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-  5 november 2022 in  
Capelle aan den IJssel,  
van 11.00 tot 15.30 uur

-  26 november 2022 in  
Beekbergen,  
van 11.00 tot 15.30 uur

Speciale dagen voor 
ouders van een kind 
met Downsyndroom 
van 0 tot 3 jaar

Beide dagen zijn inhoudelijk hetzelfde: kies de datum die  
je uitkomt of de plek waar je het dichtst bij woont.

•  Onderling kennismaken en ervaringen uitwisselen
•  Workshop door een gespecialiseerde kinderarts over praktische 

medische aspecten zoals verkoudheid, gehoor, huid 
• Workshop over Early Intervention en Kleine Stapjes

Voor: ouders met een kind met Downsyndroom tussen 0 en 3 jaar
Kosten: € 25 per persoon, inclusief lekkere lunch

Geef je op via info@downsyndroom.nl of bel 0522 281337 
voor meer info. 

Op het programma:



Down+Up 139 • 3 

Upbeat

G
e

sl
a

a
g

d
! 

Brecht op haar gala, nadat zij 
haar diploma op het reguliere 
VMBO B heeft gehaald.

Djenna heeft haar diploma van 
VSO De Bodde.

Marissa, 18 jaar, kreeg op 2 juli 
haar diploma van het VSO.

Quentin is geslaagd voor het 
Praktijkonderwijs, Pantarijn in 
Wageningen.

Rixt heeft haar diploma!

Roan, 19 jaar, haalde zijn  
diploma op het Linie College in 
Den Helder.
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Emma gaat mee  

in de flow 

De eerste maanden van haar leven 
ontwikkelde Emma Doornbos zich 
voorspoedig. Maar toen kreeg ze het 
syndroom van West. Bij Emma is dit niet 
overgegaan en ze heeft nog steeds een 
moeilijk instelbare epilepsie. Haar moeder 
Margriet Doornbos vertelt haar verhaal. 
Het is cruciaal dat ouders en begeleiders 
de wereld voor Emma – inmiddels 21 
jaar – voorspelbaar maken.

Special Olympics

Dit keer een mini-special over de Special 
Olympics, die van 10 tot en met 12 juni 
werden gehouden in Twente. Een interview 
met hockeyer Tijmen Haagsman (27 jaar) en 
zijn moeder, Lieke Koets. Verder bijdragen 
van tien sporters over tien verschillende 
sporten waaraan zij meededen. En een 
bijdrage vanuit de organisatie en De 
Twentse Zorgcentra.

40

Slaapapneu

Slaapapneu is een ernstig en onderschat 
probleem; zeker bij mensen met 
Downsyndroom, daarom dit drieluik. Een 
verhaal van twee ervaringsdeskundigen, 
Jessica en haar moeder Marleen Leyenaar. 
En de visie van AVG-arts Annelies Smits, 
verbonden aan SEIN, het expertisecentrum 
voor epilepsie en slaapgeneeskunde, in 
Zwolle, en betrokken bij de behandeling van 
Jessica. En tot slot een wetenschappelijke 
update door Tonnie Coppus, naar aanleiding 
van recent onderzoek.

Dit ontwerp wordt u  
aangeboden door:

10

32

Op de omslag staat Jenthe van Asselt, fotograaf Fens Foto’s.
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Regina Lamberts, directeur SDS
reginalamberts@downsyndroom.nl

Tot hier… en verder

Bij mij in de buurt hebben mensen een kampeerbusje en daarop staat 

‘Tot hier… en verder’. Ik vind dat een mooie uitdrukking. Het deed me 

denken aan een gesprek van een tijdje geleden. 

Een moeder van een kind met Downsyndroom dacht bij de ontwikke-

ling van haar zoon altijd: ‘Het komt wel.’ Maar nu bleek dat het eigen-

lijk niet kwam. Tenminste niet zoals moeder zich had voorgesteld. Ze 

maakte zich wat zorgen, was ze niet te laat om hem nu te gaan on-

dersteunen? Natuurlijk is vroege stimulering goed voor een kindje met 

Downsyndroom. Maar er kunnen vele redenen zijn waarom dat niet is 

gebeurd of waardoor het jou niet is gelukt. Dan is het goed te weten 

dat stimuleren op elke leeftijd zin heeft. Dus het beste advies voor 

deze moeder was: ‘Je bent tot hier gekomen, en nu ga je verder. En je 

kunt het vanaf nu anders doen. Op eigen kracht of met hulp.’ 

In de ideale wereld geven we iedereen voldoende aandacht, weten we 

precies wat te doen. Het dagelijkse leven gooit vaak onze plannen in 

de war. Het is goed om af en toe te kijken waar je nu staat. Wat gaat 

goed, wat gaat minder? En dan ga je verder. Je kunt kijken of je extra 

hulp nodig hebt, je kunt je zelf verdiepen in andere mogelijkheden. 

Maar je kunt altijd verder. Ik vind dat een fijne positieve gedachte. 

‘…En verder’ is ook een zinvolle gedachte. Want er zijn leerlingen 

die op hun tiende opeens woordjes leren lezen. Er zijn twintigers die 

doorkrijgen hoe je zelf een boodschap kunt doen. Er zijn 8-jarigen die 

toch nog zindelijk worden. Vaak gaat dat niet vanzelf, het lukt omdat 

de omgeving enorm heeft geholpen, met heel veel herhaling en heel 

veel geduld. En ook als de stapjes veel kleiner moeten, het perspec-

tief voor de toekomst totaal anders wordt, ook dan geldt  

‘Tot hier... en verder’.

In deze Down+Up vinden jullie weer veel verschillende verhalen. Tygo 

schrijft zelf over zijn fietstocht op de Alpe d’Huez. We hebben een 

verhaal over buurtgezinnen en over een zorgboerderij. Heel infor-

matief en belangrijk zijn de artikelen over slaapapneu. Steeds meer 

onderzoek laat zien dat slaapapneu een veelvoorkomend probleem is 

bij kinderen en volwassenen met Downsyndroom. Het is belangrijk om 

hier kennis van te nemen. Bij slaapapneu zijn er tijdens de slaap veel 

momenten waarop de adem stopt. Daardoor krijg je te weinig zuurstof 

en slaap je niet meer goed door. De volgende dag ben je niet uitge-

rust. Op de lange duur, ga je steeds minder functioneren. De mensen 

zelf vertellen je niet dat ze slaapapneu hebben. De omgeving moet 

hier alert op zijn. We bieden in deze Down+Up een ervaringsverhaal 

en de visie van twee deskundigen over dit onderwerp.

Ten slotte nog een vraag. Heb je een onderwerp waar je graag meer 

over zou weten? Of een onderwerp dat je wat onderbelicht vindt? Of 

heb je een verhaal dat je wel zou willen delen omdat je hoopt dat an-

deren er wat aan hebben? Wil je ons dan bellen of mailen? We maken 

graag een Down+Up waar jij op zit 

te wachten. 

Deadline volgend nummer is 1 oktober 2022
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Grote Samenspeeldag

Op zondag 26 juni 2022 was De Grote Samenspeeldag bij Fort de Batterijen. Het was een onvergetelijke dag 
waarbij kinderen met en zonder handicap elkaar ontmoetten, van elkaar leerden en vooral: met elkaar speel-
den. De Samenspeeldag biedt zowel aan kinderen als hun ouders een leuke, uitdagende dag. Het doel is een 
inclusieve wereld waarin alle kinderen met elkaar spelen. 

Lang niet alle speeltuinen zijn toegankelijk voor iedereen. Stichting het Gehandicapte Kind 
heeft daarom de Speeltuinbende opgericht. Deze club zet zich ervoor in dat álle kinderen 
samen kunnen spelen. Helaas zijn er te vaak kinderen die niet mee kunnen spelen, bijvoor-
beeld omdat ze een beperking hebben. Meer informatie over inclusieve speeltuinen:  
https://www.speeltuinbende.nl/

NIPT wordt gratis

In het regeerakkoord is opgenomen dat de NIPT voor 
zwangeren gratis wordt. Nu betalen zwangeren nog 
€ 175. Inmiddels heeft minister Ernst Kuipers een brief 
naar de Tweede Kamer gestuurd over het voornemen om 
de NIPT vanaf 2023 gratis aan te bieden.

In België is de NIPT al ruim vijf jaar gratis. In België is 
het systeem anders dan in Nederland: in België kun je 
de NIPT bij commerciële centra voor Medische Genetica 
laten uitvoeren of bij het ziekenhuis. 

Silke Brants en Heidi Mertes hebben in een opiniestuk 
hun zorgen over het systeem in België gedeeld: ‘Laten 
we helder zijn: de NIPT is zeker een meerwaarde in de 
prenatale gezondheidszorg en de terugbetaling zorgt 
voor maatschappelijke gelijkheid. De manier waarop de 
NIPT geïntroduceerd werd, is echter allesbehalve een 
schoolvoorbeeld.’

De tekortkomingen die genoemd worden: 
•  De NIPT kan steeds meer aandoeningen opsporen, wie 

gaat hier grenzen aan stellen?
•  Meer opsporen betekent moeilijkere counseling. Moei-

lijker voor patiënten om te bevatten, maar ook moei-
lijker voor gezondheidszorgprofessionals om te geven. 

•  Hoewel genetische counseling een expertise op zich 
is, worden professionals niet getraind in het geven van 
counseling.

•  Ouders moeten begrijpen hoe goed de test is om deze 
aandoeningen op te sporen. De NIPT geeft zeker geen 
100% zekerheid. 

•  Te vaak nog geven vrouwen aan dat ze de NIPT zagen 
als een standaard behandeling tijdens de zwanger-
schap en niet als een eigen actieve beslissing.

•  Adequate counseling moet leiden tot weloverwogen, 
geïnformeerde keuzes van ouders. 

•  Door gebrek aan goede informatie vanuit de overheid 
informeren vrouwen elkaar via allerlei fora, sociale 
media en websites over wat de test precies opspoort, 
wat een positief of een negatief test resultaat precies 
betekent, en krijgen ze tegenstrijdige informatie. 

Wat kunnen wij hiervan leren?
Brants en Mertes benadrukken dat iedereen goed  
geïnformeerd moet worden. We zijn het eens met de 
belangrijke eis dat mensen een geïnformeerde keuze 
moeten kunnen maken. Een eigen bijdrage was voor ons 
altijd belangrijk, het is immers een instrument om te 
voorkomen dat mensen het als standaard onderzoek zien. 
Nu de NIPT ook in Nederland gratis wordt, is het extra 
belangrijk om aandacht te vragen voor de zogenoemde 
routinisering. De NIPT is een eigen keuze, je hoeft hem 
niet te doen. De informatie moet goed en neutraal zijn. 
Gelukkig is de SDS al jaren betrokken bij de brochures 
die het RIVM voor de overheid maakt. Wij letten hier 
speciaal op de aard van de informatie en de toon van 
schrijven. 

Acties
We zijn bezig om binnen de vakbladen van verloskundi-
gen en gynaecologen artikelen geplaatst te krijgen over 
het leven met Downsyndroom. Samen met enkele ouders 
denken we na over de manier waarop we meer mensen 
kunnen informeren. En we sluiten ons van harte aan bij 
de actie van Upside Down, zij sturen alle verloskundigen 
Touchdown 2. Wordt vervolgd. 

Zie voor het hele artikel: https://
www.knack.be/opinie/het-rapport-
van-5-jaar-nipt-is-belgie-de-beste-
van-de-klas/

(Zie ook pagina 65)
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Certificering  

ontwikkelingstraject  

Parc Spelderholt

Voor jongeren met een verstandelijke beperking 
zijn er amper mogelijkheden om na het verlaten 
van het voortgezet (speciaal) onderwijs verder te 
leren. Het eind 2019 afgeronde wetenschappelijk 
onderzoek ‘Perspectief op ontwikkeling’ onder jon-
geren die een ontwikkelingstraject op Parc Spel-
derholt gevolgd hebben, wijst uit dat zij na hun 
achttiende levensjaar nog wel degelijk leerbaar 
zijn én dat verdere scholing bijdraagt aan de kwa-
liteit van leven. Zie ook Down+Up nr. 134.

Een logische vervolgstap op deze uitkomsten was 
voor Parc Spelderholt om een certificeringstraject 
aan te gaan, met als doel na afronding van het 
vierjarig ontwikkelingstraject een erkend diplo-
ma te kunnen overhandigen aan de jongeren. De 
Stichting Examenkamer heeft als onafhankelijke 
accreditatie-instelling de bij Parc Spelderholt 
afgenomen examens, toetsen en beoordelingen 
getoetst. Dit heeft geresulteerd in het ontvangen 
van het keurmerk en daarmee de certificering, zo-
dat de kwaliteit van het Parc Spelderholt-diploma 
is gewaarborgd conform de norm voor examens en 
exameninstellingen. SDS feliciteert Parc Spelder-
holt met deze erkenning. 

16e-eeuws skelet van vrouw 

met mogelijk Downsyndroom

Onder straatstenen is bij graafwerkzaamheden in 
Oud-Beijerland een rij eeuwenoude graven (1575-1600) 
ontdekt. De enige nog in complete staat verkerende 
grafkist is in opdracht van de gemeente verder onder-
zocht. Een student van Universiteit Leiden, die zich 
specialiseert in onderzoek naar menselijke botresten, 
heeft het skelet uit de klei opgegraven en de kistinhoud 
gezeefd. De overblijfselen blijken van een circa 50-jarige 
vrouw van 1,55 tot 1,65 meter die door artrose moeilijk 
liep. Archeoloog Jeroen Ras: ‘Ook liep ze wat krom door 
een gebogen ruggenwervel.’

Een opvallende ontdekking is dat haar schedel nooit 
is dichtgegroeid. ‘Dat heet metopisme. Het interessan-
te is dat dat over het algemeen in verband gebracht 
wordt met het Downsyndroom. Of dat in dit geval zo 
is, moet nader onderzoek uitwijzen. Als het inderdaad 
om Downsyndroom gaat, dan is het sowieso een skelet 
van nationaal belang. Uit de 16e eeuw hebben we dat 
nauwelijks. En dan ook nog eens zo goed onderzocht en 
compleet. En misschien zegt het ook iets over hoe er 
in die tijd tegen mensen met dat syndroom aangekeken 
werd.’

Het onderzoek naar het skelet is nog niet af. Zo volgt 
er nog gezichtsreconstructie. ‘Maar dan moeten we eerst 
vaststellen of we met het Downsyndroom te maken 
hebben of niet. Dat kan alleen door DNA-onderzoek. We 
hebben DNA veiliggesteld. Hopelijk komt er ook geld 
beschikbaar voor onderzoek.’

Grotendeels overgenomen van AD digitaal, Jasper van 
Everdingen, 11 juli 2022.

PRIDE onderzoek

Het onderzoek van de Universiteit van Utrecht naar 
de effectiviteit van het covidvaccin bij volwassenen 
met Downsyndroom heeft een eerste wetenschappe-
lijk artikel opgeleverd. 

De conclusie van het artikel is dat volwassenen met 
Downsyndroom minder antilichamen hebben na de 
vaccinatie dan de algemene bevolking. Bij oudere 
volwassenen met Downsyndroom (vanaf 40 jaar) 
was dit nog duidelijker. Deze groep is, in combina-
tie met de hoogste sterftecijfers, bijzonder kwets-
baar. Een derde of vroege boostervaccinatie moet 
worden overwogen bij alle volwassenen met DS, 
gezien hun risico op ernstige ziekte na SARS-CoV-2 
infectie.

Voor meer informatie en een 
link naar het volledige artikel: 
https://www.downsyndroom.nl/
veelgesteldevragen/het-coronavi-
rus-en-downsyndroom/

Kunstenaar met  

Downsyndroom op  

kunstbeurs Unfair

Van 15 tot en met 17 juli was de kunstbeurs Unfair in 
Amsterdam. Bruin Parry had hier ook werk hangen. Heel 
soms hangen er op een ‘reguliere’ kunstbeurs in Nederland 
meerdere werken van een kunstenaar met een verstande-
lijke beperking. Zelf heeft Bruin Parry een hekel aan dat 
woord, net als aan het label ‘Down’, dat hij te beperkend 
vindt. Bruin spreekt liever van een ‘mental superpower’.

Alle kunst waarmee Bruin exposeerde op Unfair, heeft het 
thema Bassie en Adriaan. Van een grote rood-witte poort 
die hij maakte samen met kunstenaar Lucas Hendrix tot 
een collectie truien met onder meer tekeningen van  
robotje Robin erop. 
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Dreamnights 
 

10 juni waren er weer een aantal leuke Dreamnights. Vele 

bezoekers hebben genoten van de dieren en festiviteiten 

bij Burgers’ Zoo en Dierenpark Amersfoort. Fotografen Mary 

Kouwenhoven en David de Graaf hebben tijdens de Dream-

nights de foto’s gemaakt. En we hebben leuke foto’s van 

ouders gekregen.
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Een dagje mee  
op de Special 
Olympics
Van 10 tot en met 12 juni waren er de Special Olympics in Twente. Op zaterdag 11 juni 

liep ik een dag mee met Tijmen Haagsman (27 jaar). Bij het hockeytoernooi in Hengelo  

en aansluitend bij de gezondheidscheck bij het Healthy Athletes programma in Enschede. 

Na afloop interviewde ik Tijmen en zijn moeder, Lieke Koets. Tekst en foto’s: Gert de Graaf.

Tijmen vertelt: ‘Ik vond de opening leuk, met al 
die sporters. Ik werd vrolijk van de muziek. Ik 
vond het gezellig met mijn team. We hadden heel 
veel lol. We maakten leuke grapjes. Begeleider 
Dennis was grappig, maar deed ook een beetje 
raar. Hij deed alsof hij een schaap is. Hij is geen 
schaap.’ Tijmen haalt de medaille erbij: ‘Het spor-
ten ging heel goed. We zijn tweede geworden. 
Kijk, een zilveren plak. Er was een groot feest, na 
afloop op de hockeyclub. Ik heb daar gedanst.’ 

Hoe vond je de gezondheidscheck?
Tijmen: ‘Nou leuk. Leuke dingen gedaan. Dat ging 
ook heel goed. De eerste dag heb ik een gesprek 
gehad over daten. Dat klonk een beetje roman-
tisch. Met zijn tweetjes naar de film gaan. Trou-
wen. Ik heb goede vrienden en vriendinnen. Ik 
heb geen verkering. Het allerleukste van de 

gezondheidscheck was het insmeren met de 
zonne brandcrème. Mijn gezicht werd helemaal 
zwart op de film.’ 
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Hoe was je gezondheid?
‘Ik ben heel gezond. Mijn oren zijn goed. Mijn 
voeten prima. Conditie goed. Ik eet gezond. Ik 
hockey en doe skiën met wintersport in Oosten-
rijk. Ik fiets naar mijn werk. Ik dans als hobby. Ik 
ben ook DJ. Ik luister veel naar muziek. Ik vind 
veel muziekstijlen leuk. Het maakt me niks uit 
of het nu klassiek is of pop, rock, soul, dance of 
reggae. Ook klassiek, dat raakt me.’ 

Lieke, hoe vond jij de Special Olympics? 
‘Het is een heel groot evenement. Er komen rond 
de 2.500 sporters op af. Het is leuk om die alle-
maal te zien bij de opening. Bij de toernooien 
zelf zie je alleen de sporters uit je eigen tak van 
sport, in ons geval zo’n 250 hockeyers. De sfeer 
is goed. Je komt mensen tegen die je weer kent 
van andere gelegenheden, bijvoorbeeld van het 
zeilweekend. Soms heb je die een paar jaar niet 
gezien. Je overnacht in tenten in het Olympisch 
Dorp, ook heel gezellig.’

En de gezondheidscheck?
‘Ik vind het idee heel goed. Bij het programma 
Healthy Athletes kunnen de deelnemers aan de 
Special Olympics allerlei gezondheidsaspecten la-
ten nakijken. Ik heb begrepen dat ze bij dat pro-
gramma regelmatig gezondheidsproblemen ont-
dekken die nog niet al bekend waren. Ik vraag me 
wel af of de groep die hier komt, dit het meeste 
nodig heeft. Bij Tijmen is er in ieder geval niets 
nieuws ontdekt, maar we laten zijn gezondheid 
sowieso goed in de gaten houden. Ze doen het 
hier wel op een heel leuke manier. De vrijwilligers 
zoeken echt contact met de sporters. Ze zijn  
aardig en leggen alles goed uit.’ ■
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Sporters in  
actie op de  
Special Olympics
Een oproep op Facebook leverde veel reacties op van deelnemers aan de Special 

Olympics. Uit wel tien verschillende takken van sport. Foto’s: Emiel Muijderman,  

Bert Sanders, Eddy Boerman, Richard Steggink, Patrucia van de Laar, Gert de Graaf,  

Marieke van den Hoogen, Carla de Jong, Margie Korsten, Juliette Wenisch en  

Marleen Leyenaar. 
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Voetballen
Voor Tren Arts (12 jaar) was het zijn eerste  
Special Olympics. Met het Voetbal+-team van 
Woezik uit Wijchen. Tren: ‘Superleuk. Volgende 
keer wil ik weer mee!’ 

Moeder Marieke van den Hoogen: ‘Wij vonden het 
fantastisch georganiseerd. Op alle fronten. Ons 
voetbalteam logeerde in het Olympisch Dorp, met 
de trainers en coach. Alle deelnemers beleefden 
zoveel plezier aan het sporten. De kreet ‘Altijd 
een winnaar’ is zeker waar!’

‘Altijd een 
winnaar’

Golfen
Lotte Janssen (20 jaar): ‘Het stadion was leuk. 
Mooie medaille. Pizza salami gegeten. Met papa 
Ron gegolfd. Leuk!’ 

Moeder Carla de Jong: ‘In 2016 was er een Olym-
pisch Dorp in Scheveningen. Daar stond Raak!, 
een vereniging om jongeren enthousiast te maken 
voor golfen. Lotte stond leuk te slaan. Iemand 
van Raak! zei dat ze lid kon worden. Zo is Lotte 
aan het golfen gegaan. Wij ondertussen ook.  
Fijne sport, niet te intensief en lekker buiten. 
Ook nog leuk: Lotte is ingeloot om volgend jaar 
mee te doen aan de World Games in Berlijn!  
Lotte heeft met veel plezier meegedaan aan de  
Special Olympics. De groep G-golfers is niet 
groot. Ze geniet ervan om de haar bekende men-
sen te ontmoeten. Lotte is laatste geworden in 
haar categorie, maar dat maakt niet uit. Ze is erg 
trots op haar medaille.’ 

‘Lotte is erg 
trots op haar 

medaille’
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Turnen
Kyara Korsten (12 jaar): ‘Het allerleukste was sa-
men zijn allemaal en lopen stadion met muziek. 
Superblij met medailles. Ik laten zien kinderen 
mij klas, zij ook trots, ik ook.’ 

Moeder Margie Korsten: ‘Kyara heeft naast 
Downsyndroom een klompvoetje en afwijkingen 
in de beenstand. Onze toenmalige ergotherapeut 
heeft de Special Gym-vereniging opgericht.  
Kyara is daar jaren geleden begonnen met turnen. 
Dit jaar kon Kyara voor het eerst meedoen aan 
de Special Olympics. Het was hard trainen om 
alle oefeningen uit haar hoofd te leren. Ze vond 
het spannend. Kyara heeft enorm genoten van 
de feestelijke openingsceremonie op vrijdag. Ze 
vond het dansen en de polonaise het hoogtepunt, 
en genoot van alle aanmoedigingen bij de wed-
strijden. Wat een enthousiasme en fijne sfeer! 
Je ziet de sporters groeien. Bij de prijsuitreiking 
op zondag werd iedere sporter in het zonnetje 
gezet. Kyara had vier zilveren medailles, voor 
balk, vloer, brug en allround. En een vierde plaats 
voor sprong. Ze was zo trots dat ze moest huilen 
van geluk. Door haar deelname aan de Special 
Olympics heeft Kyara zoveel meer zelfvertrouwen 
gekregen. Ze wil nog harder trainen voor de  
volgende editie.’ 

‘Kyara wil 
nog harder 

trainen voor 
de volgende 

editie’
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Zwemmen
Lola de Vries (17 jaar) kwam uit op de rugslag en 
de vrije slag, met haar zwemteam van De Klup 
uit Deventer. Lola: ‘Ik was bij de Special Olympics 
mee zwemmen. Ik kreeg twee medailles. Mijn 
ouders en mijn zusje kwamen kijken en zwaaien. 
De opening was cool, ook Jannes was er in de 
feesttent.’

Moeder Juliette Wenisch: ‘Alles was perfect gere-
geld. Ook voor ons ouders was het een feest om 
als toeschouwer mee te mogen doen. De opening 
was goed georganiseerd, met als klapper Mark 
Tuitert die het olympisch vuur het Fanny Blan-
kers-Koen Stadion inbracht, onder luide sirenes 
van de politie. Indrukwekkend. Het allermooiste 
was dat de deelnemers zoveel plezier beleefden 
aan het gezamenlijk sporten.’

Paardrijden
Marleen Leyenaar, moeder van Jessica (27 jaar), 
vertelt: ‘Jessica heeft brons gewonnen in de 
B1-categorie. Dat is een prachtige prestatie.  
Wij zijn superblij dat dit zo goed is verlopen, en 
natuurlijk heel trots! Jessica rijdt met paardrij-
vereniging ’De Samenhang’ bij Stal Dijkman in 
Wijdenes. Dit jaar hebben er tien ruiters meege-
daan.’ En wat vond Jessica van de Special Olym-
pics? Jessica steekt haar duim op.

‘We zijn  
superblij en 

natuurlijk 
heel trots!’‘Het allermooiste  

was het plezier van 
de deelnemers!’
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Dansen
Tessel Kersten (27 jaar) danst al vijftien jaar bij 
Downpower, een dansgroep van Stardance uit 
Houten. Moeder Karla de Heus: ‘Downpower heeft 
al veel prijzen gewonnen. De twee leraren, Lolkje 
en Daphne, leiden de groep met veel passie. Bij 
de Special Olympics heeft Tessel met haar solo 
brons gewonnen en met haar team goud. Wat het 
meest indruk maakte, was de openingsceremonie. 
Daar waren zoveel mensen bijeen met zoveel 
plezier. Voor Tessel was dat haar solo waar ze zo 
hard op geoefend had.’

En wat vond Tessel van de Special Olympics?  
‘Supergaaf dat ik heb meegedaan.’

‘Zoveel  
mensen  

bijeen met 
zoveel  

plezier!’

Handbal
Julia Jonkman (17 jaar): ‘Het was leuk. De wed-
strijden waren leuk. We gingen winnen. We waren 
ook op tv. De opening was ook wel leuk, maar 
minder was dat het ging regenen.’ 

Moeder Agnes Schutte: ‘Het regende gelukkig 
maar even. Als ouder was het mooi om te zien 
hoe enthousiast iedereen is. De saamhorigheid 
en de inzet zijn groot. Ze gunnen elkaar de bal 
en teams willen elkaar onderling ook helpen. Zo 
speelden er van het ene team een paar mee in 
het andere. Een hele mooie belevenis! De compli-
menten voor de teamcoaches.’

‘De saam-
horigheid en 
de inzet zijn 

groot’
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Atletiek
Bram Kikkert (16 jaar) is atleet. Moeder Jolanda 
Schonewille vertelt: ‘Bram heeft genoten. Op de 
100 meter haalde hij brons, bij kogelstoten zilver 
en op de 200 meter werd hij vierde. Nu traint hij 
voor de 400 en de 800 meter.’ 

‘Bram traint 
voor de 400 

en de 800 
meter’

Hockey
Sam Jelsma (29 jaar) deed dit jaar voor de derde 
keer mee aan de Special Olympics met zijn  
hockeyclub Myra uit Amstelveen. Sam: ‘We  
hebben goed gespeeld. In mijn eigen vaste team 
zijn we goed op elkaar ingespeeld. Voor de  
Special Olympics speelden we met spelers uit  
drie verschillende teams van onze club. Dat was 
wel moeilijk. Maar het was heel erg leuk.’

Moeder Anne Jacobse: ‘Het was een geweldig 
weekend. Ik ben altijd weer onder de indruk van 
‘Special Olympics in cijfers’. Dit jaar waren er in 
Twente 2.364 sporters, 789 coaches en 2.843 
vrijwilligers actief. Het blijft bijzonder hoeveel 
mensen zich hier voor inzetten. Zonder al die 
vrijwilligers kan dit niet. De volgende Special 
Olympics zijn in 2024 in de regio Breda-Tilburg. 
Als het even kan, zijn we weer van de partij!’

2.364  
sporters,  

789 coaches 
en 2.843  

vrijwilligers



18 • Down+Up 139

Basketbal
Vrijdagavond was de opening van de Special 
Olympics in het Fanny Blankers-Koen Stadion in 
Hengelo. Rinske Jaspers Faijer (18 jaar): ‘Ik vond 
het heel spannend voordat ik het stadion inging. 
Ik keek rond, ik zag heel veel mensen en ook mijn 
familie. Ik was beroemd. We hebben gefeest en in 
de polonaise gelopen. Ik vond het supergaaf.’ 

Over het basketbaltoernooi van zaterdag: ‘Eerst 
had ik spanning, vooral in mijn buik. Heb beetje 
water gedronken en toen ging ik knallen. Het was 
superleuk. Ik was wel moe en bekaf.’ 

Ouders Natasja en Frederik Jaspers Faijer: ‘We 
hebben volop genoten, niet alleen van het 
toernooi zelf, maar van het afgelopen half jaar. 
Rinske was gevraagd om ambassadrice van de 
gemeente Twenterand te zijn. Dat betekent foto-
shoot, opname van de videoclip ‘Altijd een win-
naar’ en heel veel posters rondbrengen. En ja, 
dan zeggen ‘Ik ben een beroemdheid’. Hoe mooi is 
dat. We hebben vier kinderen en ze sporten alle-
maal. We zijn elke zaterdag op pad om ze aan te 
moedigen. Nu was het de tijd om Rinske en haar 
team toe te juichen. Niet alleen de familie, maar 
onder anderen ook haar begeleider van Parc Spel-
derholt en de oud-directeur van haar basisschool 
waren aanwezig. We zijn trots op Rinske, zoals we 
op al onze kinderen zijn. Het is mooi om te zien 
dat Rinske, in de basis een beetje lui – of beter 
economisch – aangelegd, megafanatiek kan zijn. 
Tja, van wie zou ze dat hebben?’ ■

‘Rinske is een 
beroemdheid’

Voor de videoclip ‘Altijd een win-
naar’: https://m.youtube.com/ 
watch?v=MceOjhOt76w 

Sfeerverslag en filmpje door de  
basketbalvereniging Peatminers:  
https://www.peatminers.nl/ 
uncategorized/bronzen- 
medaille-voor-peatminers- 
tijdens-special-olympics/ 
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Toen De Twentse Zorgcentra werd gevraagd om een bijdrage te leveren aan de organisatie van 

de Special Olympics, was er geen moment twijfel. Want deze Spelen zijn zoveel meer dan  

een weekend samen sporten. Projectleider Elise Lingbeek en relatiemanager Sandra Abbink 

vertellen hoe dat ging. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Elise Lingbeek en Special Olympics.

Elise Lingbeek: ‘Ik werk nu vier jaar bij de afde-
ling Communicatie van De Twentse Zorgcentra, de 
grootste aanbieder van zorg- en dienstverlening 
in Twente, met zo’n 2.000 cliënten met een ver-
standelijke beperking. We bieden wonen en/of 
dagbesteding, maar bijvoorbeeld ook ondersteu-
ning aan huis of op school. We willen ‘jouw leven 
samen ondersteunen, dichtbij en deskundig’. Ik 
ben als projectleider betrokken bij de Special 
Olympics.’ 
 
Sandra Abbink: ‘Ik ben relatiemanager bij De 
Twentse Zorgcentra. De Special Olympics is een 
groot project. Vanuit mijn rol is het belangrijk om 
verbindingen te leggen. Samen met een collega 
van de afdeling Recreatie, Gijs Braakhuis, hebben 
we allerlei activiteiten georganiseerd.’
 

‘Er hoort  
zoveel meer 

bij dan alleen 
sporten’

 
Iedereen is een winnaar
Sandra: ‘De Special Olympics is een hartstikke 
belangrijk gebeuren. Het is gericht op bewegen, 
maar ook op vitaliteit en op hoe je je leven in-
richt. Er hoort zoveel meer bij dan alleen sporten. 
Er zit een sociale kant aan. Inclusie. Het is een 
training naar meer zelfstandigheid. Je kunt zoveel 
halen uit sport en samenspel.’ 
 
Elise: ‘Het is een prachtig evenement. De slogan 
is ‘Iedereen is een winnaar’. Dat is heel mooi. 

Special Olympics –  
De Twentse Zorg-
centra doet mee!
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Iedereen mag shinen. Vanuit De Twentse Zorgcen-
tra willen we erbij betrokken zijn, niet alleen tij-
dens het gebeuren, maar ook daarna. We hebben 
de Special Olympics onder de aandacht gebracht 
bij onze cliënten. We hebben randactiviteiten 
georganiseerd. Onze insteek daarbij is vitaliteit 
en levensgeluk. Zo hebben we een sport- en spel-
spektakel georganiseerd voor mensen met een 
verstandelijke beperking die niet meededen aan 
de toernooien.’ 

Sandra: ‘Dat was met name gericht op mensen 
met meervoudige beperkingen. Voor hen is sport 
en spel ook belangrijk. Ze kunnen daar veel 
plezier aan beleven. Er was ook een stukje voor-
lichting bij. Hoe kun je met huis-, tuin- en keu-
kenmiddelen mensen stimuleren tot bewegen of 
iemand juist helpen om tot rust te komen?  
Het was heel praktisch.’
 

‘Iedereen 
mag shinen’

Beleving
Sandra: ‘Met die aanvullende evenementen konden 
we de mensen voorbereiden. Je kunt een briefje 
sturen aan je cliënten waarin je de Spelen aan-
kondigt, maar dat gaat natuurlijk niet helpen. Wat 
wel werkt, is bijvoorbeeld dat we op elke locatie 
van De Twentse Zorgcentra een wandel-tweedaag-
se hebben georganiseerd, helemaal in stijl met 
Special Olympics-vlaggen en fakkels als ‘olympi-
sche vlammen’. Je neemt de mensen mee in de 
beleving.’ 

Elise: ‘De cliënten vonden die tweedaagse heel 
mooi. Ze willen het volgend jaar weer doen.’  
Sandra: ‘De professionals in onze organisatie 
voelden zich ook erg betrokken. Bij de opening 
heb ik veel collega’s gezien. Die vonden het zo 
belangrijk om dit samen met de cliënten te doen. 
Dat is ook het gevoel dat je wil overbrengen.’

‘Mensen 
meenemen in 

de beleving’
 
Opening
Sandra: ‘Bij de openingsceremonie was er een 
optreden van drumband Rintintin van De Twentse 
Zorgcentra. Dat zijn allemaal mensen met een 
verstandelijke beperking. De bedoeling was dat ze 
zouden optreden voor het podium. Maar ze klom-
men allemaal op het podium en pakten de hele 
vloer. Ze zweepten het publiek op. Ze namen echt 
alle ruimte. En het bijzondere is dat dat gewoon 
kon. Dat red je natuurlijk bij geen enkel ander 
officieel evenement.’
 
Gezondheidschecks
Elise: ‘Met name mensen met Downsyndroom heb-
ben vaak gezondheidsproblemen. Daar is bij het 
programma Healthy Athletes veel aandacht voor.’ 
Sandra: ‘Er was een jonge man die vaak met zijn 
hoofd tegen de muur bonkt. Zijn oren zijn daar 
bekeken. Hij bleek drie potloodpunten in zijn oor 
te hebben. Dat moet pijnlijk zijn, maar hij kan 
het niet vertellen. Het kan een reden voor het 
bonken zijn. Als je dat weet, dan verandert dat  
de hele beeldvorming rondom deze man.’ 

Legacy
Sandra: ‘We hebben contact gezocht met partners 
in de regio. We hebben bijvoorbeeld gepartici-
peerd in een basketbaltoernooi van een ZML-
school en een andere zorgaanbieder. Bij de Special 
Olympics is het de bedoeling dat het niet ophoudt 
na het evenement. Je werkt aan een legacy. We 
gaan de komende jaren samen met scholen en de 
GGD proberen de gewone sportclubs in de wijk 
meer toegankelijk te maken voor mensen met een 
verstandelijke beperking. We hebben binnen onze 
organisatie een paar leefstijlcoaches. Die blijven 
ook betrokken. We willen een gezonde leefstijl 
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nog meer een onderdeel maken van het dagelijkse 
functioneren.’
 
Sandra: ‘Ik had gisteren op de locatie een ge-
sprek met een cliënt. Hij vertelde dat hij had 
meegedaan aan het basketbaltoernooi. Hij had 
nog nooit eerder gebasketbald. Ik vroeg hem of 
hij ermee verder wilde gaan. Nou, dat vond hij 
niet nodig. Zijn team had goud gehaald. Hij was 
dus gewoon al de beste. Hij wilde niet bij een 
club die maar brons had gehaald. Toen kwam er 
een andere cliënt bij en die zei: ‘Maar het gaat er 
niet om of je goud hebt gehaald. Sporten doe je 
samen. Als je bij een team gaat dat minder goed 
is, dan kan zo’n team ook van jou leren’. Er vond 
reflectie plaats. Ik vond dat een mooi gesprek.’ ■
 

Twente wil 
sport voor  
iedereen
Maaike Heethaar is projectdirecteur van de 
Special Olympics Nationale Spelen. Zij ver-
telt: ‘In 2018 hebben de 14 Twentse gemeen-
ten de ambitie gesteld om sport en bewegen 
toegankelijk te maken voor iedereen, dus ook 
voor mensen met een verstandelijke beper-
king. De Special Olympics zagen we als een 
goede katalysator. Er is een haalbaarheids-
onderzoek gedaan. Dat is het moment waarop 
ik als projectdirecteur ben aangetreden. Kun-
nen we zo’n groot evenement bolwerken en 
zal dit impact hebben? Dat onderzoek heeft 
geleid tot het indienen van een bid.’ 
 
Meedoen is belangrijk
‘We willen de partijen in de regio mobilise-
ren om drempels weg te nemen. Meedoen is 
belangrijk. Het geeft persoonlijke groei. Het 
gaat niet alleen om de sportieve prestatie. Je 
sociale netwerk vergroot. Je wordt gezien als 
onderdeel van een vereniging, je ontvangt 
applaus en kan meedoen aan een groot eve-
nement. Je wordt uitgedaagd de lat te ver-
leggen. Er zijn tal van voorbeelden van at-
leten bij de Special Olympics waarvan eerder 
deskundigen, ook medici, gezegd hebben dat 
ze allerlei vaardigheden nooit zouden kunnen 
leren. Er is vaak veel meer mogelijk, blijkt uit 
de verhalen van de sporters.’ 
 
‘In de coronatijd is de sportparticipatie van 
mensen met een verstandelijke beperking 
in heel Nederland gestagneerd. Behalve in 
Twente. Daar was lichte groei. Omdat de 
Special Olympics werkte als een stip aan de 
horizon. We hebben het evenement enorm 
in de etalage gezet. Allerlei mensen die nog 
niet bij een sportvereniging zaten, wilden 
graag meedoen.’ 
 

‘We gaan er 
samen voor!’
 
‘We gaan zorgen dat dit niet weer inzakt. In 
september krijgen we de aanbevelingen van 
de evaluatietrajecten. Die nemen we mee in 
het opvolgingsplan. We willen hierin investe-
ren, de gemeenten maar ook de provincie. We 
blijven samenwerken met zorginstellingen, 
scholen en bedrijfsleven. We gaan er samen 
voor. ‘Noaberschap’ heet dat hier.’ 

‘Het gaat er niet om of 
je goud hebt gehaald’

Meer over De Twentse Zorgcentra:  
https://www.detwentsezorgcentra.nl/ 

 

https://m.facebook.com/detwent-
sezorgcentra 

Zie ook https://m.facebook.com/
Belevingsgericht-aan-de- 
slag-133447434261016

Over de Special Olympics:  
https://specialolympics2022.nl/ 

https://www.facebook.com/Special 
OlympicsNationaleSpelenTwente 
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Silvie Warmerdam is 

getrouwd en heeft 

drie grote zonen. 

Daniël, de middelste, 

is 18 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. 

Ook na hun zestiende 
groeien onze kinderen

‘Ja, onze jongeren 
blijven zich 

ontwikkelen’

Column
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T
oen Daniël in de bovenbouw van de basisschool zat, 
heb ik samen met drie andere moeders heel fanatiek ge-
zocht naar een plek op een reguliere middelbare school 
voor onze kinderen. We hebben gesprekken gevoerd met 

veel verschillende scholen en met verschillende mensen van 
het samenwerkingsverband. Met enige regelmaat kregen we te 
horen dat jongeren met Down zich na hun twaalfde/dertiende 
niet meer zouden ontwikkelen. Een veronderstelling waar ik 
me altijd tegen verzet. Omdat ik de stappen zie, die Daniël 
nog steeds zet. 

Dat jongeren met Down blijven groeien, blijkt allereerst 
uit wetenschappelijk onderzoek dat Spelderholt heeft laten 
uitvoeren. De onderzoekers concluderen dat zolang je 
jongeren op de juiste manier begeleidt en hun ontwikkeling 
stimuleert, zij zich zullen blijven ontwikkelen. Ook jongeren 
met een matige verstandelijke beperking en óók nadat ze 
Spelderholt hebben verlaten. 

Academie ALEZ
Twee jaar geleden heb ik, met dezelfde moeders, ALEZ 
opgericht: de Academie voor Leren en Zelfstandigheid. Een 
opleiding voor 16-plussers met een verstandelijke beperking 
die verder willen groeien, na het VSO of de Praktijkschool. 
Deze twee jaar hebben me enorm veel geleerd. Over het 
oprichten van een stichting, over werkgever zijn met 
alle personeelszaken van dien, over financiën en over de 
bureaucratie die het zijn van een zorgverlener (want officieel 
is ALEZ een dagbesteding) met zich meebrengt. 

Maar wat ik vooral heb geleerd, is dat onze jongeren zich in 
een rap tempo verder ontwikkelen, ook na hun zestiende. 
Zonder enig wetenschappelijk bewijs durf ik de stelling aan 
dat juist als die puberhormonen een beetje gaan liggen, 
hun vensters om te leren weer opengaan. Al hebben ook 
wij de ervaring dat je die ontwikkeling op de juiste manier 
moet blijven stimuleren. Wij hebben de Academie eromheen 
gebouwd, met lessen in kleine groepjes, stages en een 
ochtend in de week samen les met leeftijdsgenoten van het 
MBO. Vooral die MBO-ochtend blijkt van onschatbare waarde. 

Onze jongeren leren zoveel van meedoen, erbij horen en zien 
hoe leeftijdsgenoten zich gedragen. 

Op twee wielen
Ook Daniël, net 18 geworden, blijft groeien. Sinds zijn 
twaalfde fietst hij op een driewieler. Toen hij in groep 7 zat, 
moesten we kiezen: of meefietsen met klasse-uitjes op een 
driewieler, of verder oefenen op twee wielen en dan met de 
auto naar die uitjes. We kozen toen – uiteraard – voor de 
klasse-uitjes en kochten bij Van Raam een driewieler. Daar 
heeft hij tot dit voorjaar met veel plezier op gefietst. Samen 
met ons, maar ook veel zelfstandig, kriskras door de stad. 

Vorig jaar gaf Daan aan dat hij het toch nog wilde proberen op 
twee wielen. Z’n pgb-begeleider is toen met hem gaan oefenen, 
eerst op een step, daarna op een loopfiets en uiteindelijk op 
een gewone fiets. Ik bekeek de filmpjes, prees Daan de hemel 
in en had geduld. En toen ging dit voorjaar de driewieler kapot 
en lukte het opeens ook naast mij op een gewone fiets. En wel 
zó goed dat hij voor zijn achttiende verjaardag een nieuwe 
fiets heeft gekregen. Waar hij nu trots op rond fietst, ook in z’n 
eentje of met vrienden kriskras door de stad.

Hoge verwachtingen
Laat ik eerlijk zijn: ik had echt nooit verwacht dat dit zijn 
cadeau zou zijn voor z’n achttiende. Ik had de hoop op twee 
wielen opgegeven en me verzoend met de driewieler. Maar 
Daniël zelf dus blijkbaar niet. En dat leert mij om altijd hoge 
verwachtingen te blijven houden en ervan uit te blijven gaan 
dat zijn ontwikkeling doorgaat. Net als bij zijn broers. 

Maar anders dan bij zijn broers, is er de noodzakelijke 
voorwaarde uit het Spelderholt-onderzoek: ja, onze jongeren 
blijven zich ontwikkelen, mits ze de juiste begeleiding en 
stimulering krijgen. Daniël krijgt dat bij ALEZ. Had Daniël de 
stap naar een gewone fiets ook gezet zonder ALEZ? Dat kan ik 
natuurlijk nooit met zekerheid zeggen. Wat ik wel weet, is dat 
hij door alle positieve ervaringen die hij daar opdoet, zoveel 
zelfvertrouwen krijgt dat hij het aandurfde om op twee wielen 
te stappen. 
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Annemiek van Vliet en Jaro hebben drie kinderen. De jongsten zijn een tweeling, Giulia 

en Lucio van 8 jaar. Lucio heeft Downsyndroom. Brigitte en Rik Stevens hebben twee kin-

deren, Guusje van 14 jaar en Siem van 10 jaar. Via Buurtgezinnen zijn ze op elkaars pad 

gekomen. Regina sprak beide moeders. Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Families Stevens en 

Van Vliet.

Annemiek en haar gezin wonen in Haarlem. Anne-
miek is gedragsdeskundige bij een zorginstelling 
voor mensen met een verstandelijke beperking. 
Brigitte en haar gezin wonen in Zandvoort,  
Brigitte is bloemiste en haar man Rik schoolt  
zich om tot leerkracht basisonderwijs. 

Drukke start
Annemiek: ‘Lucio en Giulia zijn in februari 8 jaar 
geworden. Lucio gaat naar regulier onderwijs, hij 
zit in groep 3 en gaat over naar groep 4, met de 
nodige begeleiding. Zijn zus gaat naar groep 5. 
Toen de tweeling geboren werd, was onze oudste 
zoon nog geen 2 jaar. En dan een tweeling erbij, 
dat was heftig. We wisten vooraf niet dat Lucio 
Downsyndroom had, er was wel een vermoeden 

doordat de combinatietest een verhoogd risico 
aangaf. Ik heb het eerlijk vanaf dag één nooit erg 
gevonden. Ik had er vertrouwen in. Lucio is hart-
stikke gezond, niet vaak verkouden, hij is eigen-
lijk minder vaak ziek dan zijn broer en zus.’

Ondernemend
Annemiek: ‘Lucio is een schatje en veel dingen 
gaan goed. Maar hij heeft Downsyndroom en is 
in zijn ontwikkeling nog lang geen 8 jaar. Hij is 
koppig en het is toch wel intensief. We hebben 
geen netwerk van opa’s en oma’s of familie die 
op kunnen passen. Lucio moet 100% in de gaten 
gehouden worden. We kunnen nooit samen iets 
ondernemen. Een van ons moet thuisblijven. Je 
kunt niet naar de wc of de was boven ophangen. 

Organisatie brengt vraag- en steungezinnen bij elkaar

Buurtgezinnen:  
‘Opvoeden doen  
we samen’
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Laatst was hij over twee schuttingen geklommen 
en zat hij bij buren die niet thuis waren. Het gaat 
beter, maar hij is niet helemaal te vertrouwen. 
Dat is wat het intensief maakt. De oudste kan 
even thuisblijven als ik boodschappen ga doen, 
maar Lucio moet mee. En bedenkt dan weer van 
alles.’

Annemiek en haar man denken van nature dat 
ze alles zelf wel moeten kunnen. En Lucio is niet 
zo erg. En het gaat allemaal best. Maar toch be-
dachten ze dat een beetje hulp wel handig zou 
zijn. Wat Annemiek erg geholpen heeft, was de 
gedachte dat het initiatief ‘Buurtgezinnen’ werkt 
met gezinnen die zichzelf hebben opgegeven. Je 
vraagt geen gunst, maar mensen bieden zich vrij-
willig aan. Annemiek: ‘Een gezin dat het heel leuk 
vindt om hem af en toe te hebben. Zodat wij wat 
rustiger kunnen ademhalen.’

Buurtgezinnen
Via Buurtgezinnen werden de gezinnen van Anne-
miek en Brigitte aan elkaar gekoppeld. Annemiek: 
‘In eerste instantie heb ik drie keer ‘nee’ gezegd. 
Want Esther van Buurtgezinnen had verteld dat 
Brigitte en haar gezin op de eerste etage wonen, 
met een dakterras. Dan houdt het op, want dan 
ligt Lucio zo beneden. Maar Esther heeft volge-
houden, het zou een goede match zijn.’

Brigitte: ‘Wij zagen informatie over Buurt-
gezinnen in de groepsapp van de basisschool. We 
dachten meteen, dat willen wij. Ik wilde altijd al 
iets voor mensen met een beperking doen. Ik wil-
de geen pleeggezin worden, want telkens afscheid 
moeten nemen van een kind, zag ik niet zitten. 
We hebben ons aangemeld bij Buurtgezinnen. Het 
was een goed moment om iets voor een ander te 
gaan doen. Alles gaat goed bij ons, de kinderen 
hebben geen speciale zorg nodig.’

In 2020 werd het eerste contact gelegd. De eer-
ste ontmoeting was op het strand. Brigitte: ‘Ik 
vond het zo leuk. Ik vroeg aan Jaro, Annemieks 
man, wat hij ervan vond. Hij vertelde dat hij niet 
begreep waarom onbekenden zoiets voor hen  
zouden willen doen.’

Ik Siem en Guusje?
Annemiek: ‘Wij wilden een adres waar Lucio af en 
toe een dagje naartoe kon, of af en toe kon loge-
ren, vooral in het weekend. Dat zou helpend zijn 
voor ons allemaal; Lucio wordt goed verzorgd en 
wij hebben wat vrijheid.’

Brigitte: ‘Voor ons gevoel vond Lucio het snel 
leuk, maar je zag wel dat hij moest wennen. Een 
ander huis en een andere omgeving. Maar hij 
staat open voor leuke dingen. En hij pakt zijn 
momentjes om eigen dingen te doen. Hij is heel 
blij om ons te zien. We hebben echt iets opge-
bouwd.’

Annemiek: ‘Inmiddels vraagt hij zelf ‘Ik Siem 
en Guusje?’: dat zijn de kinderen van Brigitte. 
Vooral als hij een paar weken niet is geweest of 
als zijn zusje bij een vriendin gaat spelen. Als er 

langer tussen zit, gaat hij het vaker vragen. En 
als ik dan zeg ‘We gaan naar Brigitte, Rik, Siem 
en Guusje’ dan is hij blij. Het is een mannetje dat 
vaste patronen ontwikkelt. Dus hij weet meteen 
wat hij dan gaat doen.’ Brigitte: ‘Wij zetten zijn 
koffertje met autootjes op een vaste plek als 
hij binnenkomt. We hebben onze ritueeltjes ge-
creëerd. Dat werkt het best voor hem.’

Afstemming
Lucio gaat eens in de drie à vier weken naar het 
gezin van Brigitte. Er zijn geen vaste dagen. Alles 
gaat in goed overleg. Brigitte: ‘Soms komt er ook 
wat tussen, zoals Siem die een voetbaltoernooi 
heeft. Dan wil ik er voor Siem zijn. En daar kan 
Lucio niet bij. Want dan ben je achter hem aan 
het aanrennen. Maar je bent er wel mee bezig, 
want je wil de ouders ontlasten.’

Wat levert het op?
Annemiek: ‘In ieder geval dat we af en toe even 
wat rust hebben, ook voor zijn broer en zus. En 
dat je daarin ontlast wordt. Broer en zus zeg-
gen soms ‘Lekker rustig zonder Lucio’. Dat vind 
ik wel lastig om te horen. Maar als hij er is, is 
Lucio ook wel echt aanwezig. Ze zijn veel met 
Lucio, dus het is ook wel prettig voor hen als 
hij even weg is.’

Brigitte: ‘De liefde die je terug krijgt. Ook word 
ik heel blij van de interactie van mijn kinderen 
met Lucio. Mijn kinderen leren er ook veel van. 
De oudste leert op een goede manier grenzen 
aangeven. Ik vind het belangrijk dat ze zien dat 
het niet vanzelfsprekend is wat ze zelf hebben. 
Als Lucio er is, staat hij die dag op nummer één. 
Onze kinderen leren daar ook weer mee omgaan. 
En als ze het even zat zijn, gaan ze gewoon naar 
hun eigen kamer. Net als binnen een gewoon ge-
zin. De kinderen hoeven ook niet de hele dag met 
Lucio te spelen.’

‘En we zien hen anders reageren op andere men-
sen met Downsyndroom. Als kinderen op school 
wat naars zeggen over Downsyndroom, gaat Guus-
je er fel tegenin. Dat is mooi. Op die jonge leef-
tijd hebben ze dit al meegekregen. En het is ook 
fijn om dit samen met mijn man te doen. Soms 
is er ook wel een pittig moment. Dat je dat dan 
samen oplost, is mooi. Als Lucio weg is, gaan we 
altijd een moment bij elkaar zitten. En bespreken 
we hoe het is gegaan: ‘Vond je iets vervelend, 
was iets spannend?’. Dat werkt heel goed.’

Vriendjes voor Lucio
Annemiek: ‘Het heeft ook iets voor Lucio ge-
bracht. Hij volgt regulier onderwijs, dat gaat 
heel goed. Maar echt vriendjes heeft hij gewoon 
niet. En nu hij ouder wordt, ziet hij ook wel 
dat zijn broer en zus die wel hebben. Maar nu 
heeft hij Siem en Guusje. En zijn broer en zus 
zijn daar ook jaloers op. Die speciale aandacht 
is echt alleen voor Lucio. Voor de rest heeft hij 
dat natuurlijk niet.’

‘Hij heeft een keer bij een vriendje gespeeld en 
dat was superleuk. Maar andere ouders durven het 
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niet en ik vraag het nog niet actief. Zijn vriendje 
gaf een kinderfeestje en hij werd niet uitgeno-
digd. Zijn moeder durfde het niet aan. Ik heb nog 
aangeboden om erbij te blijven. Maar helaas. Dat 
raakt me dan wel. Maar ik ga mensen niet dwin-
gen. Dan is het heel fijn dat hij dit gezin en Siem 
en Guusje heeft. En Lucio heeft ook contact met 
Mees, een jongen die in groep 8 zat toen hij in 
groep 1 zat. En daar gaat hij ook af en toe spe-
len. Daar is hij helemaal dol op!’

Activiteiten
Brigitte: ‘De eerste keren was het vooral aftasten 
en wennen. En toen we hem beter leerden ken-
nen, durfden we ook uitjes aan. Eerst de speel-
tuin om de hoek, daarna de kinderboerderij met 
speeltuin. En we zijn naar het strand geweest. 
Maar je moet heel erg opletten, net wat Anne-
miek zegt. Hij ziet iets en hij rent erachteraan. 
We spreken van tevoren af wie hem tegenhoudt. 
Of hij moet een handje geven. Maar dat wil hij 
ook niet altijd, en terecht. Iemand die de hele 
tijd je hand vasthoudt, dat is een beklemmend 
gevoel. Maar het gaat best goed. We leren een 
hoop. Soms is hij zo onvoorspelbaar, dan doet hij 
toch z’n ding.’ 

Annemiek: ‘Of hij klimt toch over een hek heen. 
Hij heeft zijn impulsen niet onder controle. Het 
gaat al wel beter. In het bos kon hij zo verdwij-
nen. Maar nu merk ik dat hij echt een plan heeft, 
naar de speeltuin of de winkel. Maar die schutting 
snap ik niet. Hoewel, hij is een keer eerder over 
de schutting geklommen. Daar was een hondje 
en de buurman deed hartstikke leuk. Dat was een 
grote beloning!’

Brigitte gebruikt nu af en toe een buggy, dat 
geeft haar en Lucio rust. Ze kan dan met hem 
naar het dorp gaan zonder dat hij overal heen 
vliegt. Hoewel de tip van de buggy van Annemiek 
kwam, heeft Annemiek zelf de buggy weggedaan. 
Lucio kan immers zelf hartstikke goed lopen. Maar 
even rust door hem zittend te vervoeren is ook 
wel fijn. ■

Buurtgezinnen
De organisatie ‘Buurtgezinnen’ is in 2015 
opgericht door Leontine Bibo: ‘Veel gezinnen 
zijn een keer overbelast. Iemand in gezin of 
familie wordt ernstig ziek, er is een zorgin-
tensief kind, er is sprake van een traumatisch 
verleden. Er zijn momenten dat je het als 
ouders gewoon niet alleen redt. Vroeger 
woonde familie dichterbij, waren buren meer 
betrokken bij elkaar. Dat is nu veel minder. 
Daarom heb ik Buurtgezinnen opgezet, als 
alternatief. We zijn er voor gezinnen met 
kinderen tussen de 0 en 23 jaar die wel een 
steuntje in de rug kunnen gebruiken.’

Buurtgezinnen is nu actief in 99 gemeenten. 
De gemeenten financieren de coördinatoren. 
Voor de gezinnen die ondersteuning vragen, 
is de hulp gratis en er is geen indicatie no-
dig. Buurtgezinnen koppelt steungezinnen 
en vraaggezinnen aan elkaar. De gezinnen 
maken kennis met elkaar en als er een klik 
is, maken ze afspraken voor twee maanden. 
Daarna kijken ze of het voortgezet wordt. 
Buurtgezinnen is twee jaar betrokken. Daarna 
gaan de gezinnen zonder onze bemoeienis 
samen verder, als ze dat willen. 

Buurtgezinnen wil nadrukkelijk bemiddelen 
tussen gezinnen die langere tijd bij elkaar 
betrokken willen zijn. Het is geen anoniem 
logeeradres of een dagopvang. Het is een in-
formele samenwerking tussen twee gezinnen. 
Geïnteresseerd? Kijk op de website of Buurt-
gezinnen ook in jouw gemeente actief is. 
Als je gemeente er niet bij staat, neem dan 
contact op met je gemeente en wijs hen op 
www.buurtgezinnen.nl. Wie weet kan Buurt-
gezinnen er starten. 
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Jelle (10 jaar) en Benjamin (9 jaar) kennen elkaar al vanaf de kinderopvang, ze zitten 

samen op G-voetbal en zien elkaar af en toe bij de logopedist. En de goede vrienden zijn 

oprecht heel blij als ze elkaar ontmoeten op zorgboerderij Ons Buiten. Inge Hanssen en 

Selinde Janssen, moeder van respectievelijk Benjamin en Jelle, zijn zeer tevreden over 

deze kinderzorgboerderij in Haaren (Noord-Brabant). Ze willen graag vertellen over deze 

unieke locatie. Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Anne op ‘t Hoog Fotografie.

Kinderzorgboerderij Ons Buiten

‘Een plek om anderen 
te ontmoeten en  
dingen te doen’
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Selinde: ‘Monique Rijkers-Idema, de begeleidster 
van onze Jelle op school, had altijd een droom: 
een zorgboerderij beginnen. Een dierenwelzijns-
centrum in Haaren wilde een maatschappelijke 
bestemming geven aan een deel van hun grond. 
En zo heeft Monique daar een zorgboerderij 
opgezet. Ze is heel klein begonnen, met alleen 
het veld. Daarbij konden ze een ruimte in het 
dierenwelzijnscentrum gebruiken als klaslokaal. 
Het was onhandig dat ze dan telkens van het veld 
af moesten, dus kwam er een Pipowagen. Daarna 
kreeg ze toestemming voor een klein chalet en 
inmiddels staat er een groot chalet.’

‘Jelle was een van de eerste kindjes. We kenden 
Monique van school. Ze hadden altijd al een goe-
de klik.’ Inge: ‘Benjamin is er wat later gekomen. 
We zochten iets voor hem. We zagen ‘Ons Buiten’ 
en zijn gaan kijken. Ik was gelijk verkocht, zo’n 
mooie plek. Het straalt rust uit.’

Twee vrienden
Jelle en Benjamin gaan allebei naar de kinder-
zorgboerderij; één dag in de week na schooltijd 
én de hele zaterdag. Inge en Selinde, en dus ook 
Benjamin en Jelle, kennen elkaar vanaf hun eerste 
kinderdagverblijf. Nu zitten de jongens samen 
op G-voetbal en op de zorgboerderij. Daarnaast 
komen ze elkaar tegen bij de logopedist. Inge: 
‘Als ze elkaar zien, zijn de jongens helemaal blij, 
ze rennen recht op elkaar af en knuffelen. Ze zijn 
echt de beste vrienden, een prachtig gevolg van 
het spelen op de boerderij!’

Ons Buiten
Monique blijkt een ondernemende vrouw. Ze 
heeft veel contacten die zich willen inzetten 
om de kinderzorgboerderij tot een succes te 
maken. Inmiddels bestaat de zorgboerderij uit 
een groenten- en fruittuin, een speelveld met 
verschillende speeltoestellen en een grote zand-
bak, een voetbalgedeelte, een kippenverblijf en 
een dieren weide. Ze hebben paarden, kippen, 
schapen, eenden en twee hondjes. De samen-
werking met het dierenwelzijnscentrum is geble-
ven. Ze hebben daar ook beagles en als er een 

nestje is, mogen de kinderen de puppy’s aaien 
en knuffelen.

Verschillende uitjes
Monique verzint steeds wat nieuws. Zo is ze met 
de groep naar een medisch kinderdagverblijf in 
de buurt geweest. Daar is een snoezelruimte 
waar ze in mochten. En natuurlijk met de kinde-
ren daar spelen. Voor de meeste kinderen is het 
sociaal-emotionele functioneren een ontwikkel-
punt en daar passen deze uitjes prima bij.  
Inge: ‘Voor Monique is de kinderzorgboerderij 
geen werk, het is haar passie!’

Gebarentaal en sportactiviteiten
Monique heeft inmiddels een heel team aan des-
kundige medewerkers opgebouwd. In de zomer-
vakantie regelt ze extra mensen en ze heeft een 
breed netwerk van vrijwilligers. De medewerkers 
blijven hun kennis ontwikkelen. Zo is een aantal 
bezig met een gebarentaalcursus, zodat er goed 
gecommuniceerd kan worden met alle kinderen 
die dat nodig hebben. Binnenkort gaat Monique 
van start met buitenschoolse sportactiviteiten. Er 
komen dan verschillende sportinstructeurs lesge-
ven aan de kinderen en ouders samen. De insteek 
is dat ouders en kinderen samen ontspannen. 
Inge: ‘Ze heeft in twee jaar zoveel uit de grond 
gestampt. Ik snap niet hoe ze dat doet.’

‘Kleinschalig-
heid is kracht 

van deze 
aanpak’



Down+Up 139 • 29 

Het loopt allemaal supergoed, er komen steeds 
meer kindjes bij. Toch heeft Monique zich voor-
genomen om kleinschalig te blijven, want dat 
is de kracht van haar aanpak. Ze werkt met één 
begeleider per drie kinderen. Door de week is er 
in de ochtend individuele begeleiding en zijn er 
’s middags kleine groepen op de boerderij. Op de 
zaterdagen zijn de groepen wat groter en zijn er 
meerdere begeleiders en vrijwilligers.

Kippen knuffelen
Inge: ‘Benjamin gaat het liefste de kippen knuf-
felen. We hebben onze kippen gedoneerd aan de 
boerderij. Benjamin kiest vaak voor de verzorging 
van de kippen. Maar hij houdt ook van spelen. Ze 
hebben een ‘blote voeten’-pad. En ze koken op 
een kampvuur. En daar horen dan ook de voorbe-
reidingen en het eten bij. Ook maken ze dingen 
zoals jam van zelf geplukt fruit of een insecten-
hotel dat ze dan verkopen. Op de zorgboerderij 
hangt een planbord. Dat werkt voor Benjamin 
heel goed. Benjamin maakt thuis nu ook een hele 
planning voor zijn knuffels: even wat drinken, 
dan spelen. En hij neemt de planning door met 
zijn knuffels: ‘Vandaag is aap jarig’ en alle andere 
activiteiten. Op de zorgboerderij staat ook bij alle 
dierenverblijven een bord wat er moet gebeuren 
en wie dat gaat doen.’

‘Super- 
mega-veel 

zin in!’
Samen bezig zijn
Selinde: ‘Jelle vindt de schommel, trampoline en 
de paarden leuk. Maar hij geniet ook van gewoon 
met elkaar bezig zijn. Als we hem vragen of hij 
er zin in heeft, zegt hij ‘Yes, super-mega-veel’. Ik 
vind het ook een uitkomst. Want Jelle heeft niet 
vanzelfsprekend vriendjes waar hij even naartoe 
kan gaan. De zorgboerderij is een plek waar hij 
naartoe kan, en kan spelen en plezier hebben 
met andere kinderen. In het begin ging hij op 
zaterdag en toen voelde het voor hem niet fijn. 
Zijn broer en zus bleven thuis, hij werd voor zijn 

gevoel ‘weggestuurd’. Maar nu is dat helemaal 
omgeslagen. Broer en zus willen graag Jelle mee 
wegbrengen en willen dan het liefst zelf ook  
blijven.’

Ontwikkeling
Inge: ‘Ik merk bij Benjamin een verschil bij de 
interactie met anderen. Hij heeft twee oudere 
zussen en die kunnen nogal heftig discussiëren. 
Hij vindt het moeilijk om dat te interpreteren. 
Maar we zien dat hij steeds beter leert ‘lezen’ 
wat ze bedoelen. En hij kan zichzelf beter uiten 
en is beter verstaanbaar geworden. Dat komt 
natuurlijk ook door logopedie, maar omdat ze sa-
menwerken, versterkt het elkaar. Monique oefent 
veel gespreks technieken en daagt hem uit harder 
te praten. En hij is erg gemotiveerd, omdat hij 
het er zo leuk vindt, wil hij best wat harder gaan 
praten.’

Selinde: ‘Ik zie het ook bij Jelle. Hij durft op 
school meer zijn vinger op te steken. Hij bleef al-
tijd wat meer op de achtergrond, maar laat steeds 
meer van zich horen en durft een vraag te stellen. 
Hij is sterker geworden en durft te zeggen: ‘Dat 
vind ik niet leuk’ of ‘Dat wil ik niet’. Hij komt be-
ter voor zichzelf op. Er wordt natuurlijk op meer-
dere vlakken aan gewerkt, maar de boerderij heeft 
er zeker een bijdrage aan geleverd.’

Inge: ‘Benjamin verzorgt de konijnen thuis op-
eens uit zichzelf. Hij is vaak als eerste op en dan 
heeft hij de konijnen al eten gegeven.’ Selinde: 
‘Wij zien dat bij Jelle met paarden. Laatst waren 
we met het gezin bij een weiland met paarden en 
eentje kwam op ons aflopen. De andere kinderen 
schrikken dan en gaan achteruit. Jelle steekt rus-
tig zijn hand uit en aait het paard. Als Jelle het 
voordoet, dan durven daarna de andere kinderen 
ook te komen. En dan is hij best wel trots.’

In het zonnetje
Inge en Selinde willen met dit verhaal Monique 
graag in het zonnetje zetten. Zij heeft met veel 
inzet en nog meer enthousiasme en passie deze 
kinderzorgboerderij opgezet. De creativiteit, het 
plezier en de liefde voor de kinderen maakt Ons 
Buiten een bijzondere plek. Het verhaal is een 
verrassing voor Monique, daarom is Monique niet 
geïnterviewd voor dit artikel. Maar iedereen die 
hier meer over wil weten, kan terecht op  
www.kinderzorgboerderij.nl. ■
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Sport en bewegen

21 bochten:  
Tycho bedwingt 
de Alpe d’Huez
In mei kregen we een mail van Tygo Ossel, zijn moeder Sandra Ossel-Boertien en 

Leespraatbegeleider Ineke Kikkert. Tekst: Tycho Ossel. Foto’s: Familie Ossel.

Moeder Sandra Ossel-Boertien en Leespraat-
begeleider Ineke Kikkert: 
 
‘De kracht van Leespraat: vanaf dat Tygo  
4 jaar oud is, krijgt hij Leespraat. Hij is nu  
16 jaar oud en we hebben heel veel tek-
sten gemaakt. Twee boeken zijn inmiddels 
afgedrukt met mooie teksten, foto’s en te-
keningen. Tygo vindt het superleuk om deze 
verhalen terug te lezen. Het helpt hem om 
gevoelens onder woorden te brengen, inzicht 
te krijgen in oorzaak en gevolg en in regels 
die er zijn, maar vooral ook terug te kijken op 
waardevolle belevenissen. Bijgaand sturen we 
een tekst toe van zijn Alpe d’Huez  
ervaring met school.’

Onderstaande tekst is uitgewerkt zoals Tygo het 
heeft gezegd, hij leest zelf de teksten altijd goed 
door, af en toe brengt hij er nog wijzigingen in 
aan, dat is dan ook nog duidelijk begrijpend lezen: 

Alpe d’Huez
En toen, toen was het zover, mijn avontuur naar 
de Alpe d’Huez. Vanuit onze school wordt dat 
georganiseerd in de sport- en cultuurweek. De 
donderdag had ik mijn tas gepakt, want de vrij-
dag moest de tas naar school gebracht worden. 
Maandag 16 mei moesten we op tijd op school 
zijn. Afscheid nemen vond ik even moeilijk, maar 
ik heb niet gehuild. Ik zat samen met Ivan, Kuba, 
Gijsbert, Patrick en Daniel in de auto, meneer 
Nijmeijer en Albert reden om en om de bus. In de 
bus miste ik mijn vaste begeleidster, ik ging mu-
ziek luisteren, toen ging het weer goed. ’s Avonds 
toen we aankwamen hebben we heerlijk pannen-
koeken gegeten. 

We gingen op tijd naar bed, want dinsdag was de 
trainingsdag. Die dag heb ik getraind van bocht 
1 naar bocht 4. Het was pittig en zwaar. Albert 
en meneer Boekhoudt hielpen mij die dag met 
fietsen om de berg op te komen. Met meneer 
Nijmeijer ging ik afdalen. Afdalen was spannend, 
meneer Nijmeijer gaf me de instructie, met links 
de rem inhouden en een klein beetje met rechts. 
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Het is goed gegaan. Ik was heel trots op mezelf, 
fietsen is mijn hobby, mountainbiken doe ik ook 
met mijn vader en daarom dacht ik, ik wil dit, 
en… ik heb het gedaan! 

Woensdag was de dag, de dag dat we naar de top 
gingen van de Alpe d’Huez. Ik startte die dag 
helemaal onderaan. Het was zwaar en pittig. Ik 
moest even huilen, ik vond het pittig, maar het 
raakte mij ook dat ik mijn ouders aan de kant zag 
juichen. Albert en Mat hielpen mij met fietsen, zij 
fietsten met mij mee. Voor hun was het ook best 
pittig. Mijn vader, Roy en Finn hielpen mij bij het 
laatste stukje, ik vond het fijn dat ze mij hielpen. 

Ik was erg blij dat ik er was en ook heel erg blij 
dat ik het gedaan heb. 

21 bochten!!! Ik kreeg overal kriebels. Toen we 
boven waren, kwamen we met elkaar op de foto. 
Iedereen heeft het top en hartstikke goed ge-
daan. Ik zeg: ‘Ik ga een volgende keer graag weer 
mee.’

Dankjewel meneer Boekhoudt en het hele team, 
voor deze geweldige ervaring, en ik mis jullie 
allemaal! 

Sportieve groet van Tycho ■
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Emma gaat mee 
in de flow van het 
dagelijkse leven
De eerste maanden van haar leven ontwikkelde Emma Doornbos zich voorspoedig. Maar 

toen kreeg ze het syndroom van West. Bij Emma is dit niet overgegaan en ze heeft nog 

steeds een moeilijk instelbare epilepsie. Haar moeder Margriet Doornbos vertelt haar ver-

haal. Het is cruciaal dat ouders en begeleiders de wereld voor Emma – inmiddels  

21 jaar – voorspelbaar maken. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Judith de Blecourt, Natasja Schuuring, 

Else Zijlstra.

Margriet vertelt: ‘Emma heeft vaak zwaardere 
aanvallen met het hele lichaam. Dan klapt ze 
in elkaar, komt op de grond te liggen en schudt 
alle kanten op. Daarna kan ze erg moe zijn, maar 
soms is ze juist opgelucht. Dan lijkt ze blij dat 
het eruit is. Ze is er niet angstig voor. Ze weet 
niet beter. Ik denk dat haar bewustzijn ook niet 
zo ver gaat dat ze daar bang voor kan zijn. Ze on-
dergaat het. Wij zeggen dat ze het goed gedaan 
heeft. Ik geef haar een dikke knuffel en dan gaat 
ze weer verder.’ 

Syndroom van West
‘Toen ze een maand of 6 was, begon ze een 
beetje te stuipen tijdens het fles drinken. De 
kinderarts dacht dat het kwam omdat ze zich 
lekker ontspande. Uiteindelijk werd het meer en 
meer. Met een maand of 8 is haar hersenactiviteit 
onderzocht met een elektro-encefalogram (EEG). 
Daar kwam het syndroom van West uit, een 

epilepsiesyndroom. De sociale lach, de glimlach, 
het contact maken stopten. Ze keerde meer en 
meer in zichzelf. Het vervelende van syndroom 
van West is dat je ontwikkeling heel erg terug-
zakt. Daarvoor deed ze het eigenlijk net zoals 
haar broers. Maar wat ze de eerste acht maanden 
had geleerd, verloor ze. Ze kon niet meer kauwen. 
Dat heeft ze ook nooit meer geleerd. Haar hele 
linkerkant kwam een beetje lam te liggen.’

‘We zijn begonnen met een heel vervelend middel, 
Mogadon. Twee dagen erna is ze opgenomen in 
het ziekenhuis, want ze kon niet meer drinken. Ze 
kon niks meer. Waarschijnlijk heeft ze een veel te 
hoge dosering gekregen. Ze was net een zombie. 
We merkten dat ze het in het ziekenhuis ook niet 
zo goed wisten. We zijn daarom voor de epilep-
sie overgestapt naar het Universitair Medisch 
Centrum Groningen (UMCG). Daar hebben ze veel 
meer ervaring met kinderen die ernstig ziek zijn.’ 



Down+Up 139 • 33 

Zeer ernstige epilepsie
‘Er werd ons verteld dat Emma een kasplantje zou 
worden, omdat de epilepsie zo ernstig was. Dat 
was verschrikkelijk. Maar het is niet gebeurd. We 
hebben haar mee naar huis genomen. De eerste 
drie of vier jaar lag ze bijna elke maand in het 
ziekenhuis voor epilepsie of voor haar lucht-
wegen. Ze was heel kwetsbaar. Ze had de hele dag 
door aanvallen. Ze was helemaal van de wereld. 
Met de Mogadon zijn we gestopt. We zijn verder-
gegaan met Depakine als basismiddel. Verschil-
lende andere middelen hebben we erbij gehad.’

Hoe deden jullie het de eerste jaren met de  
verzorging? 
‘Ik ben een jaar thuis geweest van mijn werk. 
Daarna kwam er opvang bij. We registreerden heel 
veel aanvallen in het begin. Ik maakte er zelfs 
grafieken van. Je probeerde te zien wanneer ze 
welke aanvallen kreeg en hoe heftig deze waren. 
Ik heb haar wel altijd gewoon meegenomen voor 
op de fiets, ook met aanvallen. Dan ving ik haar 
wel op als ze naar voren klapte of naar achteren. 
Altijd alles gewoon gedaan en haar meegenomen.’

Kijken naar wie Emma is
‘Met haar derde jaar is ze naar een kinderopvang 
gegaan voor kinderen met meervoudige beper-
kingen. Maar haar handicap bleek te zwaar voor 
die groep. Emma vraagt weinig aandacht. Dan is 
het heel makkelijk om iemand gewoon de hele 
dag in een box neer te leggen. We hebben een 
beter passend kinderdagverblijf gezocht. Dat 
werd Ilmarinen in Groningen, een antroposofi-
sche instelling. Ze gaat nu nog naar een werk-
plaats van Ilmarinen. Ze begeleiden haar echt 
fantastisch. Er wordt gekeken naar wie Emma 
is. Dus niet naar een opsomming van wat ze 
allemaal niet kan, maar naar wat zij leuk vindt. 
Waar zit haar kracht?’

Nieuw medicijn slaat aan
‘Emma was 5 jaar, toen er een nieuw middel op 
de markt kwam: Topamax. Ze zochten vijf mensen 
voor een pilot. Wij wilden daar aan meedoen. 
Het ging daarvóór zo slecht met Emma, maar na 
de eerste gift veranderde er al iets. De aanvallen 
namen af in heftigheid en frequentie. Het bete-
kende niet dat ze aanvalsvrij werd, maar er kwam 
wel een vermindering van zo’n 75%.’

‘Het nieuwe medicijn heeft veel gedaan. Ze is zich 
daarna gaan ontwikkelen. De kracht kwam wat 
terug aan de linkerkant van haar lichaam. Ze kon 
eerst niets met de linkerhand en nu is dat haar 
voorkeurshand.’

‘Toen ze een keer in het ziekenhuis lag, kochten 
we voor haar een speelgoedbeer van VTech, het 
eerste speelgoed wat ze leuk vond. Door zachtjes 
op de voeten en handen van de beer te drukken, 
komen er allerlei liedjes. Dat was eigenlijk het 
eerste wat ze leuk vond. We hadden meer ontwik-
kelingsspeelgoed met belletjes en rinkeltjes, maar 
daar deed ze niet veel mee. Met die beer is er een 
ontwikkeling op gang gekomen. We zijn meer van 
dit VTech-speelgoed gaan kopen. Ze kan inmid-

dels heel goed zelf spelen, met VTech, maar in-
middels ook met rammelaars en dat soort dingen.’

‘In onze woonkamer heeft ze een grote witte 
stoel. Daar loopt ze altijd meteen naartoe als ze 
thuiskomt. Daar staat haar mand met speelgoed. 
In haar ene hand neemt ze een rammelaar en met 
haar andere hand houdt ze een ander speeltje bij 
haar oor. Of ze loopt naar haar kamer en haalt 
daar wat op. Ze komt niet aan de planten in de 
vensterbank. We hebben ook niets apart gezet 
voor haar in de woonkamer. Als ze maar gewoon 
haar hoekje heeft waar het leuk is en waar ze 
zich fijn voelt. Dat is heel belangrijk voor haar.’

‘Emma heeft 
nooit gekropen, 

maar wel  
leren lopen’

Leren lopen
‘Emma heeft nooit gekropen, maar wel leren lo-
pen. Ook dat is op gang gekomen met een jaar 
of 5. Ze loopt beperkt. Ze heeft een ernstige 
scoliose. Een heup zit helemaal niet in de kom, 
maar heeft iets hoger een nieuw kommetje ge-
vormd. De andere heup zit niet helemaal uit de 
kom, maar zit er ook niet mooi in. Toch heeft ze 
geleerd om kleine stukjes te lopen. Ze kan het 
nu een kwartiertje volhouden. Als we hier in de 
buurt een blokje lopen, dan neem ik de rolstoel 
niet mee, want ik vind het heel belangrijk dat 
ze in de benenwagen is. Als ze loopt, moet ze 



34 • Down+Up 139

wel altijd een speeltje in handen hebben. Emma 
begrijpt niet waarom lopen leuk is. Wij kunnen 
denken ‘Wat een mooie vogel of lekker zonnetje’, 
maar Emma niet. Ze moet iets in handen hebben, 
waardoor het lopen leuk wordt.’ 

De wereld voorspelbaar maken 
‘We hebben veel geleerd van Colette de Bruin, 
auteur van de methode ‘Geef me de 5’, speciaal 
ontwikkeld voor mensen met een verstandelijke 
beperking in combinatie met autisme. Ze gaf een 
presentatie, Emma was toen 8 jaar. Wij konden 
haar nauwelijks aankleden of eten geven. Ze ging 
alle kanten op. Ik heb Colette verteld hoe hope-
loos wij ons voelden en haar gevraagd of ze onze 
casemanager zou willen worden. We zijn een aan-
tal keren naar haar toe gegaan met Emma’s hele 
team van zorgverleners. We zijn daar filmopnames 
van Emma beeld voor beeld gaan bekijken. Daar-
door zijn we haar beter gaan begrijpen.’

Concrete verwijzers
‘Emma begreep bijvoorbeeld het hele proces van 
eten niet. Eerst ga je naar je stoel, dan krijg 
je een slab om, dan hapjes eten, dan vegen ze 
je mond schoon en daarna gaan ze je tanden 
poetsen. Ze begreep dat proces niet. Dus, ze 
was voortdurend in paniek, schoot alle kanten 
op en werkte niet mee. Om het proces voor haar 
begrijpelijk te maken, zijn we er concrete verwij-
zers tussen gaan zetten. Pictogrammen zeggen 
haar niets. Maar ze had interesse in speeltjes. 
Voordat ze de slab aan kreeg, kreeg ze nu eerst 
een bepaald speeltje. Een speeltje dat we alleen 
op dat moment aan haar gaven. Nadat de slab 
was omgedaan, verruilden we het voor een an-
der speeltje, wat aankondigde dat het bord met 
eten eraan kwam. Op die manier lijmden we de 

handelingen aan elkaar. Daardoor wist ze: ‘Na dit 
speeltje komt deze gebeurtenis’. Het werd voor 
haar rustiger. Er kwam hierdoor meer ruimte voor 
ontwikkeling. Het was allemaal niet meer zo eng. 
Bij die verwijzers hebben we ook altijd woorden 
gebruikt: ‘Emma, stoel’ of ‘Emma, slab’. Altijd 
eerst haar naam en dan een vast woord voor wat 
eraan komt. Met intonatie, want Emma is gevoelig 
daarvoor. Na een paar weken konden de concrete 
verwijzers ertussenuit.’ 

‘Geef Emma 
meer tijd!’

Dolfijnentherapie
‘We zijn ook een paar keer naar Curaçao geweest, 
naar de dolfijnentherapie. Emma heeft daar ge-
leerd om contact met ons te maken door ons aan 
te kijken. En wij hebben onder andere geleerd om 
Emma meer tijd te geven. We hadden de neiging 
haar te snel te helpen. We tilden haar bijvoor-
beeld omhoog uit haar stoel. In Curaçao leerden 
we om haar zelf te laten opstaan. Dan moet ze 
wel gemotiveerd zijn.’

‘Voor een muzikaal speeltje wil ze wel in bewe-
ging komen. Inmiddels staat ze uit zichzelf op om 
van haar eetstoel aan tafel naar haar speelstoel 
te lopen. In het begin zette ik de speelstoel met 
de mand speeltjes vlak bij de tafel, duidelijk in 
het zicht. Ik ging dan in de keuken aan de slag 
en besteedde geen aandacht aan haar. Ze wil 
graag spelen. Ik hielp haar niet, dus ze moest 
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wel zelf in beweging komen. Inmiddels staat haar 
speelstoel weer in zijn eigen hoekje en loopt ze 
daar uit zichzelf naartoe. Ze kan nu ook zelf in 
de auto gaan zitten. Voorheen hielpen we haar 
met instappen. Nu verdwijn ik even uit beeld. De 
mand met speeltjes staat op de achterbank. Dan 
draait ze zelf, gaat zitten en trekt haar benen in 
de auto. We geven haar nu meer ruimte om din-
gen zelf te doen. Dat kost misschien een halve 
minuut extra, meer eigenlijk niet.’ 

Oogcontact
‘Emma is autistisch. Bij de dolfijnentherapie heeft 
ze geleerd om oogcontact te maken en ons aan 
te kijken. Ze mocht op de rug van de dolfijn door 
het water sjezen. Dat vond ze leuk. Die dolfijn 
was zó interessant dat ze die aankeek. Als je 
eenmaal oogcontact hebt gemaakt, al is het met 
een dolfijn, dan heb je een eerste stap gezet. Dan 
wordt het makkelijker. Ik vond dat wel lastig dat 
ze je nooit aankeek, want aan iemands ogen kun 
je zoveel zien. Pas na die keren met de dolfijnen 
voelde ik echt dat ik iets voor Emma betekende. 
Emma kan ons nu aankijken. Ze kan goed knuffe-
len en komt graag op schoot, ze kijkt je aan en 
lacht naar je. Soms bekijkt ze me zelfs van top 
tot teen, als een echte puber. Dat vind ik dan wel 
weer bijzonder, dat sommige handelingen passen 
bij haar 21 jaar.’ 

Team Emma
‘We hebben hier thuis een goed team van be-
geleiders, betaald vanuit het pgb. Ze noemen 
het zelf ‘Team Emma’. We hebben regelmatig 
werkoverleg. Ik heb het professioneel neergezet, 
het is geen oppas. We stellen met elkaar doelen 
en daar werken we aan. We overvragen Emma 
niet, maar we willen haar wel voldoende prikke-
len. Als iemand ergens tegenaan loopt, dan kan 
er een filmpje worden gemaakt en dan kijken 
we met elkaar als team. De meeste teamleden 
hebben SPH of verpleegkunde gestudeerd. Voor 
hen is het gewoon leuk dat ze hun kennis in de 
praktijk kunnen brengen en dat het méér is dan 
verzorging. Ze zijn ook allemaal naar de training 
van Colette de Bruin geweest. Als er nieuwe 
mensen bijkomen, dan neem ik ze altijd mee 
naar een lezing van Colette.’ 

Werkplaats
‘Emma gaat vier dagen per week naar de antropo-
sofische papierwerkplaats. Emma produceert daar 
niet echt iets. Dat kan ze niet. Maar ze betrekken 
haar wel bij het gebeuren. Als er papier in bak-
ken met water gaat, dan laten ze haar met haar 
handen door het water gaan. Emma is zich niet 
bewust van ‘Ik ga iets maken en dan moet ik dit 
en dat doen’. Maar ze vindt het leuk om in het da-
gelijkse leven kleine dingetjes te doen, zoals de 
was naar de keuken brengen of iets uit de keuken 
ophalen. Ze gaat mee in de flow van de dag en 
wordt opgenomen in het sociale gebeuren. Op de 
papierwerkplaats heeft ze het erg naar haar zin.’

Wonen
‘Vroeger had ik er twijfels over of Emma ooit uit 
huis zou kunnen gaan. Maar sinds een jaar merk 

ik dat ze meer aankan. Ze kan zich beter hechten 
aan de mensen die voor haar zorgen. Het leek 
erop dat de wachtlijst voor wonen misschien wel 
twintig jaar zou zijn. Dat gaf me een wanhopig 
gevoel. Ik word ook ouder.’

‘Emma vindt 
het gezellig 

om samen met 
een mand met 

speelgoed te 
spelen’

‘Gelukkig is er een oplossing gevonden. Emma 
heeft een plek gekregen om te logeren in een 
woonvorm bij Ilmarinen, drie dagen en nachten, 
met de mogelijkheid om daar in de loop van 
dit jaar te gaan wonen. Ze is opgenomen in de 
groep. Ik merk dat Emma het gezellig vindt om 
samen met een mand met speelgoed te spelen. 
Emma gaat haar eigen gang. En als ze wil knuf-
felen, dan gaat ze naar iemand toe. Ze brengt 
ook uit zichzelf kopjes naar medebewoners in 
een rolstoel. Als ze logeert, dan zetten we haar 
mand met speelgoed daar neer. Dat soort ijk-
punten zijn belangrijk voor haar gevoel van vei-
ligheid. Het logeren gaat erg goed. Als ik haar 
kom halen, wil ze soms niet eens mee. Aan de 
ene kant is dat niet leuk voor mij, aan de andere 
kant ben ik er heel blij mee dat ze het zo goed 
naar haar zin heeft.’ ■



36 • Down+Up 139

Anja van Driel en Josee Spaas zijn de moeders van Rosa (24 jaar). Rosa is kunstenaar  

en maakt prachtige kunstwerken (zie ook D+U 137). Ze heeft een nare periode gekend. 

Hierover mochten we Anja interviewen van Rosa, maar zelf wil ze het er liever niet meer 

over hebben. Tekst: Regina Lamberts. Foto: Anja van Driel. Kunstwerk is van Rosa.

Rosa is een vrouw bij wie álle informatie vol 
binnenkomt en die van alle details verhaaltjes 
maakt en daarnaar gaat handelen, met alle ge-
volgen van dien. Josee en Anja willen laten zien 
dat er verschillende wegen van ondersteunen 
zijn. Ook de weg van minder duwen, meer  
volgen en aanreiken.

Prettig ondernemend. 
Anja: ‘Rosa kon van jongs af aan cognitief altijd 
veel aan, maar sociaal-emotioneel kan ze min-
der hebben. Rosa was ook altijd prettig onder-
nemend. Als je iets tegen haar zegt, heeft ze 
gelijk vijf associaties. Daar kiest ze eentje uit en 
op dat stroompje gaat ze verder. En dan is het 
vrij lastig om haar daar weer uit te krijgen. Ze 
handelt meteen heel impulsief, soms ook gevaar-
lijke dingen.’

‘Bijvoorbeeld: vanaf haar vierde had ze een bril. 
Tot haar achtste gingen er elk jaar zo’n vijf bril-
len doorheen. Ze verdwenen in de gracht, in gaat-
jes in de muur, overal! Totdat ze echt gewend was 
aan de bril. Kom er maar eens achter dat ze al die 
dingen doet, omdat die bril haar hindert en ze er-
van af wil. Het was best moeilijk om te begrijpen 
waarom dingen gebeurden zoals ze gebeurden.’

Gelukkig op de basisschool
Rosa heeft een aantal jaar met veel plezier op 
een reguliere basisschool gezeten. Josee be-
schrijft dat achteraf als de gelukkigste jaren van 
Rosa’s leven. Op een gegeven moment is voor het 
speciaal onderwijs gekozen. Het idee was dat er 
daar wat minder emotionele druk was, maar dat 
bleek helemaal niet waar te zijn. 

Zelfstandiger op Spelderholt
Op haar twintigste ging Rosa van de VSO-school 
en zou ze naar Spelderholt gaan. Anja: ‘We heb-
ben het uitgebreid voorbereid. Rosa heeft een 
aantal logeerweekenden gedaan, dat leek best 
goed te gaan. Nadat ze op proef had gewoond 
op Spelderholt, was iedereen enthousiast. Terwijl 
achteraf er wel signalen waren dat ze veiligheid 
miste. Maar je wil als ouder graag dat er iets kan, 
je wil je kind goede kansen bieden.’

Extreem gedrag
Anja: ‘Al vrij snel ging het moeizamer. Rosa moest 
alleen van het ene naar het andere gebouw lopen, 
maar ze kwam niet aan en verdween ergens in het 
bos. Best heftig, maar de begeleiding dacht dat 
Rosa moest wennen: meer mensen die er komen 
wonen, hebben daar last van in het begin. Na vier 
à vijf maanden ging het goed mis, ze ging vrij 
extreem gedrag vertonen. Ze was soms agressief, 
dissocieerde veel. Ze was gek op de tv-serie Flik-
ken Maastricht, dat werd een soort werkelijkheid 
voor haar. We zagen dat niet direct zo. Er waren 
wel problemen op Spelderholt, maar in de week-
enden thuis ging het gewoon goed. Bovendien 
ging Rosa telkens weer vol goede moed en vrolijk 
naar Spelderholt terug. Achteraf denk ik, ze wilde 
het gewoon heel goed doen en ons en zichzelf 
niet teleurstellen. Ze wilde het heel graag, maar 
ze kon het eigenlijk gewoon niet.’

‘Rosa was echt  

de realiteit kwijt’

‘Minder duwen, 
meer volgen en 
aanreiken’
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Adempauze
Josee: ‘We hebben nog een pauze ingelast, twee 
weken thuis. Maar daarna escaleerde het weer 
behoorlijk op Spelderholt. Ze was echt de reali-
teit kwijt, ze leefde helemaal in die politieserie. 
Dat was heftig, ook voor begeleiding. De laatste 
keer dat ik haar heb opgehaald, waren de mensen 
echt ontdaan over de toestand waarin Rosa zich 
bevond.’

‘Daarna heeft ze weer een tijdje thuis gezeten, 
even op adem komen. Omdat ze ooit met heel 
veel plezier bij Stichting BONT was geweest, 
vroegen we of ze daar weer terechtkon. De eerste 
week leek het aardig te gaan, maar al snel veran-
derde dat. De begeleiding had niet het gevoel dat 
ze controle hadden over de situatie. Rosa voelde 
zich niet meer veilig en prettig. Ze deed vreselijk 
haar best om het nu wel goed te doen. Maar ze 
trok het gewoon niet. En eigenlijk is het toen nog 
erger ontspoord.’

‘Van het ene op het andere 

moment zei ze geen woord 

meer’

Psychose?
Josee: ‘Er is nooit een officiële diagnose gesteld, 
maar ik denk dat ze een psychose heeft gehad. Ze 
was ontzettend onrustig, wilde voortdurend naar 
buiten. De deur moest op slot. Ze stond de hele 
dag bij de deur, wilde weg van haar eigen angst, 
denk ik. We hadden toen niet het idee dat we iets 
konden met dagbesteding. We zijn om de beurt 
thuis gebleven. In die tijd is Rosa gestopt met 
praten. Ze is altijd iemand geweest die enthousi-
ast en veel sprak, maar van het ene op het andere 
moment zei ze geen woord meer. Ze had alleen 
dwangmatig de drang om naar buiten te gaan, en 
zei geen woord. Rosa was in crisis.’

Wanhopig
‘Dat was echt heel heftig. Op een gegeven mo-
ment waren we wanhopig en wisten we niet meer 
wat we moesten doen. We waren 24 uur per dag 
met Rosa bezig. Dat hielden we niet meer vol. 
We hebben een consult gehad bij een AVG van 
Middin, in Den Haag. Die vond dat we overdreven 
en dat we moesten leren om Rosa los te laten 
en moesten accepteren dat ons kind niet alles 
kon. Een psycholoog vond Rosa niet goed genoeg 
voor therapie, daar had ze het niveau niet voor. 
Boven dien was er niet veel aan de hand. Op het 
moment dat Rosa daar was, was het best redelijk 
wat ze daar liet zien. De arts nam ons niet serieus.’

Willem Felsoord
Josee: ‘Wij waren van mening dat Rosa medicatie 
nodig had, in ieder geval om te slapen, zo ging het 
echt niet. In mijn netwerk van werk zat iemand 
van Ipse de Bruggen. En via haar is Rosa op de 
dagbesteding Willem Felsoord gekomen. Dat is heel 
laagdrempelig, vanuit de beleving opgebouwd. Daar 
voelden ze haar nood heel erg en werd ze meteen 
warm ontvangen. Er werd een orthopedagoog inge-
zet om te kijken wat het beleid moest zijn. Via een 
arts kreeg ze medicijnen tegen de angst.’

Maak me niet Down
‘We hebben ‘Maak me niet Down’ van Karel De Cor-
te gelezen. Wij zijn, samen met het Willem  
Felsoord, Rosa gaan volgen, kijken wat zij aangaf, 
wat zij deed. We gaven wel structuur, maar heel 
erg herstel-ondersteunend. Dat wat zij aangeeft, 
gaat ze doen. Als ze de hele dag wil kleuren, gaat 
ze kleuren. Ze verleidden haar om andere dingen te 
doen, maar als ze er geen zin in had, hoefde het 
niet. Als de groep iets anders ging doen, werd ge-
keken of Rosa mee wilde of iets anders ging doen. 
Als ze in de weerstand zat, werd het niet gedaan. 
En dat bracht haar langzaam tot rust. Rosa kreeg 
weer grip op haar realiteit.’

De Kunstvlieg
‘Rosa ging ook één dag in de week naar kunst-
project de Kunstvlieg in Den Haag. Daar werd ze 
met open armen ontvangen. Een vriendin van 
Rosa zat daar al, we dachten dat een bekende 
haar kon helpen. De begeleiding bij de Kunstvlieg 
is altijd al heel volgend. Ze werken daar ook met 
mensen met psychische problemen. Deze omge-
ving was heel goed voor Rosa.’

Spraak komt terug
’Rosa had inmiddels ruim een half jaar niet ge-
sproken. Dat was een hele vreemde gewaarwor-
ding. Ze reageerde wel, maar ze sprak nooit. Er 
was wel contact, meer vanuit het fysieke en in 
dingen gezamenlijk doen, zeker na de medicatie.’ 

Anja: ‘Toen was er bij de Kunstvlieg een kerst-
diner in een restaurant. Josee was met Rosa mee. 
Een begeleider ging een toespraak houden. Aan 
het begin zei ze en passant tegen Rosa: ‘Wat zou 
jij zeggen als je een toespraak zou houden?’. En 
toen ging Rosa een toespraak houden. Ze had een 
half jaar niks gezegd. Ze ging in een restaurant 
met allemaal mensen erbij een verhaal houden. 
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Heel adequaat: ‘Wat goed dat jullie dit allemaal 
gedaan hebben...’, alsof er niks was gebeurd. Dat 
was bizar. En daarna was het weer klaar. Maar we 
wisten wel dat we op de goede weg zaten...’
 
Voorlezen uit kunstboek
‘Een paar weken later gingen we naar een schil-
derijententoonstelling in het Haagse Gemeente-
museum. De kunstenaar was er ook en Rosa vond 
het leuk om met de kunstenaar op de foto te 
gaan. Thuis ging ze opeens hardop voorlezen 
uit het boek over de kunstenaar dat we hadden 
gekocht. Ik denk dat ze iets van veiligheid zocht 
in een tekst die ze kon oplezen. En zo is ze gelei-
delijk meer gaan spreken. Vrij snel erna was haar 
spraak opeens weer terug alsof die nooit was weg 
geweest. Voor de mensen van het Willem Felse-
oord was dat heel vreemd. Ze hadden Rosa nog 
nooit horen praten!’

‘Opeens praatte ze  

iedereen weer de oren  

van het hoofd’

Nieuwe manier van ondersteunen
Josee: ‘Wij waren eerst ouders die Rosa stimu-
leerden en uitdaagden. Wilden haar ‘zo gewoon 
mogelijk’ laten meedoen in de samenleving. Dat 
doen we nu echt anders. We weten dat als Rosa 
een stap wil maken, ze dat laat merken; dan is 
het aan ons om die stap te volgen. Je hebt men-
sen met Downsyndroom die een prikkel nodig 
hebben om tot iets te komen. Bij Rosa komen te 
veel prikkels binnen en moet je helpen de prik-
kels te filteren en niet te impulsief te handelen.’

‘Wij hebben ons perspectief ook wel heel erg ver-
anderd. Je ontwikkelen is niet alleen vooruitgaan 
op cognitie. ‘Eruit halen wat erin zit’ gaat niet 
over prestaties. Het gaat over het vinden van je 
geluk. Dat geldt ook voor jou en mij. Doe de din-
gen die bij je passen. Het is heel belangrijk dat je 
alle kansen krijgt die je wil hebben. Maar het was 
mijn perspectief dat het ging om een prestatie, 
over iets leveren. En dat is niet de perceptie die 
Rosa heeft. Zij wil zijn op een plek waar ze ge-
zien wordt en haar ding kan doen. En dan is het 
superfijn dat er een expositie is, dat mensen haar 
werk mooi vinden, maar dat mag ook voor tien 
mensen. Ze zit niet te wachten op honderd men-
sen en dat het groots en meeslepend is.’

‘Gelijkwaardig opgroeien is niet hetzelfde als 
doen wat alle anderen doen. Het gaat erom volop 
de kans te krijgen om jouw weg te vinden en hulp 
te krijgen bij het wegnemen van de belemme-
ringen die daarbij zijn. Rosa heeft behoefte aan 
veiligheid, die de wereld haar moeilijk kan geven. 
Dus moet er iets om haar heen om te zorgen dat 
het goed gaat. Dat is dan kansen benutten.’

Herstel 
Josee: ‘Vanaf het moment dat ze bij het Willem 
Felsoord is gekomen, was er langzaam herstel 

zichtbaar. En we zien dat nog steeds! Vóórdat ze 
naar Spelderholt ging, was ze wel eens een halve 
dag alleen thuis. Dat vindt ze nu niet prettig. 
Maar er zitten wel meer momentjes in dat we 
even een boodschap kunnen doen of de hond 
uitlaten.’

‘En ze heeft zelf veel beter geleerd om vanuit 
haar gevoel te praten. Ze kan beter reflecteren 
op haar gevoel en het bespreekbaar maken. Voor-
heen wilde ze het zó goed doen, dat ze over haar 
eigen angst en onbegrip stapte. Ze deed dingen 
waarvan ze hoopte dat het het goede was. En het 
was regelmatig ook goed, maar af en toe absoluut 
niet. Nu durft ze ook te zeggen: ‘Dit vind ik moei-
lijk’ of ‘Dit weet ik niet’. Laatst heb ik geprobeerd 
of ze zelf boodschappen kon doen. Dat heeft ze 
gedaan. Maar de tweede keer gaf ze aan dat ze 
het tóch leuker vond om samen te doen. Blijkbaar 
is dat nog niet het stapje dat Rosa nu wil maken. 
Dus dan doen we het stapje niet en gaan we ge-
woon lekker samen. Het is winst dat ze aangeeft: 
‘Dat wil ik liever niet, ik vind het fijner als er 
iemand bij me is’.’

Het dagelijks leven nu
Rosa woont op dit moment thuis. Ze zit in een 
groepje waarmee ze woontraining krijgt. Dat gaat 
goed. Voor de toekomst kijken Anja en Josee 
voorzichtig rond, hoeveel veiligheid wordt er 
geboden, hoeveel nabijheid? Rosa mag aangeven 
wanneer ze verder wil. Ze wil er wel weer over 
nadenken, maar vindt het ook spannend. Op haar 
eigen verzoek gaat ze nu vijf dagen per week tot 
15.00 uur naar dagbesteding.

‘Rosa heeft een andere 

perceptie over geluk’

Yoga-speciaal 
Rosa zit daarnaast op yoga. Anja: ‘We hebben een 
fijne yogalerares die op een fantastische manier 
werkt. Yoga-speciaal heeft heel erg bijgedragen 
aan haar lijf weer voelen, positieve ervaringen 
opdoen. Het is ook belangrijk geweest bij het 
herstel: het fysieke van de yoga was nodig om op 
een zachte manier weer contact te krijgen met 
haar lichaam.’ 

Rosa heeft ook toneel weer opgepakt en volgt 
één keer per week een les ‘logisch nadenken’ 
via Zoom. Anja: ‘In de coronatijd hebben we 
een docente logisch nadenken en rekenen leren 
kennen, die helemaal is opgeleid in Feuerstein. 
Iedere week is er een uur les en Rosa kijkt daar 
echt naar uit. Oefeningen zijn bijvoorbeeld het 
beschrijven van abstracte plaatjes.’

‘Thuis is er geen druk. Uit zichzelf haalt ze elke 
zondag haar bed af en doet er nieuwe lakens 
op. Ze ruimt zelf haar kamer op. Ze is heel be-
hulpzaam en ook soms irritant lui, een gezonde 
dynamiek. Ze vindt veel dingen fijn om samen te 
doen. Maar als ze aangeeft ‘Dit wil ik echt niet’, 
dan is dat prima. We volgen haar nog steeds.’ ■
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Het gebeurde tijdens de kraamweek van onze jong-
ste zoon David, begin mei van dit jaar. Ik zweefde 
al dagen ergens hoog op een blauwe wolk. Dankbaar 
dat onze derde – en laatste – telg gezond en wel 
direct mee naar huis mocht na een pittige bevalling 
in het ziekenhuis.

Kraamtranen had ik niet. Waarom zou ik. Hij is toch 
gezond en gewoon thuis. Totdat de kraamverzorg-
ster, zich echt van geen kwaad bewust, die ene zin 
uitsprak. ‘Goh, wat heeft jullie zoon ontzettend veel 
ruimte tussen zijn teentjes. Heb jij slippertjes aan-
gehad in mama’s buik?’, kirde ze liefkozend.

Ik verstijfde. Wat zei ze nou? En terwijl de kraam-
verzorgster de luier van David verschoonde, opende 
ik voorzichtig zijn handje. Als hij maar geen doorge-
trokken handlijn heeft. Ik voelde een onrustige ze-
nuwkriebel in m’n buik opkomen. Een seconde later 
staarde ik vol ongeloof naar een diep doorgetrokken 
handlijn. Zijn verfrommelde oortjes, het dikke nekje 
en korte beentjes waren me al eerder opgevallen. Ik 
keek nog eens goed naar zijn ogen en ontdekte ter 
plekke een lijntje onder z’n oog. En staan zijn ogen 
ook wat scheef?

De aloude spanning schoot van mijn kruin naar m’n 
tenen en terug. ‘Dit zijn allemaal kenmerken van 
Downsyndroom’, riep ik uit. Meer tegen mezelf dan 
tegen de kraamverzorgster. Mijn stem klonk gek.  
En in mijn hoofd hoorde ik een harde piep die nog 
dagen zou aanhouden.

Nog geen half uur later stond er een verloskundige 
voor de deur, die op haar beurt de dienstdoende 

kinder arts belde. Want zo zei ze: ‘Ik zie wel wat jul-
lie bedoelen, hoor.’

Er wordt vaak gezegd dat je met het horen van de 
diagnose Downsyndroom ook direct het ergste hebt 
gehad. En als je vijf jaar vooruit zou kunnen kijken, 
je dan zult zien dat het allemaal wel meevalt. Maar 
deze vlieger ging voor ons echt niet op.

Ons leven met Anna, die ernstig meervoudig beperkt 
is, is niet eenvoudig. En het is maar goed ook dat 
we na het horen van haar diagnose niet wisten wat 
ons nog allemaal te wachten stond. 

We hebben al een lange medische en bureau-
cratische weg afgelegd en onze verwachtingen heel 
vaak moeten bijstellen. Gelukkig lukt ons dit aardig 
en hebben we ook de invulling van ons eigen leven 
volledig aangepast.

Maar het idee om deze achtbaan weer mee te moe-
ten maken, weerhield ons een lange tijd om gehoor 
te geven aan een droom: het mogen krijgen van nog 
een kindje.

Zodra de kraamverzorgster en de verloskundige 
weg waren, herpakten we ons. We keken nog eens 
goed naar ons jochie dat al ongelofelijk sterk zijn 
hoofdje probeerde op te heffen. En toen kwamen 
de kraamtranen. Om die ene zin die ons zo uit het 
lood had geslagen. Maar ook om de herinneringen 
van de geboorte van Anna. De jarenlange acht-
baan. Maar vooral tranen van dankbaarheid om ons 
bijzondere gezin met Anna en onze jongens met 
gekke V-teentjes. ■

Stephanie is getrouwd met Ivo (docent) en moeder van drie kinderen: Anna Sophie (2013), 

Mees (2016) en David (2022). Als gezin zijn ze gek op kamperen en het buitenleven. 

Stephanie schrijft over de Wereld van Anna Sophie met een ernstig meervoudige beperking. 

Ze is daarnaast initiatiefnemer van het wooninitiatief Mooi Leven Huis Zwolle, oprichter van 

de steunstichting De wereld van Anna Sophie en zet zich vanuit verschillende organisaties in 

voor een goed leven voor naasten en kinderen met een beperking.
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