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Wereld Down­
syndroomdag  
21 maart
Maandag 21 maart was het weer Wereld Downsyndroomdag, een belangrijke dag. Het is de dag  

dat wij wereldwijd laten zien dat mensen met Downsyndroom een vanzelfsprekende plek in de  

maatschappij hebben. En een dag om iedereen even in het zonnetje te zetten. 

We deden dit door een online familiebijeenkomst. 
Iedereen kon meedoen. We hadden een aantal fantas-
tische presentatoren. Eveline Kamperman presenteer-
de een zoek-quiz. Iedereen moest onder andere iets 
blauws, iets roods en iets groens zoeken. En in één 
minuut een hoed vouwen en opzetten. 

Sophie van Muijen heeft iedereen een dans aangeleerd 
en toen zelf de sterren van de hemel gedanst. Sara 
van Ketel heeft een quiz gepresenteerd. Daarbij moest 
iedereen een kleur in beeld houden en konden we 
zien wie het goed had. David de Graaf heeft uit hoge 
hoeden getallen getrokken. Uiteindelijk hebben twee 
gezinnen een heerlijke taart gewonnen. 
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Upbeat

27 maart 2022, Circuit Zandvoort. Om 11 uur verzamelen David de Graaf, 

Nils Ligthart en Robin Treub zich bij de start van hun 4 km van de Zand-

voort Circuit Run 2022. Ze hebben zich net omgekleed in de paddock, in 

een pitbox waar normaal de raceauto’s staan. Ze lopen onder een tunnel 

door met duizenden andere lopers. En dan klinkt het startschot! Daar gaan 

ze over het circuit van Zandvoort! 

Hoe gaaf en hoe ontzettend leuk! On-
derweg zijn er dj’s en drumbands. Het is 
één groot feest. En na 4 km hardlopen, 
wandelen, rusten, dansen, mopperen en 
lachen is daar de finish. Onze helden heb-

ben fantastisch gelopen en het allemaal 
op hun eigen tempo met hun begeleiders 
gehaald. We zijn supertrots op hen!

Volgend jaar komen ze weer, jij ook? 

Zandvoort Circuit Run 2022
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Inclusie op het mbo
Inclusie in het basisonderwijs heeft 
inmiddels een lange geschiedenis. In 
het voortgezet onderwijs zijn er enkele 
initiatieven. Maar op het mbo is het 
nog heel zeldzaam. Het Alfa-College 
in Hardenberg wil hierin verandering 
brengen. Een interview met de 
initiatiefnemers.

Op vakantie!
De zomervakantie breekt weer aan. En 
voor het eerst in twee jaar zonder corona-
maatregelen! Iedereen heeft er weer zin 
in. Om alvast een beetje in de stemming 
te komen, hebben we vijf vakantieverhalen 
van Down + Up-families.  Van een 
fietsvakantie in Nederland tot dobberen in 
de golven op Curaçao.

54

Gewoon met Syndroom 
Bregje van Rijven volgt de Minor 
fotojournalistiek en beeldredactie. Voor 
haar eindproject zocht ze jongeren met 
Downsyndroom op en fotografeerde hen  
op hun werkplek. ‘Voor mijn gevoel worden 
mensen met Downsyndroom nog steeds 
onderschat in hun kunnen. Ik wil hier 
verandering in brengen en ervoor zorgen 
dat mensen worden wakker geschud.’

Dit ontwerp wordt u  
aangeboden door:

8

36

Op de omslag staat Mark van Ballegooijen, fotograaf Erik van Ballegooijen.
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Regina Lamberts, directeur SDS
reginalamberts@downsyndroom.nl

We gaan weer

De afgelopen maanden stonden in het teken van opnieuw opstarten. 
Niet dat we de afgelopen jaren stil hebben gezeten, maar nu mogen 
we weer activiteiten organiseren. De online familiebijeenkomst op 
Wereld Downsyndroomdag was een gezellige afsluiting van alle online 
feestjes. Fantastisch dat we digitaal contact met elkaar konden blij-
ven houden, maar vanaf het voorjaar kunnen we elkaar ook weer echt 
ontmoeten. Veel van onze kernouders hebben van de gelegenheid ge-
bruikgemaakt om iedereen uit te nodigen voor een leuke bijeenkomst. 
Zo zijn er etentjes geweest, koffieochtenden, uitjes naar de kinder-
boerderij en informatieve middagen. Ook de komende tijd worden er 
nog leuke bijeenkomsten aangeboden, kijk hiervoor op de kalender op 
onze website en houd de nieuwsbrief in de gaten. 

De kernen kunnen overigens nog versterking gebruiken, via de ver-
schillende kanalen hebben jullie vast de oproepen gezien. Daar heb-
ben gelukkig meerdere ouders op gereageerd, maar we hebben nog 
meer mensen nodig. Als je het leuk lijkt om af en toe een activiteit te 
organiseren met een leuke groep ouders, mail of bel ons. We kunnen 
je meer informatie geven en nog enthousiaster maken. 

Op kantoor hebben we het weer gezellig druk gehad met de Dream-
nights. We hopen dat jullie veel plezier hebben gehad in dierentuin 
Amersfoort of Burgers Zoo. Het is altijd leuk om naar een dierentuin 
te gaan, maar tijdens Dreamnights halen de dierentuinen alles uit de 
kast om het extra leuk te maken. Bovendien is het voor veel gezinnen 
ook fijn om rond te lopen zonder de hele tijd aangestaard te worden, 
omdat jouw kind er misschien wat anders uitziet of ander geluid 
maakt dan men gewend is. 

We gaan ook weer op vakantie. Misschien twijfel je nog over wat mo-
gelijk is met een kind met Downsyndroom. Daarom in deze Down+Up 
wat inspiratie. We hebben de verhalen van vijf gezinnen die hun 
vakantie graag met ons wilden delen. Als vakantie je te makkelijk 
lijkt, is er ook een verhaal over wonen op Aruba met een kind met 
Downsyndroom. 

Meer serieus is het verhaal van Syralene, een vrouw met Downsyn-
droom die corona heeft gehad en graag over die tijd wilde vertellen. 
Er is een belangrijk artikel over keratoconus, een afwijking aan het 
hoornvlies, waarbij het hoornvlies gaat veranderen van een bolle vorm 
in een kegel-vorm die bij Downsyndroom vaker voorkomt dan gemid-
deld. In het artikel kun je lezen waarom het belangrijk is, om hier 
aandacht aan te besteden. 

Ten slotte heb ik nog een vraag aan jullie. We probeerden volwas-
senen met Downsyndroom te vinden die 4 km mee wilden lopen in 
Zandvoort. We probeerden volwassenen te motiveren om te komen 
naar een bijeenkomst om na te denken over een leuke invulling van 
hun vrije tijd. Op beide kwamen maar weinig reacties. Als iemand 

een tip heeft wat we beter kunnen 
doen, of anders moeten doen om 

onze volwassenen met Down-
syndroom in actie te krijgen, 
dan hoor ik het heel erg 
graag. 

Deadline volgend nummer is 28 juni 2022
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Oekraïne
EDSA (de Europese koepel voor Downsyndroom- 
organisaties) heeft een webpagina ontworpen 
om een netwerk te creëren tussen families die 
kinderen hebben met Downsyndroom over de hele 
wereld. Gezinnen kunnen elkaar via dat platform 
in hun land ontvangen door een uitnodiging te 
maken of een uitnodiging aan te vragen.

De EDSA hoopt dat we het platform kunnen  
gebruiken om mensen uit Oekraïne te helpen die 
hun thuisland moeten verlaten.

Wat je kunt doen:
1-  Maak een account aan op www.edsafamily.com 

als je vluchtelingen uit Oekraïne kunt opvan-
gen.

2-  Als je families uit Oekraïne kent, laat dan die 
webpagina zien (deze is ook geschikt voor mo-
biele devices). De EDSA heeft alle organisaties 
in Europa opgeroepen om dit bekend te maken. 
De Oekraïense stichting Downsyndroom kent 
deze website en heeft dit onder haar leden 
verspreid. 

Er is een maatregel toegepast voor de veiligheid 
van zowel gastgezinnen als gasten: alle accounts 
moeten worden goedgekeurd door een organisatie 
die wordt vermeld op de registratiepagina van de 
EDSA. Het platform is alleen voor de mensen die 
bekend zijn bij een organisatie. Bij het aanmaken 
van een account moeten gebruikers de organisatie 
selecteren die hen kent. En die organisatie moet 
het e-mailaccount controleren om de nieuwe  
gebruiker goed te keuren.
Overigens kun je deze website ook gebruiken voor 
uitwisseling in een vakantie.

Jaarverslag
Net als elk jaar staan ook nu weer het jaarverslag en de 
jaarrekening op de SDS-website. We leggen met deze 
documenten verantwoording af aan onze donateurs, 
mensen en organisaties die giften hebben gegeven  
en aan overheidsinstellingen die het werk van een  
belangenorganisatie ondersteunen. 

De documenten staan op www.downsyndroom.nl/
de-stichting/transparantie-beleid-en-bestuur/

Onderzoek naar covid

De Universiteit van Utrecht is nog altijd bezig met het 
onderzoek naar de effectiviteit van het vaccin tegen 
covid bij kinderen en volwassenen met Downsyndroom. 
Iedereen die meedoet aan het onderzoek, is natuurlijk 
vooral nieuwsgierig of hun kind genoeg antistoffen 
heeft aangemaakt. Om zo weinig mogelijk ruis in de on-
derzoeksresultaten te krijgen, werden alle bloedsamples 
tegelijkertijd opgestuurd. Dus vroege aanmelders moes-
ten lang wachten, maar inmiddels kan iedereen kennis 
nemen van de eerste onderzoeksresultaten. Over de 
reactie van volwassenen op de booster en de reactie van 
kinderen op het vaccin is nog niets bekend. We houden 
u op de hoogte.

Social media
De SDS is al enige jaren actief op Facebook. We 
melden daar activiteiten en andere wetenswaardig-
heden. Sinds kort zijn we ook actief op Instagram. 
We hopen hiermee weer nieuwe mensen te informe-
ren over alle wetenswaardigheden en activiteiten 
rond Downsyndroom. 
Kijk op: www.instagram.com/ 
stichting_downsyndroom

NIPT wordt gratis

De zwangerschapstest NIPT (voor Edwards-,  
Patau- en Downsyndroom) wordt volgend jaar gra-
tis aangeboden aan alle zwangere vrouwen, heeft 
minister Kuipers (D66) van Volksgezondheid in 
april laten weten aan de Tweede Kamer. Nu moe-
ten zij daar nog € 175 voor betalen. 

De SDS heeft altijd gestreden om de drempel van 
een eigen bijdrage te behouden. We denken dat 
een eigen bijdrage nog meer uitnodigt om goed 
na te denken of je wel of niet tijdens de zwanger-
schap informatie over de foetus wil hebben. Wij 
zien dat vrouwen heel bewust wel of niet voor de 
NIPT kiezen. Ze willen ‘gerustgesteld’ worden, ze 
willen weten wat hen te wachten staat. Of ze gaan 
toch geen consequenties verbinden aan de uitslag 
en hoeven de NIPT niet. Hierbij moet wel worden 
aangetekend dat wij een hele selecte groep zwan-
geren spreken. 

De SDS zal de ontwikkeling in de gaten houden. 
En er voor zover mogelijk op letten dat verloskun-
digen en artsen zich aan het protocol houden. Het 
protocol verplicht verloskundigen en artsen om 
op neutrale wijze informatie over de syndromen te 
geven. 
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Eerste Victoria’s Secret- 
model met Downsyndroom
De tijd dat alleen bekende supermodellen als Victoria’s 
Secret Angels over de catwalk paradeerden, is voorbij: 
het Amerikaanse lingeriemerk lanceerde dit voorjaar 
tijdens New York Fashion Week zijn eerste model met 
Downsyndroom, Sofía Jirau.

Trots maakte de 25-jarige Sofía haar nieuwe klus be-
kend op Instagram: ‘Ooit droomde ik ervan, ik heb 
ervoor gewerkt en nu komt de droom uit.’ 

Langzaam maar zeker wordt de modewereld diverser. 
Twee jaar geleden baarde luxemerk Gucci al opzien 
door een model met Downsyndroom te presenteren. De 
toen 18-jarige Ellie Goldstein schitterde ook in onder 
meer de Italiaanse Vogue.

Sofía Jirau werkt sinds 2019 als model. In 2020 viel ze 
op tijdens New York Fashion Week en ze stond onder 
meer in de Mexicaanse Vogue. Maar de Puerto-Ricaanse 
doet nog veel meer. Zo heeft ze een eigen lijn met 
kleding en accessoires en is ze onder de noemer Sin 
Límites (‘Geen Grenzen’) een campagne gestart voor 
meer bewustwording over Downsyndroom. ‘Vanbinnen 
en -buiten zijn er geen grenzen’, zei ze tegen het 
tijdschrift People. ‘Iedereen kan zijn droom verwezen-
lijken.’

Presidentiële hulp voor  
Embla met Downsyndroom
Toen de president van Noord-Macedonië, Stevo 
Pendarovski, hoorde dat het 11-jarige meisje met 
Downsyndroom Embla werd gepest door haar klas-
genoten en hun ouders, ging hij naar haar ouderlijk 
huis, pakte haar hand vast en begeleidde haar naar 
school. 

De aanleiding is uitermate triest. De ouders van haar 
klasgenoten hadden beweerd dat Embla Ademi agres-
sief was. Als gevolg daarvan werd het schoolmeisje 
gescheiden van de andere leerlingen en moest ze in 
de schoolhal zitten met een kleine elektrische kachel. 
Dit ondanks het feit dat zorgverleners hadden gemeld 
dat het kind helemaal geen agressieve neigingen ver-
toonde. Op aandringen van Embla’s ouders stemde de 
school ermee in om het meisje weer in de klas op te 
nemen. Maar verontwaardigde ouders protesteerden 
daarop tegen de plannen en boycotten de lessen. 
Hierdoor zit Embla sinds 1 februari, het einde van de 
wintervakantie in Noord-Macedonië, helemaal alleen 
in het klaslokaal.

Toen president Pendarovski hoorde over Embla’s si-
tuatie, stond hij erop om haar familie te bezoeken 
en haar naar school te brengen. Onder grote belang-

stelling van de media hield Embla de hand van het 
staatshoofd stevig vast en ging samen met hem en 
haar ouders naar school.

‘De zaak van Embla herinnert ons aan de vooroorde-
len waarmee we leven – en aan de noodzaak van een 
betere bescherming van kinderen met een beperking’, 
zei de president. Hij toonde geen begrip voor de 
protesten en bedenkingen van de ouders van haar 
klasgenoten. Het gedrag van degenen die de rechten 
van kinderen met een beperking willen inperken, is 
volgens hem ‘volstrekt onaanvaardbaar. Geen enkel 
kind mag achterblijven. Alle kinderen moeten zich 
welkom voelen op school’.



8 • Down+Up 138

Op vakantie

We mogen weer op pad!
De zomervakantie breekt weer aan. En voor het eerst in twee jaar zonder coronamaatregelen! Iedereen  

heeft er weer zin in. Om alvast een beetje in de stemming te komen, hebben we vijf vakantieverhalen van 

Down+Up-families. 

Harold en Ina Beenkens gaan al van jongs af aan op vakantie met hun zoon Bjorn en hun 

dochter Ronja, met Downsyndroom. Ronja (2011) is een echte spring-in-’t-veld, maar dat 

heeft de familie nog nooit weerhouden van een leuke vakantie.

Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Familie Beenkens.

‘Na de geboorte van onze zoon Bjorn in 2007 
werd in 2009 na een normale en bijna voldragen 
zwangerschap ons kindje na 38 weken dood ge-
boren’, vertelt Ina. ‘Toen ik daarna weer zwanger 
werd, hebben we bewust geen test laten doen, 
we wisten dat elk kindje welkom zou zijn bij ons. 
Toch waren we best in shock, toen bleek dat 
Ronja Downsyndroom had. ‘Nu is ons leven wel 
zo’n beetje over’, was onze eerste gedachte. Later 
bleek dat gelukkig heel erg mee te vallen. Ronja 
was een gezonde baby, zonder hart- of luchtweg-
problemen. Ze had alleen een klein gaatje in haar 
hart, maar dat is snel dichtgegroeid. Ronja had 
geen jeugd van ‘ziekenhuis in, ziekenhuis uit’. 

We stonden in het begin onder controle van de 
jeugdcardioloog en we gingen naar de Downpoli 
in Maastricht. Daar komen we inmiddels nog maar 
eenmaal per twee jaar voor de normale controles.’

Lekker naar de zon
Omdat het zo goed ging met Ronja, had de fami-
lie al snel zoiets van ‘Laten we weer eens op va-
kantie gaan’. De eerste keer was Ronja pas 1 jaar: 
‘We gingen met het vliegtuig voor twee weken 
naar Spanje, heerlijk! Ronja is echt een makkelijk 
kind en dat bleek toen ook weer. Ronja heeft 
niet echt een strakke regelmaat nodig of een ver-
trouwde omgeving, waardoor we heel veel dingen 

‘Ronja is echt een 
makkelijk kind’
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gewoon kunnen doen. Ronja vindt eigenlijk alles 
best, zolang ze er maar bij kan zijn. Dat is best 
fijn, want ook als er thuis iets verandert, bijvoor-
beeld een nieuwe chauffeur op de schoolbus of 
zo, dan is dat nooit een probleem voor Ronja.’

Na Spanje is het gezin twee keer naar Italië ge-
weest. ‘Een keer in een hotel en daarna in een 
stacaravan op een grote camping: we hebben 
graag wat afwisseling. Maar als het ergens erg 
leuk is, kunnen we ook best een paar keer terug-
komen.’

Oostenrijk
Al met al is het voor de familie Beenkens dus 
goed te doen om regelmatig lekker op vakantie te 
gaan. Ina: ‘Na een aantal jaren ‘aan het zwembad’ 
in Spanje en Italië wilden wij in 2015 graag eens 
op vakantie naar Oostenrijk. Heerlijk wandelen in 
de bergen, genieten van de prachtige natuur. In 
het begin was Ronja nog heel klein en paste ze 
in een kinderdrager. Ze vond dat ook heel leuk, zo 
hoog op haar vaders rug.’

Actieve vakantie
‘Sindsdien zijn we vaak in Oostenrijk geweest, in 
het Salzburgerland, soms in combinatie met een 
weekje Gardameer. We huurden een appartement 
en de laatste jaren een hotel. Toen de kinderen 
klein waren, was het vinden van leuke tochten 
of wandelingen niet zo ingewikkeld. Maar nu is 
Ronja 11 en haar broer Bjorn 15: dan moet je 
natuurlijk wel iets doen wat voor allebei leuk is 
en dat is best lastig. We gaan vaak met de gondel 
vanuit het dal omhoog, om daar te wandelen. 
Gelukkig zijn er in Oostenrijk langs de wandelrou-
tes vaak speeltuinen, trimparcoursjes of andere 
dingen om te doen voor kinderen. Ronja is dan 
niet te houden, dan kan ze lekker even haar ener-
gie kwijt. Voor Bjorn zorgen we dat er ook iets 
avontuurlijkers te doen is. En natuurlijk af en toe 
lekker zwemmen, in een zwembad of gewoon in 
een meer.’

‘Er is echt van alles te doen in Oostenrijk: een 
dagje naar Salzburg, een bezoekje aan de dieren-
tuin, een wandeling door een wildpark, een 
roofvogelshow, bergmarmotten spotten, dammen 

bouwen in een rivier. We doen altijd even tus-
sendoor iets wat de kinderen leuk vinden. Ronja 
vindt lopen op verharde wegen niet echt leuk, 
dus proberen we een speciale route uit te zoeken. 
Dat je bijvoorbeeld helemaal naar de top van 
een berg kunt lopen en het laatste stuk over de 
rotsen moet klauteren of door een bos. Dat vindt 
Ronja echt prachtig!’

Moeten jullie nog speciale voorbereidingen treffen 
voor een vakantie?
Ina: ‘Eigenlijk niet, het is gewoon inpakken en 
gaan! Ronja is heel makkelijk, dus ik hoef geen 
speciale stoel of zoiets mee te nemen. Het eni-
ge waar we echt rekening mee moeten houden, 
is dat ze nog niet zindelijk is. We rijden altijd 
’s nachts, maar Ronja gaat vrij vroeg naar bed, 
dus dan moeten we haar wakker maken als we 
vertrekken. Vervolgens doet ze dan in de auto de 
hele nacht geen oog dicht en praat ze honderd-
uit. Wel goed om ons wakker te houden achter 
het stuur, maar haar broer is daar dan minder blij 
mee! We gaan deze zomer weer naar Oostenrijk en 
iedereen in ons gezin heeft daar heel veel zin in, 
inclusief natuurlijk Ronja!’ ■

‘Ronja houdt 
van klauteren’
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Op vakantie

Van Roelanda van Gijssel, de moeder van Loek, ontvingen wij dit verhaal over de vakanties 

die hun gezin samen doorbrengt, op en met de fiets.

Tekst en foto’s: Roelanda van Gijssel.

‘Ik ben Roelanda, de moeder van Loek. Hij is  
18 jaar en heeft Downsyndroom, met een ern-
stig verstandelijke beperking en autisme. Hij is 
prikkelgevoelig, waardoor een rustige omgeving 
belangrijk is. Naast Loek hebben we nog een zoon 
van 16 jaar.

In de afgelopen elf jaar gaan we ieder jaar op 
fietsvakantie in Nederland. We vertrekken vanuit 
ons huis in Amersfoort en trekken door een deel 
van het land en slapen in een tent. We fietsen zo 
groen en autoluw mogelijk.

Natuurcampings
Het eerste jaar fietsten we, als test, in drie dagen 
naar Drenthe, waar we voor een week een huisje 
hadden gehuurd. Het kamperen onderweg beviel 
zo goed, dat we dit zijn blijven doen. Een aantal 
jaar fietsten we in vijf dagen naar een eiland, 

verbleven daar een week en fietsten dan weer, 
vaak met een omweg, naar huis in een week. We 
kamperen bij voorkeur op een natuurkampeer-
terrein, vaak midden in een natuurgebied. Dat 
zijn over het algemeen rustige, kleinschalige 
terreinen van onder meer Staatsbosbeheer, met 
weinig voorzieningen. We gaan vaak de drie laat-
ste weken van de zomervakantie, zodat het wat 
rustiger is. We fietsen tussen de 50 en 70 km per 
dag, soms nog langer, maar dan wordt het voor 
Loek eigenlijk wat te lang.

In de bakfiets
De eerste jaren zat Loek in een bakfiets, later zat 
hij op een ouder-kind tandem en ging er een bak-
fiets mee voor de spullen. Loek hield lange ritten 
op de tandem niet goed meer vol, hij ging slepen 
met zijn schoenen over de grond en haalde steeds 
meer gevaarlijke capriolen uit. We vreesden niet 

‘Loek is graag onderweg’
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meer fietsend thuis te komen, maar een koptele-
foon met muziek gaf genoeg afleiding om veilig 
thuis te komen. We zijn op zoek gegaan naar 
een meer geschikte fiets. Loek heeft een lange 
verwerkingstijd, waardoor starten en stoppen 
met trappen problemen geeft. Ook wil Loek pauze 
kunnen houden op zijn tijd, terwijl het samen 
trappen afstemming vraagt. Het ‘moeten meetrap-
pen’ kan uitgezet worden, maar dan heeft Loek 
geen motivatie om nog te trappen. Vooruitgaan 
doet de fiets dan immers toch wel…

Elektrische fiets
In de afgelopen drie jaren zat Loek op de fiets, 
die op de foto te zien is. Een elektrische fiets met 
een extra lange bagagedrager en op een soepel 
geveerd antiek zweefzadel van een motor, voe-
ten op treeplanken. Dit gaat erg goed. Loek zit 
als een prins op het zadel. Om zijn indrukken te 
verwerken maakt hij herhalende handgebaren, die 
op wuiven lijken. Er wordt dan ook volop terug 
gezwaaid door voorbijgangers. Hij geniet van de 
fietstochten door de natuur en kan zich nu hele-
maal richten op het beleven. Inmiddels hebben 
we, na nog geen drie jaar, 13.000 km op de teller 
staan. Nu is het ook mogelijk dat we allemaal op 
gewone fietsen fietsen, met twee kleine tentjes 
en de rest van de bagage. Dus ieder jaar gaan we 
steeds meer toe naar meer sobere fietsvakanties. 
Want we kunnen nu veel minder meenemen dan 
in de tijd dat er een grote bakfiets meeging.

Wandelen
Loek is graag onderweg. We blijven ook regelma-
tig een extra dag op een camping, maar eigenlijk 
zijn de lange fietstochten het duidelijkst voor 
Loek. Bij een dag of meerdere dagen op een cam-
ping zijn er meer lege momenten, wat lastig kan 
zijn voor hem. We wandelen ook veel, maar hoe 
dit gaat, is altijd maar de vraag. Loek kan vlot 

meelopen, maar ook heel erg langzaam of gaan 
zitten als hij moe is. Langere wandelingen dan 
7 km kunnen we niet maken. Loek komt de eerste 
nachten vaak moeilijk in slaap en is vroeg wak-
ker. Langzamerhand gaat het slapen beter, omdat 
het went, maar ook de vermoeidheid toeneemt. 
Hierdoor is twee weken weg eigenlijk genoeg voor 
Loek. 

We nemen een luidspreker mee met aantrekkelijke 
muziek voor Loek en een tablet, waarop hij zijn 
favoriete dvd kan bekijken, voor de lege momen-
ten of voor als wij de tent aan het opzetten zijn. 
De tent vindt Loek prima, hij zit graag op de 
grond en lijkt de omhulling van een tent wel fijn 
te vinden. Lastige dagen zijn als het veel regent 
en we erg lang in de tent moeten zitten en vooral 
als we veel natte spullen hebben. Maar het regent 
bijna nooit de hele dag.

Voldoende rust
Het is leuk om vanuit huis op de fiets te ver-
trekken en al je spullen bij je te hebben en in 
Nederland zijn vele mooie natuurgebieden. De 
tent opzetten en afbreken is ook een herkenbaar 
ritueel en een bekende plek in een nieuwe om-
geving. Natuurlijk is het voor ons, als ouders, 
naast leuk ook voor een deel vermoeiend, omdat 
Loek ook extra zorg en alertheid vraagt. Het blijft 
altijd een kunst om ook zelf tot voldoende rust te 
komen. Dat blijft zoeken. Loek wil graag op pad 
en wij willen ook wel eens lezen of niets doen. 
We hebben wel gedacht om een begeleider te 
vragen of hij Loek een paar dagen wil begeleiden 
vanuit een camping, maar dit hebben we nog niet 
doorgezet. Naast ondersteuning geeft dit ook 
weer wat extra geregel en contact. Met het gezin 
bij elkaar zijn vinden we ook belangrijk. In de 
natuur en onderweg zijn is in ieder geval fijn voor 
ons allemaal.’ ■

eg’
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Op vakantie

Toen Julius in augustus 2014 werd geboren, had aanvankelijk niemand door dat hij 

Downsyndroom had. Moeder Sabine van Gerrevink: ‘Hij kwam een maand te vroeg, maar 

wij hadden (bewust) geen tests gedaan, dus we wisten niets. ’s Nachts dachten mijn man 

Challako en ik wel al iets te zien. Dat vermoeden werd de volgende ochtend bevestigd door 

de arts.’ Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Familie Van Gerrevink.

Toen brak de bekende hectische periode aan van 
veel ziekenhuisbezoekjes en onderzoeken: hart, 
longen, bloed, gehoor. Sabine: ‘Hij deed het ei-
genlijk heel goed en toen in oktober de rust wat 
terugkeerde, hadden wij zoiets van ‘We hebben wel 
een vakantie verdiend!’. We zijn met het hele  
gezin – Julius, zijn broer Olivier, Challako en ik –  
twee weken naar Curaçao geweest. Dat ging pri-
ma: Julius was lichamelijk best sterk, hij sliep 
goed en was gewoon een blij kind. Het enige 
waar ik me zorgen over maakte, was dat hij niet 
zoveel dronk.’

Slapen in de golven
‘Julius bleek het heerlijk te vinden om in zijn 
gele babyzwembandje in de golven te dobberen, 
dan viel hij zó in slaap. Dat was prachtig om te 
zien. Ook in de auto viel hij snel in slaap, dus 
konden we makkelijk tochtjes over het eiland 
maken. Toen dachten we al: ‘Hee, dit gaat goed, 

dit kunnen we vaker gaan doen!’. Challako en ik 
waren gewend om ver en lang te reizen en dat 
wordt natuurlijk altijd anders met kinderen. Maar 
we vonden het wel leuk om te proberen wat va-
ker weg te gaan. Curaçao was zó goed bevallen, 
dat we daar driemaal achterelkaar naartoe zijn 
geweest, in een appartement, zwembad erbij, 
heerlijk!’

Kleinschalige accommodatie
‘Toen Julius ongeveer tweeënhalf was, begon hij 
te lopen. Ik vond het minder prettig om dan lang 
te vliegen, want hij was heel actief en dan ren je 
constant door het gangpad achter je kind aan. We 
zijn toen een paar keer wat minder ver weg ge-
gaan, naar Griekenland en Spanje. De afgelopen 
vier jaar zijn we overgestapt op autovakanties en 
dat bevalt echt prima. Ook deze zomer gaan we 
weer met de auto naar Frankrijk. We rijden een 
uur of acht, met een paar korte stops onderweg. 

Julius pakt iedereen in
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Julius en Olivier zitten dan lekker met een iPad 
achterin filmpjes te kijken. We zoeken altijd een 
iets kleinere accommodatie, met een stuk of  
10 huisjes, op een landgoed bijvoorbeeld, met 
een zwembad en een speeltuintje. Je hebt dan 
het voordeel van relatieve rust en overzicht, én 
de gezelligheid van andere mensen en kinderen. 
Vaak eet je een paar keer per week gezamenlijk 
met de andere gasten en dat is natuurlijk perfect 
voor Julius en Olivier, want dan leren ze makke-
lijk andere kinderen kennen.’

‘Julius is inmiddels 7 en wordt wat groter en on-
dernemender. We proberen hem wat meer vrijheid 
te geven en dan is zo’n kleinschalig parkje fijn. 
Hij kan zonder groot risico rondlopen, hij kent 
het terrein, de mensen kennen hem. Ik zit er nog 
steeds bovenop, maar ik probeer hem elke keer 
wat meer speling te geven – en mezelf natuurlijk! 
Julius zit op zwemles en dat vindt hij ook echt 
leuk, maar het diploma is nog niet in zicht. Op 
vakantie heeft hij bij het zwembad dus wel zwem-
bandjes om. Wat trouwens heel fijn is: in Frank-
rijk moeten zwembaden een hek met een slot 
hebben, dat is voor ouders wel zo’n rustig idee.’

‘We vinden het ook belangrijk dat Olivier echt 
vakantie heeft en zijn eigen gang kan gaan. Hij 
is van nature heel zorgzaam voor zijn kleine 
broertje, maar het is natuurlijk ook belangrijk dat 
hij zelf vriendjes zoekt en dingen doet. Julius 
kan best druk zijn of hard praten en soms vinden 
kinderen dat vervelend. Ze weten ook niet altijd 
wat Downsyndroom precies is. Dan komt Olivier 
in een soort spagaat: hij wil z’n broertje bescher-
men, maar hij vindt Julius soms ook irritant. Of 
liever: hij vindt Downsyndroom stom! Ik probeer 
andere kinderen altijd een beetje uit te leggen 

wat Downsyndroom is en waarom Julius zo doet. 
Meestal snappen ze het dan best en is er verder 
niet veel aan de hand. Hij wordt eigenlijk door 
het merendeel gewoon geaccepteerd.’

Verandering
‘Julius houdt van vastigheid, maar wij wisselen 
na een week altijd van plek. Dan is hij even een 
dagje van de leg, maar dat trekt snel bij. Hij kan 
eigenlijk best goed omgaan met veranderingen. 
We zijn nu een paar keer naar dezelfde domaines 
geweest en Julius heeft het er dan al weken van 
tevoren over: ‘We gaan eerst naar Ed en Stijn, en 
daarna naar Albert en Jacqueline’. De eigenaren 
kennen ons inmiddels goed en ze doen hun best 
om het voor Julius extra leuk te maken, dat is 
echt fantastisch. Hij weet ook precies dat hij een 
koekje krijgt als hij ’s morgens het broodmandje 
terugbrengt, of dat hij bij Ed in de keuken mag 
komen kijken, dat soort dingen. Julius pakt ieder-
een in en dat vinden wij als ouders heel fijn.’

Citytrip en Kindervallei
‘Dit najaar gaat Challako een weekje een citytrip 
doen met Olivier; even wat een-op-een aandacht. 
Het plan is om dat te zijner tijd ook met Julius 
te gaan doen. In Nederland hebben we een aan-
tal keer gelogeerd in Kindervallei, het Ronald 
McDonald vakantiehuis in Limburg. We hebben op 
Curaçao een familie leren kennen met een kindje 
met Downsyndroom en daar spreken we nu elk 
jaar mee af. Er zijn drie van die huizen in Neder-
land, allemaal helemaal gericht op gezinnen met 
een kind dat langdurig ziek is of een beperking 
heeft. Er is van alles te doen en het is echt goed 
geregeld, met alle voorzieningen, zoals een rol-
stoel, speciale kinderstoelen, een tillift en ga zo 
maar door. Een echte aanrader!’ ■

‘Julius is gewoon een blij kind’
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Novan (november 2016) gaat al vanaf dat hij 5 maanden was mee op vakantie met  

moeder, Anne Spieker-Scholten. Dat gaat zó goed, dat ze sindsdien vrijwel elk jaar wel een 

paar keer op pad gaan. Eerst samen, later met de nieuwe echtgenoot en vader Martijn en 

het kleine broertje Senna. Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Familie Spieker.

De eerste keer was een speciale vakantie voor 
alleenstaande ouders: ‘Heerlijk was dat, naar Grie-
kenland, met twaalf moeders. Het ging allemaal 
prima: vliegen, een leuk appartementje, excursies, 
gezellig samen eten. Met een paar andere moe-
ders heb ik daar een zwembadje gekocht en op-
gezet bij ons appartement. Konden de dreumesen 
lekker in de buurt spelen. Novan was het enige 
kind met een beperking, maar het ging allemaal 
heel goed. Het eerste jaar was Novan sowieso 
gewoon een baby en deed hij alles ‘volgens het 
boekje’.’

Die eerste keer smaakte dus naar meer. Anne: ‘Ik 
ben daarna elk jaar wel weg geweest. Soms met 
z’n tweeën, soms met familie. In 2018 heb ik 
mijn nieuwe man Martijn leren kennen en gingen 

we ook met z’n drietjes op pad. In 2019 gingen 
we naar een vakantiepark van de Oostappen 
Groep, maar daar kreeg Novan waterpokken, dus 
zijn we halverwege naar huis gegaan.’

Makkelijk
Novan is heel makkelijk op vakantie, er hoeven 
nauwelijks speciale voorzieningen te zijn: ‘Hij 
loopt nog niet, dus hij heeft wel een kinderbedje 
nodig en een kinderstoel. Verder hebben we een 
buggy mee, voor als we gaan wandelen. Novan 
maakt heel makkelijk contact met anderen, het 
maakt niet uit welke leeftijd. Voor de kleintjes is 
hij een grote broer, die wil hij helpen. En tegen 
ouderen kijkt hij echt op, die probeert hij na te 
doen, dat vindt hij stoer.’

‘Als Novan het naar zijn 
zin heeft, geniet ik ook!’

Op vakantie
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Novan blijft wel veel op één plek, omdat hij nog 
maar een paar stapjes kan lopen. Een zandbak, 
een speeltuin of een pierenbadje is voldoende 
voor uren speelplezier. ‘Ik probeer hem zo nor-
maal mogelijk te behandelen. En als kinderen 
vragen wat er met hem aan de hand is, leg ik dat 
in eenvoudige woorden uit. Dat is ook het mooie 
van kinderen, die accepteren dat gewoon: ‘Oh, 
een chromosoom extra, prima’.’

Gewoon meedoen
In 2020 zijn Anne, Martijn en Novan naar de 
Sprookjescamping geweest, bij Hardenberg. Anne: 
‘Daar was een superleuk animatieteam. Novan 
kan door drukte en geluid wel overprikkeld raken, 
maar we wilden toch kijken of hij mee wilde 
doen. Want muziek en dansen vindt hij geweldig. 
We gingen een beetje aan de zijkant zitten, maar 
een jongen uit het team vroeg al snel of hij mee 
wilde doen. Hij heeft toen bijna drie kwartier 
met Novan op z’n arm gelopen: ze hadden dikke 
pret samen! Na afloop kwamen er mensen naar 
ons toe om te zeggen dat ze het zo leuk vonden, 
dat Novan gewoon meedeed: dat was een mooi 
moment. Dat vinden wij heel belangrijk: we willen 
allebei onze kinderen de dingen meegeven die wij 
zelf vroeger ook meemaakten. Als ik Novan zo zie 
genieten, geniet ik zelf ook!’

Gek van zwemmen
Eind 2021 waren ze met z’n vieren, inclusief het 
nieuwe broertje Senna, in een Landal-park in 
Drenthe. ‘Dat was echt super. Leuk huisje, groot 
zwembad, speeltuinen. Er waren ook pony’s, die 
vindt Senna geweldig. Novan houdt niet van 
dieren, maar die is weer helemaal gek van zwem-
men. Ik heb altijd baby/peuterzwemmen met 
hem gedaan en dat heeft goed gewerkt. Hij heeft 
zwembandjes en springt gewoon het water in. 
Het pierenbadje vindt hij het leukst. Novan zit in 
groep 1/2 van het speciaal onderwijs en heeft nu 
ook zwemles op school, een keer per week. Dat 
gaat heel goed. Straks kan hij eerder zwemmen 
dan lopen!’

‘Er was ook hele leuke animatie, met beer Bollo 
en Zwarte Pieten, want het was bijna Sinterklaas. 
Het animatieteam was superenthousiast en aar-
dig. Toen ze doorhadden dat Novan niet kon lo-
pen, tilden ze hem gewoon op voor de polonaise. 
Dat vond hij geweldig!’

‘In het begin was ik nog wel een beetje bezorgd 
als hij wat verder weg ging spelen, in een zand-
bak of zo. Maar inmiddels zijn we er allemaal aan 
gewend dat het goed gaat, dus kan ik dat ook 
makkelijker loslaten. Dan gaan wij wat verder weg 

zitten en kan hij rustig zijn gang gaan. We hou-
den hem natuurlijk wel goed in het vizier.’

Grote broer
Novan gaat heel goed om met z’n broertje Senna, 
thuis én op vakantie. ‘Hij is zorgzaam als Senna 
huilt, maar kan ook echt de grote broer uithangen. 
Ze dagen elkaar over en weer uit, zoals broers dat 
doen. De eerste week na de geboorte van Senna 
wilde Novan niets van hem weten, maar sindsdien 
zijn ze onafscheidelijk. Wat ook scheelt, is dat No-
van best een paar woordjes kan praten, dat maakt 
de communicatie wel makkelijker.’

Deze zomer gaat de familie naar de Molenhof in 
Reutum. ‘We zoeken altijd een huisje met drie ka-
mers, Novan heeft wel een eigen kamer nodig. En 
verder de bekende ingrediënten: zwembad, zand-
bak, speeltuin. Dan komt het altijd goed!’ ■

‘Novan is heel  
makkelijk op vakantie’



16 • Down+Up 138

Op vakantie

Rixt is een échte 
vakantiegenieter
Gerda de Jong en haar dochter Rixt (17 jaar) uit Marrum (Friesland) gaan al meer dan  

10 jaar elk jaar samen op vakantie. Rixt kijkt er al weken van tevoren naar uit en telt de 

dagen af in een speciale vakantieapp. ‘Als er maar een zwembad is.’

Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Gerda de Jong.

Rixt werd geboren na een hele gewone, relaxte 
zwangerschap, vertelt Gerda: ‘Zo eentje die je 
iedereen gunt. Ze was tweeënhalve week te laat, 
maar toen het eenmaal zover was, kwam ze heel 
snel ter wereld. Mijn man en ik waren natuur-
lijk heel blij, maar de roze wolk werd snel een 
donder wolk, toen de verpleegkundige Rixt oppak-
te en vroeg ‘Weten jullie wat Downsyndroom is?’. 
Ze liet haar aan mij zien en ik zag meteen: ‘Die 

heeft dus Downsyndroom’. Maar we hadden ook 
zoiets van: ‘Ok, prima, en nu weer verder!’. We 
waren eigenlijk heel nuchter, en ook de familie 
reageerde zo, toen we ze het vertelden: Rixt werd 
volledig geaccepteerd.’

Gezonde, blije baby
‘We hadden echt een super-kinderarts, die ook 
zei: ‘We kunnen allerlei onderzoeken gaan doen, 
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maar uiteindelijk bepalen jullie tot hoever je 
daarin wilt gaan’. Haar hart is toen wel onder-
zocht, maar ze bleek verder eigenlijk helemaal 
gezond: een blije baby! In de jaren daarna ont-
wikkelde Rixt zich tot een vrolijke, actieve meid, 
die overal aan meedeed en overal mee naartoe 
ging. We zijn als gezin alles blijven doen zoals we 
gewend waren en dat ging prima.’

Rixt heeft nog drie zussen en een broer uit een 
vorig huwelijk van Gerda’s man, alle drie ouder: 
‘Twee van die meiden woonden nog thuis en daar 
is Rixt dus in het begin mee opgegroeid en mee 
op vakantie gegaan. Later zijn we gescheiden en 
de afgelopen tien jaar ga ik altijd samen met Rixt 
op pad. Meestal gaan we twee weken naar een 
vakantiepark in Nederland. Soms komen dan ook 
haar achternichtjes langs en gaan de meiden sa-
men op pad. Daarna gaat Rixt ook nog drie weken 
met haar vader op vakantie.’

Waterrat
‘Rixt is heel makkelijk, maar ze heeft altijd één 
verzoek: er móét gezwommen kunnen worden. Ze 
is een echte waterrat en heeft alle zwemdiplo-
ma’s: A, B, C, zwemvaardigheid brons, zilver en 
goud, plus twee afstandsbrevetten, voor 400 en 
800 meter. Ze traint inmiddels voor wedstrijd-
zwemmen, bij een reguliere zwemclub een dorp 
verderop, in Stiens. Ze doet eenmaal per week 

fitness en eenmaal zwemtraining, ze is heel fana-
tiek en het gaat hartstikke goed! Dus op vakantie 
zoeken wij altijd iets uit met een zwembad of een 
zwemvijver, dan is Rixt helemaal in haar nopjes!’

Eigen gangetje
‘Toen Rixt kleiner was, moesten we natuurlijk wel 
goed op haar letten, het was net een vlinder. Ze 
is heel makkelijk in de omgang, praat met ieder-
een en loopt dus ook snel met iemand mee. Of ze 
gaat op pad om iets te doen, komt iets anders in-
teressants tegen en gaat dat dan doen. Inmiddels 
is ze 17 en hoef ik veel minder op haar te letten: 
ze gaat haar eigen gangetje. Ik probeer haar ook 
meer eigen verantwoordelijkheid te geven, wat 
meer los te laten. Ze heeft altijd binnen een paar 
dagen aansluiting met andere kinderen en gaat 
dan lekker met hen op avontuur, dat gaat eigen-
lijk altijd prima. Rixt is gewoon Rixt en mag zich-
zelf zijn. Ik heb eigenlijk nooit nare ervaringen 
gehad. Een enkele keer kijkt er iemand even een 
beetje raar, maar dat doen ze ook bij iemand met 
rood haar, denk ik dan maar.’

Vliegen naar Mallorca
Drie jaar geleden zijn we met drie moeders en in 
totaal zes kinderen, waarvan vijf met een beper-
king, naar Mallorca geweest, dat was echt gewel-
dig. Het grote voordeel is dat je allemaal precies 
snapt hoe het is om een kind met een beperking 
te hebben. Dus niemand kijkt raar op als er iets 
niet lukt of als iets wat langer duurt. ‘Kunnen we 
met de rolstoel niet op het strand komen, nou, 
dan gaan we toch wat anders doen!’. De kinderen 
kenden elkaar al en hadden enorme lol. En dan is 
het voor de moeders dus ook vakantie!’

Waterpark in Griekenland
‘Het was de eerste keer dat Rixt vloog, dat vond 
ze geweldig! Ik had haar wel goed voorbereid, 
dat het druk zou zijn op Schiphol en dat ze bij 
me moest blijven en zo. Dat werkt heel goed bij 
Rixt, ze doet dan gewoon wat er van haar wordt 
verwacht. Deze zomer gaan we weer vliegen, 
naar Griekenland dit keer. We gaan samen twee 
weekjes naar een bungalowpark met een enorme 
waterspeeltuin met glijbanen en zwembaden, vlak 
bij het strand. Rixt leeft daar dan ook helemaal 
naar toe en vroeg elke dag: ‘Wanneer gaan we, 
hoelang nog?’. Ik heb een vakantieapp op haar 
telefoon geïnstalleerd, zodat ze zelf kan zien 
hoeveel nachtjes slapen het nog is. Ze heeft haar 
eigen koffertje en ze is zelf verantwoordelijk voor 
wat ze meeneemt. Ik help haar natuurlijk wel, 
maar ik wil ook dat ze zelf nadenkt over wat ze 
nodig heeft: speelgoed, zonnebrand, enzovoort. 
Rixt geniet echt van de vakanties. Ze doet aan  
alles mee, ook de kinderdisco. En dat is prima: 
Rixt mag gewoon Rixt zijn!’ ■

‘Rixt mag  
gewoon 
Rixt zijn’
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Silvie Warmerdam is 

getrouwd en heeft 

drie grote zonen. 

Daniël, de middelste, 

is 17 jaar. Silvie ziet 

voor Daniël een toe-

komst waarin hij zo 

zelfstandig mogelijk 

kan wonen, werken 

en genieten van het 

leven. Ze schrijft in 

haar columns over 

het leven met Daniël 

in al zijn facetten. 

Voorbereiden blijft  
het toverwoord

‘Soms vergeten  

we dat en is hij  

opeens dwars’

Column
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D
aniël moet altijd een drempel over als we iets nieuws 
gaan doen, iets onverwachts of iets dat niet in de 
structuur past die hij in zijn hoofd heeft gevormd. 
Soms vergeten we dat en is hij opeens dwars. Dan zet 

hij tot onze verrassing zijn hakken in het zand, ook als het 
om leuke dingen gaat. Of een supergave activiteit, zoals naar 
een concert van Snelle met zijn vrienden. Dan grijp ik altijd 
weer terug op een beproefd recept: voorbereiding, voorberei-
ding en voorbereiding. 

Het concert van Snelle was door de december-lockdown 
uitgesteld. Maar eind maart zou het er dan echt van komen. 
Dus begon ik Daniël voor te bereiden: ‘Volgende week 
donderdag gaan we iets heel leuks doen. Met Maaren, Jasper 
en Lotte. We gaan naar een concert van Snelle!’ Ik keek er 
erg enthousiast bij, want hij is best wel een fan van Snelle. 
Hij reageerde meteen, keek boos en schudde zijn hoofd: ‘Nee, 
niet leuk, ik wil naar concert van Kensington.’

Ik was even te verbaasd om te reageren; waar haalde hij dit 
nu weer vandaan? Tot het tot me doordrong dat het niet om 
Kensington of Snelle ging, maar dat hij zich bij voorbaat 
verzette tegen het onbekende, het onverwachte van zo’n 
uitje. ‘Wij, de moeders, gaan ook mee’, probeerde ik nog 
– want een concert van de Nederlandse rapper vinden wij 
natuurlijk ook wel erg leuk… Maar nee, hij ging niet mee. 

Omdat er toevallig precies die week nog meer leuke, nieuwe 
activiteiten zouden zijn, besloot ik terug te grijpen op het 
middel dat zich al zoveel vaker bewezen heeft. Ik schreef wat 
wanneer zou gaan gebeuren op het grote planningsbord, dat 
al bijna tien jaar in onze keuken hangt.

Donderdag: Snelle (‘Nee, Kensington.’)
Vrijdag: Bij Jasper eten (‘Nee, bij ons.’)

Zaterdag: Keepen bij de hockeywedstrijd (‘Nee, ik ga aanval.’)
Zondag: Kennismaken met de andere bewoners van het 
wooninitiatief (‘Nee, ik blijf altijd bij jullie wonen.’)

De hele week lazen we elke dag welke leuke activiteiten er in 
het verschiet lagen. We luisterden naar de liedjes van Snelle 
en samen bekeken we de website van de beoogde woongroep. 
Gelukkig had ik nog geen tijd gehad om een stukje te maken 
over Daan voor die site en een foto aan te leveren. Dat 
konden we mooi samen doen en dat hielp.
Vanaf dinsdag draaide Daniël z’n houding om: ‘Leuk Snelle, 
komt Maan ook? Hij gaat wel Pizza met ananas zingen, toch?’ 
Opgelucht begon ik me op het concert te verheugen.

De eerste 20 minuten zat Daniël met z’n handen voor zijn 
oren en kon ik mezelf wel voor mijn kop slaan dat ik geen 
oordopjes had meegenomen. Maar toen ontdooide hij, 
aangestoken door het enthousiasme van zijn vrienden die 
alles meezongen. Snelle had ze zo met z’n vieren op een rij 
uiteraard snel gespot. Dus toen hij door de zaal heen liep om 
ze een knuffel te geven en te beloven dat ze aan het einde op 
het podium mochten, gingen ook bij Daniël alle remmen los. 
Hij danste en zong vrolijk mee. 

En toen was ik blij dat ik die oordopjes was vergeten. Want 
nu had hij zichzelf zonder zichtbare hulpmiddelen over de 
drempel heen geholpen. Hij kon plezier maken, ook al was 
het druk, ook al was er herrie. Ook al was het een nieuwe 
activiteit die hij nog nooit eerder had gedaan. Nadat ze op 
het podium hadden gestaan om samen met Snelle – wat 
een held! – ‘17 Miljoen mensen’ te zingen, was Kensington 
helemaal vergeten. 

En op zaterdag keepte hij de sterren van de hemel. ■
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Ilse en Jacco van den Brink wonen in Genemuiden en hebben een dochter met Down-

syndroom, Mirthe (4 jaar), en een zoon, Jarno, van tweeënhalf. Jacco is als vracht-

wagenchauffeur vier dagen in de week weg. Ilse is thuiskapster en kan haar werk flexibel 

indelen. Samen vertellen ze over het jonge leventje van Mirthe. ‘We zijn elke dag dankbaar 

voor onze mooie dochter.’ Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Familie Van den Brink.

Mirthe is geboren in 2018 en zit sinds januari 
2022 op het speciaal onderwijs. Ilse: ‘Ik had wel 
buikpijn toen ze in januari voor het eerst werd 
opgehaald. We hadden alles keurig visueel voor-
bereid. Foto van de taxi en de taxichauffeur, die 
vooraf al was komen kennismaken. Foto van de 
juffen en de klas. De eerste morgen zet ik haar 
in de taxi, ze zegt ‘Ja, dahag!’ en weg was ze. 
Het ging vanaf dag één heel soepel. Ze heeft het 
enorm naar haar zin en doet goed mee. Sinds 
ze op school zit, gaat ze met sprongen vooruit, 
vooral met taalbegrip en spraak.

Achterwaartse rollator
De grootste zorg voor Ilse en Jacco was het heel 
late lopen van Mirthe. Terwijl leeftijdgenootjes 

al op een loopfietsje zaten, lag Mirthe nog op 
de grond en tijgerde ze een beetje. De fysio-
therapeut verzekerde dat er niets medisch aan 
de hand was, ze zou echt gaan lopen. Maar de 
zorgen bleven. De peuterspeelzaal stelde voor om 
eens bij een medisch kinderdagverblijf te kijken. 
Ilse: ‘We zijn gaan kijken en het was meteen dui-
delijk: ‘Hier gaat ze naartoe’. Het gaf ons een heel 
goed gevoel.’

Mirthe heeft daar tweeënhalf jaar gezeten. Ilse: 
‘Ook daar zijn ze nog wel even bezig geweest 
voordat ze ging lopen. Ze kreeg een drukbroek-
je van ‘s Heeren Loo, voor het sterk maken van 
haar spieren. Eind juni 2020 hebben ze haar een 
achterwaartse rollator gegeven. Daar heeft ze 

Mirthe geeft ons 
veel energie!
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een paar maanden mee gelopen en dat heeft haar 
over de drempel geholpen. Dat was wel een feest. 
Ik reed in de auto en kreeg een appje van de 
fysio: ‘Ze heeft gelopen!’. Ik heb meteen de auto 
aan de kant gezet, om het filmpje te bekijken. 
Laatst was er een sponsorloop voor Oekraïne op 
school. En als je haar dan ziet rennen, dat had-
den we een jaar geleden niet durven dromen!’

Broertje als voorbeeld
Mirthes broertje van tweeënhalf is haar met 
spraakontwikkeling dik voorbij, hij maakt al zin-
netjes. Ilse: ‘Maar dat kopieert ze wel, ze trekt 
zich eraan op. Ook door school is ze veel helder-
der. Ze begrijpt ook echt wat je zegt. Wij vinden 
het een geluk dat ze de eerste van ons samen 
was, want dan heb je nog geen vergelijking.  
Jarno ging bijvoorbeeld in één keer op zijn hur-
ken spelen. En dan dacht ik, dat heb ik helemaal 
niet met hem geoefend. Had ik eerst Jarno ge-
had, dan was misschien de confrontatie harder 
geweest. Bij Mirthe moet immers alles aangeleerd 
worden.’

Niet volgens het boekje
Jacco heeft soms moeite met het zien van de 
verschillen tussen de kinderen, Ilse minder. Jac-
co: ‘Ik denk dan: ‘Dit had Mirthe ook al moeten 
kunnen’ of ‘Anders had ik ook al met Mirthe een 
gesprekje kunnen voeren’. Ik mis dat.’ Ilse: ‘De 
een is gewoon verder dan de ander. Dat vergelij-
ken had ik in het begin wel heel erg. Toen ze net 
geboren was, dacht ik: ‘Het kost misschien wat 
meer energie, maar ik ga dit volgens het boekje 
doen’. Dan zie je na een tijdje leeftijdsgenootjes 
van Mirthe en dan besef je: het gaat absoluut 
niet volgens het boekje! Ik moest wel echt even 
schakelen, in het begin was ik best naïef. Ik 
dacht: ‘Oké, ze heeft Downsyndroom, daar moet 
dus 1.000% energie in, maar ze gáát meekomen. 
Maar dat is wel weg hoor: ze komt niet mee.’

Echte broer en zus
Mirthe slaapt altijd in de taxi terug van school. 
Thuis gaat ze op haar stoeltje zitten, tv aan, 
even tot zichzelf komen. Dan komt Jarno uit bed 
en zijn ze hyper. Ze staan voor elkaar klaar en ze 
spelen veel samen. Ze kunnen ook heel goed met 
elkaar vechten, net als iedere andere broer en 
zus. Jacco: ‘We geven Mirthe veel complimentjes, 
we juichen bij alles. We moeten erop letten dat 
we dat bij Jarno ook doen, Ilse moet me daar 
soms op aanspreken. Alles kost Mirthe meer moei-
te, dat voel ik mee, ik ben zorgzamer naar haar.’

Nooit goed
Ilse: ‘Mensen die je aanspreken, doen het nooit 
goed. Als ze zeggen: ‘Het is vast wel zwaar, zo’n 
kindje in huis’, dan denk ik: ‘Wat een onzin! Ze 
draait gewoon mee’. Maar als ze zeggen: ‘Mirthe 
is gewoon Mirthe’, dan denk ik: ‘Nee, Mirthe is 
niet gewoon Mirthe, het is echt wel anders’. Maar 
het woord ‘last’ wil ik niet horen, want Mirthe is 
geen last binnen het gezin. Je hebt natuurlijk wel 
extra werk. De kinderarts, logopedist, speciale 
kindertandarts, er zijn meer uitdagingen. En het 
is een uitdaging om haar iets te leren.’

Veel contact
Mirthe maakt heel makkelijk contact. In het dorp 
kent iedereen haar. Ilse: ‘Boodschappen doen 
duurt met haar drie keer zo lang. Ze zegt iedereen 
gedag. En de caissière moet gedag terug zeggen, 
eerder gaat ze niet weg. Ze is een charmeur. 
Mirthe kost ons energie, maar ze geeft nog veel 
meer energie! We zijn elke dag dankbaar voor 
onze mooie dochter.’ ■

‘Ik doe dit 
wel even 

volgens het 
boekje – not!’
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Leven op Aruba

Een zwembad en 
kinderboerderij 
met apen
Jurjen en Julia Abma wonen met hun drie kinderen Floor, Fedde en Friso inmiddels zo’n 

twee jaar op Aruba. Jurjen werkt daar op de Marinierskazerne. Vlak nadat ze bij een nieuw 

ouderweekend van de SDS geweest waren, zijn ze vertrokken. Ze genieten van het mooie 

weer en zijn regelmatig op het strand te vinden. Het huis heeft een eigen zwembad en ook 

daar wordt goed gebruik van gemaakt. Regina Lamberts sprak Julia en Jurjen over hoe het 

is om op Aruba te wonen met een kind met Downsyndroom. 

Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Familie Abma.
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Toen de mogelijkheid zich voordeed om naar 
Aruba te verhuizen, hebben Jurjen en Julia wel 
even nagedacht. Ze hadden drie kinderen, waar-
onder Friso (toen anderhalf) met Downsyndroom. 
Jurjen: ‘Het was best een puzzel hoe je de zorg 
gaat regelen en het netwerk dat je nodig hebt, 
gaat managen. De grote vraag was of we dit met 
Friso aandurfden.’ 

Julia: ‘De kinderarts zei ‘Gewoon gaan, hij heeft 
alleen Downsyndroom, geen andere spannende 
dingen, doen! Zoek een crèche voor hem, dan 
trekt hij zich op aan de andere kinderen’. Deze 
steun was voor ons het laatste zetje om deze 
kans aan te pakken.’

‘Het eerste jaar was het best wel zoeken, maar 
dat was in Nederland niet anders geweest met co-
rona. Scholen zijn op Aruba vanwege corona een 
paar keer gesloten geweest, maar niet langer dan 
twee weken achter elkaar. Friso geniet hier van de 
temperatuur en de mooie planten en dieren om 
hem heen. We proberen steeds het beste te vin-
den uit de twee werelden en daarvan te genieten. 
Daarnaast is drie jaar Aruba prima te overzien.’

Veel ziek
Floor en Fedde zitten op een Nederlandse school. 
Ze krijgen op hetzelfde tempo dezelfde stof als 
in Nederland, dus kunnen na terugkeer te zijner 
tijd weer gewoon aansluiten. Friso ging naar een 
crèche. Jurjen: ‘Maar die groepen waren te groot. 
Het galmde te veel voor hem, de prikkels waren 
te veel.’ 

Wat ook meespeelde, was dat Friso veel ziek was. 
De Nederlandse community gaat veelal tijdens de 
vakanties naar Nederland en als ze terugkomen, 
nemen de kinderen virussen en bacteriën mee. 
Jurjen: ‘En Friso’s weerstand is niet zo goed. Wat 
bij een ander kind een simpele verkoudheid was, 

was bij hem meteen koorts en snot, zijn oren en 
zijn keel dik en dan kan hij nauwelijks drinken. 
Na twee dagen niet drinken was hij uitgedroogd 
en werd hij opgenomen in het ziekenhuis. Hij 
heeft het eerste jaar twee keer in het ziekenhuis 
gelegen. Dan kreeg hij antibiotica en brachten ze 
zijn vochtbalans weer op orde. Dan ben je zo vijf 
dagen zoet.’ 

Coronamaatregelen
Hoewel er op Aruba over het algemeen weinig 
corona maatregelen waren, was dat in het zieken-
huis anders. Zodra ze binnenkwamen, werden ze 
opgenomen en mochten ze er niet uit. Dus een 
van de ouders liet zich mee ‘opsluiten’. Bezoek 
van de andere ouder of broer en zus was niet mo-
gelijk. Jurjen: ‘Je gaat uit nood naar het zieken-
huis, maar weet ook meteen dat het een week 
gaat duren, je komt tussendoor niet terug. Dus 
neem je een survival pack mee.’ 

Julia: ‘De kinderafdeling was net als in Nederland, 
echt heel goed. Ook konden we vanuit het zieken-
huis online contact houden met onze kinderarts 
in Nederland. Zo’n band met de arts is dan eigen-
lijk best bijzonder. Het is een positieve ontwik-
keling die mede door corona steeds gewoner is 
geworden in de zorg. Erg prettig!’

Na een jaar hebben ze Friso thuisgehouden. 
Jurjen: ‘Die ziekenhuisopnames kostten ons veel 
energie. De balans sloeg voor ons gevoel een  
beetje door. Voor twee dagen naar de crèche be-
taalden we vaak een prijs die het eigenlijk niet 
waard is. Dus zijn we even gestopt met de crèche.’ 
Julia: ‘Toen hij zo ziek was, ging zijn ontwikke-
ling ook langzamer.’ Toen Friso hele dagen thuis 
was, betekende het dat Julia met hem aan de slag 
ging: ‘Het was voor mij nog wel een pittige uitda-
ging om alles te doen: gebarentaal én logopedie 
én fysiotherapie.’
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Digitaal en fysiek contact
Jurjen en Julia hebben een mooi systeem opge-
bouwd in Aruba met een combinatie van digitaal 
en fysiek contact met hun zorgnetwerkje. Ook 
hebben ze via Facetime veel contact met de Ne-
derlandse hulpverleners. Zo loopt de logopedie 
en fysiotherapie via het scherm. ‘Friso heeft con-
tactlenzen. Als er iets mis is, maken we een foto 
en sturen die naar het UMC. Zij beoordelen de 
foto en geven aan wat we moeten doen. En dan 
maakt het niet uit dat je aan de andere kant van 
de wereld zit.’

Jurjen: ‘Als er daarnaast iets is, kunnen we mai-
len met de kinderarts. Met de logopedist is er een 
keer per drie weken contact.’ Julia: ‘Zij komt elke 
keer met nieuwe uitdagingen. We merken helaas 
dat Friso niet heel snel leert. Je moet heel veel 
herhalen tot het kwartje valt, en dan nog vaker 
herhalen want anders is hij het weer kwijt. Toch 
zien we na maanden oefenen kleine resultaten en 
die zijn dan extra bijzonder. Wat bij onze andere 
kinderen allemaal normaal ging, is bij de dingen 
die Friso laat zien echt een feestje!’

Naast het digitale overleg is er natuurlijk ook fy-
siek contact. Jurjen: ‘We komen elk half jaar naar 
Nederland en dan doen we een ‘APK-check’ voor 
Friso. Sinds het afgelopen jaar sluiten we ook aan 
bij het Down-team van het Antonius Ziekenhuis 
in Utrecht. De zorgverleners binnen ons netwerkje 
zijn zo vriendelijk om alles in één week te plan-
nen. Die flexibiliteit is echt heel erg fijn! Wij pro-
beren natuurlijk al wel lang vooruit te plannen en 
het niet aan te laten komen op het laatste mo-
ment. Dat doen we ook voor Fedde, onze andere 
zoon. Hij draagt een brace, dus elk half jaar gaan 
we ook met hem langs de revalidatieafdeling.’

Lopen is lastig
Friso wil nog steeds niet lopen en dat baart zor-
gen. Friso durft de oefeningen niet en hij loopt 

op de binnenkant van zijn enkel. Jurjen: ‘Hij gaat 
niet zo vlot als gehoopt. Hij ziet niet goed en 
heeft niet alle dagen zijn lenzen in, want als we 
naar het strand of zwembad gaan, kúnnen ze niet 
in. Als hij goed kon zien, zou hij misschien wat 
meer vertrouwen krijgen in zijn omgeving. Dus 
dat houdt hem ook wat tegen. Door een tip uit de 
Down+Up zijn we naar dokter Bessems geweest. 
Uit de foto’s die hij liet maken van zijn heup-, 
knie- en enkelgewrichten, kwam naar voren dat 
alles fysiek in orde is: Friso moet het zelf doen en 
vroeg of laat gaat het wel gebeuren. Daar putten 
we hoop uit.’

Julia: ‘Hij gaat zelf omhoog staan in zijn bed en 
kruipt op z’n kont het hele huis door. Floor heeft 
hem geleerd een koprol in z’n bed te maken en 
hij begint nu zich op te trekken aan de tv-kast 
en de bank. Hij wil niet lopen en trekt dan gelijk 
z’n knieën omhoog. Een drukbroekje en maillot 
hielpen te weinig en het is hier heel warm, dus 
het zit niet comfortabel. Bij ons heeft een spij-
kerbroek waarvan de bovenkant van de pijpen aan 
elkaar waren genaaid het meest geholpen. Over 
een paar maanden gaan we naar Nederland en 
kunnen we misschien de achterwaartse rollator 
uitproberen.’ Jurjen: ‘Ik denk dat hij diepte niet 
goed ziet. Daar moet hij overheen. En hij kruipt 
supersnel, hij redt zich prima, dus hij ervaart mis-
schien nog net te weinig noodzaak om te lopen.’

Leguaan in het zwembad
Julia: ‘We weten dat er een grote spreiding met 
betrekking tot de ontwikkeling is. Maar hij zal 
zich misschien meer ontwikkelen als hij kan 
lopen, want dan zie je alles van een andere 
hoogte. En nu blijft hij alles op babyhoogte zien. 
Zijn spelen is nu ‘deurtje open, deurtje dicht’, 
iets erin leggen en er weer uit halen. Daar kan 
hij heel lang mee bezig zijn.’ Jurjen: ‘Hij vindt 
zwemmen wel heel leuk, elke dag. Hij heeft zo’n 
zwemband en daar zet ik hem in. Ik zit dan met 
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een kopje koffie aan de kant. Friso zingt en speelt 
met zijn dieren op de zwemband. Dat vindt hij te 
gek. En hij is de enige die niet bang is als er een 
leguaan in het zwembad zit. Ook de zee en spelen 
in het zand vindt hij fantastisch.’

Gesprekken met de apen
Friso is gek op dieren, zoals een kat die kwam 
aanlopen. Vlak bij hun huis is een kinderboerderij 
met schildpadden, apen, slangen en ook geitjes. 
Daar komt het gezin vaak. Jurjen: ‘Friso moet dan 
naar de apen en daar houdt hij hele gesprekken 
mee. Hij geeft ze hapjes banaan en gebaart daar 
dan ook bij. ‘Aap’ was ook zijn eerste woordje. Hij 
kan bijna alle dieren gebaren.’

Weinig Downsyndroom op straat
Julia: ‘Je ziet op Aruba nauwelijks andere kindjes 
met Downsyndroom. De cultuur is hier helaas nog 
heel ouderwets: kinderen waar wat mee is, wor-
den veelal uit het straatbeeld gehouden. Maar het 
is ook heel dubbel. Want lokale mensen zijn juist 
heel vriendelijk naar Friso. Hij gaat overal mee 
naartoe, geeft iedereen een high five in de super-
markt en krijgt veel aandacht van mensen. De 
Arubanen zijn ook erg vriendelijk en vrolijk. Bij 
ons om de hoek zit een weeshuis, daar zitten wel 
kinderen met een handicap. En er is de Micky’s 
Foundation, die steeds voor drie maanden fysio-
therapeuten, logopedisten en soms ook andere 
specialisten naar het eiland haalt.’ 

Micky’s Foundation ondersteunt lokale kinderen 
met een beperking, en tegelijkertijd leren ze de 
ouders en plaatselijke professionals hoe de on-
dersteuning na die drie maanden voortgezet kan 
worden. 

Roadtrip in de VS
Naast het zichzelf ‘redden’ op het eiland, geniet 
het gezin ook van het leven in dit deel van de 
wereld. Vorig jaar hebben ze een roadtrip door 
de VS gemaakt, vijf weken met z’n vijven in een 
camper. ‘We moesten vanaf Aruba met twee vluch-
ten naar Los Angeles. Voor Friso hadden we een 
opvouwbedje en tijdens wandelingen ging hij in 
de rugzak.’

Julia: ‘We merkten in Nederland dat veel mensen 
liever thuisblijven. Maar er zijn eigenlijk heel veel 
mogelijkheden, zelfs als je kind niet loopt. We 
zijn langs de westkust van de VS naar het noor-
den gereden tot San Francisco. Daarna naar Yose-
mite National Park gereden en via Las Vegas weer 
naar Los Angeles. We hadden overdag mooi weer, 
maar ‘s nachts kon het ook heel koud of juist heel 
warm zijn. We hebben 50 ºC meegemaakt. Best 
avontuurlijk allemaal.’ Jurjen: ‘En beren die langs 
komen lopen. Deden wij gewoon de deur van de 
camper dicht. Als je zelf veel reist, zie je dat veel 
mensen met een handicap ook reizen maken. Denk 
dat het lukt en kijk ernaar uit, dan ben je al op 
de helft.’

Nog een jaartje genieten
De familie kan nog een jaartje genieten van het 
mooie weer en het eiland. Ze hebben al contacten 
in Nederland voor een speciale school voor Friso 
en natuurlijk voor Fedde en Floor. Kort na dit 
interview is Friso begonnen op een kleinschalige 
crèche, bij een soort oma in haar eigen huis. ■

Meer informatie over Micky’s Foundation:  
www.mickysfoundation.com
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Pia uit Haarlem is een ondeugende kleuter uit november 2017. Ze is heel actief en houdt 

enorm van bewegen en dansen. Dat zag er in het begin heel anders uit, vertelt moeder 

Mariana de Jong. ‘De eerste tien maanden deed ze niet veel.’

Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Familie De Jong.

De bevalling van Mariana’s eerste kind Lucas, in 
2013, duurde heel lang, maar Pia was een snelle: 
‘Het viel wel op dat ze nogal paars was en erg 
huilde. Ik lag in het ziekenhuis en er kwam een 
verloskundige, toen een kinderarts en nog één. Ze 
spraken het vermoeden uit dat Pia Downsyndroom 
zou hebben. Dat was een complete verrassing, 
daar hadden we niet op gerekend! Ze was heel 
slapjes en wilde niet drinken. Er kon eerst geen 
bloedonderzoek worden gedaan doordat haar 
bloed te stroperig was. Ze kreeg sondevoeding en 
daarna ging het wat beter. DNA-onderzoek wees 
uit wat de dokters al dachten: Downsyndroom.’

Mariana: ‘De eerste drie weken moest Pia aan de 
sondevoeding blijven in het ziekenhuis. Op de 
dag dat ze naar huis mocht, trok ze zelf de sonde 
eruit; ze was er wel klaar mee! Daarna begon 
het bekende traject van Downpoli en afspraken 
met ergotherapeut, logopediste en fysiotherapie. 

Thuis was ze de eerste tien maanden eigenlijk 
heel rustig, ze lag in de box en deed niet veel. 
We kregen veel tips om te oefenen en haar spie-
ren wat steviger te maken.’

Toen ze 1 jaar was, ging Pia een beetje zitten: 
‘Daar waren we heel blij mee. Het duurde nog een 
heel jaar voor ze ging staan, maar zes maanden 
later liep ze. En sindsdien is ze niet meer te 
houden. Ze is heel beweeglijk en houdt ervan om 
weg te lopen. Ze springt en rent en zit boordevol 
energie.’

Kinderdagverblijf
Vanaf 6 maanden ging Pia naar kinderdagverblijf 
Ducky Duck in Zandvoort. ‘Er zaten daar alleen 
kinderen zonder beperkingen in de groep. Ik heb 
ze van tevoren gevraagd: zien jullie dit zitten? 
Het was geen enkel probleem en later is er nog 
een jongetje met Downsyndroom bijgekomen. Dat 

‘Ook de kleintjes gaan regelmatig in de gymzaal spelen. Kijk onze turnster in spe stralen! Wauw! Fantas-
tisch zeg, dat kan niet iedereen… De spiertjes van onze ster bieden weinig spanning en dat maakt haar zo 
lenig. Dit komt onder meer voor bij het syndroom van Down. <…> Wij geloven dat uniek zijn de kracht van 
schoonheid is.’ - quote Kinderdagverblijf Ducky Duck.

Sporten & 
bewegen

Pia is niet te houden



Down+Up 138 • 27 

ging hartstikke goed! Vanaf dag 1 was ze wel-
kom en hoorde ze er helemaal bij. Soms kan Pia 
best druk zijn, dan staat ze bijvoorbeeld opeens 
bovenop een tafel. Maar dat pakte de leiding 
gewoon aan als bij elk ander kindje. Het leukste 
vond Pia dansen en gymnastiek, dan is ze in 
haar element. Op een gegeven moment heeft het 
kinderdagverblijf een mooie foto van Pia bij het 
turnen gedeeld, dat was zo mooi!’ 

‘Pia paste 
hier perfect’

Linda Bluijs is pedagogisch beleidsmedewerker 
en coach bij Ducky Duck: ‘Wij werken volgens de 
principes van Maria Montessori en Reggio Emilia: 
spelend leren, aanpassen aan het tempo van het 
kind, vertrouwen en respect om te zijn wie je 
bent. Het idee is dat we alle kinderen altijd gelijk 
behandelen en met Pia lukte dat ook prima. Wij 
werken met groepen van 0 tot 4 jaar, waardoor ze 
altijd kon aansluiten bij wie ze wilde. Pia uit zich 
veel non-verbaal en dat past ook prima bij onze 
uitgangspunten. Ieder kind is uniek en kent in 
potentie honderd ‘talen’ om zich te uiten: dans, 
muziek, schilderkunst, enzovoort. Het belangrijk-
ste voor jonge kinderen is plezier, beweging en 
creativiteit. Op die terreinen is er eigenlijk geen 
verschil tussen Pia en de andere kinderen: ze 
deed gewoon met alles mee!’

School
Mariana en haar man Arjen hebben Pia al bij 
haar geboorte ingeschreven op een reguliere 
basisschool in Bloemendaal. ‘Vorig jaar belde het 
hoofd van de school, dat ze er echt zin in hadden 
en dat Pia helemaal welkom was. Vanaf januari 
2022 went ze in de kleutergroep, eerst drie,  
inmiddels vier ochtenden per week.’

‘Pia is Pia’
Het gaat heel goed met Pia op school, ze heeft 
nu geen extra begeleiding nodig. ‘Ze gaat wel af 
en toe op avontuur, dan staat ze opeens buiten, 
op het schoolplein. Dat was even schrikken, maar 
de school heeft een extra hekje geplaatst, dus dat 
is onder controle. In de klas doet Pia gewoon mee 
en iedereen accepteert haar zoals ze is: Pia is Pia. 
Ze is ook vaak ondeugend, elastiekjes uit meisjes 
hun haren trekken en zo. Maar ze heeft het prima 
naar haar zin. Ze kan gewoon zichzelf zijn.’

Yoga
De familie heeft van de gemeente een driewieler 
gekregen, daar rijdt Pia mee door de hele buurt. 
‘Pia maakt ons hele gezin gezonder: door haar 
bewegen we allemaal meer. Elke dag proberen we 
twee keer naar buiten te gaan, naar de speeltuin 
of het strand. Ze rent, springt, stept, fietst en 
danst. De laatste tijd is ze gek van yoga. Dan 
pakt ze een yogaboek, zoekt een plaatje op en 
doet die pose na.’

Alleen eten en praten gaat nog niet zo goed. 
Mariana: ‘We krijgen veel tips van de Downpoli 
in Hoofddorp. We doen Leespraat om woordjes te 
leren, ze kent er nu 23. Maar Pia is wel heel com-
municatief en kan precies duidelijk maken wat 
ze wil of niet wil. Ze windt mensen makkelijk om 
haar vinger. Ze houdt van gezelschap, maar laat 
het ook duidelijk merken als ze ergens niet op 
haar gemak is.’

Geniet van elke dag
‘We zijn heel blij met Pia. Soms is het niet makke-
lijk, maar we genieten van elke dag. Nu gaat het 
heel goed, maar we weten niet wat de toekomst 
brengt. Voorlopig kan ze bijna tweeënhalf jaar 
kleuteren. Daarna zien we wel. We gaan haar niet 
pushen, dat heeft geen nut. Het gaat erom dat zij 
gelukkig is en dat ze het naar haar zin heeft. En 
dat is nu zeker het geval!’ ■
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Down++

‘Wytze krijgt een 
sterrenleven’
Stephanie was 36 jaar toen ze zwanger werd van Wytze. Na een ogenschijnlijk goede start 

bleek Wytze hartproblemen te hebben. En dat was nog maar het begin van jaren zeer  

intensieve zorg. Het eerste jaar heeft Wytze hoofdzakelijk in het UMCG gelegen, heen en 

weer verhuizen van kinderafdeling naar intensive care. We hebben in Down+Up 137  

geschreven over Wytze en zijn passie voor verven, ‘berben’ zoals hij zegt. Nu volgt het 

verhaal van de eerste jaren van zijn leven. Tekst: Stephanie Metz en Regina Lamberts.  

Foto’s: Stephanie Metz.

Stephanie: ‘Ik had een nare zwangerschap en had 
al die tijd het gevoel gehad dat het een kindje 
met Downsyndroom kon zijn. Ik kon het nergens 
op baseren, op echo’s was niets te zien. Wel 
zagen ze een flinke bos haar in de nek. Dat was 
achteraf de nekplooi die heel duidelijk was.’

Sterretje
Na de bevalling via een spoedkeizersnee in ok-
tober 2014 bleek meteen dat Wytze inderdaad 
Downsyndroom heeft. Hij was net een slappe pop 
en had de uiterlijke kenmerken. Stephanie: ‘Ik 
lag in het ziekenhuis op een kamertje apart met 
Wytze naast me. Ik had wel heel veel verdriet, 
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want wat stond me te wachten? Het zou hoe dan 
ook een weg worden met hobbels. Hoe verdrietig 
ik ook was, ik heb toen al gezegd: ‘Wat er ook 
gebeurt, Wytze krijgt een sterrenleven’. Van mijn 
ouders kreeg ik een zilveren kettinkje met een 
sterretje.’

‘Wytze kreeg vrijwel meteen fysiotherapie en 
ergo therapie aan huis, vanwege zijn extreem lage 
spierspanning. Ook leerden we Wytze op een ver-
antwoorde manier op te tillen en vast te houden. 
In de dagen na thuiskomst volgden vele contro-
les bij veel specialisten in het ziekenhuis. Alsof 
Downsyndroom alleen niet genoeg was. Het hele 
kno-gebied bleek sterk vernauwd.’

AVSD
‘Een bezoek aan de cardioloog voor een hart-
echo was er één uit de lange reeks, het duurde 
bijna een uur. Er werd nog een tweede arts bij 
geroepen. We moesten naar een kamer ernaast. 
En dan weet je al dat het niet goed is. Het was 
een AVSD, hij moet geopereerd worden en UMC 
Groningen zou het overnemen. Later bleek dat hij 
één hartklep had, waar je er twee moet hebben. 
De kindercardioloog in Groningen adviseerde niet 
lang te wachten met plaatsen van een sonde via 
de neus, hoewel Wytze nog uit de borst dronk, 
zou hij daar snel te weinig energie voor hebben.’

Voordat de sonde geplaatst werd, begon Wytze 
te spugen. Ze zijn meteen naar het ziekenhuis 
gereden. Stephanie: ‘Dat was 14 december 2014 
en vanaf die dag is hij eigenlijk niet meer het 
ziekenhuis uit geweest. Hij heeft in vier weken 
tijd drie ziekenhuisopnames van een week in het 
ziekenhuis Twente gehad. De neussonde werd 

meteen geplaatst en er volgde veelvuldig overleg 
met het UMCG. Wytze kreeg plasmedicatie, maar 
het ging niet goed en hij werd zieker en zwakker. 
Tussen de laatste twee opnames is hij nog geen 
24 uur thuis geweest. Hij verslikte zich ’s nachts 
en werd asgrauw. Hij werd meteen weer opge-
nomen. Uiteindelijk is Wytze in diezelfde week 
samen met mij per ambulance overgebracht naar 
het UMCG. Als moeder handel je, maar eenmaal in 
de ambulance die met zwaailichten en flink tem-
po naar het noorden rijdt, dringt het besef door 
dat dit helemaal niet goed is.’

Meer aan de hand
‘In de week waarin hij geobserveerd werd, gaf ik 
de artsen aan dat ik het niet vertrouwde en dat 
het niet goed ging met Wytze, ondanks alle medi-
catie. Er moest meer aan de hand zijn, ook omdat 
het kno-gebied zo sterk vernauwd is. De kinder-
cardioloog vertelde mij dat deze klachten passen 
bij de hartafwijking van Wytze.’ Op de dag van 
ontslag verslikte Wytze zich wederom en had hij 
een saturatie van 40. Groot alarm op de afdeling 
en de artsen van de kinder-ic werden opgeroepen 
om hem te helpen en mee te nemen.

Wytze bleek een soort longontsteking te hebben 
en werd in diepe slaap gebracht en beademd 
om te kunnen herstellen. Stephanie: ‘Door zijn 
hartafwijking kon hij niet aan een gewone be-
ademingsmachine. Door alle medicatie, infusen, 
lange lijnen, pompen en buizen, hield Wytze veel 
vocht vast. Hij had ook een heel aparte huids-
kleur. Het kindje dat daar lag, leek in niets op 
mijn Wytze.’

Na Wytze drie weken in slaap gehouden te heb-
ben, zijn de slaapmedicatie en de spierverslap-
pers gestopt en is hij van de beademingsmachine 
gehaald. Wytze hield dat nog geen 24 uur vol en 
moest weer beademd worden en dus weer in slaap 
gebracht worden. Na een week lukte het wel en 
mocht hij terug naar de kindercardiologie afdeling. 
Daar hebben ze van dag tot dag bekeken wanneer 
de openhartoperatie nodig was. Die vond uit-
eindelijk op 16 februari plaats: ‘Omdat Wytze al 
zo veel ellende had meegemaakt, mocht ik hem 

‘De laatste keer dat ik een 
gave Wytze heb gezien, 

zonder grote littekens’
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bij hoge uitzondering zelf op m’n arm de ok in 
brengen. Dat was de laatste keer dat ik een gave 
Wytze heb gezien zonder grote littekens.’

De operatie duurde ruim vier uur. Het tussenschot 
van Wytzes boezems en kamers werd hersteld en de 
hartklep gereconstrueerd. Er is een stukje van het 
hartzakje gebruikt om het geheel te verstevigen. 
Stephanie: ‘Tijdens de eerste ic-opname waren er al 
veel slangen en draden, na de hartoperatie waren 
dat er nóg meer. Dit keer kon Wytze wel aan de 
gewone beademingsmachine. Hij werd via de neus 
beademd. Hij moest vier dagen in slaap gehouden 
worden en mocht absoluut niet bewegen om de 
pulmonale hypertensie te voorkomen. Na twee da-
gen ging de neustube bij Wytze er spontaan uit en 
was het groot alarm op de ic. Van alle kanten kwa-
men de artsen aangerend. Het was kantje boord.’

‘Wytze mocht drie dagen later terug naar de kin-
dercardiologie. Hij knapte wel op, maar ik vond 
hem nog steeds ziek. Uit de hartecho bleek dat 
de hechtingen in de hartklep uitgescheurd wa-
ren. Een nieuwe operatie zou eigenlijk moeten, 
maar nieuwe hechtingen waren geen optie. Wytze 
moest wachten en groeien. De klachten bleven en 
ik hoorde een piep in zijn ademhaling (stridor). 
Het voelde niet goed en Wytze werd in de dagen 
erna meerdere keren op de ic opgenomen vanwe-
ge saturatiedalingen. Toen hij zich weer verslikte, 
werd hij op de ic opgenomen en bleef daar. Daar 
kreeg hij CPAP (continue positieve luchtwegdruk) 
en dat hielp. Ondertussen overlegden de artsen 
om hem verder te onderzoeken. Dat was best 
spannend, want zijn hartje functioneerde niet zo-
als het hoort, met zijn ademhaling was er iets en 
hij moest onder narcose.’ 

‘Wytze kreeg een kijkoperatie in de luchtpijp en 
de kno-arts belde mij vrijwel direct na aanvang 
van de ingreep. Hij kon met de scoop niet in de 
luchtpijp, deze was veel te nauw en geblokkeerd. 
Wytze bleef op de ic voor de CPAP en de kno-arts 
legde mij uit dat hij een tracheostoma nodig had. 
Dat was de eerste keer dat ik brak in het bijzijn 
van anderen. Tot dan toe heb ik wel moeten hui-
len, maar dat was altijd als ik weer alleen op mijn 
kamer van het McDonald Huis was.’

‘Wytze kreeg een canule, een plastic buisje in de 
luchtpijp net onder de vernauwing waardoor hij 
vrij kon ademhalen. Terwijl ik vlak voor de ope-
ratie Wytze op mijn arm had, realiseerde ik mij 
dat ik hem voor wie weet hoe lang niet meer zou 
horen brabbelen.’

‘De operatie verliep voorspoedig. Op de ic werd 
hij twee dagen in slaap gehouden en vrijwel di-
rect nadat ze hem bijgebracht hadden, probeerde 
Wytze de canule met zijn tenen eruit te halen. 
Dat zorgde voor enige paniek en de artsen moes-
ten hem weer in slaap brengen. Gelukkig mocht 
hij twee dagen later al de ic verlaten. Hij werd 
overgebracht naar de Special Care, waar hij tien 
weken lag. Hij knapte met de dag op, kreeg kleur 
en maakte zelfs geluid. Het is een keelklank die 
niet te imiteren is. Nu nog maakt hij dat geluid 
en als ik dat hoor, weet ik dat hij ontspannen is. 
In die tien weken heb ik de canulezorg geleerd 
en alles wat erbij komt kijken. Het is een inten-
sieve training die ook mijn ouders en zus hebben 
gedaan.’

‘Uiteindelijk mocht hij op 23 juni 2015 naar huis. 
Wytze is met 3 maanden aan zijn hartje geope-
reerd, kreeg een tracheostoma toen hij 4,5 maand 
oud was en kwam thuis toen hij exact 8 maanden 
oud was. Die dag vieren wij nog steeds als  
Wytzedag.

Non-stop toezicht
Maar het was nog niet klaar: ‘Wytze had een 
resttijd van 0 seconden, zonder canule zou hij 
niet lang hebben. Hij had 24/7 toezicht en zorg 
nodig. Hij moest heel vaak uitgezogen worden, de 
canulewissel moest door twee personen gedaan 
worden, je kon hem geen seconde uit het oog 
verliezen. Hoewel hij aan de bewaking lag en 
cameratoezicht had, was ik veel bij hem omdat 
hij veel en zeer explosief moest spugen. Als zijn 
braaksel in zijn tracheostoma zou komen, bete-
kende dat dat Wytze zou verdrinken/stikken.’

‘Het was nog steeds overleven. Wytze kreeg een 
pgb. Ik begon met een thuiszorgorganisatie die 
had aangegeven deze zorg te kunnen bieden. Dat 
was een groot drama, op geen enkel vlak konden 
zij dat waarmaken. Dankzij hulp van mijn moeder 
is de pgb omgezet. Op een gegeven moment had 
ik elf mensen in dienst, acht verpleegkundigen 
als zzp’er, en mijn ouders en zus als informele 
zorgverleners. Ik maakte de roosters zelf en deed 
de financiële administratie. Ik was best trots dat 
de zorgverzekeraar het pgb van Wytze als voor-
beeld heeft gebruikt als casus omdat het altijd 
tot op de cent nauwkeurig klopte.’

‘Wytze knapte langzaam op, helemaal nadat hij in 
januari 2016 een maagstoma kreeg. Hij verdroeg 
de sondevoeding niet en bleef spugen. Ze konden 
geen oorzaak vinden. Vanaf het moment dat hij 
zijn MicKey button kreeg (toegangspoort van het 
maagstoma), heb ik hem gewone (baby)voeding 
geblend via de MicKey gegeven. Hij hield het eten 
binnen en Wytze begon te groeien en te bloeien.’
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Geen plek 
‘In het voorjaar van 2018 is Wytze geopereerd 
aan zijn luchtpijp, om de vernauwing weg te ha-
len en zijn luchtpijp op te rekken. In de luchtpijp 
werd tijdelijk een stent geplaatst, een siliconen 
buisje dat met hechtingen door de huid op zijn 
plaats werd gehouden. Helaas is de wond gaan 
ontsteken en heeft de dienstdoende arts bij een 
spoedingreep de hechtingen doorgeknipt. Hier-
door zat de stent los in de luchtpijp, terwijl de 
canule ervoor zorgde dat hij op z’n plek bleef. Ik 
kon dus geen canule meer wisselen. Twee dagen 
later hoestte Wytze de loszittende stent op. We 
konden weer terug naar Groningen, daar waren we 
de afgelopen dagen al een aantal keren geweest.’

‘De kno-arts kwam met een nieuw behandelplan. 
Wytze moest elke zes weken naar Groningen voor 
een tracheoscopie, waarbij ze de luchtpijp oprek-
ten en het littekenweefsel aanstipten om wild-
vleesgroei te voorkomen. Deze ingrepen waren 
niet zonder risico. Wytze heeft een hartstilstand 
gehad door een prikkeling van de nervus vagus, 
kreeg een zwelling van het strottenhoofd waar-
door intubatie niet mogelijk was. En elke keer 
weer narcose doet een klein kind ook geen goed.’

‘Na de vijfde ingreep kwam de kno-arts met ge-
weldig nieuws: de luchtpijp was wijd genoeg om 
de tracheostoma op te heffen. Het was wel heel 
stressvol dat de operatie om de tracheostoma te 
verwijderen keer op keer werd uitgesteld omdat 
er geen plek op de ic was. Bij elke opname van 
Wytze moet er van alles geregeld worden. Verlof 
voor mijn werk, vervanging van mijn lessen. Er 
moet van alles mee aan uitzuigapparatuur en 
-benodigdheden, speciale wandelwagen, koffer 
met kleding voor Wytze en mij. Een oppas voor 
Teije, de broer van Wytze, is gelukkig geen zorg: 
mijn ouders zijn er dag en nacht voor mij en de 
jongens.’

‘Wytze heeft zes oproepen gehad en zes keer was 
er géén plek op de ic. Er zou ook geen plek meer 
komen. De kno-arts adviseerde over te stappen 
naar het Erasmus MC in Rotterdam, het enige 
ziekenhuis met de kennis en kunde voor dit soort 
ingrepen. Ook hier werd een eerste operatie uit-
gesteld, maar door inzet van een assistente kon 
Wytze op een andere afdeling opgenomen wor-
den. Op die afdeling mochten ze geen canulezorg 
doen, dat betekende dat ik die nacht bij Wytze 
moest blijven. Alle onderzoeken en metingen 
konden daardoor doorgaan.’ 

‘Vier uur na de operatie werd ik gebeld dat het 
klaar was. Op de vraag of de canule eruit was, 
kreeg ik geen antwoord. Met trillende benen liep 
ik de ic binnen en daar lag Wytze. Ik sprak zijn 
naam uit en Wytze ging zitten. Pas toen zag ik 
dat de canule eruit was en dat er op die plek een 
drukverband zat. Dat moment zal ik nooit meer 
vergeten. Wytze heeft nog een week in Rotter-
dam gelegen. Het ging goed met hem en ik had 
genoeg vertrouwen om hem weer mee terug naar 
huis te nemen.’

Van overleven naar leven
‘Overleven werd leven. Wytze had de tijd van zijn 
leven, die zomer. Water, zand, in bad, onder de 
douche, het kon allemaal gewoon. Ik kreeg een 
jaar respijtzorg om de uren van het pgb af te bou-
wen. Wytze had nog een kleine reststenose, maar 
de hoop was en is dat hij daar overheen groeit.’

Nu vier jaar later kun je je niet bedenken dat 
dit vrolijke mannetje zo’n enorm heftige start 
heeft doorgemaakt. Hij is altijd vrolijk en groet 
iedereen. Zijn inborst is heel puur. Hij is zeer 
ondernemend en leerbaar. Hij moet niets, alleen 
maar gelukkig zijn. Plezier hebben in wat hij doet 
en leert. Dat wil ik heel graag mogelijk voor hem 
maken.’

‘Wytze heeft nog een klein pgb van zo’n 11 uur 
zorg per week. Deze zorg wordt alleen nog door 
mijn ouders en zus als informele zorgverleners 
gegeven. Zonder hen had ik dit niet gekund. 
Zij zijn mijn grootste steun en toeverlaat. Mijn 
moeder staat mij in alles bij en kan en mag mij 
ook in alles vervangen. Mijn vader rijdt Wytze en 
mij altijd en overal naartoe. Ik sta elk jaar stil 
bij de dag van de mantelzorger op 10 november. 
Zij krijgen dan een cadeau waar altijd een ster in 
verwerkt is.’ 

‘De kindercardioloog kwam mij op de ic opzoeken 
nadat Wytze zijn canule had gekregen. Ze zei: 
‘Never mess with a mother’s feeling’. Dat klopt. 
Mijn moedergevoel is altijd nog goed geweest en 
ik kan erop vertrouwen. Ik kan Wytze lezen en 
schrijven. De band met hem is alleen maar sterker 
geworden. Hoe zijn leven er verder uit gaat zien, 
weet ik niet. Al zijn eten wordt nog gepureerd, 
drinken is te traumatisch en daardoor is hij voor 
het vocht en medicatie nog volledig afhankelijk 
van zijn maagstoma. Ik weet ook dat hij ooit nog 
een nieuwe hartklep krijgt en een operatie aan 
beide voeten binnen twee jaar. Maar… Wytze 
leeft en straalt. Mijn ster!’ ■
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Samen Opfietsen

Fietsen is al heel lang de passie van Annie Tiekstra. Na gewerkt te hebben in onder andere 

het (speciaal) onderwijs en de geestelijke gezondheidszorg, zocht ze een nieuwe uitdaging 

die deze dingen combineerde. Dat werd haar eigen bedrijf ‘Samen Opfietsen’: Annie leert 

mensen fietsen, jong en oud, met en zonder beperking.

Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Samen Opfietsen.

‘Ik kan zelf veel in het fietsen kwijt en dat plezier 
gun ik ook anderen. Voor veel mensen met be-
perkingen is bewegen extra belangrijk, fysiek én 
mentaal. En voor hun zelfstandigheid en zelfver-
trouwen. Fietsen vergroot letterlijk en figuurlijk 
je wereld: het geeft je vrijheid en een positief 
gevoel.’

Kleine stapjes
‘Ik werk veel met kinderen met autisme en 
Downsyndroom. We beginnen altijd op een 
loopfiets, om te kijken hoe de balans is. Ik zie 
binnen een paar seconden waar we aan moeten 
gaan werken. Dat is bij iedereen anders. Sommige 
kinderen hebben nog nooit op een fiets gezeten, 
andere hebben een loopfiets of een driewieler. We 
beginnen gewoon bij het begin, kleine stapjes. 

Mijn lessen zijn altijd een-op-een, ik wil me vol-
ledig kunnen richten op die ene persoon.’

Veilige plek
‘In principe komen de kinderen naar mij toe, in 
Amersfoort. Er is hier vlakbij een fijn, verkeersvrij 
plein met een mooi basketbalveld en een hel-
linkje: een perfecte oefenplek. De lessen duren 
een uurtje en dat heb je ook echt wel nodig. Er 
is veel uit te leggen en te oefenen: opstappen, 
afstappen, remmen, kijken.’

Leren fietsen heeft twee hoofdonderdelen: tech-
nisch leren fietsen en aan het verkeer deelnemen. 
Annie: ‘Het verschilt per kind wat er haalbaar is, 
dat blijkt gaandeweg. Sommige kinderen pakken 
het thuis verder op, met hun familie. Soms is 

Met fietsen kom je  
nog eens ergens
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‘samen fietsen met een begeleider’ het hoogst 
haalbare, soms kan iemand helemaal zelfstandig 
het verkeer in op de fiets.’

‘Ik heb onlangs een jongen met Downsyndroom 
leren fietsen. Hij zit op het speciaal onderwijs, 
9 kilometer van huis: een mooie afstand om veel 
fietservaring op te doen. Ik fiets nu wekelijks 
één keer met hem mee en zijn moeder ook. Dat is 
mooi, denk ik dan, want hij hoeft dus nog maar 
drie keer met het busje mee.’

‘Fietsen 
brengt heel 

veel’

Zelfstandig
‘Een andere jongen met Downsyndroom had eerst 
helemaal geen motivatie om te leren. Ik moest 
echt alles uit de kast halen om hem in beweging 
te krijgen. We begonnen op de loopfiets, maar 
inmiddels fietst hij zelfstandig en ben ik zelfs 
met hem aan het mountainbiken! Zijn ouders 
wilden kijken of hij zelf naar school zou kunnen 
fietsen. Toen hebben we samen de veiligste rou-
te uitgestippeld en geoefend. We hebben een 
boekje gemaakt met alle kruispunten en wie er 
voorrang heeft, en zo. Na een tijdje vroeg ik zijn 
moeder hoe het ging. Ze wist het eigenlijk niet 
en we spraken af dat ik een keer achter hem aan 
zou rijden, om te zien hoe het ging. Tot mijn 
verbazing nam hij een heel andere route, met een 
rotonde en een gevaarlijke oversteek. Maar hij 
deed het perfect en wachtte overal keurig bij het 
oversteken! Ik vond het heel mooi om te zien hoe 
zelfstandig hij hierin was geworden!’

Wat is je geheim om de kinderen in beweging te 
krijgen en te houden?
Annie: ‘Bij het begin beginnen, kleine stapjes en 
doorzetten! De kinderen zitten het hele traject 
op dezelfde, vertrouwde fiets. Eerst haal ik de 
trappers eraf en is het een loopfiets. En als de 
balans goed is, komen de trappers er weer op en 
is het: fietsen maar! Kinderfietsen zijn vaak lomp 
en zwaar, lastig om mee om te gaan, zeker voor 
kinderen met motorische problemen of weinig 
intrinsieke motivatie. Ik heb gekozen voor licht-
gewicht fietsen en dat is echt een uitkomst. Voor 
veel kinderen is leren fietsen best een dingetje, 
dus hoe makkelijker je het kunt maken, des te 
beter. En niet te snel kiezen voor een driewieler: 
kinderen met Downsyndroom kunnen vaak veel 
meer dan je denkt.’ ■

Meer informatie: www.samenopfietsen.nl
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Ik zie ons nog zo zitten bij een Downpoli ergens 
in het westen van het land. Met een slapende 
Anna op schoot zogen we de informatie op. Of 
we wel genoeg oefenden? Ja zeker, knikten we. 
Ik dacht aan de grote witte map met de naam 
‘Kleine Stapjes’, die bij ons thuis op de keuken-
tafel lag. Een vroeghulpprogramma met ontwikke-
lingsgerichte oefeningen, waarin je kunt afvinken 
wat je kind al kan. Of niet. Zoals in Anna’s geval. 
Want Anna’s printen bleef haperen. Of deed  
eigenlijk helemaal niks. 

Jarenlang oefenden we het blokken stapelen. 
Maar Anna stapelde niet. Ze deed niet aan zoek-
spelletjes. Ze ging niet staan of lopen. Deed geen 
gebaren na. Wel begon ze met monotoon kermen 
en automutilatie. Dus trokken we nog meer hulp-
troepen aan. Anna had inmiddels zeven verschil-
lende multidisciplinaire teams. Maar er werd geen 
blok gestapeld. De printer bleef leeg. En Anna 
verdween in een onbereikbare bubbel. 

Na zes jaar oefenen stonden er een paar vinkjes 
bij de ontwikkelleeftijd ‘0 tot 3 maanden’. Alle an-
dere hokjes bleven leeg. Ik herinner me hoe ik op 
een dag huilend de map in de papierbak gooide. 
Weg ermee. Mijn enige wens was dat Anna beter 
in haar vel kwam te zitten. 

Ik vergat de map. Tot vandaag, negen jaar later. 
Ik kijk naar een filmpje van Anna op het orthope-
dagogisch dagcentrum. Anna stapelt een blokje. 
Eentje. Ze zet ’m er zo bovenop. Ik grinnik hardop 
en denk aan onze jarenlange strijd. 

Ik ben niet euforisch omdat ze een blokje kan 
stapelen. Ik ben blij dat ze lekker in haar vel zit. 
Dat ze de blokken aangereikt krijgt en zelf mag 
bepalen wat ze ermee doet. En of dat nou stape-
len is, gooien of dat ze er lekker op gaat kauwen. 
Dat maakt ons helemaal niks meer uit. Als Anna 
maar lekker in haar vel zit. En de printer? Printen 
is toch helemaal niet meer van deze tijd. ■

Een kinderarts zei ooit tegen ons dat het bij Downsyndroom ongeveer zo werkt: je geeft 
de computer een opdracht om te printen. Maar de printer print niet direct. Dus geef je 
de printer opnieuw een opdracht. En opnieuw. En dan ineens rollen de opdrachten eruit. 
Metaforisch en een beetje plat: alles wat je er bij wijze van in stopt, komt er óóit wel 
een keer uit. Maar niet direct. En zeker niet vanzelf. 

Column  

Stephanie van 

Witzenburg

Als  
stimule­

ren niet 
werkt

De wereld van Anna Sophie
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Over boeken gesproken...
Onze vaste rubriek over boeken, spelmateriaal en andere leuke dingen. Van sommige boeken kan 

SDS via de uitgever beschikken over gratis proefexemplaren. Wil je daarvoor in aanmerking komen, 

mail dan naar info@downsyndroom.nl en wij checken voor je wat er mogelijk is.

Slow down

• Regina Lamberts

Als de dochter van Marion Terpstra en haar 
man Jorg tijdens de zwangerschap Downsyn-
droom blijkt te hebben, gaat Marion een 
dagboek bijhouden. Dit dagboek vormt de 
basis van het onlangs verschenen boek Slow 
down. Marion beschrijft het leven met doch-
ter Noortje. En als je inzicht wil in een leven 
met al z’n ups en downs, dan is dit boek 
een echte aanrader. De meevallers en verras-
singen worden beschreven en de moeite die 
het kost om veel dingen aan te leren.  
Marion beschrijft wat dit alles met haar 
doet en met de relatie. Ze omschrijft de be-
hoefte aan een eigen leven en buitenshuis 
gaan werken. Ze schrijft over hun vakanties, 
en het genieten en de hobbels die daar bij 
horen. Met het ouder worden van Noortje 
leren we steeds meer over haar gevatte 
reacties en haar geheel eigen wil. Het boek 
is een aaneenrijging van gebeurtenissen, 
waarbij Marion per gebeurtenis vertelt wat 
ze wil, wat Noortje wil en hoe ze op elkaar 
(en anderen) reageren. 

Leuk om te lezen. Leuk om inzicht te krijgen 
in het leven van een gezinnetje met een 
kind met Downsyndroom. Leuk om te lezen 
als spiegel van je eigen leven. 

Auteur: Marion Terpstra
ISBN 9789464374544
Boekengilde, Enschede
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Inclusie in het basisonderwijs heeft inmiddels een lange geschiedenis. In het voortgezet 

onderwijs zijn er enkele initiatieven. Maar op het mbo is het nog heel zeldzaam. Het  

Alfa-college in Hardenberg wil hierin verandering brengen. Een interview met de  

initiatiefnemers. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Alfa-college Hardenberg.

Loes Hofsink-Jurjens is docent bij het team  
Entree van het Alfa-college. De Entree-opleiding 
is een opleiding op mbo-1-niveau voor jongeren 
zonder voortgezet onderwijsdiploma. Samen met 
haar collega Jet van de Wetering werkt zij aan 
het innovatieproject ‘Inclusie: het mbo doet ook 
mee’. 

Loes heeft een zoon Mace. Hij is 15 jaar en heeft 
Downsyndroom. Hij gaat naar de integratieklas, 
een samenwerking tussen de Boslustschool in 
Ommen (zmlk) en het Vechtdal College in De-
demsvaart (vmbo). Hierin wordt er drie dagen 
onderwijs gevolgd in de reguliere school voor 
voortgezet onderwijs en twee dagen binnen de 
Boslustschool. In deze klas zitten op dit moment 
voornamelijk jongeren met het Downsyndroom. 
Loes vertelt: ‘In de coronatijd heb ik mijn zoon 
weleens meegenomen naar het Alfa-college. Mace 
zei bij dat bezoek dat hij hier graag naar school 
zou willen gaan. Dat zette mij aan het denken. 
Want waarom zouden hij en zijn klasgenoten hier 

niet naar school kunnen gaan? Als de leerlingen 
in de integratieklas straks 16 jaar zijn, dan houdt 
die klas voor hen op en gaan ze helemaal naar 
het speciaal onderwijs. Hoe mooi zou het zijn om 
een stukje regulier doorgang te laten vinden op 
het mbo?’

‘Kijken naar mogelijkheden, 
niet naar beperkingen’

Verder leren in het mbo
Jet: ‘In het mbo wordt nu nog snel gekeken naar 
de beperkingen van deze doelgroep, in plaats 
van naar de mogelijkheden. Waarom zouden deze 
leerlingen niet verder mogen leren binnen het 
mbo? Op een speciale school wordt natuurlijk 
ook gekeken naar leermogelijkheden, maar wij 
denken iets extra’s te kunnen bieden, een andere 
leeromgeving die normaliserend werkt, beroeps-
gerichte lessen. Ze kunnen hier ervaren hoe het 

Inclusie op het mbo
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is om student te zijn tussen andere studenten. 
Als school willen we een afspiegeling zijn van de 
samenleving. We denken bovendien dat we het 
onderwijsaanbod voor hen kunnen verrijken. Door 
de combinatie met reguliere studenten creëer je 
een taalrijke omgeving waarin zij zich verstaan-
baar moeten maken.’ 

Loes: ‘Je moet leren omgaan met allerlei mensen, 
niet alleen met gelijkwaardige partners. Je moet 
leren je in de maatschappij staande te houden. In 
de pauze kunnen de studenten hier even de stad 
in. Dat moet voor deze doelgroep toch ook kun-
nen? Het levert bovendien een win-win op, want 
de reguliere studenten leren hierdoor omgaan met 
mensen met een beperking’.’

‘We bieden iets extra’s:  
een andere leeromgeving  
die normaliserend werkt’

Verlate onderwijsbehoefte
Jet: ‘We hebben een behoefteonderzoek gedaan 
onder de ouders van de integratieklas. Ze willen 
graag dat hun kind zelfredzamer wordt. Maar ze 
willen ook dat er doorgaande aandacht blijft voor 
rekenen en Nederlandse taal, omdat die vaardig-
heden anders wegzakken. Eén van de moeders zei: 
‘Onze kinderen leren langzamer, maar het onder-
wijs stopt eerder.’ 

Loes: ‘Deze leerlingen hebben een verlate onder-
wijsbehoefte, ze hebben later pas een idee van 
wat ze willen leren. En dan is de tijd op en gaan 
ze naar dagbesteding.’ Jet: ‘In het onderzoek heb-
ben we verder diverse stakeholders geïnterviewd. 
We hebben de resultaten gepresenteerd aan onze 

opleidingsmanagers. Zij kwamen meteen met  
ideeën. Ook een theaterdocent zag het al he-
lemaal voor zich om met deze leerlingen en de 
reguliere studenten naar een voorstelling toe te 
werken. Binnenkort gaan we onze plannen pre-
senteren aan het college van bestuur.’

‘Deze leerlingen hebben  
later pas een idee van  
wat ze willen leren’

Samen leren koken
Loes: ‘In juni ging de pilot van start. Ze gaan hier 
vijf keer een dinsdagmiddag samen koken met 
een vakdocent en met studenten van de opleiding 
Onderwijsassistent en pedagogisch medewerker. 
Naast een recept volgen, leren zij ook hygiënisch 
werken, snijden, tafel dekken en gasten ontvan-
gen. Voorafgaand aan iedere praktijkles willen we 
theorie aanbieden. We willen het levendig maken, 
want taal en rekenen en maatbekers ligt allemaal 
heel dicht bij elkaar. Voorafgaand aan de eerste 
les doen we een nulmeting. We willen weten wat 
ze al kunnen op het gebied van koken. Na afloop 
doen we weer een meting, zodat we weten waarin 
ze zijn gegroeid. De laatste kookles staat in het 
teken van afronden, waarbij zij een ouder als gast 
uitnodigen, ontvangen en bedienen. We sluiten af 
met een bewijs van deelname.’

Jet: ‘We zouden volgend schooljaar dit graag wil-
len doorontwikkelen door projectmatig te werken, 
waarbij we studenten van verschillende mbo- 
opleidingen kunnen inzetten.’ Loes: ‘Nu gaan we 
in de pilot eerst koken, maar we hebben natuur-
lijk veel meer plannen, zoals theater of sport.’

Verbreden
Loes: ‘We richten ons nu eerst op de leerlingen 
van de integratieklas. Als dat lukt, kunnen we 
een soortgelijke aanpak gaan ontwikkelen voor 
een bredere doelgroep. We denken aan andere 
jongeren met een (lichte) verstandelijke be-
perking, leerlingen uit het praktijkonderwijs en 
leerlingen met gedragsproblematiek. In onze 
project- en klankbordgroep zitten daarom diverse 
stakeholders: verschillende scholen en ouders, 
maar ook de gemeente en een zorginstelling. Al 
deze partijen willen betrokken blijven. De ge-
meente is enthousiast: Hardenberg heeft inclusie 
hoog op de agenda staan en dit project sluit daar 
goed bij aan.’ ■
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Columniste Annet van Dijck stopt ermee

Tijd voor iets anders

Annet van Dijck schrijft al meer dan twintig jaar voor Down+Up. Ze begon toen haar doch-

ter Eva werd geboren met ‘twee A4’tjes’. Dat groeide al snel uit tot jaarlijks een artikel en 

uiteindelijk zelfs een vaste column, viermaal per jaar. Inmiddels is Eva 22 en gaat ze het 

huis uit. Een mooi moment voor Annet om ermee te stoppen. Voorlopig.

Tekst: Philip Reedijk. Foto’s: Annet van Dijck.
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‘Het schrijven zit me in het bloed. Ik heb er wel 
eens een column aan gewijd: mijn grootvader 
schreef, mijn vader schreef en ook ik was van 
jongs af aan bezig met taal en schrijven. Toen 
wij in 2000 onze dochter Eva kregen, kwam ik in 
aanraking met de Stichting Downsyndroom en de 
Down+Up. Ik vond die verhalen over andere ge-
zinnen zo leuk, dat ik zelf ook stukjes ben gaan 
schrijven. De opvoeding van Eva gaf regelmatig 
inspiratie voor een artikel. Maar op een gegeven 
moment was ik een beetje door de thema’s heen 
en ik wilde niet in herhaling vallen. Daarom ben 
ik in 2017 gestart met een vaste column, in elke 
editie.’

De lezers van Down+Up kunnen al 22 jaar mee-
lezen en meeleven met de dingen die jij en Eva 
samen meemaken. Zijn er in al die jaren thema’s 
niet aan de orde gekomen in je columns?
Annet: ‘Ik schreef mijn columns natuurlijk vooral 
voor andere ouders, maar altijd wel met een posi-
tieve insteek. Er zijn daarom wel een paar intie-
mere onderwerpen waarover ik niet heb geschre-
ven, over seksualiteit bijvoorbeeld. Ik heb daar 
natuurlijk wel een mening over, maar Eva heeft 
ook recht op haar privacy. Dat is ook de aanlei-
ding om nu te stoppen: ze is volwassen, gaat 
haar eigen weg en onze bemoeienis wordt kleiner. 
Ik heb altijd gemeend dat je op het hoogtepunt 
moet stoppen, dus dit lijkt een mooi moment, het 
is tijd voor iets anders.’

Hoe gaat het nu met Eva?
‘Ons oudste kind, Thijs, is inmiddels het huis uit. 
Ook voor Eva zijn we ons gaan oriënteren, ook 
omdat zo’n traject natuurlijk wel flink wat tijd 
vergt. We kwamen een paar jaar geleden iets in-
teressants tegen van stichting Philadelphia: een 
project van vier woonhuizen in Hoensbroek, hier 
dicht in de buurt. We zijn eerst zonder Eva gaan 
kijken, tijdens een open dag. Het was superleuk, 
een mooi appartement met alles erop en eraan. 
Enige nadeel was dat er ’s nachts geen toezicht 
aanwezig was. We hebben ons toen evengoed wél 
ingeschreven. Later is dat plan opgenomen in 
een groter project in Heerlen, voor 60 bewoners. 
Met als voordeel dat er meer begeleiding is, ook 
’s nachts. Maar het is wel wat verder weg...’

‘De woning wordt heel mooi, met een aparte 
slaapkamer, een eigen badkamer en keuken, een 
washok, een groot balkon. Dat hadden we nog 
nergens zo gezien! Eva heeft er wel zin in, maar 

ik moet er nog echt aan wennen. En we vinden 
het allebei spannend.’

‘Eva was altijd al geïnteresseerd in inrichten en 
interieurs. Ze houdt van meubeltjes uitzoeken en 
kleuren afstemmen, dus we hebben al flink wat 
moodboards en tekeningen gemaakt. Dat ging 
allemaal vrij geleidelijk, we dachten dat ze rond 
haar 25e uit huis zou gaan. Maar toen twee jaar 
geleden het bericht kwam dat we moesten gaan 
kiezen, was ze toch een beetje van streek: ‘Ik ben 
19, dat is toch nog veel te jong!’.’ 

‘Inmiddels is ze er wel aan toe, het hangt er 
alleen vanaf hoe we het brengen. Maar we zijn 
er al een tijdje naartoe aan het leven. Mijn man 
werkt in de zorg, waardoor we al langer een beeld 
hadden over wat we wel en niet willen. Eva is 
bijvoorbeeld al vanaf haar negende jaar regelma-
tig uit logeren gegaan, om te wennen aan ‘elkaar 
loslaten’. Er moet nog wel het een en ander ge-
beuren, maar het plan is dat ze begin juli over 
gaat.’

Wat wil je mensen meegeven die nu aan het begin 
van deze weg staan?
Annet: ‘Toen Eva werd geboren, hadden wij geen 
flauw idee van wat er op ons afkwam. Ik was al 
wat ouder, dus mijn man en ik hadden wel eens 
gepraat over de kans op een kindje met Downsyn-
droom. Maar dan meer in de trant van ‘Als je dan 
toch iets moet overkomen in het leven, dan dat 
maar!’. Er zijn al zoveel erge dingen, dan valt 
Downsyndroom nog wel mee, dachten we. Dat was 
best naïef. Ik weet niet wat ik had gedaan, als ik 
zou weten wat ik nu weet. Wij hebben met Eva 
heel veel geluk gehad, ze is altijd gezond geweest 
en heeft bijvoorbeeld geen hartklachten of lucht-
weginfecties. Aan de andere kant: op haar vijfde 
werd bij haar wel coeliakie vastgesteld. Dat vond 
ik vreselijk: ze had al Downsyndroom en dan ook 
dít nog! Maar we zijn enorm gelukkig met Eva, 
altijd geweest! Ik zou haar voor niemand willen 
ruilen!’

‘Mijn advies aan alle ouders van kinderen met 
Downsyndroom: geniet zoveel mogelijk van je 
kind, blijf het positief zien, hoewel dat natuurlijk 
best vaak zwaar is. Achteraf zul je zien: het is 
het – ondanks alles – waard, je krijgt er van alles 
voor terug. In ons geval heeft Eva er bijvoorbeeld 
voor gezorgd dat onze zoon Thijs geen enig kind 
is gebleven, maar een lieve zus heeft. En ik denk 
ook dat zij er deels de reden van is dat hij heeft 
gekozen om in de zorg te gaan werken, dat is 
mooi om te zien!’

‘Het is nu tijd voor andere dingen, maar ik heb 
dit schrijven altijd met heel veel plezier gedaan. 
Als er in al die jaren ook maar één ouder is ge-
weest die iets heeft gehad aan mijn verhalen of 
tips, dan ben ik al een heel tevreden mens. En 
wie weet, schrijf ik over een tijdje toch nog een 
verhaal over hoe het met Eva in haar eigen wo-
ning gaat. En misschien wil ik nog iets gaan doen 
met het bundelen van alle columns, bewerken tot 
een boekje of zo. We zullen zien!’ ■
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Mensen met Downsyndroom hebben een verhoogd risico op een keratoconus, een hoorn-

vliesaandoening waarbij het hoornvlies uitzakt met minder scherp en vervormd zicht als 

gevolg. Als dit tijdig wordt ontdekt, dan is een betere behandeling mogelijk. Oogarts  

Annemiek Rijneveld pleit voor meer aandacht voor deze problematiek. Tekst: Gert de Graaf. 

Foto’s: Gert de Graaf, Jonne Niko Photography, archief Annemiek Rijneveld & SDS-archief.

Annemiek Rijneveld is gespecialiseerd in hoorn-
vliesaandoeningen. Zij vertelt hierover: ‘Na mijn 
opleiding als oogarts ben ik mij verder gaan speci-
aliseren. Ik werkte bijna zes jaar in het Oogzieken-
huis in Rotterdam. Daar en ook op mijn volgende 
werkplek in Hoorn, voerde ik 30 jaar lang meerdere 
keren per week gecompliceerde hoornvliesoperaties 
uit. Daarnaast werkte ik een middag per week voor 

de hoornvliesbank, waar de donorhoornvliezen 
worden bewaard. Ik onderzocht de relatie tussen 
de kwaliteit van donorhoornvliezen en de resul-
taten bij de patiënt. Door lichamelijke problemen 
ben ik enkele jaren geleden gestopt in Hoorn. Na 
mijn revalidatie ben ik gevraagd als adviseur bij de 
Nederlandse Transplantatie Stichting om de donor-
keten te optimaliseren.’ 

Dossier keratoconus

Het belang van tijdige 
onderkenning en  
behandeling
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Goed contact is essentieel
‘In Rotterdam kwam ik voor het eerst in aanra-
king met mensen met Downsyndroom. Ik was nog 
jong en voelde me daar wat onzeker over. Maar 
mijn vader werkte als vrijwilliger bij Philadelphia, 
een organisatie voor de ondersteuning van men-
sen met een verstandelijke beperking. Hij vond 
dat verrijkend en vertelde er altijd enthousiast 
over. Dat inspireerde mij.’

‘Ook in Hoorn kwamen er regelmatig mensen 
met Downsyndroom op het hoornvliesspreekuur. 
Zo’n consult kostte meestal wel meer tijd. Dus 
de wachtkamer liep vol. Maar het was een vrolij-
ke boel. Ik vond het geweldig om te doen. Het 
bracht vreugde, het relativeerde. En ik vond het 
mooi om op te komen voor mensen die niet goed 
voor zichzelf kunnen opkomen en daar zuiver mee 
om te gaan. Het waren mensen waar heel veel 
niet voor was gedaan. Vaak was er eerder gezegd 
dat er nu eenmaal niets aan te doen was. Maar 
heel vaak kon dat wel, als je maar zorgde voor 
goed contact met de patiënt. Ik had ook altijd 
als voorwaarde dat er steeds dezelfde contact-
persoon meekwam op consult, zodat je goed kon 
afstemmen en de patiënt zich helemaal op zijn 
gemak voelde. Het was een sport om zaken voor 
elkaar te krijgen die niet voor mogelijk werden 
gehouden, bijvoorbeeld een hechting uit een 
hoornvlies halen met alleen een druppeltje. Om 
zoiets te doen, moet je zorgen voor vertrouwen. 
Daarvoor moet je de persoon goed kennen. Als 
het dan lukt, is dat een feestje. Er zit natuurlijk 
ook een serieuze kant aan. Mensen waren vaak 
heel dankbaar als ze na een operatie weer veel 
beter konden zien.’ 

Wat is een keratoconus?
Annemiek Rijneveld: ‘Het hoornvlies is het voor-
ste deel van je oog. Het licht wordt gebroken in 
je oog, eerst door je hoornvlies en dan door je 
lens en vervolgens komt het achter op je netvlies. 
Het hoornvlies is de belangrijkste breker van 
het licht. Normaal is het hoornvlies bijna rond. 
Het loopt een beetje af, maar niet veel. Bij een 

keratoconus is het hoornvlies naar beneden toe 
uitgezakt. Daardoor ligt de kromming niet meer in 
het centrum. Je gaat minder goed zien. Het licht 
wordt niet meer strak gebogen. Je beeld raakt 
vervormd. Je kunt het vergelijken met kijken in 
een lachspiegel. Je ziet een keratoconus niet van 
buitenaf. Om het vast te stellen heb je speciale 
apparatuur nodig.’

Keratoconus bij Downsyndroom
‘Het hoornvlies is ongeveer 0,5 mm dik. Bij men-
sen met Downsyndroom komen dunnere hoorn-
vliezen vaker voor. Een dunner hoornvlies kan 
makkelijker uitzakken. Het hoornvlies bestaat uit 
vijf laagjes. Als het hoornvlies uitzakt, kan er 
een breuk ontstaan in de onderste twee laagjes. 
Daardoor kan er dan vocht vanuit het oog, kamer-
water, in het hoornvlies vloeien. Dat heet een 
hydrops. Dat zie je wel aan de buitenkant. Dat 
ziet er heel eng uit.’

‘Ik zie dit relatief vaak bij mensen met Downsyn-
droom. Als dat gebeurt, dan kun je het hoornvlies 
eigenlijk alleen nog maar helemaal vervangen 
door een transplantaat. Dat maakt het oog heel 
erg kwetsbaar. Want als je er dan een klap tegen 
krijgt, dan gaat het oog kapot. Je moet als  
patiënt dus heel oplettend zijn om dat te voorko-
men. Dat is voor veel mensen met Downsyndroom 
moeilijk. Je kunt wel met speciale beschermings-
brillen werken, maar dat is ook niet voor iedereen 
haalbaar. Eigenlijk zou je dit vóór moeten zijn.’

Onderkenning: hoe eerder, hoe beter
‘Zolang er nog geen scheur is ontstaan in de on-
derste lagen van het hoornvlies, kun je een trans-
plantatie van alleen de bovenste drie lagen doen. 
Er zijn enkele chirurgen in Nederland die deze 
operatie kunnen uitvoeren. Daarna kun je beter 
zien. Je hebt er minder last van en je voorkomt 
zo het scheuren van de onderste twee lagen. Als 
je de keratoconus nóg eerder zou ontdekken – en 
je constateert vervolgens een achteruitgang in de 
tijd – dan kun je ingrijpen met crosslinking. Door 
een bepaalde vitamine in het oog te druppelen in 
combinatie met ultraviolet licht kun je het hoorn-
vlies steviger maken. Dat is vergeleken met een 
transplantatie veel minder ingrijpend.’

Crosslinking en complicaties
Volgens de richtlijn voor de medische begeleiding 
van kinderen met Downsyndroom van de Neder-
landse kinderartsen uit 2011 zou crosslinking bij 
Downsyndroom moeten worden afgeraden. Dat 
was op grond van enkele kleinschalige onderzoe-
ken waaruit zou zijn gebleken dat het vaak tot 
complicaties zou leiden. Hoe zie jij dit?
Annemiek Rijneveld: ‘Dat is niet onze ervaring. 
Niet in Hoorn, maar ook niet in de andere centra. 
Je moet natuurlijk wel goed van tevoren bepalen 
of de desbetreffende patiënt geschikt is voor deze 
ingreep. Zo mag iemand na de operatie niet in 
de ogen wrijven. Dus iemand moet dat kunnen 
begrijpen of de omgeving moet dat kunnen waar-
borgen. Bij een goede selectie van patiënten zijn 
de resultaten zeer bemoedigend. Ik vermoed dat 
er, in de tijd dat die kleinschalige onderzoeken 
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werden gedaan, nog heel weinig ervaring was. En 
dat men ofwel heeft geprobeerd te crosslinken in 
een te laat stadium, ofwel de begeleiding voor en 
na de operatie niet optimaal is geweest.’ 

In de ogen wrijven
‘Als je een keratoconus hebt, dan merk je er vaak 
zelf weinig van. Maar er zijn mensen die er een 
jeukend gevoel van in hun ogen krijgen. Mensen 
zonder verstandelijke beperking vertellen ons dat 
een keratoconus gepaard kan gaan met een heel 
erg geïrriteerd gevoel. Door wrijven wordt de jeuk 
even wat minder, maar kan de keratoconus juist 
erger worden. Wrijven als directe reactie op jeuk 
zie je ook bij mensen met Downsyndroom.’

‘Daarnaast zijn er mensen met Downsyndroom die 
met de duimen rondjes wrijven in de ogen omdat 
dat mooie lichteffecten oplevert. Dat is zelfstimu-
lerend gedrag. We weten niet of dat een oorzaak 
kan zijn van het ontstaan van een keratoconus of 
een gevolg ervan, omdat het toch ooit begonnen 
kan zijn als reactie op een geïrriteerd gevoel. In 
ieder geval is het belangrijk dat iemand in de 
weken na een operatie, of het nu crosslinking of 
transplantatie is, niet in de ogen gaat wrijven. 
Dat moet je goed begeleiden en dat is maatwerk.’

‘Sommige mensen met Downsyndroom kun je dat 
gewoon uitleggen en dan houden zij zich eraan. 
Voor sommigen helpt het om een beschermbril 
op sterkte te dragen, omdat je daardoor niet per 
ongeluk in de ogen gaat wrijven. Soms moet je 
ervoor zorgen dat, als iemand uit narcose komt, 
de handen zijn gefixeerd. Dan kun je daarna uit-
leg geven. In heel uitzonderlijke gevallen moet 

de omgeving er een aantal weken voor zorgen 
dat de persoon niet in de ogen kan wrijven. Maar 
als je door die eerste paar dagen of weken heen 
bent, is het geïrriteerde gevoel weg en dan ver-
valt ook de impuls om te wrijven. Je ziet mensen 
daarna ook vaak veel vrolijker worden, omdat ze 
geen irritatie meer voelen en omdat ze weer beter 
kunnen zien. Dat zie je ook bij mensen zonder 
verstandelijke beperking. Mijn ervaring is dat bij 
mensen met Downsyndroom soms gedragsproble-
men verdwijnen na de operatie, omdat die blijk-
baar ontstaan waren door het gevoel van irritatie 
en het verminderde zicht.’

Hoe vaak komt keratoconus voor bij Downsyndroom? 
‘Studies geven verschillende percentages. Een 
recent Noors onderzoek keek naar alle patiënten 
uit de Noorse Patiënten Registratie. Daarin is 
gedetailleerde informatie opgenomen over ieder-
een die een beroep doet op gespecialiseerde 
gezondheidszorg. Bij degenen met Downsyndroom 
in dit register was bij 5,5% ook een keratoconus 
vastgesteld. Dat was 30 keer zo vaak als in de 
algehele populatie. Mogelijkerwijs komt het nog 
frequenter voor. In de algehele populatie wordt 
keratoconus vaak laat ontdekt. Bij Downsyndroom 
zal dat nog vaker gebeuren, omdat de mensen 
zelf minder goed kunnen aangeven dat ze proble-
men ondervinden met kijken. Mijn eigen klinische 
ervaring is dat keratoconus vaak laat – dus in 
een verder gevorderd stadium – ontdekt wordt bij 
mensen met Downsyndroom.’

‘De meest gebruikte behandeling bij keratoconus 
is het dragen van speciale contactlenzen. Dat 
gaat heel zelden bij mensen met Downsyndroom. 
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Lenzen geven kans op infecties, dus iemand moet 
er heel zorgvuldig mee omgaan. Het in- en uit-
doen van de lenzen is ook lastig. Goed omgaan 
met lenzen is moeilijk om aan te leren en vaak 
niet geschikt. Dan blijft een bril over, maar die 
kan maar een stukje van het probleem oplossen. 
Crosslinking is de eerste behandeling waarbij 
je effectief de progressie van een keratoconus 
vertraagt of zelfs stopzet. Bij Downsyndroom zie 
ik vaak een snelle achteruitgang van een kera-
toconus, maar niet altijd. Daarom moet je het 
proces goed volgen. Je hebt altijd minstens twee 
metingen nodig om te kunnen vaststellen of het 
achteruitgaat. Je moet crosslinking doen voordat 
er een scheurtje ontstaat in de onderste lagen 
van het hoornvlies. Als er eenmaal een hydrops 
is, dan kan het niet meer.’

Op welke leeftijd zou je moeten screenen?
‘Vroeger werd aangenomen dat een keratoconus 
pas na je 18de jaar zou ontstaan. Inmiddels 
weten we dat dat al veel eerder kan starten. Dat 
geldt voor de algehele populatie en gezien hun 
dunnere hoornvlies verwacht ik dat dit bij mensen 
met Downsyndroom nog sterker het geval zal zijn. 
Kinderen met Downsyndroom gaan naar de kin-
derarts. Het lijkt mij belangrijk dat ze standaard 
gezien worden door een oogarts die beschikt over 
een topograaf. Dat is een apparaat waarmee je al 

in een beginstadium een keratoconus kunt aan-
tonen en waarmee je de progressie kunt meten.’

‘We weten niet vanaf welke leeftijd je dat zou 
moeten doen. Misschien zou je wel bij 10 jaar 
een eerste meting moeten doen. En dan één 
keer per jaar. Bij progressie vaker. Misschien is 
10 jaar te vroeg, maar dan zijn ze er maar aan 
gewend. Dan gaan ze er de volgende keer, omdat 
het niet eng is, gewoon achter zitten. Het is niet 
ingrijpend. Je moet je kin in een bakje leggen 
en ergens naar kijken. Je moet even je ogen 
openhouden. Het doet geen pijn. Als je dat een 
beetje speels doet, dan gaat dat bij het overgrote 
merendeel van de kinderen met Downsyndroom 
prima. Als we op die manier er systematisch op 
zouden screenen, dan weet ik zeker dat je de 
aanwezigheid van een keratoconus in een eerder 
stadium kunt vaststellen.’

‘Je kunt een achteruitgang eerder onderkennen 
en eerder behandelen met crosslinking. In de al-
gehele bevolking was het vroeger ondenkbaar dat 
je al met 11 jaar zou behandelen, maar inmiddels 
weten we dat juist die jonge kinderen goed rea-
geren op crosslinking, waardoor je een hoop el-
lende voorkomt. Gezien het aanzienlijk verhoogde 
risico op keratoconus bij Downsyndroom zou er 
veel meer alertheid hiervoor moeten komen.’ ■
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Dossier keratoconus 

Richard kan weer 
beter zien
Richard de Ruiter is 32 jaar. Sinds een jaar woont hij in een eigen appartement in een ge-

bouw met meerdere woningen voor mensen met een verstandelijke beperking. Het bevalt 

hem goed. Richard: ‘Het is hier fijn. Leuke bewoners. Goede vrienden. Ik kende er een paar 

van werk.’ Richards moeder, Elly de Ruiter, vult aan: ‘Ook van vroeger, van school en van 

zwemles.’ Richard: ‘Ik ga zaterdags zwemmen bij Stichting Sport en Spel. Iedere woensdag-

avond ga ik naar de soos.’ Iedereen in het complex heeft een eigen flat, maar er kan geza-

menlijk worden gegeten. Richard: ‘Boven is er een woonkamer. Daar eet ik met de anderen. 

Ik doe ook taken. Dinsdag tafel dekken en vrijdag afruimen.’ Tekst en foto’s: Gert de Graaf
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Elly: ‘Richard droeg altijd al een bril. Toen hij 
17 jaar was, zag mijn dochter dat hij een grote 
waterblaas had op zijn oog. De oogarts in Gorin-
chem constateerde een hydrops en verwees ons 
door naar het Oogziekenhuis in Rotterdam. Daar 
heeft hij in 2016 een hoornvliestransplantatie ge-
kregen in zijn rechteroog. Na die operatie mocht 
hij een paar dagen niet tillen. Na vier dagen ging 
hij al weer naar zijn werk. Hij hield zelf bij wan-
neer hij moest druppelen. Hij had daarvoor een 
belletje geïnstalleerd op zijn telefoon. Richard is 
handig met de telefoon. Hij heeft nooit in zijn 

ogen gewreven, ook niet na de operatie. Er was 
tegen hem gezegd dat hij dat niet moest doen, 
en dan doet hij dat ook niet. De arts kon bij hem 
de hechtingen er ook zonder verdoving uithalen. 
Hij kan zijn ogen heel goed stilhouden.’

Begin 2022 is Richard in het Oogziekenhuis 
ook geopereerd aan staar in het rechteroog. Bij 
staar is de lens, het deel van het oog onder het 
hoornvlies, troebel. Elly: ‘Ik had niet gemerkt 
dat hij last had van de staar. Maar de dag na de 
staaroperatie merkte Richard op dat hij veel beter 
kon zien en beter kon lezen. Hij zei ‘Doe links 
ook maar!’. We hopen dat hij ook ooit een hoorn-
vliestransplantatie krijgt voor het linkeroog.’

Richard heeft een volle werkweek. Op dinsdag, 
woensdag en donderdag gaat hij naar Monta-
packing. Richard: ‘Inpakken, doosjes vouwen, 
stickeren, sorteren van potjes. Leuk werk.’ Elly: 
‘Het is een groot verpakkingsbedrijf hier in de 
regio.’ Richard: ‘Maandag naar Tikkie Verderop.’ 
Dat is een winkel waar mensen met een beper-
king werken. Richard: ‘Leuke mensen. Ik vul de 
bonbons aan en ik maak bestellingslijstjes. Ik 
heb daar een diploma gehaald voor de bonbons.’ 
Richard laat met gepaste trots zijn diploma zien. 
Vrijdag gaat Richard naar Tikkie Anders, een 
lunchroom. Richard: ‘In de keuken werken, de 
vaat inruimen, de lunch uitserveren. De kassa 
doen is het leukste.’ Ook bij zijn werk merkt  
Richard dat hij weer beter kan zien en daar is  
hij blij om. ■

Hoornvliestransplantatie en staaroperatie
Annette Geerards is oogarts bij het Oogzie-
kenhuis in Rotterdam. Zij licht toe: ‘Richard 
is bekend bij ons sinds 2006. Hij heeft drie-
maal een hydrops gehad aan zijn linkeroog 
en eenmaal rechts. Bij een hydrops vloeit 
er kamerwater in het hoornvlies door een 
scheurtje aan de binnenzijde van het hoorn-
vlies. Het is het gevolg van een keratoconus 
waarbij het hoornvlies lokaal is verzwakt. 
Het hoornvlies wordt lokaal tijdelijk troebel 
hierdoor en geneest meestal met blijvende 
littekens. In 2016 heeft Richard een hoorn-
vliestransplantatie gehad met goede contro-
les erna en zonder complicaties. In verband 
met staar heeft hij een staaroperatie gehad 
in januari 2022 met goed resultaat. Hij ziet 
rechts nu 60% met een bril. Links blijft sta-
biel met 5% zicht.’

Zou in de huidige tijd de keratoconus wel-
licht eerder zijn ontdekt en met crosslinking 
zijn behandeld? Annette: ‘Jazeker. Eigenlijk 
krijgen tegenwoordig alle jonge mensen met 
een keratoconus crosslinking. Maar in 2006 
begon die ontwikkeling pas net.’

‘Het is hier  
fijn. Leuke  
bewoners.  

Goede  
vrienden’
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Özge Durusoy is 23 jaar oud. Zij vertelt dat zij werkt bij Stempel. Atelier De Nieuwe  

Stempel is een werkplek van zorgaanbieder Amerpoort in een mbo-schoolgebouw in 

Amersfoort. Wat voor werk doet ze daar? Tekst en foto’s: Gert de Graaf

Özge: ‘Ik maak kaartjes en tassen met stempels. 
Leuk werk.’ Özge heeft goede vriendinnen op de 
werkplek. Maar in de coronaperiode is ze veel 
thuisgebleven. Özge: ‘Leuk als het weer begint.’ 
Ze ziet haar vriendinnen ook af en toe thuis. Dat 
wordt door de ouders georganiseerd. Özges groot-
ste hobby is het kleuren van mandala’s. Ze kiest 
zelf de kleuren. Özge laat mij een verzameling 

mandala’s zien. Familie, vrienden en kennissen 
vinden de mandala’s terecht prachtig. 

Crosslinking
Özges moeder, Kafiye Durusoy, viel het zeven 
jaar geleden op dat Özge niet meer recht naar 
de televisie keek, maar met een gedraaid hoofd 
vanuit haar ooghoeken. De opticien raadde aan 

Dossier keratoconus 

Bij Özge is de  
keratoconus op  
tijd behandeld met  
crosslinking
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Meer kwaliteit van leven door vroegtijdig 
behandelen
Dr. Robert Wisse is oogarts en corneaspecialist 
bij het UMC. Hij vertelt: ‘Crosslinking-behan-
delingen worden uitgevoerd om de achteruit-
gang van een keratoconus te remmen of te 
stoppen. Keratoconus komt meestal aan beide 
ogen voor, maar niet altijd symmetrisch. Bij 
patiënten met Downsyndroom kom ik vaak 
tegen dat één oog veel ernstiger aangedaan 
is. Dat is dan heel duidelijk qua klachten of 
er zijn al littekens ontstaan. Het tweede oog 
is dan nog veel beter en dát is dan heel mooi 
om te behandelen met crosslinking om te 
voorkomen dat dat oog ook zo slecht wordt.’

‘De prognose van een crosslinking is dat het 
in 90% van de gevallen stabiliseert en dat het 
gezichtsvermogen gemiddeld iets beter wordt. 
Wat ik voor patiënten met Downsyndroom heel 
belangrijk vind, is dat zij bij een keratoconus 
vaak minder alternatieven hebben om goed 
te kunnen zien: sclera-lenzen kunnen ze vaak 
niet (zelf) managen en hoornvliestransplan-
taties zijn risicovol. Niet elke patiënt met 
Downsyndroom is geschikt om zo’n transplan-
tatie te ondergaan. Daarom is het zo belang-
rijk dat er aandacht komt voor keratoconus in 
deze groep. Er is zo veel kwaliteit van leven 
te behouden door de keratoconus vroegtijdig 
te behandelen met crosslinking.’

om naar de Downpoli in 
Almere te gaan. Ze konden 

daar snel terecht en Özge kreeg 
een andere bril voorgeschreven 

met daarin een apart leesdeel. Bij de 
jaarlijkse controle werd in 2018 vastgesteld 

dat één van haar ogen niet meer mooi rond was, 
maar ovaal. De oogarts in Almere verwees Özge 
daarom door naar het UMC in Utrecht. In 2018 is 
eerst het ene oog en drie weken later het andere 
oog gelaserd. (crosslinking, zie het interview op 
pagina 40-43).  

Na de operatie ging het prima. Özge moest een 
zonnebril dragen als het licht was buiten, niet 
in de ogen wrijven en af en toe druppelen. Dat 
was geen probleem. Kafiye: ‘Als ik Özge uitleg dat 
ze iets moet doen, of juist niet, dan luistert ze 
goed, en dan houdt ze zich daaraan.’ Özge heeft 
nu een minder sterke bril nodig voor veraf. De 
leesbril is zelfs helemaal niet meer nodig. In de 
praktijk vindt Özge het overigens mooier om he-
lemaal geen bril te dragen – en met de beperkte 
sterkte redt ze het goed zonder. Jaarlijks worden 
haar ogen gecontroleerd. Na de operatie zijn deze 
stabiel gebleven. Kafiye merkt dat Özge nu beter 
ziet, bijvoorbeeld bij het tv-kijken en bij het 
mandala’s kleuren. ■












































