42 procent aan 
behoefte te hebben aan een medische lei-
draad speciaal voor ouders in voor ouders 
begrijpelijke taal, bij de jongste leeftijds-
groep zelfs 50 procent.

 
Downsyndroom Teams

Van de kinderen 0-18 jaar (n=589) 
bezoekt 44 procent op dit moment een 
Downsyndroom Team (of Downsyndroom 
polikliniek), oplopend van 33 procent bij 
13-18 jaar, 44 procent bij 5-13 jaar tot 47 
procent bij 0-5 jaar. In een open vraag 
benoemen 179 ouders welk team zij heb-
ben bezocht. Het vaakst genoemd worden 

het team uit Amsterdam (28 keer) en Den 
Haag (25). Van de teambezoekers geeft 
87 procent aan dat het team voldeed aan 
de verwachtingen. Er zijn hierbij geen 
verschillen tussen de drie onderscheiden 
leeftijdsgroepen (en in het 1992-onder-
zoek was 78 procent (zeer) tevreden).

De 27 personen in het huidige onder-
zoek die kritiek hebben op het Down-
syndroom Team noemen hiervoor in 
een open vraag de volgende redenen: 
ontbreken van bepaalde deskundigen in 
het team; te weinig regie en afstemming 
binnen het team; te weinig toevoegen 
aan de reguliere zorg; alle bezoeken aan 
artsen op één dag is te vermoeiend voor 
het kind. 

De ouders van kinderen in de leeftijd 
0-18 jaar is in een open vraag gevraagd 
wat zij zien als kenmerken van een goed 
Downsyndroom Team. In totaal worden 
hier 145 antwoorden gegeven met daarin 
de volgende wensen: volledigheid van 
disciplines; een bepaalde discipline (car-
dioloog, KNO-arts, fysiotherapeut, logo-
pedist, enz.) is aan het team verbonden; 
deskundigheid en ruime ervaring met de 
doelgroep; onderlinge afstemming door 
de deskundigen; frequentie van bezoeken 
aan het team moet niet te laag zijn (min-
stens 1 à 2 keer per jaar wordt genoemd); 
alle deskundigen op één dag kunnen be-
zoeken; empathie en goed luisteren door 
de hulpverleners.

In de enquête worden bij de kinderen 
die een Downsyndroom Team bezoeken 
per leeftijdsgroep (0-5 jaar; 5-13 jaar; 13-18 
jaar) gelijke percentages met specifieke 
medische problemen gevonden als bij 
niet-teambezoekers (zie de Update bij 
Down+Up 92 voor een overzicht van de 
geïnventariseerde medische problemen). 
De enige uitzondering is dat in de leeftijd 
13-18 jaar van de 27 teambezoekers een 
significant hoger percentage van 59 pro-
cent volgens de ouders gehoorproblemen 
heeft tegenover 33 procent bij de andere 
kinderen van deze leeftijd (n=54). Verrips 
et al. (1995) onderzochten in 1994 een 
steekproef van 891 kinderen met Down-
syndroom uit de geboortejaren 1985-
1994. Er waren geen verschillen tussen de 
153 kinderen (17 procent) die toentertijd 
een Downsyndroom Team bezochten en 
degenen die dit niet deden in de preva-
lentie van medische aandoeningen, met 
uitzondering van gehoorproblemen. Uit 
een analyse van dossiers van teambe-
zoekers bleek dat bij 23 procent door het 
bezoek aan een Downsyndroom Team 
nieuwe KNO-aandoeningen aan het licht 
waren gekomen. Het bezoek aan een 
Downsyndroom Team leidde indertijd 
dus waarschijnlijk tot minder onderdiag-
nostiek van gehoorproblemen. Ditzelfde 
patroon lijkt ook nu nog zichtbaar te zijn 
in de leeftijdsgroep 13-18 jaar (geboorte-
jaren 1992-1996). Bij 0-13 jaar zijn er op 
dit punt echter geen verschillen tussen 
teambezoekers en andere kinderen. Een 
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mogelijke verklaring zou kunnen zijn dat 
bij de jonge kinderen ook de kinderartsen 
buiten de Downsyndroom Teams heden 
ten dage meer alert zijn op gehoorproble-
matiek dan begin jaren negentig.

Conclusie
De vermoedelijke diagnose Downsyn-

droom wordt naarmate het geboortejaar 
recenter is op een vroeger tijdstip gesteld. 
Een meerderheid omschrijft het eerste 
gesprek bij de vermoedelijke diagnose 
in overwegend positieve termen, een 
minderheid van 29 procent in overwe-
gend negatieve termen. De verloskun-
dige wordt hierbij van de verschillende 
beroepsgroepen het vaakste positief 
gewaardeerd. De waardering voor dit eer-
ste gesprek, alsmede het oordeel over de 
toereikendheid van de informatie daarbij, 
is toegenomen in de loop der jaren, met 
name door een toegenomen waardering 
voor de kinderarts. Het oordeel over dit 
eerste gesprek is vaker positief naarmate 
de vermoedelijke diagnose korter na de 
geboorte is uitgesproken, als beide part-
ners erbij aanwezig waren en tevens als 
het kind erbij was. Daarbij moeten artsen 
de diagnose niet in negatieve bewoor-
dingen brengen en dienen zij zich empa-
thisch op te stellen. 

Deze resultaten van de enquête beves-
tigen de aanbevelingen uit de literatuur 
(Cunningham, 1991; Taanila et al., 1998; 
Skotko et al., 2009; Muggli et al., 2009). In 
Nederland heeft de SDS vanaf haar oprich-
ting in 1988 dergelijke aanbevelingen voor 
het diagnosegesprek verbreid. Deze heb-
ben halverwege de jaren negentig ook hun 
weg gevonden naar de medische leidraad 
van de Nederlandse kinderartsen. Heden 
ten dage maakt het merendeel van de kin-
derartsen hiervan gebruik. Aanbevelingen 
uit de literatuur over de wijze van mede-
delen van de diagnose blijken steeds vaker 
te worden opgevolgd. Dit leidt tot een gro-
tere tevredenheid bij de ouders.

Er is een positieve tendens in de tijd bij 
de medische en paramedische begelei-
ding. Steeds meer ouders vinden snel de 
weg naar begeleiding door een kinder-
arts, fysiotherapeut, logopedist en Down-
syndroom Team. Vrijwel alle kinderen 
maken heden ten dage gebruik van bege-
leiding door kinderarts, fysiotherapeut en 
logopedist. Het merendeel van de ouders 
is (zeer) tevreden over de verschillende 
hulpverleners. De waardering voor de kin-
derarts en de huisarts is toegenomen in 
vergelijking met het onderzoek uit 1992.
Verder is er een toegenomen waardering 
voor de opvang in het ziekenhuis en voor 
de informatie van kraamhulp en wijkver-
pleegkundige. 

Zo’n 65 procent van de ouders geeft 
aan zelf de medische zorg voor zijn of 
haar kind te coördineren, in de leeftijds-
groep ≥ 21 jaar zelfs 86 procent. Ouders 
spelen hierin dus een grote rol. Eenderde 
van alle ouders heeft zelf de medische 

leidraad voor de kinderartsen gebruikt. 
Ongeveer 42 procent van de ouders heeft 
behoefte aan een medische leidraad spe-
ciaal voor ouders in voor ouders begrij-
pelijke taal, bij de 0-5 jarigen 50 procent, 
bij niet-westers allochtone ouders zelfs 
71 procent. Inmiddels is overigens in deze 
behoefte voorzien. De Stichting Artsen 
voor Kinderen heeft voor ouders het 
boek Downsyndroom. Alle medische pro-
blemen op een rij uitgegeven, verkrijg-
baar bij de SDS en via www.hebikdat.nu .

De situatie waarin ouders helemaal 
niet worden doorverwezen naar hulp-
verleningsinstanties na de diagnose en 
de situatie waarin ouders in de eerste 
levensjaren met geen enkele hulpver-
leningsinstantie contact opnemen is 
steeds zeldzamer geworden. Heden ten 
dage vinden veel ouders vrij snel de weg 
naar met name SDS, MEE en Downsyn-
droom Team. Uit een analyse van de 
SDS-database komt naar voren dat in de 
afgelopen twintig jaar van de ouders die 
ooit contact hebben opgenomen met de 
SDS zo’n 84 procent dit binnen het eerste 
levensjaar heeft gedaan. Er kan worden 
ingeschat dat van de ouders van alle in 
Nederland geboren kinderen met Down-
syndroom in de leeftijd 0-21 jaar zo’n 61 
procent binnen het eerste levensjaar van 
hun kind contact heeft opgenomen met 
de SDS (zie kader over contact met de 
SDS in de eerste levensjaren).

Het merendeel van de ouders heeft kort 
na de vermoedelijke diagnose behoefte 
om over gevoelens te praten. De ouders 
willen vooral vaak praten met de eigen 
partner, vrienden en familie. Daarnaast 
worden deskundigen redelijk frequent 
genoemd. Ook geven relatief veel ouders 
aan behoefte te hebben aan een gesprek 
met ouders van andere kinderen met 
Downsyndroom in de periode na de dia-
gnose. Ouders die dit hebben gedaan zeg-
gen hier (zeer) veel aan te hebben gehad. 
Het komt helaas ook nu nog regelmatig 
voor dat ouders die hieraan wel behoefte 
hebben verstoken blijven van contact 
met andere ouders van een kind met 
Downsyndroom in de periode kort na de 
diagnose.

Iets meer dan de helft van de ouders 
heeft ooit deelgenomen aan een ouder-
contactgroep, meestal georganiseerd 
vanuit SDS, dit laatste zeker in de drie 
jongste leeftijdsgroepen. Van de ouders 
die een oudercontactgroep hebben be-
zocht geeft 79 procent aan hier (zeer) veel 
aan te hebben gehad. 

Op het gebied van de pedagogische 
begeleiding bij Early Intervention is zeker 
nog winst te behalen. Van de 68 procent 
ouders die met een Early Intervention 
programma werken, wordt nog steeds 
een relatief grote groep (zo’n 42 procent 
van de betreffende ouders) daarbij niet 
professioneel begeleid. De ouders die 
wel begeleid worden zijn vaker (zeer) 
tevreden over het werken met Early Inter-

vention. Bijna de helft van de ouders, in 
de jongste leeftijdsgroep zelfs 61 procent, 
die zonder begeleiding met Early Inter-
vention werk(t)en, geeft aan eigenlijk wel 
behoefte te hebben (gehad) aan profes-
sionele begeleiding. 

Het komt heel veel vaker voor dat ou-
ders een negatief toekomstbeeld bij de 
diagnose later positief bijstellen, dan 
andersom. Ouders van kinderen met een 
IQ < 35 en/of autistiform gedrag (tezamen 
zo’n 16 procent van de respondenten) ma-
ken zich vaker zorgen over de toekomst 
dan andere ouders. Zij rapporteren ook 
relatief vaker hulpvragen die door geen 
enkele vorm van hulpverlening zijn be-
antwoord, met name op het gebied van 
gedragsmatige begeleiding en van dia-
gnostiek van autisme. Onbeantwoorde 
hulpvragen van ouders hebben daar-
naast relatief vaak betrekking op de com-
binatie van Downsyndroom met andere 
meer zeldzame medische aandoeningen. 
Het is belangrijk dat de hulpverlening en 
belangenorganisaties (zoals de SDS) oog 
hebben voor de behoefte van deze speci-
fieke subgroepen.
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Koken Inclusief is een samenwer-
kingsproject van ROC Landstede 

en VSO ZML Zonnehof, beide te Raalte. 
Klazien Steen-Jansen is een van de or-
ganisatoren van dit project en werkt 
op Landstede. Franceline van Dijk is de 
aanjager vanuit de Zonnehof. Zij praten 
vol passie over het bijzondere project dat 
op 12 november jl. voor de tweede keer 
plaatsvond op het ROC.

Leeftijdsgenoten van Landstede en 
Zonnehof hebben elkaar enkele weken 
ervoor al ontmoet. De studenten van het 
ROC gingen naar de Zonnehof, kregen 
daar een rondleiding en informatie over 
deze school. De leerlingen van de Zonne-
hof verzorgden de rondleiding. Een week 
later kwamen zij naar het ROC en kregen 
daar een rondleiding van de studenten. 
Een derde dagdeel kwamen de leer-
lingen van de Zonnehof weer naar het 
ROC. Er werden tweetallen gemaakt, een 
student van het ROC met een leerling 
van Zonnehof. Ieder duo heeft een recept 
uitgekozen en is gewapend met €6 naar 
de winkel getogen om de boodschappen 
te halen. Deze dag dat er gekookt wordt, 
is al weer de vierde ontmoeting. 

Samen in de keuken:

Koken Inclusief 

Bij binnenkomst in het kooklokaal ruikt het heerlijk. Bij 
ieder kookstel staan 2 jongeren tussen de 16 en 19 jaar en 
de sfeer is erg goed. Aan deze kookles is veel organisatie 
en overleg voorafgegaan. Boven de potten en pannen 
bloeit dan ook iets moois. Verslag van een geslaagde 
samenwerking.  • tekst en foto’s Regina Lamberts

Gelijkwaardigheid
Vol enthousiasme is iedereen aan het 

koken. Uitgangspunt is nadrukkelijk 
gelijkwaardigheid. Koken is daarbij een 
handige activiteit. Veel leerlingen van 
het VSO ZML kunnen koken, terwijl de 
studenten daar vaak nauwelijks erva-
ring mee hebben. Gezamenlijk staan ze 
over het kookboek gebogen, gezamenlijk 
worden de ingrediënten klein gesneden 
en verwerkt. Renée Mensink en Ans 
Snellink en Wendy Scholten, docenten 
van Landstede en Zonnehof, werken 
nauw samen en ondersteunen de kop-
pels. 

Het is de bedoeling dat na het koken de 
tafels feestelijk gedekt worden en ieder-
een kan eten van eigen en andermans 
gerechten. En dan is het wel fijn dat eten 
dat warm hoort te zijn, ook warm is. Het 
koken vereist dus ook enige afstemming. 
Na het eten hoort opruimen en afwassen 
ook bij de activiteit. 

De week na het eten gaan de studen-
ten van het ROC naar de Zonnehof. Dan 
wordt de werkwijze geëvalueerd en ver-
beterpunten voor het volgend jaar gefor-
muleerd. Het is de bedoeling dat Koken 
Inclusief een vast onderdeel wordt in het 

curriculum voor 2e jaars studenten on-
derwijsassistent.

Sneller even een praatje
De samenwerking tussen Landstede en 

Zonnehof gaat verder. Er worden soms 
docenten uitgewisseld. Op verzoek van 
de Zonnehof hebben studenten van 
Landstede een leskist ‘rouwverwerking 
bij kinderen in het ZML-onderwijs’ 
gemaakt en deze gepresenteerd en 
aangeboden aan de leerkrachten van 
de Zonnehof. Daarnaast is er een uitwis-
seling van stagiaires. Niet alleen leren 
studenten en leerlingen meer over de 
belevingswereld van elkaar. In het dorp 
komen ze elkaar ook tegen en wordt er 
veel sneller even een praatje gemaakt. 
Dat ROC Landstede integratie belangrijk 
vindt, en zich hier mede verantwoorde-
lijk voor voelt, is direct te zien aan de ba-
lie. Daar worden bezoekers verwelkomd 
door Bert Pekkeriet, een collega met 
Downsyndroom.
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Het jaar 2010 kenmerkt zich door nieuw elan, waarmee de Stichting 

Downsyndroom haar taken vervult. Met de komst van directeur Regina Lamberts 

is de SDS vol energie voor het heden en vol vertrouwen voor de toekomst. De 

wereld die Downsyndroom heet, kan steunen op een enthousiaste, kundige en 

eigentijdse organisatie. Een EIGEN organisatie. De Stichting Downsyndroom 

kon daarbij ook in 2010 een beroep doen op bestuur en vrijwilligers. Zo konden 

weer de nodige activiteiten worden georganiseerd en zagen belangrijke nieuwe 

producties het licht. U leest het allemaal in dit gevarieerde jaarverslag. Het 

bestuur bedankt een ieder die op enigerlei wijze heeft bijgedragen aan het werk 

van de SDS voor zijn of haar inspanningen.  • Marja Hodes, voorzitter SDS, Regina Lamberts, 

directeur.

De SDS in 2010
De SDS heeft drie hoofdtaken: 

belangenbehartiging, lotgeno-
tencontact en informatievoor-

ziening. Deze taken zijn erkend door de 
overheid en vormen de basis voor over-
heidssubsidie. 

De SDS heeft drie grote inkomstenbron-
nen. Ten eerste zijn dat de donateurs. 
Eind 2010 telde de SDS 4000 donateurs. 
De tweede bron van inkomsten is de 
instellingssubsidie, uitgegeven door het 
ministerie van VWS. De hoogte van de 
subsidie wordt gekoppeld aan het aantal 
donateurs dat een stichting heeft. Hoe 
meer mensen er bereikt worden door 
de stichting, hoe belangwekkender de 
stichting wordt gevonden en hoe meer 
subsidie wordt verstrekt. De SDS is groot 
genoeg om het maximale bedrag toege-
kend te krijgen. Dat neemt niet weg dat 
het totaal aan donaties beduidend hoger 
is dan het bedrag van de overheidssubsi-
die. Naast deze grote inkomstenbronnen 
krijgt de SDS geregeld giften en legaten. 
De derde inkomstenbron is subsidie voor 
specifieke projecten, deze subsidie wordt  
zowel door het Fonds PGO als particu-
liere instellingen verstrekt. 

Donateurs
Donateurs zijn van wezenlijk belang 

voor de SDS. Immers, donateurs zijn ons 
draagvlak en direct en indirect de in-
komstenbron van de SDS. Bij belangen-
behartiging is het belangrijk om aan te 
kunnen geven dat wij gegevens hebben 
van zo’n driekwart van alle kinderen 
met Downsyndroom en van zo’n 40 pro-
cent van de jongvolwassenen (21-30 jaar) 
in Nederland. 

In 2010 hebben zich 248 nieuwe dona-
teurs aangemeld, op een totaal van nu 
bijna 4000. Wel hebben 94 mensen hun 
donateurschap opgezegd. Hiermee is de 
SDS in 2010 toch iets gegroeid. 

Het donateursbestand is traditioneel 
opgebouwd uit zo’n 70 procent ouders 
en 10 procent grootouders, familieleden, 
vrienden en andere sympathisanten. 
Verder telt het donateursbestand rond 10 
procent aan professionele hulpverleners 
zoals (kinder)artsen, logopedisten, am-
bulant begeleiders en fysiotherapeuten; 
scholen, zowel reguliere als speciale ba-
sisscholen, voortgezet onderwijs tot en 
met universiteiten. Van de overige dona-
teurs is geen specificatie bekend.

Deze trouwe donateurs doneerden in 
2010 gezamenlijk zo’n € 200.000, zo 
blijkt uit de voorlopige jaarcijfers.

Bestuur
Het zeven man/vrouw sterke bestuur 

is in 2010 ongewijzigd gebleven. Het be-
stuur heeft een aantal extra bijeenkom-
sten gehad omdat in januari en februari 
de sollicitatieprocedure voor de functie 
directeur nog in volle gang was. Na het 
aantreden van de directeur kon het be-
stuur de dagelijkse gang van zaken, die 
wordt geregeld vanuit het SDS-kantoor 
in Meppel, overdragen.

Personeel
De SDS heeft 5 personen in dienst met 

een totaal van 3,1 fte. 
In mei 2010 is de nieuwe directeur Re-

gina Lamberts gestart. Dit heeft enkele 
verschuivingen in werkzaamheden 
opgeleverd. Erik en Marian de Graaf kon-
den als echte vrijwilligers hun rol gaan 
invullen en hoefden niet meer bijna elke 
dag aanwezig te zijn om het landelijk 
bureau operationeel te houden. 

Gert de Graaf is pedagoog en mede-
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werker onderwijs. Hij geeft onder meer 
informatie aan ouders en andere vra-
genstellers, schrijft artikelen, waaronder 
veel wetenschappelijke bijdragen aan 
de Update van Down+Up, werkt mee 
aan wetenschappelijk onderzoek, voert 
zelf onderzoek uit en geeft lezingen over 
onderwijs, Early Intervention en Down-
syndroom in het algemeen. 

Rob Goor is als hoofdredacteur verant-
woordelijk voor Down+Up. Hijzelf, mede-
werkers, vrijwilligers en ouders leveren 
artikelen aan. Het redigeren, samenstel-
len en een deel van de vormgeving zijn 
geheel in handen van Rob. Daarnaast 
doet hij dezelfde werkzaamheden voor 
alle SDS-uitgaven.

David de Graaf, onze medewerker met 
Downsyndroom, werkt drie middagen 
in de week op het landelijk bureau. Hij 
verzorgt de post, de lunch, ruimt alle 
papieren op, maakt intakepakketten en 
welkomsttassen. Hij maakt de posters 
voor de verschillende postercampag-
nes. Daarnaast treedt hij regelmatig op 
als rolmodel. Zo heeft hij in april een 
uitgebreide gastles gegeven over Early 
Intervention, met beelden uit zijn eigen 
prille jeugd, voor een zaal vol studenten 
logopedie aan de Fontys Hogeschool in 
Eindhoven. David verzorgt ook de foto’s 
bij veel evenementen. Daarnaast is Da-
vid in 2010 ingehuurd door de organisa-
tie van de week van de Toegankelijkheid 
en door Platform VG als fotograaf. 

Marijke Jongebloed is het aanspreek-
punt voor de administratie en organi-
seert alle grote activiteiten. Zij regelt de 
locaties, coördineert aanmeldingen en 
organiseert de informatievoorziening. 

Op het landelijk bureau is in 2010 twee 
keer ondersteuning geweest door admi-
nistratieve krachten vanuit een uitzend-
bureau. Dit heeft gezorgd voor continuï-
teit in de zomer en het bijwerken van het 
donateurbestand in de winter.

De SDS huurt verder nog enkele bedrij-
ven in voor het beheer van ICT, voor de 
boekhouding, en voor de salarisadmini-
stratie. 

Belangenbehartiging
Individueel

De SDS wil zoveel mogelijk die ken-
nis uitdragen die wetenschappelijk is 
aangetoond. Wetenschappelijk aange-

toonde kennis kan de doelgroep verder 
helpen. Verder helpen door kennis over 
het stimuleren van de ontwikkeling 
waardoor de mogelijkheden tot parti-
cipatie in de maatschappij toenemen 
en verder helpen door de omgeving aan 
te geven wat zij het beste kunnen doen 
bij de begeleiding en het scheppen van 
voorwaarden om goed te functioneren. 
Wetenschappelijke kennis gaat per defi-
nitie over groepen mensen. De SDS spant 
zich in om de informatie te verspreiden, 
en vervolgens ouders bij te staan bij het 
vertalen van die informatie naar hun 
persoonlijke situatie. Ouders zijn en blij-
ven altijd zelf verantwoordelijk voor het 
nemen van keuzes in de begeleiding en 
opvoeding van hun kind. 

Landelijk
De SDS is aangesloten bij het Platform 

verstandelijk Gehandicapten. Daar waar 
de SDS een syndroom specifieke orga-
nisatie is, komt het Platform VG op voor 
de belangen van alle mensen met een 
verstandelijke handicap. Zo’n 20 ouder-
verenigingen/stichtingen zijn aangeslo-
ten bij het Platform VG. Hiermee kan het 

Platform richting de politiek een flinke 
vuist maken. Het Platform heeft zich 
veel bezig gehouden met Passend Onder-
wijs, de kwaliteit van instellingen, PGB’s 
en de positie van mensen met een ver-
standelijke handicap in de maatschappij. 
Ook samen met Platform VG heeft de 
SDS richting Tweede Kamer en de media 
geprobeerd aandacht te vestigen op het 
belang van onderwijsintegratie en de 
noodzakelijke financiële middelen op de 
basisschool.

De SDS is verder lid van de VSOP, de 
alliantie voor erfelijkheidsvraagstuk-
ken. Tenslotte vertegenwoordigt Erik de 
Graaf de SDS binnen de gezamenlijke 
cliëntenraad van de acht academische 
ziekenhuizen, CRAS.

Wereldwijd
De SDS is ‘founding member’ van de 

European DownSyndrome Association 
(EDSA). De EDSA is het podium voor uit-
wisseling van informatie en ervaringen 
en zet zich in voor breed wetenschappe-
lijk onderzoek en voor de belangen van 
mensen met Downsyndroom in andere 
landen. Erik de Graaf nam deel aan de 
bestuursvergadering van februari in 
Neurenberg en bezocht samen met Mar-
ja Hodes (voorzitter SDS) de algemene 
vergadering in oktober 2010. De SDS is 
tevens lid van de wereldwijde DownSyn-
drome International (DSI). 

De SDS zet zich ook in voor ontwik-
kelingskansen van mensen met Down-
syndroom in andere landen. Zo bestaat 
er nu een ‘Handboek Early Intervention’ 
in het Vietnamees. Marja Hodes heeft in 
2010 de laatste hand gelegd aan de orga-
nisatie zodat dit boek nu beschikbaar is. 
Dit project is door stichting Liberty gefi-
nancierd. Ook de financiële afhandeling 
richting subsidiegever is afgerond. 

Lotgenotencontact
De 25 kernen van de SDS worden geheel 

geleid door vrijwillige ouders. Iedere 
kern bepaalt zelf hoe zij haar activitei-
ten inricht. Er worden koffieochtenden 
gehouden voor jonge ouders. Er worden 
gezamenlijke activiteiten georganiseerd, 
zoals sportdag, speeltuinmiddag, klim-
evenement, dierendag, zwemmiddag 
en disco’s. De meeste kernen bereiken 
de gezinnen met jonge kinderen goed. 
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Het totaal aantal donateurs van de  
SDS bedroeg begin 2010 bijna 3800.

In 2010 meldden zich bijna 250 nieuwe 
donateurs bij de SDS aan, als volgt  
onder te verdelen: 
Ouders	 169
Aanstaande ouders	 8
Grootouders	 13
Sympathisanten	 40
Hulpverleners	 11
Onbekend	 7

In 2010 zegden 94 mensen hun 
donateurschap van de SDS op.

Het totaal aantal donateurs van de SDS 
bedroeg eind 2010 bijna 4000.
In Nederland leven nu naar schatting 
ongeveer 12.700 mensen met Down-
syndroom, van wie ruim 5.000 jonger 
zijn dan 21 jaar.
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Pubers en jongvolwassenen zijn veel 
moeilijker te bereiken. 

De kernouders kunnen ondersteuning 
krijgen vanuit het landelijk bureau. In 
2010 zijn er twee landelijke bijeenkom-
sten geweest voor de kernouders. Het 
waren zeer geanimeerde bijeenkomsten 
die zowel voor de ouders als voor het 
landelijk bureau als voor het bestuur in-
spirerend waren. 

Wereld Downsyndroomdag
Ongeveer 240 volwassenen en 170 kin-

deren zijn op 21 maart naar het Afrika 
museum gekomen voor Wereld Down-
syndroomdag. Het was een goede plek 
om elkaar te ontmoeten en informatie te 
delen. Daarnaast waren er lezingen voor 
de ouders en workshops voor kinderen 
en volwassenen. In het land waren er en-
kele kernen die ook activiteiten organi-
seerden. Hoewel de dagen zelf een groot 
succes waren, viel de media aandacht 
wat tegen.

Bijeenkomsten
In het kader van de Week Chronisch 

Zieken is er een proeverij geweest in 
Baarn voor jonge ouders. Ouders kregen 
de kans om ervaring op te doen met Lee-
spraat en gebarenliedjes. 

In 2010 was er onderleiding van onze 
ambassadeur Sjeng Schalken een ten-
nisclinic in Havelte (Drenthe). Jongeren 
kregen de mogelijkheid om te tennissen. 
Het publiek stroomde in groten getale 
toe, en daarmee was dit evenement ook 
een goede vorm van integratie. 

Het muziekweekend voor (jong) vol-
wassenen met Downsyndroom was 
geslaagd. Onder leiding van een profes-
sioneel dirigent is er gewerkt aan de uit-
voering van een muziekstuk (zie ook Up 
with music, uit Peetjie’s dagboek op de 
pagina’s 21-23 van deze Down+Up). 

In 2010 mocht de SDS donateurs uit-
nodigen om in vier parken weer een 
dreamnight te beleven. Van dit aanbod is 
zeer ruim gebruik gemaakt. Alle parken 
en dierentuinen hebben een geweldig 
evenement verzorgd.

In 2010 is een leuke samenwerking 
ontstaan tussen de SDS, een regisseur 
en een toneelspeelster. De laatste twee 
willen een bestaand toneelstuk vertalen 
en opvoeren in Nederland met de titel: 

Het Kind achter de Ogen. Zij verzorgen 
de artistieke kant, de SDS participeert 
bij gesprekken naar aanleiding van het 
toneelstuk. Het stuk zal bij verschillende 
kernen ‘te gast’ zijn. In het najaar van 
2011 komt het toneelstuk in productie. 

Informatievoorziening
Gert de Graaf, medewerker onderwijs, 

heeft in 2010 een belangrijke publicatie 
op zijn naam gekregen. Het boek ‘Ge-
woon of Speciaal - Effecten van en voor-
waarden voor inclusief onderwijs aan 
leerlingen met Downsyndroom’ is een 
echte SDS-uitgave geworden. 

Meer dan de helft van de kinderen met 
Downsyndroom begint tegenwoordig 
op een reguliere school. De studie van 
Gert de Graaf bevat een up-to-date over-
zicht van onderzoek naar de onderwijs-
integratie van deze leerlingen. Welke 
voor- en nadelen heeft plaatsing op een 
reguliere school voor hen? Wat vraagt 
het van een reguliere school? Deze en 
andere vragen krijgen een wetenschap-
pelijk antwoord. 

Dankzij subsidie van Dioraphte kon 
het boek worden gedrukt en verstuurd 
naar alle samenwerkingsverbanden 
Weer Samen Naar School, ZML-scholen, 
onderwijsbegeleidingsdiensten, we-
tenschappelijk bibliotheken, PABO’s, 
beleidsmakers en politici. Te midden van 
een delegatie SDS-medewerkers en be-
stuursleden heeft Gert de Graaf het boek 
half november 2010 aangeboden aan 
Jeroen Dijsselbloem, Tweede Kamerlid 
voor de PvdA. 

Down+Up
Zoals ieder jaar zijn rond de wisse-

ling van de seizoenen vier edities van 
Down+Up verschenen. Iedere Down+Up 
is het weer een verrassing wie van de ou-
ders een verhaal wil delen met anderen. 
Daarnaast leveren de vaste medewer-
kers veel input. 

Er is weer geïnvesteerd in het werven 
van advertenties. Dit heeft ook beschei-
den inkomsten opgeleverd. Down+Up 
is een belangrijk middel om informatie 
over Downsyndroom te verspreiden, 
om de beeldvorming te beïnvloeden 
en om donateurs te binden aan de SDS. 
Down+Up is dan ook een van de belang-
rijke peilers van de SDS.

www.downsyndroom.nl
De website is een belangrijke infor-

matiebron voor ouders, verwanten en 
andere betrokkenen. In 2010 telde www.
downsyndroom.nl maandelijks zo’n 
15.000 bezoekers.

De helpdesk is een belangrijk aspect 
van het werk van de SDS. Dagelijks ko-
men vragen binnen zowel telefonisch als 
per mail. De aard van de vragen is zeer 
divers. Vragen komen van ouders en be-
geleiders over de opvoeding, ontwikke-
lingsstimulering, medische problemen, 
onderwijs, gedrag, en over regelingen 
(AWBZ met stip op 1). Ook komen steeds 
vaker vragen over volwassenen en ou-
deren met Downsyndroom, o.a. over 
Alzheimer. Verder krijgt het kantoor veel 
vragen van studenten over bepaalde 
specifieke aspecten van Downsyndroom 
voor werkstukken, scripties en onder-
zoeken. 

In 2010 zijn er 251 intake-pakketten 
verstuurd. Op deze wijze kunnen we 
nieuwe ouders snel van veel informatie 
voorzien.

In 2009 is de grote SDS enquête ge-
houden. Vanaf de zomer van 2010 ver-
schijnen de resultaten in de Update van 
Down+Up. Meer dan 800 mensen zijn 
gestart met invullen van de enquête over 
zeer veel onderwerpen. In Down+Up 
zijn tot nu toe Updates verschenen over 
methode en representativiteit (D+U 90, 
zomer); ervaringen met prenatale diag-
nostiek (D+U 91) en medische aspecten 
(D+U 92). In deze Down+Up vindt u de 
enquête-resultaten over de hulpverle-
ning in eerste levensjaren.

In 2010 is er veel geïnvesteerd in ver-
krijgen en verspreiden van kennis over 
dementie/Alzheimer bij mensen met 
Downsyndroom. In Down+Up is hierover 
gepubliceerd en in de toekomst zal hier-
over meer informatie verschijnen. 

SDS in de media
De SDS is een flink aantal keren zelf in 

de media geweest of heeft meegewerkt 
aan uitzendingen over Downsyndroom. 
Op de radio en in de krant hebben we 
gesproken over prenatale diagnostiek, 
passend onderwijs, voorlichting over 
Downsyndroom, en beeldvorming. In 
een internationaal wetenschappelijk 
tijdschrift heeft Gert de Graaf over de 
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prevalentie van Downsyndroom in  
Nederland gepubliceerd.

De SDS heeft persberichten uitgegeven 
over passend onderwijs en mogelijke 
afschaffing van de Rugzakjes, over pre-
natale screening en Downsyndroom en 
over bezuinigingen met betrekking tot 
het PGB. 

Bij de onderwerpen die de hele sector 
aangaan (en niet syndroomspecifiek 
zijn) participeert de SDS bij het opstellen 
en uitgeven van persberichten door onze 
koepel, Platform VG. 

In het voorjaar is voorzitter Marja Ho-
des in Netwerk geweest met betrekking 
tot de berichtgeving van een hoogbe-
jaarde moeder die geen toekomst voor 
haar volwassen dochter met Downsyn-
droom zag en haar van het leven be-
roofde. De directeur is geïnterviewd over 
beeldvorming en de media. 

De SDS heeft deelgenomen aan con-
gressen en symposia over inclusie, pa-
tiënten participatie, kwaliteitscriteria 
voor de zorg en ‘Focus en samenwerking 
in wetenschappelijk onderzoek bij kin-
deren met Down Syndroom in Neder-
land’. Daarnaast hebben we zelf presen-
taties verzorgd over Early Intervention, 
onderwijsintegratie, sociale ontwikke-
ling en Downsyndroom in het algemeen. 

De SDS heeft een aantal gastcolleges 
verzorgd voor een post HBO opleiding 
pedagogiek bij de MEE en voor een op-
leiding voor klasse-assistenten uit het 
ZML-onderwijs, dit laatste in samenwer-
king met het Seminarium voor Orthope-
dagogiek. 

Financiën
Zoals altijd in de eerste weken van het 

nieuwe jaar wordt aan de cijfers voor 
2010 nog volop geadministreerd ter 
voorbereiding van het financiële jaarver-
slag dat rond mei zal verschijnen. Voor 
de juiste en gecontroleerde weergave 
van de inkomsten en uitgaven verwijzen 
we dan ook naar deze komende jaarre-
kening.

De financiën van de Stichting Down-
syndroom leveren een stabiel beeld op. 
Financiële laagdrempeligheid voor de 
ouders wordt gecombineerd met vol-
doende middelen om medewerkers en 
de achterban te kunnen bedienen en be-
langrijke projecten te kunnen realiseren. 

Samenwerking met andere 
organisaties

In EDSA-verband wordt gewerkt aan 
een uitgebreide brochure over de ouder 
wordende mens met Downsyndroom, 
met een schat aan medische, psychologi-
sche en praktische informatie. Vanuit de 
SDS wordt geprobeerd een Nederlandse 
versie daarvan als special uit te brengen.

In 2010 is het Downsyndroom Onder-
zoek Consortium (DOC) opgericht. Dit 
Consortium bestaat uit medici die ver-
bonden zijn aan Downsyndroom Teams 
in ziekenhuizen en medewerkers van de 
SDS. Daarnaast is er een initiatief van 
academische ziekenhuizen die zich buigt 
over ‘Prioritering Wetenschappelijk 
Onderzoek bij Kinderen met Down Syn-
droom’. Ook hier is de SDS bij betrokken. 

In samenwerking met het Vereniging 
samenwerkende ouders- en patiënten-
organisaties (VSOP) werkt SDS aan het 
project gestandaardiseerde zorg. De 
VSOP werkt namens 60 aangesloten 
patiëntenorganisaties aan betere zorg 
en preventie voor zeldzame, genetische 
en aangeboren aandoeningen; meer 
wetenschappelijk onderzoek en thera-
pieontwikkeling; betere samenwerking 
met patiëntenorganisaties in onderzoek; 
oplossingen voor erfelijkheidsvraag-
stukken vanuit het perspectief van 
ouders en patiënten. In het kader van 
het project gestandaardiseerde zorg is in 
2010 duidelijk geworden dat de SDS het 
perspectief van de ouders kiest. Voorts 
is het projectplan voor de komende tijd 
gemaakt. Middels digitale vragenlijsten 
worden ouders en deskundigen geraad-
pleegd, wat in 2011 uitgevoerd gaat wor-
den en wordt verwerkt in standaarden 
voor zorg.

De werkstandaard voor de medici is in 
2010 ook herzien, door de Nederlandse 
vereniging voor kindergeneeskunde 
(NVK) De medische leidraad komt in 2011 
beschikbaar voor alle artsen. De NVK 
heeft ook een medische handleiding 
voor ouders uitgegeven. Deze handlei-
ding kan via de SDS worden verkregen. 

TNO heeft gewerkt aan nieuwe groei 
en gewichtscurven. Er is een trendbreuk 
waarneembaar met voorgaande versies. 
Voorgaande versies gingen uit van meet-
gegevens van kinderen met Downsyn-
droom. De nieuwe versie spreekt voor 

wat betreft het gewicht van streefwaar-
den, geheel in lijn met de inspanningen 
van het ministerie om overgewicht te-
gen te gaan. In 2011 zal de SDS een reactie 
op de nieuwe curven publiceren.

De SDS ondersteunt het Erasmus MC 
bij de uitvoering van het onderzoek ‘Ken 
hun pijn’. Dit onderzoekt is gericht op de 
pijnbeleving van kinderen met Down-
syndroom. Het moet antwoord geven 
op de vraag of de pijnbeleving anders is 
en wat de implicaties zijn van de uitslag 
van dit onderzoek voor medici.

In 2010 is begonnen met een onderzoek 
naar pijn bij volwassenen met Down-
syndroom. Het gaat hierbij om volwas-
senen die pijnklachten hebben en waar 
de oorzaak niet altijd duidelijk is. De SDS 
participeert ook bij dit onderzoek. 

Tenslotte is er overleg geweest met on-
derzoekers van VU over de opzet van een 
onderzoek naar de manier waarop men-
sen met Downsyndroom zelf kunnen 
worden ondersteund bij belangenbehar-
tiging. Ook met de HBO van Almere
(Health School) is overleg over gezamen-
lijk opzetten van onderzoek. 

Het beeld naar buiten
Eind 2008 heeft Yta Strikwerda voor 

positieve beeldvorming gezorgd door 
Paul de Leeuw in zijn tv-show te dwin-
gen op een pony te gaan zitten. Door 
haar assertieve en spontane actie werd 
dit fragment toen gekozen tot ‘Tv-mo-
ment van het jaar’. Om dit te vieren was 
zij eind 2009 weer te gast bij De Leeuw. 
Daarmee heeft Yta in 2010 ook een Euro-
pese prijs verdiend. De programmama-
kers van Paul de Leeuw hebben herhaal-
delijk een beroep gedaan op de SDS om 
mensen met Downsyndroom te bereiken 
voor hun shows. Ook o.a. het programma 
‘Upside Down’ van de EO (september) en 
de reclame van de ASR zijn mede dankzij 
advies van de SDS tot stand gekomen. De 
SDS hoopt door deze activiteiten telkens 
een bijdrage te kunnen leveren aan de 
beeldvorming van mensen met Down-
syndroom. 

In maart 2010 werd de SDS-film ‘Star-
ting Up’ volledig vertoond tijdens het 
internationale filmfestival ImagéSanté 
in Luik en werd daar ook genomineerd, 
maar viel uiteindelijk niet in de prijzen.
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Daniel doet al veel gebaren mee
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     Rob Goor			     91/27
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 Gitta Quatfass	 92/23

Extra
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VIM bewijst Piet alle eer
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    Redactie 			     91/56
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Fantastische clinic met Sjeng Schalken
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En verder
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 Redactie Rob Goor	  89/61, 90/61,91/61, 92/61
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Representativiteit van de grote SDS-enquête 
     Gert de Graaf 			    90/37
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De grote SDS-enquête: 
Ervaringen van ouders met prenatale screening 
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Downsyndroom en RSV: het respiratoir 
syncytieel virus
     Beatrijs Bloemers			    92/37
De grote SDS-enquête:  Medische aspecten           
     Gert de Graaf, Roel Borstlap,
     Erik de Graaf 		   	  92/40

... En in 2010 gaf de SDS ook uit:
Gewoon of speciaal
Effecten van en voorwaarden voor inclusief 
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De SDS is de 20 ruim gepasseerd. We worden zo langzamerhand 
volwassen. Aan de vragen en thema’s in Down+Up is dat ook te 
merken. Het kan over borstvoeding gaan, maar evenzogoed over 
rouwverwerking. Dit jaar willen we zelfs een medische leidraad voor 
ouderen met Downsyndroom uitbrengen. Intussen valt aan de grote 
belangstelling voor seksuele voorlichting af te leiden dat er weer een 
nieuwe lichting prepubers, pubers en jong-volwassenen aan de poort 
van een dynamische fase in hun leven staat.  • tekst Marian de Graaf-

Posthumus, foto Erik de Graaf

In de vorige twee nummers van dit 
blad heb ik bij u gepleit voor snelle 
voorlichting, langs de kortste weg. 

Menstruatieperikelen, vrijen met jezelf 
en veiligheid in een risicovolle wereld 
kwamen daarbij aan de orde. Nu wil ik 
het hebben over relatievorming. Want al 
liggen er nog zoveel gevaren op de loer, 
wij streven er allemaal naar een aardige 
partner te vinden die bij ons past. Omdat 
liefde blind is, wordt er hierbij wel veel 
schipbreuk geleden. Maar de drang om 
ons leven te delen met die ene heel bij-
zondere ander is groot. Veeleisend als we 
zijn, blijven we toch (soms tegen beter 
weten in) zoeken tot we die ander gevon-
den hebben. Onze kinderen gaan er ook 
vrij vanzelfsprekend vanuit dat er ergens 
iemand op hen zit te wachten. 

In die zin hebben onze kinderen met 
Downsyndroom vaak onrealistisch 
hooggespannen verwachtingen. Ik 
schreef daar al over in het vorige artikel 
in deze serie. Het is een schone taak voor 
ons om hen er voorzichtig op te wijzen 
dat ze zelf nog steeds Downsyndroom 
hebben. Hun verwachtingen moeten in 
zoverre worden bijgesteld dat ze gaan 
beseffen dat dit gevolgen heeft voor hun 
keuze op de relatiemarkt. En toch ook 
dat er leuke jongeren zijn met Downsyn-
droom, net als zijzelf. Want wij zouden 
het toch leuk vinden als ze, net als wij en 
hun brussen, een passende relatie zou-
den vinden? Maar juist bij hen is de soep 
zo dun! Eén op de pakweg tweeënhalf-
duizend mensen heeft Downsyndroom. 
En dan hebben we het nog over alle leef-
tijden bij elkaar, van baby tot bejaarde. 
Uw kind zoekt uiteraard in de eigen leef-
tijdscategorie. U moet echt actief samen 
met uw kind op zoek. Zorgen dat uw 
kind in de gelegenheid komt die ander te 
ontmoeten, in een ontspannen sfeer. 

Er worden gelukkig tegenwoordig heel 
veel leuke activiteiten georganiseerd 
vanuit bijvoorbeeld het VSO-ZML. Uw 
kind zal immers door de omstandig-
heden vaak in dat speciaal onderwijs 
beland zijn. Of dat nu ooit uw bedoe-
ling was of niet, qua aantallen is het 
de realiteit. De LFB (een belangenver-
eniging door en voor mensen met een 
verstandelijke beperking (www.lfb.nu), 
organiseert regelmatig bijeenkomsten 
ter emancipatie van de groep. En ook 
binnen en rondom de SDS zijn er veel 
leuke initiatieven om ontmoetingen te 
bevorderen. En dan maar hopen dat die 
ontdekking gedaan wordt op een ten-
nisclinic, tijdens een disco of in het kader 
van een zeilkamp of een skivakantie, 
zoals die gelukkig regelmatig worden 
aangekondigd in Down+Up. Rekken en 
erbij blijven is dan het devies! Ook onze 
kinderen moeten in de praktijk ervaring 
kunnen opdoen in het benaderen van 

en de omgang met anderen. Natuurlijk 
kunnen ze ook een leuke vriend(in) van 
school ontdekken die uw kind al jaren 
kent en eigenlijk heel aardig vindt. Wees 
blij met deze unieke gelegenheid, neem 
haar/hem op sleeptouw. Denk aan die 
kleine kans! Eén op tweeënhalfduizend. 

Ad hoc
Het daten moet ook geleerd worden. 

Een kind met Downsyndroom zit vaak 
vast in een ritme van starre gewoontes. 
Er moet nu tijd worden ingeruimd voor 
ad hoc mailen, bellen, SMS-en. Nu met-
een? Hoe laat dan? Waarover? Hoe lang? 
Eerst eens zien te worden over waar ze 
samen heen willen. Het begint met een 
uitgaansrelatie, samen met een maatje 

of brus ergens naar toe met openbaar 
vervoer of op de fiets. Hand in hand naar 
de film. Of samen een terrasje pakken. 
Trots op je verovering, vlinders in je 
buik! Dan iets van een weekendrelatie. 
Logeren bij één van beiden thuis of - wie 
weet - in het logeerhuis. Samen op de 
bank zitten, samen op iemands kamer 
leren zijn, leren hoe je je dan gedraagt. 

Daar kunt u actief ideeën aan bijdragen 
en er mogelijk brussen bij betrekken. 
Die weten veel beter wat in is en wat uit. 
Brussen zijn een belangrijk rolmodel. 
Maar pas op! De valkuil is dat veel jon-
geren met Downsyndroom uiteindelijk 
verliefd worden op de leuke brus van 
hun verkering, en dat is natuurlijk ui-
terst pijnlijk. 

‘Samen? Ja gezellig!’ 
 Over het bouwen aan een relatie

‘Relatie’ als onderwerp van een 
One Minute-filmpje tijdens een 
workshop in Spelderholt, april 
2008. Zie Down+Up 82.
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‘Onderweg’ gaat u regelmatig even 
kijken of het nog gezellig is. Gaan ze 
te ver? Tijd voor een goed gesprek over 
samen te bepalen normen en waarden 
en gemaakte afspraken met de beide 
ouders! Gaan ze niet te ver, dan kunt u 
ook zeggen hoe vaak u komt kijken. U 
moet uiteindelijk proberen vertrouwen 
op te bouwen en niet steeds binnenval-
len. Ouders en kinderen moeten het 
er samen over eens worden wat goed 
gedrag is. Hoe ze elkaar heel houden en 
trots op zichzelf kunnen blijven. Het is 
een heel rare ervaring om zo expliciet 
je volwassen kinderen uit te leggen hoe 
het hoort. De brussen zullen (weer) zeg-
gen: ‘Pa, moe, doe niet zo achterlijk, waar 
bemoei je je mee?’. Maar veel mensen 
met Downsyndroom zijn helemaal niet 
zo blij met een onbekende uitdaging. Ze 
zijn in het algemeen veel blijer met de 
structuur die hen van buitenaf wordt 
aangereikt. Of dat nu op het werk is of 
op de dagbesteding, of in de omgang 
met anderen. Ze willen heel graag weten 
wat er van hen verwacht wordt en wat 
normaal is (want normaal willen ze nog 
altijd het liefst zijn) en eenmaal aange-
leerd, houden ze zich dan ook goed aan 
die regels. Dat geeft hen ook zekerheid. 
Als u ze het allemaal zelf laat uitzoeken, 
moet u niet verbaasd opkijken wanneer 
uw kind het gedrag en de normen van 
serie-kannonen van de tv gaat overne-
men, die in één aflevering immers meer 
meemaken dan een gewoon mens in 
zijn hele leven. Dat heet niet voor niets 
‘drama’. En dat is niet normaal. 

Volgende uitdaging
Zo wordt ons paar, hopelijk zonder dat 

er grote ongelukken gebeuren, rijp voor 
een volgende uitdaging. Een vakantiere-
latie. Samen op reis met de ouders mee 
of met een reisgezelschap. Met of zonder 
maatje? Wel of niet samen op één ka-
mer? Dat hangt af van de fase waarin de 
verkering beland is. Kortom, er zijn vele 
variaties op het thema ontmoeting te be-
denken. Doe dat zo veel mogelijk samen 
met uw kind(eren) en de andere ouders. 

Omdat de soep zo dun is, is de kans dat 
uw kind iemand treft die om de hoek 
woont en die het dus vaak ziet, gering. 
Maar een weekend-, maand-, of vakan-
tierelatie kan natuurlijk ook heel leuk 
zijn! Wijs dus niet te snel een mogelijk-
heid af. Denk steeds aan die kleine kans.

Ouders, er is al ontmoediging genoeg 
geweest. Steun uw kinderen en leidt 
hun pogingen er iets van te bakken zo 
veel mogelijk in goede banen. Natuur-
lijk denkt u: ‘Hoe moet dat gaan als ze 
echt bij elkaar in bed kruipen?’ Daarom 
zit ik hier te schrijven! Ook als u er van 
overtuigd bent dat uw kind er niets van 
snapt en absoluut niet in staat is zich in 

een ander te verplaatsen, ook dan zorgen 
de hormonen ervoor dat ook uw kind het 
andere geslacht ontdekt. Of misschien 
zelfs wel het eigen. Hij/zij kan immers 
ook homo of lesbisch zijn. Dan moet u 
daar ook wat mee. Dat heeft vooral prak-
tische consequenties. De soep wordt dan 
nog veel dunner. Uzelf weet waarschijn-
lijk meer van ‘huisje-boompje-beestje’ 
als van de variaties daarop. Maar u hoeft 
het wiel niet alleen uit te vinden. Infor-
meer bij het COC of misschien een MEE. 

Natuurlijk zijn veel ouders er heimelijk 
van overtuigd dat die ander, waar hun 
kind zo verliefd op is, geen goede keus is. 
Waar heb ik dat meer gehoord? Geeft u 
uw kind het voordeel van de twijfel? Of 
is een cursus opkomen voor jezelf - self-
advocacy - of zelfs zelfverdediging mis-
schien verstandig? Praat over uw zorgen 
met uw kind, zonder van alles te verbie-
den. Wat er ook uitkomt, het is vaak een 
goed idee om dat soort cursussen over 
interacties met de wereld te volgen. Uw 
kind wordt er altijd wijzer en geëmanci-
peerder van. Er is veel lesmateriaal voor 
mensen met ontwikkelingsachterstand. . 
Een MEE of de Rutgerstichting kunnen u 
de weg wijzen naar een cursus bij u in de 
buurt. Voor het geval de hoofdpersonen 
niet naast elkaar wonen, kunnen ze zo-
iets ook ieder samen met een eigen brus 
of een ouder doen. Het kan hen helpen 
zich meer in de ander te verplaatsen. Als 
uw kind goed met zelfbevrediging over-
weg kan, wil dat nog niet zeggen dat het 
zich ook in de wensen van de ander kan 
verplaatsen. Ze hebben met elkaar en 
over elkaar nog veel te leren. Samen of 
ieder in de eigen omgeving. 

Nog een valkuil
Leg al die opties, hoe met elkaar om 

te gaan en wanneer het tijd is voor een 
volgende stap, ook voor aan de beide 
geliefden. Zet ze aan het denken en on-
derhandelen. Dan komt u erachter wat 
ze er zelf over vinden. Een valkuil: men-
sen met Downsyndroom houden zich 
vaak op de vlakte of hebben een sterke 
will to please. Ze antwoorden graag waar 
ze denken mee aan te sluiten op de ver-
wachting. Waar u een hard, eigen ‘ja’ of 
‘neen’ wil horen wordt het gauw een 
‘jeen’. U moet niet verbaasd zijn als blijkt 
dat ze zelf liever ‘de (onder)broek nog 
even aan willen houden’. Het is natuur-
lijk het mooist als zowel de tortelduiven 
als de wederzijdse ouders het eens kun-
nen zijn over binnen welke normen 
en waarden zij zich veilig en gelukkig 
voelen, en welke grens ze niet (nog niet) 
over gaan. Zo zet u samen een soort van 
tijdpad uit. En misschien gebeurt er een 
wonder of een ramp en valt die ander 
toch nog mee of juist tegen. Of het valt u 
mee hoe kordaat uw kind daarmee over-

weg kan. Of uw kind ontdekt op eigen 
kracht dat de ander niet de ware is en 
wordt een nuttige ervaring rijker. Maar 
ook frustraties en liefdesverdriet zullen 
aan de orde zijn. Steun en troost uw kind. 
Draag relativering aan. Compenseer door 
iets leuks met elkaar te ondernemen. 

Koester reële kansen op een veilige, 
liefdevolle en bestendige relatie. Een 
evenwichtige relatie biedt de grootste 
kans op veilige en bevredigende seksua-
liteit. Binnen zo’n veilige relatie kan ook 
een meer definitieve anticonceptie van 
een van de partners, zoals sterilisatie, 
worden overwogen. U mag dat uiteraard 
niet zomaar voor uw kind beslissen. U 
bent zelfs verplicht hen daar volop bij te 
betrekken, al vanaf 12 jaar. Daar is offici-
ële regelgeving voor. De Rutgerstichting, 
een gynaecoloog of een uroloog kunnen 
u en de jongelui dat vertellen. Zie ook de 
literatuurlijst onderaan.

Als u dit hele proces in goede banen 
kunt leiden, heeft u daar een prachtige 
job mee volbracht. De drang tot bescher-
ming maakt nogal eens dat we onze 
kinderen in gouden kooien stoppen. Dat 
maakt tevens dat onze andere kinderen - 
de brussen - hun ouders in die fase soms 
even verstoten. Zij gaan gewoon hun 
gang, of wij dat nu goed vinden of niet.

Zegt u nu zelf: is het niet fantastisch als 
je kind van iemand leert houden die op 
de zelfde golflengte zit? Ons probleem is 
toch dat onze kinderen heel erg op ons 
gesteld zijn en vaak niemand anders 
zouden weten om van te houden? En wij 
zijn er vandaag of morgen niet meer! Nu 
wij nog vlotte, jolige, oudere jongeren 
zijn kunnen wij de tijd en de energie er 
nog insteken om deze jonge mensen te 
begeleiden naar een goede bestendige 
relatie. Wie weet kunnen we dan nog 
lang als ouders en brussen genieten van 
het feit dat we hen actief hebben gehol-
pen aan een veel groter netwerk. Vooral 
als ze met z’n tweeën geland zijn te mid-
den van twee families die zich allebei be-
trokken, verantwoordelijk en aangespro-
ken voelen voor de goede voortgang. 

Literatuur
Anoniem (2005), ‘Omgaan met vragen omtrent 

Kinderwens en anticonceptie bij mensen met 
een verstandelijke handicap’, NVAVG-Stan-
daard 1, www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-stan-
daarden/kinderwens-verst-geh-NVAVG.pdf 

Graaf, Erik de (1999), ‘Sterilisatie van mensen 
met verstandelijke belemmering Nieuw ad-
vies Inspectie Gezondheidszorg’, D+U48 (win-
ter 1999), pag. 37-39, www.downsyndroom.nl/
cms/publish/content/downloaddocument.
asp?document_id=137
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Drie pagina’s met besprekingen van boekjes, boeken, speciale klokken, 
een cd, een dvd en een online filmpje. Zoals altijd leuk, nuttig en voor 
ieder wat wils. En ook zoals altijd: de redactie blijft nieuwsgierig naar 
uw ervaringen. Zie de oproep hiernaast! 

Gratis exemplaar?
Wie wil één van deze boeken zelf uitproberen  
en recenseren?* Vraag het exemplaar aan,  
maak een verslag – liefst mét foto – en je mag 
het houden! Stuur een e-mail aan:  
info@downsyndroom.nl 
of bel het Landelijk Bureau: 0522 281337
* Uitzonderingen staan bij de tekst vermeld.

Over boeken gesproken ...

Het grote 
beroepenboek 
van Tuk 
• Heidi van Ginkel

Een boek met meer dan 250 beroepen, die 
kinderen al een beetje kennen of iets voor 
ze betekenen. Op de linkerbladzijde staat 
een thema met een leuk versje op rijm. 
Stel: het kind wil iets doen met auto’s. 
Welke beroepen kun je dan zoals be-
denken? Auto-ontwerper, automonteur, 
taxichauffeur, vrachtwagenchauffeur, 
autoverkoper, pompbediende.
Het is niet een boek om in één keer te 
lezen. In het register kun je zoeken naar 
een thema dat aanspreekt. De pagina’s 
kunnen als praat-platen worden gebruikt. 
Voorin het boek staan hier handige tips 
voor. Je kunt samen kijken wat het kind la-
ter wil worden. Maar ook, welk werk doet 
papa of mama? Wat zou leuk zijn, wat 
houdt het werk in? Ben je zelf wel eens in 
een fabriek geweest? In het ziekenhuis of 
in een circus? Een boek om er regelmatig 
bij te pakken, in rond te neuzen en samen 
over te praten.
Het grote beroepenboek is weer een 
prachtig boek uit de lees-weet-serie. Het 
grote abc van Tuk en het grote cijfer-
boek van Tuk bespraken we al eerder in 
Down+Up.

Het grote beroepenboek van Tuk
door Betty Sluyzer en Pauline Oud
ISBN: 978.90.454.1463.8 NUR: 281
Uitgever: De Eekhoorn BV, Oud Beijerland
Website: www.eekhoorn.com
Prijs: € 11,99

Eerst jij, dan ik! 
• Heidi van Ginkel

Hoe ga je goed met anderen om? Welke 
regels maken het omgaan met anderen 
makkelijker en leuker? Wat zijn goede 
manieren, in welke situatie? En, ook erg 
belangrijk, wat vind je er zelf van?
Een boek waar je kriskras doorheen kunt 
werken. In het register zoek je naar een 
onderwerp waar je graag meer over wilt 
weten en dan ga je aan de slag. Alleen, 
of samen met iemand. In het boek staan 
leuke, vlot leesbare  teksten en veel mooie 
voorbeelden. Als je er een schriftje bij-
neemt, kun je de antwoorden daarin op-
schrijven en later nog eens nalezen.
Het boek is een prachtig uitgangspunt 
om sociaal gedrag te bespreken met 
kinderen op de basisschool. Het boek is 
bedoeld voor kinderen vanaf 6, maar ze-
ker bij kinderen met Downsyndroom zou 
8 of 10 ook een prachtige leeftijd zijn om 
te starten. Als je het samen leest, kun je 
situaties vereenvoudigen en dicht naar 
de belevingswereld brengen.
Het boek gaat over situaties thuis, op 
school en op straat. En de basis is: ieder-

Het grote boek van Vos, Haas en Uil 
• Heidi van Ginkel

Zo’n enorm mooi boek, dat het meteen 
het lievelingsboek van mijn zoon van 6 
met Downsyndroom was. Prachtige pren-
ten die niet vervelen. Grappige verhalen, 

een is anders! Een waardevol boek voor 
kinderen die wat meer inzicht kunnen ge-
bruiken in sociale situaties, zodat ze hun 
eigen gedrag en dat van anderen beter 
leren begrijpen.

Eerst jij, dan ik!
door Marja Baseler,  illustraties van Damar Stam
ISBN: 978.90.443.2733.5 NUR: 218
Uitgever: The House of Books, Vianen/Antwer-
pen. Website: www.marjabaseler.nl en
www.thehouseofbooks.com
Prijs: € 12,95

fantasievol en toch herkenbaar. De zin-
nen zijn kort en duidelijk. Hier en daar 
staan woorden groot geschreven die een 
kind zelf kan (leren) lezen. De personages 
beschikken over hele herkenbare mense-
lijke eigenschappen, met ieder zijn eigen 
gebruiken en nukken.
De verhalen in dit boek zijn: Een buur 
voor Vos en Haas; Vos en Haas op zoek 
naar koek; Vos en Haas en het feest van 
Uil.
Het grote boek van Vos, Haas en Uil is met 
recht een groot boek van formaat, met 
kartonnen bladzijden. Het boek is een 
bundeling van drie eerder uitgebrachte 
kartonboeken, die los - maar in hetzelfde 
grote formaat - voor € 12,95 verkrijgbaar 
zijn. Een prachtig cadeau voor elk kind.

Het grote boek van Vos, Haas en Uil
door  Sylvia Vanden Heede en Thé Tjong-Khing
ISBN: 978.90.209.8699.0 NUR: 273
Uitgever: Uitgeverij Lannoo BV, Tielt, België
Voor info: www.lannoo.com
Prijs: € 19,95
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Grip op de tijd
• Heidi van Ginkel

De klokjes van Gripopdetijd zijn speciaal 
ontwikkeld voor kinderen die moeite 
hebben met het begrijpen van tijd of 
(nog) geen klok kunnen kijken. De klokjes 
hebben slechts één wijzer en een tijdsin-
deling van 5, 10, 15 en 30 minuten die wor-
den aangegeven met heldere kleuren.
Het is de bedoeling dat kinderen het 
klokje zelf leren instellen. Wanneer dit 
nog niet lukt kan een ouder dit voor hen 
doen. Het kind kan zelf aflezen wanneer 
de activiteit wordt beëindigd. 
Je kunt eerst beginnen met het oefenen 
met de tijdsinstelling van het blauwe 
vlak, 5 minuten. Het kind leert hoe lang of 
hoe kort 5 minuten duren. Bijvoorbeeld, 
5 minuten buiten spelen, kamer oprui-
men of oefeningen doen. Daarna kun je 
starten met een langere tijdspanne. Be-
langrijk is om de opgegeven tijd nooit te 
overschrijden.
Wanneer het kind het fenomeen tijd 
beter in zijn vingers krijgt, kan het leren 
zelfstandiger te werken. 
Ik heb met mijn zoon van 6 jaar het hor-
loge uitgeprobeerd. Hoewel het voor hem 
motorisch nog moeilijk is het horloge zelf 
in te stellen (wel meteen een mooie oefe-
ning!) begreep hij de tijdsindeling direct.
Naast het griphorloge is er de Handygrip, 
een klein staand klokje, voor thuisge-

bruik. Voor groepsgebruik is er de Lokaal-
grip, een staande klok.
Sinds kort is ook de PCgrip beschikbaar, 
een digitale versie in de Gripopdetijd stijl. 
Je kunt het klokje zeer eenvoudig met 
dezelfde tijdsindeling instellen. 1 Minuut 
voor het eind van de tijd krijgt het kind 
een signaal. Wanneer de tijd over is, ver-
schijnt er een eindscherm, met een zelf 
gekozen tekst en eventueel een muziekje, 
dat pas weer kan worden afgesloten met 
een wachtwoord. Het kind kan dus pre-
cies zien hoe lang het nog op de computer 
mag en de activiteit stopt vanzelf.

Grip op de tijd
Turfhaven 6
1621 GC Hoorn
info@gripopdetijd.net
www.gripopdetijd.net
Prijzen: 
Grip horloge € 27,95
Handygrip € 29,95
Lokaalgrip	€ 97,95
PCgrip los	€ 16,95
PCgrip in combinatie
met één van de
andere klokjes € 10,00

Auto’s op de weg
• Heidi van Ginkel

Auto’s op de weg is een grappig boekje 
voor kinderen vanaf een jaar of 2. Het 
kind ziet veel verschillende soorten voer-
tuigen langskomen, die het kan benoe-
men. Politiemotor, bestelbusje, leger jeep, 
vrachtwagen, bus, graafmachine, taxi en 
natuurlijk gewone auto’s.
Het verhaal gaat over Kwispel, het hondje 
van politieman Piet. Het hondje rent weg 
en op iedere bladzijde zoekt het kind 
waar het hondje gebleven is. Zo wordt het 
kind actief bij het verhaal betrokken.
Het boekje is eerder verschenen onder de 
titel ‘alle auto’s staan stil’ en is nu in een 
ander jasje opnieuw uitgebracht.

Auto’s op de weg
door Betty Sluyzer en Leen van Durme
ISBN: 978.90.5647.740.0 NUR: 270
Uitgever: Mercis Publishing - Kimio, Amsterdam
Website: www.kimio.nl
Prijs per stuk: € 9,95

Billen Buikje 
Boelieboem  
• Heidi van Ginkel

23 Nieuwe liedjes voor peuters en kleuters 
over dagelijkse situaties. Onderwerpen 
als tafeldekken, tellen, verkeer en een 
prikje van de dokter worden rustig en vro-
lijk bezongen door kinderboekenschrijf-
ster Betty Sluyzer en componist Michiel 
Megens. De melodietjes zijn zo gemaakt 
dat ze al snel kunnen worden meegezon-
gen. Kinderen kunnen meebewegen en 
de liedjes uitbeelden.
De cd wordt geleverd met een handig 
boekje. Behalve alle teksten bevat dit 
boekje tevens een helder overzicht van 
de thema’s die in de liedjes voorkomen. 
Veel liedjes zijn gebaseerd op één of meer 
boekjes van Betty Sluyzer, die er bij gepakt 
kunnen worden.

Billen Buikje Boelieboem 
door Betty Sluyzer en Michiel Megens
ISBN: 978.90.8146555.2.6 NUR: 075
Van Betty Sluyzer producties
Website: www.bettysluyzer.nl
Prijs: € 15,00
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Doe Normaal 
Dagboek van een Dino

• Gert de Graaf 
Op haar veertiende jaar kan Thiandi 
Grooff voor het eerst de wereld vertellen 
wat zij denkt. Voor die tijd zat zij opgeslo-
ten in een lichaam dat zij niet goed kan 
aansturen. Als een logge Dino, zo schrijft 
zij zelf, bewoog zij zich door de wereld. 
Niet pratend, geen gerichte gebaren, nau-
welijks oogcontact. Door haar uiterlijke 
verschijning waren de meeste mensen 

Filmpje over 
Leespraat online 
• Redactie

Er is een informatief filmpje  online be-
schikbaar over Leespraat in het reguliere 
onderwijs. Hierin wordt Indy, 6 jaar met 
Downsyndroom, gevolgd in de tweede 
klas van het reguliere onderwijs. Hij leest 
zijn eigen verhaal voor in de kring, werkt 
met zijn rugzakbegeleider en persoonlijk 
begeleider en wordt spelend in de klas ge-
volgd. Door de beelden heen geeft Heidi 
van Ginkel, Leespraat-docent en moeder 
van Indy, informatie. Daarnaast komen de 
juf en Indy’s begeleiders aan het woord. 
Het filmpje is gemaakt door Teleac en te 
zien op www.leraar24.nl/video/2518 . Le-
raar24 is een online platform voor leraren, 
met video’s en dossiers voor de onder-
wijspraktijk. Er staan al meer video’s over 
kinderen met Downsyndroom op school 
op de site, nu is deze over Leespraat (leren 
lezen om te leren praten) toegevoegd.

Ik ben THOMAS en ik ga DOOD
• Marian de Graaf-Posthumus 
Een educatieve film over palliatieve zorg, 
dood en rouw voor en door mensen met 
een verstandelijke beperking, uitgegeven 
door de Anneville groep.
In deze DVD wordt in 35 minuten duide-
lijk gemaakt wat palliatieve zorg is. Na-
tuurlijk is het allemaal heel snel en kort 
door de bocht. Alles wat er komt kijken, 
zowel aan emoties als organisatie om de 
persoon heen, komt in beeld. We zien Tho-
mas eerst nog voetballen met vrienden, 
maar ook later, als hij te horen krijgt niet 
meer beter te kunnen worden.
Er wordt heel goed geacteerd in deze film 
door de hele crew. Thomas (Yuri Peters) en 
vriend Jaap (Micha Baartmans) hebben 
beiden Downsyndroom. Zij spelen hun 
moeilijke verhaal met veel inlevingsver-
mogen. Vriend Evert (Igor Memic) legt de 
moeilijke begrippen uit. Vriend Lars (Ru-
ben Gladdines) filmt het hele proces dat 
Thomas doormaakt om later met vrien-
den en familie nog eens terug te kunnen 
kijken als herinnering aan Thomas.
Deze film bied veel aanknopingspun-
ten voor gesprekken over doodgaan en 
verdriet daarover. Om nog eens opnieuw 
te bekijken, zodat alle begrippen ook kun-
nen landen. Een kritiekpuntje: Thomas 
bespreekt met Rosa dat hij muziek van 

Jan Smit wil horen tijdens de plechtig-
heid en dat horen de kijkers van de DVD 
op het moment suprème niet terug in de 
geluidsfragmenten. 

U kunt de film online bekijken via www.watals 
iknietmeerbeterword.nl/index.php?page=78 
Verder is hij voor € 7,50 te bestellen via 
www.watalsiknietmeerbeterword.nl/index.
php?page=79 

ervan overtuigd dat zij een ernstige 
verstandelijke beperking had. Haar beide 
moeders dachten hier altijd anders over. 
De doorbraak kwam door een speciale 
techniek met de naam ‘Facilitated Com-
munication’. 
Thiandi leerde om haar gedachten te 
typen door letters aan te wijzen op een 
communicatiebord, met enige fysieke on-
dersteuning. Tussen 2005 en 2010 heeft zij 
op deze wijze een dagboek bijgehouden. 
Dit toont een dappere doorzetter. Daarbij 
is Thiandi pijnlijk eerlijk. Zij gaat in op de 
angst en afwijzing die haar verschijning 
bij anderen vaak oproept en haar pijn en 
verdriet hierover. Net als ieder ander wil 
zij vooral dat mensen haar als persoon 
leren kennen. Met dit dagboek nodigt zij 
ons hiertoe uit. 

Het boek leest ook als een pleidooi voor 
inclusief onderwijs. Binnen Nederland 
was daar vaak zo weinig begrip voor dat 
het gezin zelfs een aantal jaren in Italië en 
vervolgens Londen hun toevlucht heeft 
moeten zoeken. Thiandi studeert mo-
menteel aan het Amsterdam University 
College. Het boek bevat een bijlage met 
een heldere uitleg over Facilitated Com-
munication van de hand van José Smits, 
een van de moeders van Thiandi. 

Doe Normaal – Dagboek van een Dino
door Thiandi Grooff
ISBN 978-94-90870-01-0
Uitgever: J.C. Smits, prijs: € 15, -
(Verkrijgbaar via de boekhandel)

Samen met jou
• Patricia van Wijk

Dit leuke themaboekje van Van Dale be-
vat 42 woorden rond het thema samen 
met jou. De woorden worden beschreven 
in een versje en nog eens verduidelijkt 
met een vrolijke tekening. De versjes no-
digen uit tot nazeggen en helpen bij het 
onthouden van de betekenis. Het is dus 
een soort alfabetisch geordend voorlees-
woordenboek. Ik heb dit boekje samen 
met mijn zoontje Jorg van 5 jaar gelezen. 
Door de leuke korte tekstjes was het voor 
hem geen problem om zijn aandacht vast 
te houden. Ik vind wel dat er een paar vrij 
moeilijke woorden/begrippen gebruikt 
worden bij de letters. Bijvoorbeeld ‘het 
zat zijn’, ‘evenveel’ en ‘sterven’ zijn voor 
zijn belevingswereld nog veel te moeilijk. 
Maar dit verschilt natuurlijk per kind. Al 
met al een leuk boekje, zeker omdat het 
op rijm is. Dit spreekt kinderen altijd aan! 

Samen met jou 
door Liesbeth Schlichting en Paula Gerritsen
ISBN: 978.90.6648644 7
Uitgever: Van Dale, prijs: € 7,95
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Van onze vrienden van het Deutsches Down-
Syndrom InfoCenter komt een leuk WDSD-
nieuwtje: de Deutsche Post brengt ter gelegen-
heid van Wereld Downsyndroomdag, 21 maart, 
een speciale postzegel van 55 eurocent uit. Met 
een vrolijk ‘21-logo’ is dat weer een prachtige 
manier om Downsyndroom positief onder de 
aandacht te brengen. Te verkrijgen vanaf begin 
deze maand in een klein ‘boekje’ van twee zelf-
klevende zegels. Volgend jaar ook in Nederland? 

UWV Wajong Kunstcongres
Een overvloed aan reacties op een oproep om 
kunst door Wajongers in UWV Perspectief resul-
teerde in het allereerste UWV Wajong Kunstcon-
gres, op 29 november in De Fabrique in Utrecht. 
Kunstenaars, kunstkenners, kunstuitleners, gale-
riehouders en UWV’ers kwamen bij elkaar voor 
een dag van kunst, informatie en netwerken. 
Een van de sprekers was Klaaske de Vos van Spe-
cial Arts, een stichting voor kunst voor en door 
mensen met een handicap, alsook kunstuitleen 
en kenniscentrum. Zij schetste een scherp beeld 
van de problemen waar Wajongers tegenaan 
lopen als zij in het reguliere circuit aan kunstbe-
oefening willen doen. ‘Het verdienen van geld 
met kunst is een heel moeilijke zaak is. Beper-
king of niet.’ 
Twee inzendingen van jongelui met Downsyn-
droom, een foto van David de Graaf en een schil-
derij van Lisa Oudijk, kwamen op de kalender 
van het congres. Op de foto bekijken David en 
Lisa het resultaat.   • foto Erik de Graaf

Downistie

Heeft u de eerste aflevering 
van Downistie op 11 maart 
gezien? Deze supersoap heeft 
alles wat een soap moet 
hebben: emoties als liefde, 
jalouzie, bedrog en verdriet. 
Het plot is zo doorzichtig 
dat we het allemaal kunnen 
volgen. Het valt dan ook in de 
categorie Boeketreeks. Miljoe-
nen mensen genieten daar-
van! Ook veel mensen met 
Downsyndroom. Ze kunnen op 
school, werk of dagbesteding 
met verve met iedereen emo-
ties delen over het verloop van 
de serie. Heb je dat gezien? Hoe 
gaat het verder? Wat denk jij? 
Dat zijn ook meerwaardes, in-
teractief zowel als integratief, 
van deze soap. 
Voorafgaand was er veel 
discussie in de media vanwege 
het alleen maar meedoen van 
mensen met Downsyndroom. 
Een parallel met de opera Por-
gy and Bess dringt zich op. Die 
mag namelijk, op last van de 
componist, George Gershwin, 
alleen worden uitgevoerd door 
zwarte acteurs en actrices. 
Maar pas jaren later, toen men 
– na de eerste opvoering in 
1935 – de aanvankelijke weer-
stand daartegen kon overwin-
nen, werd het werk een succes. 
Desondanks bleef de opera 
controversieel. Sommige critici 
vonden het van meet af aan 
een gekleurd portret van de 
bijzondere spelersgroep.
Hoe dan ook, als zo velen 
wilde onze eigen zoon met 

Downsyndroom ook dolgraag 
als figurant mee doen. Niet 
zo verbazend, want dat wilde 
hij altijd al bij bijvoorbeeld 
GTST. Maar ja, daar kom je niet 
aan de bak. En als dat al wel 
zo zou zijn, dan moet iemand 
met Downsyndroom daar 
vooral iemand met Down-
syndroom spelen en eerst en 
vooral stereotiepen invullen. 
Downsyndroom spelen, zoals 
de doorsnee Nederlander 
denkt dat ‘ze’ zijn. Maar David 
genoot van de rolletjes die hij 
bij Downistie spelen moest, al 
waren die nog zo bescheiden. 
Niks Downsyndroom, maar 
heel gewone mensen spelen!
Mensen die van alles beleven. 
Dat wel. En daar zie je dan 
meteen nog een meerwaarde 
van Downistie. De mensen die 
meedoen moeten een karakter 
spelen en dat goed voor het 
voetlicht brengen. Ze hoeven 
even niet in de eerste plaats 
hun Downsyndroom te tonen. 
Integendeel. Zij mogen nu de 
heersende stereotiepen over 
gewone mensen invullen. 
Ouders van de spelers konden 
laatst zelf achter de scher-
men kijken. Ja, het gaat op 
zo’n filmset precies zoals ik al 
dacht: tussen de ‘takes’ door 
overal lang op wachten en 
alles dan vele malen over-
nieuw, net een beetje anders. 
Dat geeft de spelers meteen 
ook een reëler beeld van ‘het 
sterrendown’ hoop ik.  Maar ze 
hadden het er allemaal graag 
voor over!  • tekst Marian de 
Graaf-Posthumus, foto Erik de 
Graaf

Ontdekking verduidelijkt relatie tussen
Downsyndroom en vroege Alzheimer

Lize Weerdenburg wordt geschminkt  voor een volgende take van Downistie.

Er wordt steeds meer  bekend over 
de relatie tussen Downsyndroom 
en Alzheimer. En dat biedt ook (heel 
voorzichtig) hoop op een behandeling. 
Onderzoekers van de Universiteit van 
British Columbia en het Vancouver 
Coastal Health Research Institute heb-
ben ontdekt  dat het genetisch proces 
dat hersencellen vernietigt, verant-
woordelijk is voor het vroegtijdig ont-
wikkelen van de ziekte van Alzheimer 
bij mensen met Downsyndroom en 
voor het ontwikkelen van Alzheimer in 
het algemeen. Dit zou uitzicht kunnen 
bieden op het vinden van medicijnen 
tegen dementie. 

Uit het onderzoek bleek dat overpro-
ductie van de proteïne regulator van 
calcineurin 1 (RCAN1) een kettingreactie 
veroorzaakt die neuronen in de hip-
pocampus en cortex doodt bij mensen 
met Downsyndroom en Alzheimer.  De 
bevindingen zijn online verschenen 
in het Journal of Biological Chemistry 
(JBC). 
In 2009 publiceerde ditzelfde JBC al 
een artikel waarin overproductie van 
RCAN1 in verband werd gebracht met 
een mogelijke therapie tegen de ziekte 
van Huntington.

21-3 Postzegel 
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titel	 bestelcode 	     prijs in € incl. btw

NIEUW! Gewoon of Speciaal? Effecten van en voorwaarden voor inclusief onderwijs	 GOS	 25,00

NIEUW! Downsyndroom, alle medische problemen op een rij	 MLDR	 3,00

Starting Up, Early Intervention bij Downsyndroom. Wegwijs in de hulp die 		

ouders voor hun kind kunnen krijgen. In tien talen ondertiteld.	 STU-D	 15,00

Leidraad voor de onderwijskundige begeleiding van leerlingen met Downsyndroom	 LDR	 6,00

Downsyndroom Vademecum, uitgebreide en up-to-date informatie	 VAD	 6,00

Mijn zusje heeft Downsyndroom, door Jon Doppen	 ZUS	 8,95

Noa heeft het Downsyndroom, door Jennifer Moore-Mallinos	 NOA	 10,95

Settling Down. Een film op dvd over jongvolwassenen met Downsyndroom 

op weg naar zelfstandig wonen en leven	 SET-D	 15,00

Mirte. Een film op dvd over Mirte de Graaf, die in haar korte leven heeft laten zien 

over welke mogelijkheden mensen met Downsyndroom beschikken  	 MIR-D	 15,00

Over de grenzen van integratie                                                              	 GVI	 6,00

Kleine stapjes, grote sprong, video over Early Intervention	 KSG-V	 7,50

Kleine stapjes, grote sprong, idem, op dvd 	 KSG-D	 15,00 

Leren lezen om te leren praten, Nederlandse cd-rom vol praktische suggesties 

om kinderen vroegtijdig te leren lezen	 CDL	 15,00

Liefde op het tweede gezicht, Nederlandse video over een portret van drie gezinnen 

met een kind met Downsyndroom	 LTG-V	  5,00

Down Ahead!, video over integratie van leerlingen met Downsyndroom

in het reguliere vervolgonderwijs	 DAH-V	 7,50 

Down Ahead!, idem, op dvd	 DAH-D	 15,00

Leren samen leven, brochure met 101 tips voor het bevorderen van de sociale integratie 

van kinderen met Downsyndroom	 LSL	 5,00

Een wereld van verschil, D+U-Special: Interventies gericht op de sociale integratie 

van basisschoolleerlingen met Downsyndroom	 WVV	 15,00

Het syndroom van Down, cd-rom bedoeld voor beeldvorming 	 CDB	 15,00

Get Down on it, Nederlandse video over mensen met Downsyndroom aan het werk	 GDI-V	 7,50 

Get Down on it, idem, op dvd	 GDI-D	 15,00

Down to earth (Nederlandse video over onderwijsintegratie, 26 min.)	 DTE	 15,00

Medische aspecten van Downsyndroom	 MDS	 22,50

Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down

(uitgave La Lèche League) 20 blzn. 	 BV	 3,00

Voeding en verzorging van jonge kinderen met Downsyndroom, 8 blzn.	 VDG	 2,50

Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling

van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn. 	 SPR	 13,00

Kleine Stapjes, Early Intervention-programma (‘vroeghulp’), 

ringband met ca. 600 blzn. (uitgave V+V Producties)	 KSB	 65,00

Kleine Stapjes, supplement schoolse vaardigheden, Early Intervention-programma

(leren lezen, tellen en cijfers, tekenen en voorbereiding op het schrijven), 

ca. 150 blzn. (uitgave V+V Producties)	 KSS	 18,00

Kleine Stapjes, instructie-dvd bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur	 KSI-D	 15,00

Onderwijskundige behoeften van Down syndroom (uitgave V+V Producties) 	 OKB	 17,00

Low-Stress; methode voor het aanvankelijk rekenen, oorspr. uitgave Kok Educatief, 

- Docentenhandleiding	 LST	 17,00

- Setje van drie werkboeken	 LST2	 20,00

Losse nummers Down+Up: 30, 41, 43, 47, 48, 50, 51, 52, 53, 54, 57, 58, 59, 60 en

62 t/m 76, 78 t/m92  (=XX); alsmede Special SOC en WVV	 DXX	 6,00

Setje groeicurven voor Nederlandse kinderen met Downsyndroom

(2 voor meisjes en 2 voor jongens)  	 NGC	 6,00

Sociale integratie gaat niet vanzelf	 SOC	 6,00

Uw bestellingen worden 
verwerkt op het landelijke 
bureau in Meppel. Om 
de bestellingen zo snel 
mogelijk af te kunnen 
handelen (wij streven er 
naar dit binnen een week 
te doen) verzoeken wij u 
vriendelijk om volgens 
onderstaande bestelpro-
cedure uw bestelling aan 
te leveren.
 

Zo bestellen:
1) Reken aan de hand van 
de genoemde prijzen 
het totaalbedrag van uw 
bestelling uit. Let op: 
donateurs mogen 20 % 
korting toepassen!
Vermeld in dat geval ook 
uw donateursnummer bij 
uw bestelling.
 2) Maak het totaalbedrag 
over op giro 165 17 23 t.n.v. 
de SDS te Meppel. Vermeld 
bij de betaling de juiste 
bestelcodes en uw adres 
voor aflevering, zodat wij 
de bestelling compleet 
kunnen verwerken.

N.B. U kunt ook bestellen 
via de webshop. Zie 
www.downsyndroom.nl

Prijzen vanaf 1 oktober 2010. 
Prijswijzigingen voorbehouden

Boeken, dvd’s, video’s en cd-roms
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Dvd bij het programma
Kleine Stapjes
Deze nieuwe dvd behoort bij de 
ringband Kleine Stapjes. Het is 
een soort ‘Teleac-cursus’ in Early 
Intervention bestaande uit elf 
lessen, die bij elkaar meer dan drie 
uur duurt. Het is een dvd die u 
jarenlang zult gebruiken, waarbij 
u steeds andere aspecten zullen 
gaan interesseren omdat uw kind 
intussen weer ouder geworden is.

Supplement schoolse vaardigheden  
van Kleine Stapjes
Een drietal ‘boeken’, die zo achterin de ringband van Kleine Stap-
jes passen, voor het aanleren van schoolse vaardigheden in het 
kader van Early Intervention. Voor de betreffende vaardigheden, 
te weten lezen, tellen en schrijven, geldt dat een kind met Down-
syndroom zeer veel meer tijd nodig heeft om ze te leren. Wanneer 
we willen bereiken dat onze kinderen later op school, zelfs met 
één of twee jaar leeftijdsverschil, toch nog enige aansluiting 
hebben aan het leerprogramma van hun klasgenootjes, dan kan 
dat alleen worden bereikt door veel eerder dan normaal gericht te 
oefenen met deze vaardigheden.

Early Intervention bij de SDS
De SDS heeft een boekwinkeltje vol eigen uitgaven. Hier 
een overzicht van wat we u kunnen bieden rond Kleine 
Stapjes en andere uitgaven die te maken hebben met 
Early Intervention. SDS-informatie is altijd ‘evidence 
based’, ofwel zo veel mogelijk wetenschappelijk verant-
woord. Zie voor bestellingen de pagina hiernaast. 

Leren lezen om te leren praten 
 ‘Leren lezen om te leren praten’ is een cd-rom 
vol praktische suggesties om kinderen die 
moeilijk leren praten al in de voorschoolse 
jaren, thuis, te leren lezen. Door taal niet alleen 
hoorbaar, maar ook zichtbaar aan te bieden, het 
visualiseren van taal dus, kan de productie van 
spraak worden vergroot, de zinsbouw geoefend 
en de uitspraak verbeterd. Louter lezen om het 
praten dus. De cd-rom ‘Leren lezen om te leren 
praten’ won in juni 2005 in Berlijn een ‘Eurome-
dia-Sonderpreis’.

Leidraad onderwijskundige begeleiding van 
kinderen met Downsyndroom 
Deze Special van Down+Up is niets meer of minder dan een 
stapsgewijze leidraad voor ‘evidence based education’ van 
kinderen met Downsyndroom. In december 2009 verscheen deze 
uitgebreide en volledig geactualiseerde editie van de Leidraad 
onderwijs die in 1999 voor het eerst verscheen en sindsdien het 
‘draaiboek’ vormt voor kinderen met Downsyndroom op hun weg 
naar en door het onderwijstraject. 

SDS-film: 
Kleine stapjes... grote sprong
Portret van vier gezinnen: hoe doen zij dat nou?
• Hoe gezinnen in Nederland Early Intervention inpassen in het 

dagelijks leven
• Hoe professionals de gezinnen hierbij kunnen ondersteunen
• Hoe je rekening houdt met karakteristieken van jonge kinderen 

met Downsyndroom
‘Kleine stapjes, grote sprong’ is de dvd van een Nederlandse film 
over Early Intervention, gemaakt in op-
dracht van de SDS. Early intervention 
wordt internationaal gezien als een 
zeer belangrijke vorm van ondersteu-
ning van het kind met een ontwikke-
lingsbelemmering en diens gezin. Met 
deze film, toegespitst op een aantal 
‘best practices’ in Nederland, wil de 
SDS een breed publiek van ouders, 
professionele begeleiders, zorgaan-
bieders en beleidsmakers een beter 
inzicht verschaffen in deze vorm 
van ondersteuning. Kleine stapjes 
… grote sprong is een productie van de Erasmus Universiteit Rot-
terdam i.s.m. WBM Productions BV, Reeuwijk. Het door de ouders 
en professionals in de film gebruikte programma heet ‘Kleine 
Stapjes’ (boek en instructievideo). Evenals de film te bestellen 
bij de SDS (zie pagina hiernaast). Nieuwe donateurs van de SDS 
vinden deze dvd in de welkomsttas bij hun plaatselijke kern.

Kleine Stapjes
‘Kleine Stapjes’ is een Early Interventionprogramma. 
Het is bedoeld om de ontwikkeling van baby’s, peuters 
en kleuters met ontwikkelingsachterstand te stimu-
leren. Het wordt geleverd in de vorm van een 4-rings 
ordner met daarin acht losse katerns, ‘Boeken’. Met 
elkaar bevatten die 600 pagina’s aan praktische 
informatie die op een bijzonder oudervriendelijke 
manier aangeboden wordt.
Taken die een obstakel vormen voor een kind met 
een belemmering kunnen doorgaans wél 
worden aangeleerd wanneer ze aangeboden 
worden als een reeks van kleine taken. Dat is het 
principe van ‘Kleine Stapjes’. Daarom wordt de kern gevormd 
door het Overzicht van Opeenvolgende Ontwikkelingsstappen, 
OOO (Boek 8). Daarmee kan worden nagegaan wat kinderen wél 
kunnen. Zo kan een individueel ‘oefenplan’ worden opgesteld. De 
boeken 3 t/m 7 hebben betrekking op de ontwikkelingsdomeinen: 
communicatie, grove en fijne motoriek en cognitie, receptieve 
taal en persoonlijke en sociale vaardigheden. Met deze informatie 
kunt u zich terdege voorbereiden op de taken uit het oefenplan, 
de geschikte omgeving bepalen, het benodigde materiaal en voor 
u zowel als voor het kind het juiste tijdstip uitkiezen. 
Vervolgens gaat u het kind de taken die ‘aan de beurt’ zijn echt 
aanleren. Bij dat alles kunt u gebruik maken van alle lestech-
nieken die uitgebreid in Boek 2 beschreven staan. Verder bevat 
Boek 2 veel informatie over gedragsproblemen en hoe u die kunt 
vermijden. 
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Moira Pieterse en 
Robin Treloar
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Early Intervention­

programma (‘vroeghulp’) 
voor kinderen met  
een ontwikkelings­

achterstand

kleinestapjesfront.indd   1

03-03-2007   15:31:31

Starting Up
Deze nieuwste dvd van de Stichting Down-
syndroom maakt ouders van kinderen met 
Downsyndroom meteen vanaf de geboorte 
wegwijs in de hulp die zij voor hun kind kunnen 
krijgen. Het gaat daarbij om zowel medische 
als paramedische hulp, en in het bijzonder om 
ondersteuning bij Early Intervention: vroegtij-
dige systematische ontwikkelingsstimulering. 
Speelduur 70 minuten, ondertiteld in tien talen!  
‘Nieuwe’ ouders ontvangen deze dvd in het SDS-
informatiepakket. 

Daar kan je mee uit de voeten

S
er

vice
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Gratis oproepen 
& annonces
Annonces en oproepen zijn gratis voor 
donateurs. Wilt u contact met ouders in de 
buurt, een oppas, een gezin om samen mee op 
vakantie te gaan? Wilt u zich aanbieden om een 
kind met Downsyndroom een weekend gastvrij 
te verwelkomen? Of zoekt u iemand die dat voor 
uw kind wil doen? Kunt u een specifiek artikel 
voor uw kind met Downsyndroom niet vinden? 
Schrijf of mail het ons! Zie voor adressen het 
colofon op pagina 4. De spelregels: 
• Maak de tekst vooral niet te lang. 
• Geen ‘commerciële’ aanbiedingen
• Geen anonieme oproepen.
• Op tijd insturen. Voor nummer 94 
   (zomer 2011) vóór 16 april 2011.

U wilt antwoord op al uw vragen en een goed

zakelijk advies. En dat krijgt u bij ons, in duide-

lijke taal. Omdat al onze adviseurs verstand van

zaken hebben. Wij bieden u een breed scala dien-

sten via uw eigen, vaste contactpersoon.

Veelzijdige dienstverlening
Natuurlijk gaan wij nooit op uw stoel zitten.

Maar we nemen u wel werk uit handen op

financieel, personeels-, administratief, fiscaal en

organisatorisch gebied.

Direct aanspreekpunt
Met 27 vestigingen is de Jong & Laan sterk 

vertegenwoordigd in Noord- en Oost-Nederland.

Kortom, we kennen de regio en spreken uw taal.

Maar er zijn betere redenen om bij ons klant te

worden.

Op maat, op tijd en optimaal
Wij zetten onze kennis graag zo snel mogelijk voor

u in. Misschien hoog tijd om kennis te maken met

ons.

g e w o o n  e f f i c i ë n tS U R F N A A R W W W . J O N G L A A N . N L

Antwoord op vragen; gewoon helder

Blankenstein 134, Meppel

Telefoon: 0522-237500

E-mail: meppel@jonglaan.nl

Gezocht: kernouders
Jan Noorderwerf van de kern Friesland zoekt 
nieuwe kernouders of ouders die mee willen 
helpen activiteiten te organiseren. Mail kern-
friesland@downsyndroom.nl of bel 0515 427511. 
Jan Weda van de kern West-Overijssel heeft 
laten weten dat hij en zijn Ingrid willen stoppen 
met het coördinatorschap. Ze hebben dat dan 
ruim drie jaar gedaan. Dus ouders in het 038-ge-
bied: meld u aan! Mail info@downsyndroom.nl . 
Een soortgelijke vacature is er overigens ook 
(nog steeds!) bij de kern Leiden. Dus ook de 071-
ers onder u: mail info@downsyndroom.nl . 
 

Kamperen in de dierentuin! Kom naar ZOOcamp Blijdorp 

Voor wie:
Het ZOOcamp is voor kinderen met Downsyn-
droom van SDS-donateurs van 10 t/m 13 jaar.
Wanneer:
Het ZOOcamp van de SDS-kern Rotterdam 
wordt gehouden van zaterdag 2 juli 16.30 uur 
tot zondag 3 juli ca. 09.30 uur. We hopen op 
mooi zomerweer, maar ook bij slecht weer gaat 
het ZOOcamp gewoon door.
Vrijwilligers (ouders) gevraagd:
Het programma van het ZOOcamp wordt 
verzorgd door medewerkers en vrijwilligers van 
Blijdorp. Voor de persoonlijke begeleiding van 
de kinderen worden enkele enthousiaste vaders 
en moeders gevraagd (vrijwilligers).  
Kosten: 
De kosten van het ZOOcamp zijn € 65,= per per-
soon (per kind en per volwassen begeleider). 
Aanmelden:
Vóór 1 mei via kernrotterdam@downsyndroom.
nl onder vermelding van de naam, geboor-
tedatum, post- en emailadres, telefoonnummer 
van het kind en eventuele volwassene (vrijwil-
liger begeleiding). Plaatsing voor het ZOOcamp 
gebeurt in volgorde van aanmelding. Het 
ZOOcamp kan alleen doorgaan bij voldoende 
aanmeldingen (kinderen en begeleiders).
Meer informatie:
Bel of mail Martin of Jeanette Slooff (010 - 
2021022 of kernrotterdam@downsyndroom.nl).

Safarikamp in de dierentuin! Welk avontuur 
staat je te wachten? Op zaterdagmiddag 2 juli 
half 5 wachten begeleiders van Blijdorp en de 
SDS je op in Diergaarde Blijdorp in Rotterdam. 
We zwaaien de ouders uit en dan begint het. 
Eerst moeten we de kampeerplek vrijmaken 
van kamelenkeutels. Dan zetten we de tenten 
op op het kamelenperk. Dat doen jullie zelf. Wij 
helpen wel mee hoor. Vervolgens smullen we 
van de barbecue. Tegen de schemering begint 
het maken van verrijkingsmateriaal voor dieren. 
Dat zijn dingen die het leven van onze dieren 
wat leuker maken. Als het helemaal donker is 
begint de speurtocht. Zonder zaklantaarns! Je 
kunt dit rustig het spannende hoogtepunt van 
ZOOcamp noemen, omdat er allemaal merk-
waardige dingen gebeuren onderweg. Pas rond 
middernacht zoeken we de slaapzakken op.  
Net als de echte dierverzorgers staan we alweer 
om zes uur op. Er moet gewerkt worden, want 
de dieren zijn al wakker en hebben honger. 
De echte verzorgers vertellen je precies wat je 
moet doen. Daarna maken we met zijn allen de 
campingplek weer schoon, zodat de kamelen 
ook weer naar buiten kunnen. Bij goed weer 
ontbijten we buiten, niet te lang, want er moet 
nog wat gedaan worden. Wat dat is, kunnen 
we nog niet zeggen. Het is iedere keer anders! 
Rond half 10 zondagochtend is het ZOOcamp 
afgelopen, dan mogen je ouders je weer komen 
ophalen. 
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Aanmeldingsformulier donateurs SDS 

Naam:			                  D+U nr. 93

Adres:	             e-mail:

Postcode:	 tel:

Plaats:	

Geboortedatum kind/volwassene met Downsyndroom:

Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jongen/vrouw/man met Downsyndroom/hulpverlener/
belangstellende (doorhalen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van € ............,....
is overgemaakt op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank te Meppel, beide ten name van 
de Stichting Downsyndroom. De minimumbijdrage is € 35,- per jaar, mits u in Nederland woont, anders € 40,- . 
Het streefbedrag bedraagt echter € 45,- respectievelijk € 50,- . Extra steun is zeer welkom.

Datum: 	 Handtekening: 

Kopiëren, 
invullen en 
opsturen naar 
de SDS, 
Hoogeveense-
weg 38,  
Gebouw U,  
7943 KA Meppel 

Agenda
Zie voor meer informatie of aanmelding de telefoonnummers en 
e-mailadressen op pagina 67. De meest actuele informatie is te 
vinden op de internetsite van de SDS: www.downsyndroom.nl 

S
er

vice

Giften aan de SDS
De SDS mocht in de afgelopen maanden opnieuw een aantal grotere giften ontvan-
gen. Als altijd is het bijzonder om deze blijken van steun te ontvangen. Het onder-
streept in hoge mate de betrokkenheid van zoveel mensen bij de SDS. En dat geldt 
uiteraard ook voor al die mensen die kleinere donaties doen: zonder deze bijdragen 
kan de SDS eenvoudig veel minder betekenen voor mensen met Downsyndroom. 
Daarom: gulle gevers van al die grotere en kleinere bijdragen: hartelijk dank! Een 
overzicht van alle grotere giften in deze periode:

Fam. Wijdogen-Louwaard, n.a.v. geboorte Koen, broertje van Huub: € 200,-
Peters en Partners:  € 100,-
R.C. v. Doorne, Valkenswaard: € 1.000,-
Energie consult Holland:  € 1.000,-
Abbott Nederland BV:  € 5.000,-
J.Ruijs, Groesbeek:  € 150,-
Stichting Dioraphte, n.a.v. publicatie boek ‘Gewoon of speciaal’:  € 21.263,-  

SDS-landelijk
• 20-21 maart: WERELD DOWNSYNDROOMDAG. Thema dit jaar is 
Downsyndroom in beeld. Op 21 maart is er een minisymposium  
over dit onderwerp; de feestelijke viering vindt op zondag 20 
maart plaats in het Instituut voor Beeld en Geluid in Hilversum. 
 Zie verdere info op pagina 2. 

 SDS-kern Rotterdam 
•	2 april: baby-peuterochtend,
   Schiedam, Hendrik Wielengastraat 9, 09.30-11.15 uur. 
•	20 mei: baby-peuterochtend,
   Hellevoetsluis, Middellantweide 12, 09.30-11.15 uur.
•	26 juni: zomerfestival Studio 100
   Rotterdam Ahoy, 13.30 uur. Kern Rotterdam heeft i.s.m. Studio 

100 Nederland 170 kaarten kunnen bemachtigen voor het 
Zomerfestival in Ahoy. De kaarten zijn al vergeven, maar kaarten 
bestellen bij SeeTickets kan nog. De kern heeft kaarten voor vak 
CF en CG, misschien vindt u het leuk om bij de anderen te zitten.

SDS-kern Amsterdam 
•	19 maart: spelletjeskermis in het kader van Wereld Downsyn-

droomdag i.s.m. Buurtcentrum De Havelaar. Van 12.00 tot 16.00 
uur, Douwes Dekkerstraat 2.

•	28 maart: informatie-avond seksualiteit, i.s.m. Bureau Lijfwijs. 
Ontwikkeling, voorlichting, weerbaarheid. Het Olympisch Kwar-
tier, Amstelveenseweg 308, 20.00 -22.00 uur, toegang 5 euro. 
aanmelding via info@downsyndroomamsterdam.nl o.v.v. aantal 
deelnemers, leeftijd kind en telefoonnummer.  

SDS-kern Twente 
•	19 maart: schaatsclinic in het kader van Wereld Downsyndroom-

dag onder leiding van Erik Hulzebosch, in samenwerking met 
IJsbaan Twente in Enschede. Geschikt is voor kinderen vanaf 
ongeveer 12 jaar. Er moet per kind 1 begeleider aanwezig zijn. 
Deelname is geheel op eigen risico. Er wordt een maximum aan-
tal deelnemers ingesteld. Zie de info van kern Twente op www.
downsyndroom.nl of inschrijving nog mogelijk is.

SDS-kern Noord-Limburg 
•	19 maart: workshop knutselen en een poppenkast voor de 

kleintjes in het kader van Wereld Downsyndroomdag. In Hout-
Blerick, van 13.30 uur tot 17.30 uur. Info bij Louise Peeters. 

•	4 juni: familiedag, Zenderen, Sortimenttuin, 12.00-17.00 uur.

Tijdens het congres van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde, afge-
lopen oktober, heeft Abbott Nederland (werkzaam in de gezondheidszorg) artsen 
enquêtes laten invullen. Per ingevulde enquête heeft Abbott  5 euro gedoneerd aan 
de SDS. Met 1000 ingevulde enquêtes is het bedrag € 5.000 ,- geworden. Abbott 
doet ieder jaar zo’n actie. Het bedrijf vraagt dan aan artsen welk goed doel zij aan-
bevelen. Deze keer noemden enkele artsen de SDS. De combinatie Abbott en SDS 
lag voor de hand omdat Abbott het medicijn voor het RSV-virus maakt en er net een 
onderzoek naar RSV bij Downsyndroom was geweest (zie Update Down+Up 92). 
Manager Paul Daalderop van Abbott kwam de cheque op 14 december jl. persoon-
lijk aanbieden op het kantoor in Meppel aan SDS-directeur Regina Lamberts en 
medewerker David de Graaf. 

Abbott, bedankt!   
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Downsyndroom Poli’s & Downsyndroom Teams

Early Intervention/speelgroepen/schoolvoorbereiding
Amstelveen – schoolvoorbereiding en  
begeleiding bij globaal lezen en rekenen
Klasjes en individueel. SCOPE, Hedianne Bosch, 
(020) 671 8813. Voor meer informatie: zie www.
stichtingscope.nl
Dordrecht – meerdere speelgroepen
MEE Zuid‑Holland Zuid; servicepunt: (0900) 
2020 672; € 0,20 p. m.
Den Haag – speelgroep
SDS‑kern Haaglanden, (elke dinsdagochtend), 
Vroeghulp De Compaan (070) 3364770
’s- Gravenzande – speelleergroep
De Regenboog. Voor kinderen tussen de 1-4 jaar. 
1x per 14 dagen samen met ouders/verzorgers 
op do. van 9.00- 11.00 uur. Inl. (0174) 417387; 
info@kinderfysiotherapiesgravenzande.nl .
Noordwijkerhout – speelleerochtend
Woensdagochtend. Stichting Het Raamwerk 
Monique Tjoelker (0252) 373441 
m.tjoelker@hetraamwerk.nl
Haarlem
Ontwikkelingsstimuleringsgroep / speelleer-
groep Dikkertje Stap (0-3 jr.) van MEE Noord-
west-Holland (donderdagochtend). 
(023) 535 8877. Zie ook www.meenwh.nl
Speel-en leergroepje i.s.m. Hartekampgroep. 
Om de 2 weken vrijdagochtend voor 3-4 jr. 
Henny de Bruin, ghdebruin@zonnet.nl

Gouda – speelgroep
ASVZ Zuidwest, (0182) 543 050
contactpersoon: Petula Peters
’s-Hertogenbosch – speelgroep 
Early Bird te Rosmalen. Speelgroep op vrijdag-
ochtend en schoolvoorbereidend klasje op 
woensdagochtend. Informatie: Irit Holdrinet: 
06-21528669 Zie ook www.stichtingearlybird.nl
Helmond – speelgroep
Stichting ORO Helmond, (0492) 530 053.  
Jolanda Maas, Ted van Giezen. Dagdelen: speel-
leergroep en schoolvoorbereidende groep. 
Tilburg – speelgroep
MEE Tilburg (elke maandagochtend), Majorie 
Bierings (013) 544 2100 
Eindhoven – speelgroep
MEE Eindhoven en de Kempen (di-, wo- en don-
derdagochtend Wilma de Wit (040) 2140404.
Doetinchem – speelleergroep
MEE Oost-Gelderland. 1x per 14 dagen op vrij-
dagochtend. Contactpersoon: Mieke Veltman, 
(0314) 344 224. Email: m.veltman@mee-og.nl Zie 
ook www.mee-og.nl
Zutphen – speelleergroep
MEE Oost-Gelderland. 1x per drie weken op 
woensdagochtend van 09.30-11.00 uur. Contact-
persoon: Ina Wieringa, tel. (0575) 522389. Zie ook 
www.mee-og.nl 

Alphen a/d Rijn
Downsyndroom Team Rijnland. Rijnlandzieken-
huis Locatie Alphen a/d Rijn. Michel Weijerman, 
kinderarts, m.weijerman@rijnland.nl . Afspraken 
(071) 582 8052 (Poli Kindergeneeskunde) of (071) 
580 2831 (Helen Versteegen, contactouder)
Amersfoort
Samenwerkingsverband kinderen met Down-
syndroom in de regio Eemland, Meander Me-
disch Centrum. Paul Hogeman, kinderarts (033) 
850 5050 (Meander Ziekenhuis), p.hogeman@
meandermc.nl . Sandra Hertog, MEE Utrecht, 
(033) 460 6500, shertog@mee-utrecht.nl 
Amsterdam 
Academische consultatie voor kinderen met 
Downsyndroom. VU Medisch centrum.
 Chantal Broers, kinderarts.
Afspraken via (020) 444 0887
Hoofddorp/Heemstede
Upside Down Team, Spaarne ziekenhuis
dr. J.P de Winter, kinderarts. Inlichtingen polikli-
niek Kindergeneeskunde (023) 890 74 00
upsidedownteam@spaarneziekenhuis.nl
Groningen
Downsyndroom Team Martini Ziekenhuis
downteam@mzh.nl
I.I.C. Wijmenga, kinderarts. Info en aanmelden 
(050) 524 6900 Elke vierde dinsdag v.d. maand.
Almere
Polikliniek voor kinderen met Downsyndroom, 
Flevoziekenhuis en Zorggroep Almere. Locatie: 
Flevoziekenhuis, Almere. Info en aanmelding: 
polikliniek kindergeneeskunde (036) 5398704 
of kindergeneeskunde@flevoziekenhuis.nl 
Gezondheidscentrum Oost (036) 5454460 of 
contactouder Mariëtte v. Vlugt h.erp3@chello.nl 
Meppel
Downsyndroom Team Noord Nederland
Diaconessenhuis, Kinderpoli, A.C.M. Van Kessel, 
kinderarts. Elke derde dinsdag in de maand van 
13.30 tot 16.00 uur. Afspraken via Sylvia Post en 
Jenny ten Hartog (0522) 233 804
Utrecht
Downsyndroom Team Utrecht
Antonius-Mesos groep locatie Mesos Medisch 
Centrum Overvecht. A.W.M. Rupert, kinderarts, 
H. van Wieringen. Inlichtingen via secretariaat 
kindergeneeskunde (030) 263 3363 of via  
e-mail; downteam-utrecht@mesos.nl 
Gouda
Downsyndroom Team Midden-Holland, onder-
gebracht bij MEE MH. Coördinator Esther van 
der Steeg (0182) 520 333, downteam@meemh.nl 
Secretaresse Marilou Schouten, (0182) 520 333
Den Haag e.o.
Downsyndroom Team ‘s Gravenhage e.o.
HagaZiekenhuis, locatie Juliana Kinderzieken-
huis. Mariette Groen, secretaresse DST, (070) 210 
7371, p-downsyndroom@hagaziekenhuis.nl 
Boxtel
Downpoli 18+ 
 Jeroen Bosch Ziekenhuis, locatie Liduina, 
Liduinahof 35, 5281 AD, Boxtel. Drs. P.T.H. Vos, 
arts. Poli elke 4 weken op woensdagochtend via 
verwijzing van huisarts of specialist.
Afspraken via balie ma-do 09.00-17.00: (0411) 
656877. Contactmogelijkheid: pvos@cello-zorg.
nl; p.vos@jbz.nl en polivg@cello-zorg.nl

Sliedrecht
Downsyndroom Team Drechtsteden
Albert Schweitzerziekenhuis, locatie Sliedrecht
Anke Laging (078) 610 0243
Tilburg
Downpoli TweeSteden Ziekenhuis 1x per zes 
weken op woensdagmiddag. Kinderarts Wil 
Rijnvos. Medewerker MEE aanwezig. Aanmel-
dingen via kinderpoli: (013) 4655565
Downpoli 18+ /AVG: inlichtingen Rian Kluyt,
coördinator/poliverpleegkundige, 06 11458115  
Tilburg
Downpoli St. Elizabeth Ziekenhuis 1x per twee 
maanden op ma-middag. C.C.J.M. Smeets, kin-
derarts. Aanmeldingen via poli: (013) 5398019
Tiel
Downsyndroom Team Ziekenhuis Rivierenland 
Kinderarts mw. A.J.I.W. Bergman-van Emous.
Info en aanmelding: secr. A. van Lienden (0344) 
674666 (di-wo-vrij). Poli op di-ochtend. Afspra- 
ken (0344) 674046 (poli kindergeneeskunde).
Den Bosch
Downteam Jeroen Bosch Ziekenhuis, Locatie 
Groot Ziekengasthui, mw. Dr. E. de Vries (kinder-
arts) Info: Marie-Claire Vos, secr. (073) 6992966 
(ma/di/do 9.00 - 14.00 uur, wo 8.00 - 13.00 uur)
Bergen op Zoom 
Downsyndroom Team West Brabant
Ziekenhuis Lievensberg, Bergen op Zoom
Coördinator: H. Quik-Schrauwen, revalidatiearts. 
Contactpersoon: E. van der Lugt. Inl. tel. (0164) 
278 310 of mail: downteam@lievensberg.nl . 
Boxmeer
Downsyndroom Team Maasziekenhuis Pantein.
Afspraken: poli tel. (0485) 567 500 / 505. Mail: 
SecM_kind@maasziekenhuispantein.nl .
Medisch coördinator: G. Janssen, kinderarts.  

Helmond
Downpoli Team Helmond, Elkerliek ziekenhuis 
Helmond, A. Bolz, kinderarts. Info Peter Janssen, 
coördinator (0492) 595173, mail pjanssen@
elkerliek.nl , Mia Kusters, contactouder (0493) 
4921023, mail bjen@hetnet.nl .
Helmond
Downsyndroom Team 18+
Medisch coördinator: mw. A. Coppus, arts voor
verstandelijk gehandicapten. Locatie: 
Elkerliek ziekenhuis Deurne. Inlichtingen: Peter
 Janssen (0492 595173) pjanssen@elkerliek.nl ; 
Jessica Bell (0492 530060) jbell@oro.nl
Veldhoven
Downsyndroom Team Veldhoven, Maxima Me-
disch Centrum, locatie Veldhoven. Info Francien 
Kerkkamp, coördinator, (040) 888 8270
Venlo
Downsyndroom Team Noord-Limburg
Polikliniek Kindergeneeskunde 
VieCuri Medisch Centrum voor Noord-Limburg
Postbus 1926, 5900 BX Venlo.
Contactpersoon: B. Pouls, secretaresse
kinderartsen. Afspraken (077) 320 5183
Maastricht
Downsyndroompoli Zuid-Limburg 
Academisch ziekenhuis Maastricht. Dr. J. Schran-
der, kinderarts en medisch coördinator, mevr. 
Lea Lapré, coördinator Downsyndroompoli, 
email llap@paed.azm.nl . Adres P. Debylaan 25, 
6229 HX Maastricht, tel. (o43) 3875284. 
Zutphen
Down-polikliniek Gelre ziekenhuizen, locatie 
Het Spitaal, Ooyerhoekseweg 8. Aanmeldingen 
mw. G. Stoel, coördinator, elke eerste maandag 
van de maand. Tel. (0575) 592 533 of poli kinder-
geneeskunde, (0575) 592 824.
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De Stichting Downsyndroom heeft ten doel, zonder enige binding met welke 
politieke, levensbeschouwelijke of godsdienstige opvatting dan ook en zonder 
aanzien van ras of nationaliteit, al datgene te bevorderen wat kan bijdragen 
aan de ontplooiing en de ontwikkeling van kinderen en volwassenen met 
Downsyndroom, zowel voor wat betreft hun gezondheid als hun opvoeding, 
hun onderricht en hun ontwikkeling om zodoende hun aanpassing aan en 
integratie in de maatschappij zodanig gunstig te beïnvloeden dat zij in over-
eenstemming met hun eigen wensen een zo normaal mogelijk leven kunnen 
leiden – geheel indachtig het feit dat onze Grondwet voor hen geen uitzonde-
ring maakt – waarin daadwerkelijk kan worden gerealiseerd wat voorzien is in 
de verklaring van de Verenigde Naties over de rechten van de gehandicapten.
	 Donateurs van de SDS betalen minimaal € 35,- per jaar (mits zij in Neder
land wonen, anders € 40,-. Het streefbedrag bedraagt echter € 45,-, resp. € 50,-, 
waarbij extra steun zeer welkom is. (Zie aanmeldingsformulier, hiervoor.)
	 Het donateurschap wordt automatisch verlengd, tenzij voor 1 december 
van het lopende jaar op het SDS‑bureau een schriftelijke opzegging is  
ontvangen!
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SDS‑kernen
Hieronder telefoonnummers en e-mailadressen 
van de coördinatoren van de SDS‑kernen. Ouders 
die met andere ouders in contact willen komen, 
kunnen bellen naar het nummer in hun regio. 

Groningen 
Heleen en Harry Fey, (0598) 38 05 89
Lidy Hendriks en Jan Blok (050) 573 22 34
Willemijn Akkermans en Mark Brans
kerngroningen@downsyndroom.nl
www.sdskerngroningen.nl

Friesland 
Jan Noorderwerf  (0515) 427511 of 06 22827477  
kernfriesland@downsyndroom.nl ;
www.kernfriesland.nl 

Drenthe 
Hannie Berends, Meppel (0522) 24 09 08
Annèt Buikema en Sjacko de Jonge (kerncoördi-
nator)(0528) 27 43 60, Ina de Vries, Klazienaveen 
(0591) 31 36 42 kerndrenthe@downsyndroom.nl  

West-Overijssel 
Jan Weda en Ingrid Boerdijk, 038-4237868
Ben Jonkers en Driesje van de Kamp, 038-
4238646 kernwestoverijssel@downsyndroom.nl

Twente
Nicki (kerncoördinator) en Richard Knox, 053-
4309306 Jeroen en Linda de Boer, 074-2504564
Roelof en Chantal Wobben, 074-2773712
kerntwente@downsyndroom.nl 
www.sdskerntwente.nl

Apeldoorn 
Ellen den Besten, (055) 35 56 011
Marjan Kips, (055) 36 71 560 
Marcel van Luyk, (055) 35 54 611
kernapeldoorn@downsyndroom.nl
www.sdskernapeldoorn.nl

Nijmegen
Tini Lootsma, (024) 355 23 83, voor kinderen van 
4 jaar en ouder. Voor jongere kinderen: Vacature.
kernnijmegen@downsyndroom.nl
www.sdskernnijmegen.nl

Amersfoort 
Caroline van Dorresteijn, (035) 603 0106
Elma Kollen (033) 432 5285.  7 jaar en ouder: 
Pauline van den Brink (033) 888 7368
Monique Rabeling (033) 494 73 28
kernamersfoort@downsyndroom.nl

Haarlem 
Kokkie Schnetz , (023) 531 3425 
Marian Ingwersen (0255) 517 927
kernhaarlem@downsyndroom.nl

Amsterdam 
Annemieke Blank (020) 6717350
Petra van Doorn (020) 6123209
Joffrey van der Vliet (020) 8465287
info@downsyndroomamsterdam.nl 
www.downsyndroomamsterdam.nl

Leiden 
Vacature kerncoördinator 
info@downsyndroom.nl 

Gooi & Vechtstreek
Siebe Minkes, (035) 531 30 53
Richard van Os, 06 53 21 66 44
kerngooivechtstreek@downsyndroom.nl 

Noordelijk Noord Holland
Jantina de Ruiter, (0228) 519 327; Ronald Kuiper, 
(0226) 413 1 17 kernnoordelijknoordholland@
downsyndroom.nl ; www.downspeelgroep.nl

Haaglanden 
Marieke Hagels (079) 3212984,  kerncoördinator. 
Den Haag: Pauline Kloosterboer, (070) 7854593, 
Eva van Amelsvoort 06 12958248, Anke van 
Maanen 06 30481673, Leidschenveen: Monique 
Wubben, (070) 4447582; Leidschendam/Voor-
burg:  Yvette Lohuis (070) 3176259
kernhaaglanden@downsyndroom.nl
www.kernhaaglanden.webs.com

Utrecht 
Brigit Hamakers, (030) 252 08 16 en Bertien van 
de Kerk  kernutrecht@downsyndroom.nl

Het Groene Hart
4 t/m 12 jaar: Jan-Willem en Monique Vlier-
boom, (0182) 580 048;  13 jaar en ouder: Yvonne 
en Han Kamperman, (0182) 526 675; Tot 4 jaar: 
Sandra Korenwinder (0348) 690448. 
www.sdsgroenehart.nl
kerngroenehart@downsyndroom.nl

Rotterdam 
Jeanette Slooff, (010) 202 10 22
Marianne Kleinjan, (010) 501 97 86 
kernrotterdam@downsyndroom.nl

Dordrecht
Linda de Vos, kerncoördinator, (078) 6312036
Marjolein de Vin, (0180) 463717 
kerndordrecht@downsyndroom.nl 

West Brabant 
Annemarij Rosendahl Huber, (0165) 565 807
Muriel Moerings, (0165) 550 269
kernwestbrabant@downsyndroom.nl

Tilburg 
Dorien Klaassen, (0161) 453 730 
Esther de Kock, (013) 505 5868 
Petra van den Heijkant, (0162) 453 596 
kerntilburg@downsyndroom.nl

Den Bosch 
Irit Holdrinet, (073) 521 09 33
Caroline Belle (073) 642 1248
kerndenbosch@downsyndroom.nl 

Eindhoven
Tineke Eulderink-Barbiers, (040) 253 00 48
Mia Kusters, (0493) 492 023
kerneindhoven@downsyndroom.nl

Noord-Limburg
Gerry op ‘t Veld, (0478) 589 181
Elona Tielen, (077) 464 1711
Louise Peeters (077) 3967140
kernnoordlimburg@downsyndroom.nl 

Zuid-Limburg
Regio Sittard en kerncoördinator: Michel van 
Zandvoort, (046) 452 15645; regio Maastricht: 
Peter de Ronde (043) 321 3785; regio Heerlen:  
Marian Dreijklufft (045) 404 9340;  Euregio: 
Marcia Adams (0049) 245 650 7475; 
kernzuidlimburg@downsyndroom.nl 
www.downsyndroomlimburg.nl

Zeeland
kerncoördinator  Jacqueline Filius, (0113) 211190,  
Ria de Ridder, (0118) 46 2775  Louise de Ronde
(0113) 344 607 kernzeeland@downsyndroom.nl



Muzikaal onderonsje. Meike van de Molengraft, Anne
Marie ter Horst en Peetjie Engels hebben plezier tijdens het
muziekweekeinde in Spelderholt. Zie pagina 21-23.  • foto familie Engels


