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Dreamnights
Wat was het een geweldige avond. Tijdens de dreamnights hebben onze 
gezinnen genoten van een magische avond in Burgers’ Zoo, Dierenpark 
Amersfoort en Blijdorp. Bedankt aan iedereen die deze avond heeft 
mogelijk gemaakt. Het was een feestje!

Foto’s: David de Graaf en Mary Kouwenhoven
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Het leven zit vol onverwachte 
wendingen. Voor veel ouders 
brengt de geboorte van een kind 
een verschuiving in prioriteiten 
en perspectieven met zich mee. 
Maar wanneer je een kind met 

Downsyndroom hebt, blijkt die verschuiving vaak 
nog ingrijpender. Naast het feit dat je dagelijkse 
routine verandert, kan het ook leiden tot een 
fundamentele heroverweging van wat echt 
belangrijk is in het leven. 

In deze Down+Up staan een paar verhalen van 
ouders die hun werk hebben laten beïnvloeden 
door hun kind met Downsyndroom. En een verhaal 
over een broer die een bedrijf is gestart samen met 
zijn broer met Downsyndroom. Ook al zijn het heel 
verschillende verhalen, voor deze ouders en broer 
geldt dat ze de wereld iets over Downsyndroom en 
inclusie willen bijbrengen. Als Downsyndroom niet 
meer als uitzondering wordt gezien, maar gewoon 
bij de normale variatie van het leven hoort, is er 
meer mogelijk. 

Het is ook mooi om te bedenken dat de geboorte 
van een kind met Downsyndroom niet het einde is 
van dromen en ambities. Het kan juist een begin zijn 
voor nieuwe ervaringen en op een andere manier iets 
willen bijdragen aan de maatschappij. 

We weten al sinds de oprichting van de Stichting 
Downsyndroom dat ouders belangrijke aanjagers 
zijn van verandering. De eerste medische richtlijn 
werd immers door een vader (en tevens de oprichter 
van de Stichting) naar een Amerikaans voorbeeld 
vertaald en bewerkt. Later bedachten de medici dat 
een richtlijn natuurlijk door medici geschreven moet 
worden. Het zijn de ouders geweest die gevochten 
hebben voor inclusie in het onderwijs. Het zijn de 
ouders die naar de gemeente gaan en vertellen dat 
hun kind mee wil doen en hiervoor hulpmiddelen 
nodig heeft. En het zijn de ouders die de gemeente 
vertellen dat ze meer kennis kunnen krijgen bij de SDS. 

Daarom hebben we ook brieven voor aan de huisarts, 
die de ouders van ons krijgen. We kunnen zo’n brief 
uiteraard ook zelf naar iedere huisarts sturen, maar 
dan belandt het onderop de stapel. De brief die door 
ouders aan de huisarts wordt gegeven, wordt wel 
gelezen. Ouders geven immers de urgentie hiervan 
veel beter aan dan een ‘anonieme’ stichting. Wij 
noemen dat: de ouders als informatiedragers.

We hopen jullie zoals altijd met deze verhalen te 
inspireren. Niet om massaal ontslag te nemen en wat 
anders te gaan doen. Maar wel om je te realiseren 
dat een bijzonder kind ook bijzondere nieuwe 
waarden mee zich meebrengt. Ik denk dat dit voor 
alle ouders geldt.

Regina Lamberts
Directeur SDS

reginalamberts@downsyndroom.nl

Geïnspireerd door 
Downsyndroom: 
van carrière  
naar roeping
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op kantoor
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De komende anderhalf jaar gaan we 
onderzoeken wat kersverse ouders van een kind 
met Downsyndroom nodig hebben. Ons team 
wordt tijdelijk uitgebreid met Myream Mijnders-van 
Hinte. Myream is getrouwd met Arjan. Ze zijn de ouders 
van Lieke (6 jaar) met Downsyndroom en Jasmijn (12 jaar). In Down+Up 127 staat 
een stuk over Myream en hoe zij thuis Kleine Stapjes gebruikt. 

Myream is van oorsprong fysiotherapeut. De afgelopen tien jaar was ze 
onderwijsontwikkelaar en docent-onderzoeker Gezondheidszorg en Welzijn bij 
Noorderpoort in Assen en Groningen. Vanaf september komt ze parttime voor de 
SDS werken. Ze heeft veel zin om het project over Kleine Stapjes te gaan doen en 
gaat zich ook bezighouden met de trainingen van de DownAcademy. 

Nieuwe toekomst  
voor Kleine Stapjes Nieuws

Veerle van den Abeele studeert Industrial Design 
aan de Technische Universiteit Eindhoven. Voor haar 
bachelorafstudeerproject wilde zij een hulpmiddel 
ontwikkelen dat ouders en jongvolwassenen met 
Downsyndroom helpt bij het oefenen om uit huis  
te gaan.

De aanleiding was een gesprek met een bevriend 
gezin waarbij de dochter Downsyndroom heeft. 
Veerle en deze dochter zijn ongeveer even oud. 
En van jongs af aan is Veerle met haar in contact 
geweest. De bevriende familie weet dat hun dochter 
de leeftijd krijgt om een eigen plekje te krijgen. 
Vanzelfsprekend hebben ze hierbij veel vragen, zoals: 
wat zou een goede plek voor mijn kind zijn? Waar kan 
mijn kind zich blijven ontwikkelen? Hoe kan ik mijn kind 
voorbereiden om ergens te leven zonder ouders?

Veerle vond dit interessant en ging een hulpmiddel 
ontwikkelen voor de families die door deze tijd van 
hun leven gaan. Veerle heeft hiervoor veel informatie 
ingewonnen bij de SDS. Ze heeft via de SDS een 
enquête uitgezet onder ouders. Alle informatie heeft 
geleid tot een spel.

Het spel bestaat uit heel veel kaartjes met hierop 
handelingen, activiteiten of vaardigheden. De zoon of 

Voorbereiden om ergens te wonen zonder ouders

dochter en de ouders kunnen telkens een paar kaartjes 
uitkiezen om mee aan het werk te gaan. Er is een mooi 
bord waar de kaartjes overzichtelijk in komen te staan. 
En er is plek voor wensen voor de toekomst.

Veerle: “Ik hou ervan als mensen het echt kunnen 
gebruiken en er blijer van worden. En ik hou van 
prototypes maken. Ik ben geïnteresseerd in het 
‘health’-gedeelte omdat je dan altijd contact hebt met 
mensen. In de toekomst wil ik me verder specialiseren 
op mensen die hulp en steun nodig hebben. Er valt nog 
genoeg te ontwerpen.”

Het spel is nu nog een prototype. Misschien gaat Veerle 
het product tijdens haar master verder uitwerken. En 
misschien komt het ooit op de markt. 
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Zondag 9 juni was de jaarlijkse 
familiedag voor de gezinnen 
uit Noord- en Midden-Limburg. 
Elf gezinnen kwamen bij elkaar 
voor een gezellige dag bij de 
dagbesteding van Heddeke 
In Egchel (gemeente Peel en 
Maas). Het weer was heerlijk, 
lekker zonnig. De kinderen konden 

Kern Rotterdam heeft in mei samen 
met Rotaract IJsselmonde, de 
jongerenafdeling van de Rotary, een 
bakmiddag gehouden bij Kookstudio 
Cuisine Culinaire in Barendrecht. 
Stichting Plons organiseert 
zeilochtenden voor kinderen/jongeren 
met een beperking. En in juni hebben 
we met drie zeilboten en twaalf 
jongeren genoten van wind, water 
en meestal ook zon. En voor het eerst 
waren we te gast bij een voorstelling 
van het Rotterdams Philharmonisch 
Orkest. Met een flinke groep waren 
we bij de voorstelling ‘Apennoten’. 
Voorafgaand aan de voorstelling was 
er de mogelijkheid om te knutselen of 
de liedjes van de voorstelling te leren. 
Iedereen heeft volop genoten en het is 
zeker voor herhaling vatbaar.

Familiedag Kern Noord- en Midden-Limburg

Kern Rotterdam 
is springlevend!

7

samen op het springkussen, de 
trampoline en in de zandbak. Ze 
hebben met elkaar gevoetbald en 
daarna was er een lekkere BBQ. 
Het was erg leuk om elkaar te 
ontmoeten. 

Groetjes Martine, Janine,  
Margriet en Louise

En het record staat op 88 jaar
Op 3 mei kregen we een mail van Suus van Garderen-Bornhem. 
Zij vroeg zich af of haar in 2010 overleden schoonzusje Annie van 
Garderen misschien wel de oudste persoon met Downsyndroom 
ter wereld was. Nu is dat voor de SDS een bekende vraag. Meestal 
gaat het dan om zeventigers met Downsyndroom. Maar Annie is 
geboren in 1921 en is maar liefst 88 jaar, 6 maanden en 16 dagen 
oud geworden. Daarmee is zij ouder dan de recordhouder van 87 
jaar die vermeld staat in het Guinness Book of World Records.

Suus vertelt: “Annie woonde de laatste drie jaar in een 
verpleeghuis. Daarvoor woonde ze samen met een jonger 
geestelijk gehandicapt broertje in het ouderlijk huis. Ze redden 
zich samen. Ze kregen wat hulp van een andere broer en een zus. 
Pas op het einde werd het te zwaar. Zij ging naar het verpleeghuis 
en het broertje naar het bejaardenhuis.”

“Annie kwam uit een gezin van zestien kinderen. Daarvan leeft 
alleen mijn man van 86 nog. Die zie je met Annie op de foto. 
Annie was het liefje van 
de familie. Met haar 
geheugen was niets mis. 
Ze had veel nichtjes en 
neefjes en ze wist alle 
verjaardagen. Ze heeft 
zelfs een ridderorde 
gekregen voor zoveel 
jaar werken in een 
werkplaats.”
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Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: Kim Sinnige (kimrsinnige@gmail.com)

Uitdagen door  
te ontwerpen

Friso en Mats zijn broers. Mats is 26 jaar en woont in een leuke 
woonvoorziening in Delft. Hij gaat een dag naar school, twee 
dagen naar Firma van Buiten en werkt twee dagen in het eigen 
bedrijf van Friso en Mats: MAAK INClusief. Friso is afgestudeerd 
architect en woont in Rotterdam. Hij werkt fulltime in hun eigen 
bedrijf. Regina sprak Friso en Mats via Zoom.

Van de tuin naar Blue City
Mats: “We zijn begonnen met 
maken van ontwerpen, bij Friso 
thuis en toen in Den Haag in de 
tuin.” Friso: “Bij mij thuis konden 
we niks maken. Gelukkig 

hebben we ouders met een tuin, dus we zijn 
begonnen met in de tuin te klussen.” Mats: 
“Toen zijn we hier naartoe gegaan, ongeveer 
een jaar volgens mij, hè? Ik kom met de bus, 
daarna trein en tram.”

Friso en Mats hebben hun werkplaats in de Blue 
City, dat zit in het oude zwembad Tropicana aan de 
Maas in Rotterdam. Blue City is dé plek voor circulaire 
ondernemers. En daar voelen Mats en Friso zich 
helemaal thuis. 

Friso: “We hebben een studio en een opslag. We 
hebben een hele hoop prototypes. Het is heel 
moeilijk om die weg te gooien als je circulair werkt.” 
Mats: “Je kan beter hergebruiken dan weggooien. 
Dat met reclycle.”

Friso: “De meeste bedrijven hier zijn vooral bezig met 
van afvalstromen weer nieuwe producten maken. Dat 
is eigenlijk ook wat wij doen. Als ontwerper merkte ik 
dat het probleem van circulariteit is dat het meer tijd 
kost. En bij dagbesteding wil je juist meer tijd hebben 
voor ontwikkeling. Dat sloot perfect op elkaar aan. 
Voor ons is tijd ontwikkeling. En ‘tijd is geld’ geldt bij 
ons niet.”

Ontwerpen en maken
Friso vertelt over de aanleiding voor het bedrijf: “Wij 
merkten dat Mats het heel leuk vond om een meubel 
te maken. Ik was als architect en designer bezig. Mats 

Wij merkten dat Mats het heel leuk 
vond om een meubel te maken.
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wilde een kruk voor op zijn kamer. Ik ontwierp een kruk 
die Mats in zijn eentje kon bouwen. Dat heeft hij toen 
gedaan. Ik had hem nog nooit zo trots gezien. Dat gun 
ik anderen ook, daarom hebben we MAAK INClusief 
opgezet als dagbesteding.”

“Bij veel dagbestedingen bestaat het werk uit fysiek 
bezig zijn en niet erg mentaal. Voor mentale arbeid is 
ontwerpen een heel goed medium. Het kan van heel 
simpel, tot heel complex. En het is nooit fout. Het is 
wel soms lelijk, maar dat kan gebeuren en dat is ook 
subjectief. Maar in principe is het probleemoplossend 
denken en veel verantwoordelijkheden krijgen die 
je anders niet zou krijgen. Daardoor kan je heel erg 
groeien. En die feedback horen we ook van Mats’ 
persoonlijk begeleider. Die was bij ons langsgekomen 
en vertelde dat Mats anders thuiskomt na een dag 
hier. Je loopt zelfs anders: je schouders breed en je 
borst vooruit.”

“We hebben twee onderzoekstrajecten. Hoe ontwerp 
ik als professioneel ontwerper iets dat Mats kan 
maken? En hoe ontwerpt Mats iets dat ik kan maken? 
Het doel is uiteindelijk dat we bij een punt komen 
waar die twee samenkomen, dat Mats en anderen 
zelf ontwerpen én het dan ook nog zelf kunnen 
maken.”

“Het is belangrijk dat we een balans vinden waar je 
niet alleen maar herhalend dezelfde acties aan het 
doen bent. Maar dat het echt gevarieerd is wat we 
doen. En dat je moet blijven denken en blijven leren. 
We zijn begonnen met het idee dat er meer mogelijk 
is en het grappige is dat er elke maand iets ontstaat 
dat ik niet had verwacht.”

Persoonlijke groei
Friso: “Groei is ook hier het hele punt. Daarom 
focussen we op mentale arbeid. We willen voor de 

mensen waarmee we werken een zo groot mogelijk 
verschil maken. Ik vind het enorm vervelend als 
mensen Mats als een soort kind aanspreken.”

“Ik merk dat Mats en zijn vrienden daar ook helemaal 
klaar mee zijn. Dat willen wij echt veranderen. 
Gedeeltelijk door onze Instagram (@maakinclusief), 
maar ook door de producten te verkopen. Iemand 
vindt die lamp gewoon mooi en wil hem kopen. En 
later horen ze dan het verhaal erachter, dan gaan 
misschien die vooroordelen langzaam weg.”

“We praten als volwassenen met elkaar. We gebruiken 
de woorden die ontwerpers normaal gebruiken. Als ze 
een woord niet kennen, dat leg ik het gewoon uit. Als 
je dit werk wil doen, moet je de goede termen weten. 
Door producten te maken willen we mensen een 
stem geven. Zodat ze trots kunnen zijn en er naar hen 
geluisterd kan worden. MAAK INClusief is bovenal een 
plek om meningen te hebben en om dingen te willen 
en om te dromen. Zo wordt het vanzelf mooi, want 
die lamp van Mats bijvoorbeeld, die had ik nooit zo 
ontworpen, dat had ik niet gekund.”

Bij veel dagbestedingen 
bestaat het werk uit fysiek 
bezig zijn en niet erg mentaal.

https://www.instagram.com/maakinclusief/
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“We willen producten ontwerpen die passen in een 
designwinkel. Mensen kopen ons product omdat ze 
het mooi vinden. Daarna horen ze het verhaal en dat 
geeft dan een soort klik in hun hoofd. Er is heel veel 
meer mogelijk dan de meeste mensen denken.”

Een eigen lamp
Mats wilde een staande lamp in zijn kamer. Friso: 
“Toen zijn we gaan kijken naar wat voor lampen 
je mooi vond, wat voor type licht je mooi vond. Je 
wilde een zware, solide lamp. En je wilde dat het licht 
allebei de kanten op scheen, dus op de muur en 
de kamer in. En toen ben je gaan tekenen. Ik heb de 
elektronica gedaan, maar in principe is mijn functie 
hierin alleen de technische ondersteuning.” Mats: 
“We zijn met de lamp begonnen in Den Haag in de 
tuin, want we hadden eerst multiplex.” Friso: “Ja, die 
heb jij toen gezaagd. Met die lamp zijn we meer dan 
een jaar geleden begonnen en nu zijn de eerste 
productieprototypes klaar. We maken nu tien van 
deze lampen. Een deel is al verkocht.”

Bijzettafeltje
Friso: “Mats wilde een bijzettafel die een beetje over de 
bank heen kon, zodat je voor een kop koffie of biertje 
niet helemaal naar voren hoeft te buigen. Mats ervaart 
dat als irritant en daar was ik het helemaal mee 
eens. We hebben samen een bijzettafel ontworpen. 
Het maken besteden we uit. Daar willen we eigenlijk 
sowieso wat meer naartoe; wij maken de ontwerpen 
en het prototype, andere bedrijven doen de productie. 
Hoewel we ook dingen zelf willen blijven maken.”

“We willen voorkomen dat we een sociale werkplaats 
worden, die bestaan al. We willen een echt 
ontwerpbureau zijn, zodat je een gezonde mix houdt 
van het mentale werk van het ontwerpen, leren 
tekenen en leren 3D-tekenen. We proberen wel alles 
wat we uitbesteden binnen de regio Rotterdam 
te doen, om onze CO2-footprint laag te houden. 
En omdat wij het belangrijk vinden om met lokale 
ondernemers samen te werken. Zeker als zij dat ook 
op een sociale en circulaire manier doen.”

Workshop geven
De afgelopen twee maanden is Mats vooral bezig 
geweest met keramiek, hij heeft nu zijn eigen mok.” 
Mats: “Dit is klei gieten.” Friso: “Dat was weer iets 
nieuws. We proberen het gewoon. Als het fout gaat, 
gooi je de klei gewoon weer terug in de emmer. Het 
is gegroeid tot Mats eigen verantwoordelijkheid. Hij 
maakt het helemaal in zijn eentje. Het enige wat ik 
doe, is het in de oven zetten. Het is echt een eigen 
bedrijfje binnen het bedrijf. De verkoop moet nog 
gebeuren, want we zijn nog aan het testen, toch?” 
Mats: “Ja. De mok hebben we samen ontworpen. Dat 
hebben we samen gemaakt, hè?”

Friso: “Op een gegeven moment kan hij daar zijn 
eigen ontwerpen in maken en kan hij dat helemaal 
zelf runnen. We hebben ook een paar keer workshops 
gegeven met gieten en glazuren.”

“Eerst dacht ik dat ik die workshop zou geven. Maar 
Mats geeft hier graag een rondleiding. Dat ging zo 

We hebben het ook fik 
gestoken, hè.
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goed dat ik dacht, weet je wat, geef jij ook maar die 
workshop. Ik sta erbij voor wanneer het nodig is, dat 
ging heel goed. Daarvan hebben we geleerd dat 
dit een volgende stap binnen onze dagbesteding 
kan zijn. Ik leer vaardigheden aan Mats, die kan het 
de volgende weer leren. En die leert het weer aan 
de volgende. Eke stap komen er nieuwe ideeën die 
helemaal niks meer met mij te maken hebben. Dat is 
heel leuk.”

Mats: “Wat ook goed is, die mensen van het VSO 
zijn heel erg geïnteresseerd. Want ze willen zelf 
ook komen. Ze hebben ook meegewerkt hè, met 
die keramiek.” Friso: ”Ze hebben meegewerkt met 
het maken van onderzetters van afvalhout en 
met keramiek. Ze vonden het heel leuk. Ze stelden 
allemaal vragen. Achteraf vertelden de begeleiders 
dat ze normaal niet zo makkelijk uit hun schulp 
komen, zelden zelf vragen stellen of zelf initiatief 
tonen. Dat is eigenlijk wat ik doe, het faciliteren van 
die ruimte.”

Uitbreiding dagbesteding
Friso: “We zijn nu met z’n tweeën. Na de zomer 
komt iemand een week meedraaien, en als die het 

leuk vindt, gaat hij ook hier komen. En we zijn dus 
met het VSO in Rotterdam bezig. Hun uitstroom 
zou hier kunnen komen. Maar we willen niet alleen 
schoolverlaters, we willen gevarieerde leeftijden.”

“Vanaf september zijn we waarschijnlijk met zijn 
vieren. Natuurlijk verschilt het per persoon hoeveel 
dagen per week ze komen. Het idee is om aan het 
eind van het jaar met vijf à zes mensen te zijn. En 
daarna groeien naar tien mensen die we begeleiding 
geven. Hiervoor hebben we ook van Citylab 
Rotterdam subsidie gekregen. Zij vonden dat het 
‘van enorm maatschappelijk belang was’. Met deze 
subsidie kunnen we eerst producten ontwerpen en 
maken en hoeven we ze niet direct te verkopen.”

“We zijn begonnen met producten te maken op een 
soort commissiebasis. Eerst was dat vooral voor 
vrienden of mensen die we op de een of andere 
manier kennen of via Instagram. Maar eerst verkopen 

Ik wil iets met klei maken,  
met onze handen iets maken.
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en dan maken, daar wilden we vanaf. Want het moet 
dan heel duur zijn, want het kost heel veel tijd om het 
te maken. En het andere was dat we merkten dat 
een deadline niet goed werkt. Dan moet bijvoorbeeld 
een tafel af en staat Mats weken te schuren. 
Dan is het heel zonde als dat niet aansluit op zijn 
ontwikkelingsdoelen.“

“Terwijl we nu echt zelf ontwerpen en het dan 
verkopen, bijvoorbeeld in onze webshop.  Misschien 
later ook in winkels. Nu hebben we de vrijheid om 
echt te kijken met onze deelnemers of werknemers 
welke vaardigheden ze willen ontwikkelen, wat ze leuk 
vinden. En dan kan je je daar echt meer op richten. 
Voor nieuwe mensen die bij ons willen komen voor 
dagbesteding is het idee dat ze dat een paar jaar 
komen doen. Dan heb je tijd om te leren ontwerpen 
totdat je echt een product kan maken dat de markt 
op kan.”

Visie op integratie en verder
Friso: “Het begint met participatie. Je wilt meedraaien 
om een beetje te leren hoe het is om arbeidsmatig 
te bezig te zijn. Maar uiteindelijk willen we toe naar 
echt zelfstandig werken en ontwerpen, dus naar 
integratie en verder. Wij zijn ook begonnen met 
bureaus gemaakt van pallethout. Daarmee leer je de 
fysieke vaardigheden, vanaf daar bouwen we door 
tot zelfstandigheid. Maar die bureaus heb je netjes 
gezaagd en gelijmd.” 
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Mats: “We hebben het ook fik gestoken, hè. In de 
zomer, daarbuiten.” Friso: “Op de kade hebben we een 
boekenstandaard geblakerd, daarom is hij zwart. Dat 
maakt het houdbaarder en we vonden het mooi.”

Inspiratie zoeken
Mats heeft nog een wens om iets te maken: “Ik wil iets met 
klei maken, met onze handen iets maken. Met mijn handen 
bouwen.” Friso: “Daar kan je echt een soort vakman in 
worden, toch? Dat je langzaam over de jaren steeds beter 
wordt en steeds mooiere dingen kan maken. En is er iets 
specifieks dat je wilt maken van klei met je handen?” 

Mats: “Een soort huis of zo, een klein huisje. Zoals in Venetië. 
Want ik moest foto’s maken voor ons bedrijf.” Friso: ”Wij 
gaan af en toe op excursie. Gisteren waren we bij het 
Boijmans en het depot. En dan krijg je inderdaad altijd de 
opdracht om foto’s te maken. Want een groot deel van 
ontwerpen is het opbouwen van een referentiekader in 
je hoofd. Voor Mats zijn verjaardag zijn we met z’n allen 
naar Venetië gegaan. En toen heb je ook allemaal foto’s 
gemaakt van dingen en dat vond je ook leuk.” Mats: “Ja”. 
Friso: “Dingen bezoeken en kijken is heel nuttig. Zo heb ik 
dat tijdens mijn studiejaren gedaan, het opbouwen van 
een referentiekader.” 

Vrijmibo op woensdag
”Mats en Friso maken gebruik van verschillende ruimtes 
in Blue City. Er zijn werkplaatsen met grote machines, 
de keramiekoven staat in een gemeenschappelijke 
werkplaats. Er zijn overleggen en er is ruimte om inspiratie 
op te doen en te lunchen. Maar er is ook tijd voor 
ontspanning. Friso: “Hier aan de kade zit de Vet en Lazy- 
brouwerij. Mats houdt heel erg van radler en de beste van 
Nederland wordt daar gebrouwen. Woensdag na het werk 
drinken we daar vaak een radler. Elkaar na werk spreken is 
belangrijk. Dan kan je elkaar op een andere manier leren 
kennen. Maar Mats is mijn broer hè. We kennen elkaar al 
heel lang.” Mats: “Ja, … 26 jaar.”

Benieuwd naar het werk van Mats en Friso? Dit is hun 
website en Instagram: https://maakinclusief.nl /  
@maakinclusief

Ik leer vaardigheden aan Mats,  
die kan het de volgende weer leren.

https://maakinclusief.nl
https://www.instagram.com/maakinclusief/
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Proosten  
op de toekomst

Column  
van Silvie

Silvie Warmerdam is getrouwd en heeft drie grote zonen. 
Daniël, de middelste, is 20 jaar. Silvie ziet voor Daniël een 
toekomst 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. 

twintigjarige zoon. Het was 
al moeilijk om verder dan de 
eerstvolgende voeding te kijken, 
laat staan zoveel jaar vooruit. 
De kindercardioloog stelde ons 
zittend aan mijn kraambed gerust. 
Natuurlijk zou hij alle dingen 
gaan doen: hij zou gaan lopen, 
praten, zindelijk worden. Alleen 
zou het allemaal wat langer 
duren voordat hij die mijlpalen 

En dan zomaar 
opeens is Daniël 
twintig jaar. Net als 
elk jaar vieren we 
ook deze verjaardag 
groots, met alle 

familie en zijn vrienden. Ook 
dit jaar denk ik, zoals op 
al zijn verjaardagen, terug 
aan het moment dat hij 
geboren werd en de eerste 
dagen van zijn leven. Aan het 
moment dat we de diagnose 
kregen en de eerste trotse 
momenten die later kwamen. 
Ik voel weer de frustratie 
omdat hij zo slecht dronk, en 
de donkere wolk die we voor 
ons zagen als we aan zijn 
toekomst dachten. 

Mijlpalen
Die toekomst die we toen zo 
donker tegemoet zagen, is 
ondertussen het hier en nu. Ik 
kon me toen, met baby Daniël 
in mijn armen, helemaal geen 
voorstelling maken van hoe 
het leven zou zijn met een 

zou bereiken. Haar woorden 
resoneerden bij ons, we houden 
ons er al twintig jaar aan vast.

Want voor heel veel mijlpalen in 
zijn leven had ze gelijk. Het duurde 
allemaal wat langer, maar Daniël 
ging lopen, praten, werd zindelijk. 
We kunnen met hem de bergen 
in om te wandelen of om te skiën. 
Hij hockeyt, zwemt, fietst. Na 
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Ik ga een weekend weg met mijn 
vriendinnen die ik nog ken van 
de universiteit. Onze levens gaan 
al 35 jaar gelijk op. We hebben 
allemaal kinderen in ongeveer 
dezelfde leeftijd. De laatsten 
deden dit jaar net als Simeon 
eindexamen. De gesprekken 
tijdens het weekend gingen over 
vakanties met z’n tweeën, over 
volwassen kinderen die studeren 
of werken en de ruimte en vrijheid 
die dat geeft om het leven weer 
samen vorm te geven. Het was 
lastig uitleggen dat dit voor 
Harro en mij niet geldt. Lastig 
uitleggen dat we Daniël niet een 
dagje, laat staan een nacht of 
weekend alleen kunnen laten. 
Lastig uitleggen dat wij nog 
steeds zorgen en dat dit nooit 
zal veranderen. Dat loslaten voor 
ons niet ‘in vertrouwen laten 
gaan’ betekent, maar ‘anders 
vasthouden’.

jaren op een driewieler fietst hij 
ondertussen zelfs op twee wielen. 
Hij heeft een eigen rekening 
waar zijn Wajong op binnenkomt. 
Hij gaat zelfstandig naar de 
bloemenwinkel om een mooie 
bos bloemen voor zijn vriendin te 
kopen omdat ze jarig is. Hij werkt 
bij de Jumbo en heeft gewoon 
een heerlijk leven. 

Kruispunt
Maar toch. Deze twintigste 
verjaardag voelt anders dan zijn 
verjaardagen de afgelopen jaren. 
Ik deel met meer nostalgie de 
taart rond, het voelt alsof we op 
een kruispunt staan. 

Simeon, zijn jongere broer, 
is dit jaar geslaagd voor de 
havo. Net als Julian, de oudere 
broer, vliegt Simeon uit. Hij gaat 
studeren aan de hogeschool in 
Eindhoven. Het huis raakt leeg. 
Ik kijk naar de wapperende vlag, 
met zijn versleten schooltas 
eraan. Ik bedenk dat we nooit 
op dezelfde manier voor Daniël 
zullen vlaggen. Net als dat hij 
nooit zijn rijbewijs zal halen, 
nooit zelfstandig zal kunnen 
gaan wonen. Uiteindelijk heeft 
die kindercardioloog toch geen 
gelijk: er zijn meer dan genoeg 
mijlpalen die Daniël nooit zal 
bereiken. 

Toekomst
Ik realiseerde me tijdens dat 
weekend dat onze levens niet 
meer gelijk opgaan. Dat wij op 
het kruispunt van het hebben 
van (bijna) volwassen kinderen, 
een andere afslag nemen 
dan de meeste mensen om 
ons heen. Niet de mindere 
of de zielige afslag, maar 
vooral een andere. Met andere 
verantwoordelijkheden, andere 
keuzes en een ander geluk. 

En dus proosten we met Daniël na 
de taart op zijn twintigste jaar en 
op zijn toekomst. Blij en gelukkig 
dat hij op zijn verjaardag al zijn 
vrienden en familie om zich heen 
heeft, neemt hij een slokje van zijn 
pilsje. 
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Een waardevolle 
vriendschap  
en twee droppies
Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: privécollecties Pauline ’t Hart en Anna Duin

De eerste mooie dag van het afgelopen voorjaar zijn Loïs (5) 
en Jolijn (5) een dagje op pad geweest met hun mama’s, 
Pauline ’t Hart en Anna Duin. In speelpark Oud Valkeveen 
hebben ze genoten van de draaimolen, de auto’s, het treintje, 
de speeltuinen, het ijsje en daarna een pannenkoek bij het 
strand. Een dag met een gouden randje, waarop de mama’s 
heerlijk konden bijkletsen met veel herkenning en de meiden 
lekker als echte vriendinnen konden spelen! Regina sprak 
Pauline en Anna over hun vriendschap en die van de meisjes. 

De gezinnen
Anna is getrouwd met Robbert 
en woont in West-Friesland. 
Ze hebben twee meiden, 
Jolijn, van ruim 5 en Mara van 
4 jaar. Beide meisjes zitten 

op de reguliere basisschool in het dorp. 
Jolijn heeft negen maanden langer op de 
peuterspeelzaal gezeten en is vorig jaar 
september op de basisschool gestart. Ze 
gaat vijf ochtenden en twee middagen. De 
juffen zijn enthousiast. Er is anderhalve dag 
begeleiding vanuit zorginstelling Esdégé-
Reigersdaal, betaald door de gemeente en 
een samenwerkingsverband. Anna: “Daar zijn 
we heel blij mee. Het gaat lekker. Jolijn hoort 
er echt bij, er komen ook vriendinnetjes mee 
naar huis. De enige zorg op school die ik heb 
is dat ze kan weglopen.”

Pauline is getrouwd met Evert en woont in Zuid-
Holland. Hun dochter Loïs is net 5 jaar. Ook zij zit sinds 
vorig jaar september op de reguliere basisschool. 
Loïs is bij de start naar groep 1-2 gegaan. Er is ook 
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een groep 0-1, maar de voortdurende aanwas 
van nieuwe kindjes zou te veel onrust voor haar 
opleveren. Ze wordt begeleid door Huppeteam. 
Door omstandigheden vielen de ondersteuning van 
Huppeteam en de assistentie van school deels uit. 
Dat ging best goed. Pauline: “Er zijn ook leuke dingen 
gekomen uit het gebrek aan extra begeleiding. Ze 
gymt nu zelfstandig mee. Volgens de juf gaat het 
goed, Loïs heeft helemaal geen begeleiding hierbij 
nodig. En dat weglopen herken ik. Daarom hebben ze 
op school onder andere een extra hek geplaatst en 
ging ik mee op schoolreis.” 

Ontstaan van de vriendschap
Anna: “Ik zat op Instagram en ik heb gezocht op down. 
En ik kwam bij Pauline uit. We zijn gaan chatten via 
Insta. Ook zijn we in een Whatsapp-groep beland. Dat 
was met zo’n twintig à dertig moeders van kindjes 
geboren rond 2019. Ik vond dat toch te groot. Er 
ontstond een kleiner groepje, maar dat is uiteindelijk 
doodgebloed. Maar met Pauline klikte het zo goed 
dat we drie à vier keer per jaar elkaars kant op rijden. 
En ook de mannen kunnen het goed met elkaar 
vinden. We hebben veel lol met Jo en Lo.”

Jolijn en Loïs kennen elkaar ook echt. Anna: “We 
hebben een keer bij Loïs pannenkoeken gegeten. En 
Loïs liet rolletje voor rolletje in haar mond zakken (red.: 
zoals je een haring eet). Wij eten nu nog steeds de 
pannenkoeken ‘zoals Loïs’. Jolijn herkent haar ook op 
de foto’s en roept Loli.” 

Pauline: “Meestal spreken we af bij elkaar thuis. Dit 
jaar hadden we voor het eerst een dagje met de 
beide meiden, zonder mannen en zonder Mara. Het 
was een warme dag. In speelpark Oud Valkeveen was 
het heel druk. Beide meisjes zijn dan prima aan te 
sturen. Als je het uitlegt kunnen ze prima wachten. Ze 
vermaken zich met elkaar en met de mensen.” Anna: 
“Jolijn zegt tegen iedereen: ‘Hallo, hé, hai’. Jolijn en Loïs 
bedenken samen dat ze van de glijbaan gaan. Lopen 
dan samen te meuten.” 

Pauline: “Het is grappig. Als Loïs speelt met een kind 
zonder Downsyndroom, neemt dat andere kind snel 
de leiding. Het is niet echt een gelijkwaardig contact. 
Ze nemen Loïs gewoon ergens mee naartoe. Maar bij 
Jolijn en Loïs zie ik dat niet gebeuren. Dat contact is 
veel gelijkwaardiger.”

Anna: “Dat is heel leuk en een groot verschil om te 
zien. Ze zijn echt gelijkwaardige vriendinnen.”

Weglopen
Anna: “Jolijn loopt niet non-stop weg. Maar gister 
waren we in een speeltuin met een strandje en 
water. Ze ziet de speeltuin en zal niet overleggen of 
ze erheen mag, ze gaat gewoon. Bij ons huis kan ze 
zelf een rondje fietsen op de stoep. De eerste keer 

Jolijn en Loïs kennen 
elkaar ook echt.



18

Down
up

Nr. 147

loop ik erachteraan en gaat het goed. De tweede 
keer gaat ze de andere kant op. Ik rennen. Jolijn zegt: 
‘Ja, speeltuin’. Je kan haar echt niet vertrouwen dat ze 
doet wat ze moet doen.” 

Pauline: “Loïs luistert redelijk, maar je kan er niet op 
rekenen. Je moet haar constant in het vizier hebben. 
Laatst zijn we haar voor het eerst echt kwijt geweest, 
in de Efteling. Dat was niet leuk.” Anna: “Daar kunnen 
Pauline en ik het ook goed over hebben. Bij ons heeft 
altijd iemand een oog op Jolijn. Ze heeft voor haar 
kamer een hekje. Want anders zou het zomaar kunnen 
zijn dat ze ‘s nachts wakker wordt en even een wc-rol 
in de wc-pot gooit.”

Pauline: “Onze meiden zijn best pittig en kunnen zich 
verstaanbaar maken. Anderen overschatten hen 
al snel, ze hebben praatjes en komen bijdehand 

over. Ook de familie snapt het oprecht niet. Bij het 
jaarlijkse familie-uitje denken ze dat Loïs ook gewoon 
alleen naar de speeltuin kan, dat je afspreekt dat ze 
terugkomt. Maar daar kan je niet op rekenen. Anna 
snapt dat heel goed. Maar andere mensen niet altijd, 
die zien alleen die leuke koppies.”

Anna: “Het grappige is dat ik denk dat Jolijn best hier 
naar de speeltuin zou kunnen. Maar ze luistert niet 
gegarandeerd altijd.”

Pauline: “Ja, dat. Het kan een keer goed gaan, maar 
het kan ook een keer misgaan.” Anna: “Ik probeer wel 
dingen uit. Ze mag zelf de trap op en af. Dan gaat ze 
naar boven spelen. Soms ga ik checken en dan is ze 
zoet aan het spelen. Maar af en toe is ze niet waar ze 
moet zijn, dan zit ze op zolder op de computer. Of met 
de wasmachine te spelen.”

Herkenning
Anna: “Ik was met mijn zus en de kinderen naar een 
speeltuin voor een picknick. Die meiden wilden eten, 
spelen, eten, spelen. Ik wilde liever eerst met z’n allen 
even eten zodat ik ook even rustig kan eten. Want als 
Jolijn gaat spelen, moet ik er steeds achteraan. Dan 
kan ik geen seconde zelf even zitten. Dat zijn dingen 
die niet altijd voor iedereen vanzelfsprekend zijn. Dat 
je Jolijn non-stop in het zicht moet hebben. Robbert 
en ik spreken altijd af wie Jolijn heeft. 

Nog iets: in de huisjes van Center Parcs kunnen de 
deuren niet altijd meer van binnen op slot, je komt 
binnen met een bandje en kan altijd naar buiten. Dat 
is voor ons helemaal niet handig, want dan kan Jolijn 
altijd weg. Overdag én ’s nachts. En dat doet ze ook, 
want ze gaat op ontdekkingstocht.”

Pauline: “Bij familiedagen is er vaak een open setting. 
Wij vragen om een locatie met een hek eromheen. 
Anders spreken wij niemand. Want wij houden 
Loïs altijd in de gaten. We hebben wel eens een 
familiedag gehad waarna wij helemaal gesloopt 
waren. Alle broers en zussen hadden echt bijgekletst, 
behalve wij. Ik vind het geen probleem, het is ons 

Robbert en ik spreken altijd 
af wie Jolijn heeft.
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kind. Maar iets meer begrip of 
een helpende hand zou fijn zijn. 
We proberen hierover wel altijd 
in gesprek te blijven, maar het 
blijft zoeken en je wilt hier ook niet 
constant de nadruk op leggen. 
Dat herkennen Anna en ik dus bij 
elkaar.”

Anna: “Ik denk dat wij hetzelfde 
in het leven staan. Hoewel het 
grootste verschil is dat wij niet 
gelovig zijn en zij wel. Maar daar 
hebben we ook mooie gesprekken 
over. We hebben allemaal een 
beetje dezelfde humor. Ik denk 
dat we allebei met humor heel 
veel dingen kunnen benaderen. 
We nemen het allemaal wel 
serieus, maar vinden het ook niet 
heel zwaar. Maar we zijn ook wel 
realistisch. We spreken elkaar heel 
vaak, ook via de app. En ik vind het 
fijn dat Loïs en Jolijn een beetje 
hetzelfde zijn qua ontwikkeling. 
Dus het is nooit pijnlijk om tegen 
Pauline te zeggen: ‘Kijk wat Jolijn 
kan!’. Dat is heel fijn. Jolijn is 
motorisch misschien een beetje 
sterker, Loïs kan echt veel beter 
praten dan Jolijn. Daar zien we wel 
verschil in, maar het gaat over het 
algemeen gewoon lekker met ze.”

Pauline: “Er is een periode 
geweest dat we allebei baalden 
van Downsyndroom. Het gaat 
niet weg, het blijft. Die periodes 
worden wel steeds minder. Maar ik 
denk dat we daar ook op één lijn 
zitten, niet extreem positief maar 

ook niet extreem negatief. Dat is 
gewoon fijn.”

Eigen talenten
Anna: “Loïs kent alle letters en alle 
cijfers, is bizar goed in leespraat. 
Jolijn vindt leespraat stom dus die 
kan twee woorden lezen terwijl we 
al een jaar bezig zijn. Jolijn klimt 
overal op, kan heel goed liedjes 
onthouden met dansjes. Muziek en 
dansen en zingen en bewegen is 
echt haar taal.” 

Pauline: “Dat is ook echt karakter, 
hè. Loïs praat echt wel behoorlijk 
goed. Dat is gewoon zo. Maar 
dat vind ik soms bijna gewoon 

ongemakkelijk. Iedereen reageert 
als eerste op haar goede spraak. 
Dat komt niet door ons, het komt 
gewoon vanuit karakter en aanleg. 
We oefenen natuurlijk thuis ook. 
Maar Loïs vindt leespraat echt 
geweldig. Als Huppeteam komt 
om te werken, staat ze te springen 
bij de deur.”

Anna: “Ik heb andere kwaliteiten. 
We zitten lekker te knutselen en 
knippen. En Jolijn kan best al  
goed bordspelletjes spelen. Ze 
houdt echt wel van boekjes lezen, 
ze vertelt dan de verhalen die  
ze kent.”

Er is een periode 
geweest dat we 
allebei baalden van 
Downsyndroom.
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Roze gips
Pauline: “Ruim een jaar geleden was Loïs van de 
kinderstoel gevallen. De SEH-arts dacht dat er niet 
veel aan de hand was. Maar ik zag dat het armpje 
niet goed zat. Na veel discussie werd er toch een foto 
genomen. Elleboog gebroken. Zij in het roze gips. Die 
week erna gingen we naar het Ronald McDonald 
Boshuus. Loïs liep daar een week met gips rond. Op 
een dag mocht ze uit het gips.”

Anna: “Ik ging naar de ballenbak met Jolijn. Ze valt 
op haar arm. Ik zag dat het niet klopte, ze gaf de hele 
tijd kusjes op haar arm en zei ‘au’. Ik naar de dokter. 
Die zei niks dat er niks aan de hand was. Maar ik wilde 
een foto. En toen bleek de arm gebroken. Jolijn kreeg 
knap roze gips. Wij gingen dat weekend naar het 
Boshuus. Toen zeiden de medewerkers daar: ‘Vorige 
week liep hier ook zo’n meisje met Downsyndroom en 
roze gips om haar arm’.” Pauline: “Dat was echt heel 
apart.” Anna: “We maken af en toe wat mee met die 
droppies.” 

Op school
Bij beide meisjes hebben de scholen vanaf dag 
1 gezegd dat ze het gingen regelen. Loïs zit op 
een reformatorische school en Jolijn op een 
Jenaplanschool. 

Anna: “De insteek is dat alles in de klas gebeurt. 
Alleen als ze zich niet kan concentreren in de groep, 
gaat ze even uit de klas. Jolijn doet goed mee. Ze 
houdt van knippen. Als ze reepjes moet knippen, wil 
zij knippen wat ze zelf bedenkt. Als ze van juf dan een 
bepaald figuur moet knippen, en ze dat niet wil, zit ze 
onder tafel omdat ze niet haar eigen zin kan doen. 
De juf probeert nu ook met de timer haar te leren 
dat ze langer in een hoek blijft. Want ze ging van 
hoek naar hoek.”

Pauline: “Ze zijn begonnen met een laatjessysteem 
te introduceren. Ze vullen de laatjes elke keer met 
nieuwe dingen. Dat principe had ze snel door, 
de komende tijd wordt het nog uitgebouwd. Er 
zitten bijvoorbeeld een puzzel, een kleurplaat en 
Playmobil-poppetjes in. Dat doet ze heel goed. En 
het helpt haar, anders gaat ze van hoek naar hoek. 
Ze heeft geen interesse in kleuren. Behalve de hand 
van de juf verven.”

En verder
Anna: “Het is gewoon mooi dat wij door 
Downsyndroom elkaar gevonden hebben. En dat ook 
Jolijn en Loïs een gelijkwaardige vriendin hebben.”

Pauline: “Daarom willen we het volhouden om af te 
spreken. Dan blijven de meiden elkaar kennen. En dan 
gaan ze later samen een weekendje weg. En zitten wij 
in een kamer ernaast. Dat vinden we helemaal niet 
erg. We gunnen die meiden hun vriendschap. En dat 
moet je als ouders toch wel bieden. Want als ze het 
zelf moeten doen, komt dat toch minder snel.”

We gunnen die meiden  
hun vriendschap.

De enige zorg op school die ik 
heb is dat ze kan weglopen.
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Updance op de 
Special Olympics

Bewegen 
en sport

Dansgroep Updance bestaat uit 
Britt, Daniek, Eva en Bianca. Ze 
hebben dit jaar meegedaan aan 
de Special Olympics. Dansen 
is sinds dit jaar een officiële 
sport bij de Special Olympics. 

Stijldansen was al wel olympisch, maar deze 
vorm van moderne dans/hiphop nog niet.  
 
Ze hebben een geweldig weekend met elkaar gehad 
en er zijn zelfs medailles gewonnen. Ze trainen bij 
Studio Forza in Bodegraven en willen over twee jaar 
weer meedoen met de spelen. Het leuke is dat ze 
nog nieuwe dansers zoeken. Dus kom in beweging 
en doe mee!
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Op avontuur met 
Wilde Kunst

Anne Gehring
”Toen Felix twee maanden was, 
las ik het boek ‘Ver van de boom. 
Als je kind anders is’. Het hoofdstuk 
daaruit over Downsyndroom 
inspireerde mij heel erg. Ik was 
van slag omdat we door de 

geboorte van Felix uit de norm 
gedonderd waren, maar Andrew 
Solomon bood een hoopvol 
verhaal. Hij beschrijft hoe er 
ruimte kan ontstaan als ideeën, 
beelden en verwachtingen over 
je kind wegvallen. Wanneer het 

Anne Gehring woont in Amsterdam met haar man Johan. Samen 
hebben ze een zoon, Felix, die Downsyndroom heeft. Anne richtte 
een inclusieve kunstschool op waar kinderen met een beperking 
de norm zijn, Wilde Kunst. Regina sprak haar over de omarming 
van het niet-normatieve moederschap en hoe de kunstdocenten 
van de school ook weer in de leer moesten.  
“Het is ingewikkeld en zoekend, je gaat vaker op je bek, maar er 
komt ook ruimte om iets zelf in te richten.” 

Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: Martijn de Bouter en Anne Gehring

leven een onverwachte wending 
neemt, kun je op ontdekkingstocht. 
Nieuwe initiatieven voor mensen 
met Downsyndroom zijn vaak 
begonnen bij ouders die hun 
initiële verdriet hebben omgezet in 
verwondering en daadkracht.”

“Ik ben opgeleid als acteur op de 
toneelschool. Ik heb een eigen 
theatergezelschap, Gehring 
en Ketelaars. Naast reguliere 
theatervoorstellingen maken 
we producties op maat rondom 
maatschappelijke vraagstukken. 
Sinds de geboorte van Felix ben 
ik projecten gaan doen in de 
gehandicaptensector. We hebben 

Sinds de geboorte van 
Felix ben ik projecten 
gaan doen in de 
gehandicaptensector.
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een theatervoorstelling gemaakt 
met ervaringsdeskundigen met 
een licht verstandelijke beperking, 
‘De Verwanten’. In die voorstelling 
onderzoeken we of we de grens 
kunnen opheffen tussen mensen 
met en zonder beperking. Is het 
mogelijk dat mensen met een 
beperking niet de beweging naar 
de samenleving maken, maar de 
samenleving naar hen toe komt. 
En levert dat een relaxtere wereld 
op, omdat iedereen mens mag 
zijn met zijn eigen kleuren. Dat 
is natuurlijk een vrij rooskleurig 
beeld, maar het is een oprechte 
poging.”

Bij zorginstelling Aveleijn hebben 
we de participatie van mensen 
met een beperking verbeeld. 
Kunstenaars met en zonder 
beperking werden aan elkaar 
gekoppeld en maakten samen 
een kunstwerk. We onderzochten 
hoe beiden van elkaar konden 
leren en wat er gebeurt in zo’n 
intensieve samenwerking. 
Het project won in 2021 de 
gehandicaptenzorgprijs.”

Felix
Felix is 6 jaar. Hij zit op het regulier 
basisonderwijs, waar hij intensieve 
één-op-één-begeleiding krijgt. 
Hij gaat nu naar groep 3, met 
flink wat hobbels en vraagtekens. 
Anne: “Maar Felix zelf is meestal 
blij, ondernemend en energiek. 
Hij wil het liefst de hele dag met 
zijn buurmeisje muziek maken en 
hutten bouwen. Hij is heel speels.”

Beperking als de norm
Anne: “Toen Felix nog wat jonger 
was, meldde ik hem aan bij een 
kunstcentrum waar hij kon dansen 
en muziek maken. Ik merkte dat 
hij heel enthousiast probeerde 
mee te doen, maar het tempo 
lag gewoon te hoog. Dus Felix zat 
daar met al zijn welwillendheid, 
maar dat werd een negatieve 
ervaring omdat je niet van een 
docent kan verwachten om alles 
aan te passen op het kindje dat 
langzamer gaat.” 

“Met Ben Hekkema, die veel 
ervaring heeft in de danswereld, 
heb ik toen besloten het zelf te 
gaan doen. Met kunstenaars uit 
ons netwerk organiseerden we 
een dag om te kijken of het aan 
zou slaan. De behoefte bleek 
groot en er kwamen veel kinderen 
en ouders op af.”

“Toen de dag een succes was, en 
de ouders aangaven dit vaker te 
willen, besloten we een pilot van 
vier maanden te gaan draaien, 
waar we nu middenin zitten. Elke 
zaterdag zijn er kunstlessen voor 
kinderen in de basisschoolleeftijd, 
gegeven door professionele 
kunstdocenten. Het is een 
inclusieve school: iedereen is 
welkom, maar kinderen met een 
beperking zijn de norm.”

Inmiddels is duidelijk dat de 
kunstschool ook in jaar 2024/2025 
kan blijven bestaan dankzij 
financiering van het VSB Fonds, 
Fonds Cultuurparticipatie en de 
gemeente Amsterdam.

Felix en de kunstschool
Anne: “Felix staat op 
zaterdagochtend vaak al te 

roepen: ‘Kunstschool, kunstschool. 
Mama, jij heen?’ Ik ga altijd iets 
eerder weg om op te bouwen en 
de docenten op te vangen. En 
elke keer vraagt hij of hij meteen 
mee mag. Als Felix wat later 
binnenkomt met Johan, speelt hij 
eerst op zijn mondharmonica en 
roept vervolgens: “Stil allemaal, 
kunstschool!” Hij vindt het heel leuk 
dat hij zijn eigen plek heeft. Dat vul 
ik een beetje in, hè?”
De kunstschool gaat vaak thuis 
nog door. We hadden laatst 
een kunstenares die sensorisch 
werkt: met je handen en voeten in 
geurend brooddeeg op muziek. 
Felix kreeg een enorm stuk deeg 
mee naar huis en is daar nog flink 
mee gaan stoeien.”

Het lesprogramma
Op de kunstschool worden 
altijd twee lessen na elkaar 
aangeboden. Tijdens de pilot 
was het eerste blok muziek en 
beeldende kunst. En het tweede 
blok dans en theater. De school 

In het begin liepen 
een aantal kinderen 
de les uit.
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verdelen ze in twee groepen. Dus er is een groep van 
zeven die dan de ene les doet, bijvoorbeeld theater, en 
dan gaat de andere groep van zeven muziek doen. En 
dat wisselt halverwege om. Er zijn drie of vier kinderen 
zonder beperking (meestal een broertje of zusje) en de 
rest zijn kinderen met een beperking.” 

Experimenteren
Anne: “Ik wil dat Wilde Kunst een school is waarin we 
blijven experimenteren. Een school waarin we alles 
al weten lijkt me erg saai. Een school waarin we met 
elkaar ontdekken, maakt ook de input van de ouders 
erg waardevol. In plaats van dat we zeggen: ‘Zo is 
het en zo gaan we het doen’, is ons streven om een 
creërend mechanisme te worden.” 

In het begin liepen een aantal kinderen de les uit. Ik 
dacht: ik heb iets gemaakt waar ze helemaal niet 
blij van worden. En blijven die ouders wel? Loopt niet 
iedereen weg? Er blijkt gewoon veel meer tijd nodig te 
zijn om iets te laten landen. Meer herhaling en meer 
verwachtingsmanagement. Dat hebben we allemaal 
nodig, maar mensen met een beperking hebben dit 
heel erg nodig.”

Impact
Anne: “Soms weet je gewoon niet zeker of een les 
wel of niet aanslaat. We hadden een les van een 
animator die de kinderen best wel ingewikkeld vonden. 
Ze werden aangespoord om uitvindmachines te 
ontwerpen. Filip, een jongen met Downsyndroom, ging 
daar helemaal in op. Later stuurde zijn moeder een 
foto: Filip had thuis die machine verder getekend met 
een vliegend tapijt erboven en nog veel meer details.” 

“De kinderen in de kunstschool hebben meer tijd 
nodig dan reguliere kinderen om zich op hun gemak 
te voelen en aan elkaar te wennen. Pas bij de laatste 
lessen merkten we hoe belangrijk de school voor de 
kinderen is. Dat de lessen bij veel kinderen, zoals bij 
Filip, thuis doorwerken. En dat ze zich vooraf op de 
kunstschool verheugen.“

De pilot tot nu toe
Anne: “We wisten al dat je niet zoveel taal moest 
gebruiken, maar in de praktijk merken we dat pas 
echt. Daarom starten we de lessen meteen vanuit de 
beleving. Iedere kunstenaar neemt materiaal mee en 

heeft een vaste poule van docenten. Anne: “We 
hebben professionele, nieuwsgierige kunstenaars, 
vaak zonder ervaring met de doelgroep. Ik wil absoluut 
niet dat het betuttelend wordt, de kunst staat voorop. 
Een onderzoekende en experimentele houding is 
daarom belangrijker. Samen onderzoeken we wat 
werkt en wat niet. Vaak komen we er pas achter tijdens 
de les – als er ineens een kind uit de les loopt. In de 
lessen wordt steeds minder taal gebruikt en meer 
aangeboden vanuit het materiaal. Sensorisch werkt 
voor alle kinderen.”  

“We zetten steeds meer in op herhaling. Elke keer 
starten we met dezelfde warming-up: ieder kind 
doet een stap naar voren, maakt een beweging in 
het midden van de groep en zegt zijn of haar naam. 
We ontdekken dat we in een les niet te veel nieuwe 
dingen kunnen aanbieden en dat het goed werkt 
om altijd elementen te gebruiken uit de vorige les. 
Na afloop van de lessen evalueren we elke keer met 
elkaar, nemen we de tijd om te bekijken wat werkt, en 
wat niet.”

“De groep kinderen is heel gemêleerd. Wilde Kunst zit 
in een cultureel diverse wijk, en we hebben kinderen 
met en zonder beperking. Omdat beperking bij ons de 
norm is, stemmen we het programma op hun tempo 
en aandachtsspanne af. Dat betekent dat een regulier 
kind zich soms moet aanpassen.”
“Er komen elke keer ongeveer veertien kinderen en die 

Ik zou het heel mooi vinden 
wanneer Wilde Kunst anderen 
inspireert om ook zoiets op te 
richten.
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begint in een lokaal waar een deel van het materiaal 
al ligt. Om de creativiteit aan te zetten helpt het om 
variatie pas aan te bieden na herhaling.” 

“Alle kinderen gaan aan op een meer sensorische les, 
ook de kinderen die verbaler zijn. Op het moment dat 
een les begint met muziek en sensorisch materiaal, zie 
je dat ze allemaal echt meedoen.”  

“Er zijn natuurlijk kinderen die allerlei uitwegen vinden 
om niets te doen. En er zijn kinderen die vooral hun 
eigen verhaal willen doen. En er zijn kinderen die een 
meer instructieve les willen. Dus het blijft zoeken. We 
gaan nu voor volgend seizoen proberen of we een 
combinatie van lessen kunnen maken, een wat meer 
sensorische en een meer instructieve les.” 

We bieden bij Wilde Kunst eigenlijk een aanleiding 
om te gaan spelen, te verkennen en lol te maken met 
elkaar. Ik hoop dat de kinderen meer zelfvertrouwen 
krijgen en ontdekken wat je allemaal met je lijf kunt 
doen.”

Op je eigen manier meedoen
Anne: “Felix leert dat hij niet de koning of de baas is van 
de kunstschool. Dat hij deel uitmaakt van een collectief 
van allemaal kinderen die aandacht krijgen. Vaak geeft 
Felix veel enthousiaste input, maar soms wil hij niet 
meedoen. Er is ruimte in onze school om ook niet mee te 
kunnen doen.” 

Ook kinderen die meer in hun eigen wereld zitten 
kunnen meedoen. Liv gaat vaak eerst aan tafel 
tekenen. Het lijkt of ze niet meedoet, alsof veel langs 
haar heengaat. Maar ze tekent de lessen. Zij heeft 
precies door wat er in de les gebeurt. Het is toch 
fantastisch dat je op zoveel verschillende manieren 
kunt meedoen.”

Kennis delen
Anne: “Felix is nu 6. Ik ben de kunstschool gestart 
omdat er niks passends voor hem was. Ik ben de 
kartrekker van de school, maar ik wil niet dat het 
helemaal van mij afhangt. Misschien wil ik, als Felix 

straks naar de middelbare school gaat, wel weer iets 
nieuws starten. Daarom probeer ik nu zoveel mogelijk 
mensen aan te laten haken bij Wilde Kunst.” 

“Ook hoop ik dat meer mensen iets vergelijkbaars 
opstarten, omdat er zo weinig voor onze kinderen is. 
We hebben expliciet gezegd dat we aan kennisdeling 
doen en het concept wordt overdraagbaar gemaakt. 
Ik zou het heel mooi vinden wanneer Wilde Kunst 
anderen inspireert om ook zoiets op te richten. Als je 
de energie hebt, laten we dan voor onze kinderen een 
wereld maken waarin we zelf zouden willen leven.”
Meer info: www.wildekunst.nl

Een school waarin we alles al 
weten lijkt me erg saai.

http://www.wildekunst.nl
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Ik hoor het best regelmatig. 
Vanochtend weer, zomaar 
lukraak in de Jumbo. Ik 
had Anna niet eens bij me 
toen een vage bekende 

zei: ‘Knap hoor hoe jullie het 
allemaal doen, ik zou het zelf 
écht niet aankunnen, zo’n 
kindje.’ Gevolgd door: ‘Ik zie 
dat zo allemaal op Instagram. 
Nou fijn dat ze jou als moeder 
heeft.’

Het is vast goed bedoeld, maar 
hoe geef je eigenlijk antwoord 
hierop? Maak ik een grapje en 
zeg ik zoiets als: ‘Ik heb geen 
keus, ik kan Anna moeilijk met 
een ‘gratis af te halen’-bordje om 
haar nek op de stoep zetten.’ Of 
zal ik gewoon dankjewel zeggen? 
Misschien is het helemaal geen 

compliment, maar meer: ik ben 
blij dat ik niet zo’n kind heb.

En hoe weet je eigenlijk vooraf of 
je een kindje met Downsyndroom 
‘aankunt’? Of je de geschikte 
kandidaat-moeder bent? Alsof 
je als ouders bepaalde skills 
nodig hebt. Als ik zelf vooraf 
had moeten solliciteren op de 
functie ‘moeder van kind met 
Downsyndroom’ was ik vast 
afgewezen. Neem maar van mij 
aan dat ik niet echt de juiste 
papieren heb.  

Toen Anna werd geboren bleek 
ze ernstig meervoudig beperkt. 
We waren er niet op voorbereid 
en stelden keer op keer onze 
verwachtingen bij. Gaandeweg 
besefte ik ook dat ik geen invloed 

Stephanie is getrouwd met Ivo (docent) en moeder van drie 
kinderen: Anna (2013) Mees (2016) en David (2022).

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.

Knap hoe jullie 
het allemaal 
doen!

heb op de beperkingen van 
Anna. Ze horen bij haar en bij ons 
leven. Waar ik wel invloed op heb 
is heel cliché: de manier hoe ik 
ermee om kan gaan. De manier 
hoe we – gedreven door liefde – 
de beperkingen, het verdriet en 
zorgen integreren in ons leven.

Posttraumatische groei
Later leerde ik tijdens 
de opleiding Rouw- en 
verliesbegeleiding dat sommige 
ouders van zorgintensieve 
kinderen zelfs een PTG 
(posttraumatische groei) 
doormaken. Iets wat je niet 
kunt afdwingen. Het ontstaat 
soms tijdens alle (mislukte) 
pogingen om je aan te passen 
aan de nieuwe situatie. Tijdens 
momenten waarbij je, meestal 

Column van 
Stephanie
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onbewust, bezig bent om je 
eigen (kijk op het) leven opnieuw 
vorm te geven. Omdat gewoon 
doorgaan niet meer gaat.

Hierbij helpt het als je minder 
fijne gevoelens erkent en niet 
wegdrukt. Maar sla zeker niet 
door in boosheid of in een 
slachtofferrol. Ook heb je een 
beetje sociale steun nodig. En 
voor een aantal helpt het geloof 
of een spirituele betekenis. Een 
PTG betekent overigens niet 
‘What doesn’t kill you, makes 
you stronger’. Dat zou namelijk 
betekenen dat je hebt gefaald 
als je niet groeit door een 
ingrijpende levensgebeurtenis. 
Soms is het ook gewoon heel 
klote en niet mooier te maken 
dan het is. 

Hoe dan ook, je weet vooraf niet 
of je iets aankunt. Net zoals je 
vooraf niet weet of je ‘geschikt’ 
bent als ouders van een kindje 
met Downsyndroom, totdat je het 
zelf meemaakt. Voor ons bleek de 
reis met Anna ontzettend pittig, 
mede door haar zeer ernstig 
meervoudige beperkingen 
die ook ons eigen leven flink 
overhoop hebben gehaald. En 
toch zijn we als ouders, en als 
individu, ontzettend gegroeid. 
Zo maakte ik dankzij Anna een 
betekenisvolle carrièreswitch 
en werk ik nu als rouw- en 
verliesbegeleider en zet ik me 
daarnaast voor verschillende 
organisaties in voor een goed en 
inclusief leven voor mensen met 
een beperking. Dus inderdaad, 
fijn dat Anna mij als moeder 

heeft, maar vooral: fijn dat ik 
Anna’s moeder mag zijn! En dat ik 
dankzij haar deze betekenisvolle 
dingen mag doen. 

Maar ja, om nou dit hele verhaal 
op vrijdagochtend in de Jumbo 
uit te leggen is ook zo wat. Dus ik 
haal mijn schouders op, glimlach 
en vraag: ‘Maareh, hoe’ist 
eigenlijk met jou dan?’. 
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Schoonheid 
zit niet in 
het perfecte
Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: Mathijs Hanenkamp, Danielle de Grave Photography

Tiener

Karlijn Migo-Merx is getrouwd met Oskar en heeft drie 
kinderen: Cato, Ted en Lies. Lies is net 10 jaar geworden. 
Karlijn: “We hebben ineens drie tieners in huis, ik vond dat 
wel echt een momentje. We zijn nu echt officieel uit de 
kleinekinderenfase.” Regina sprak met Karlijn over haar 
dochter Lies met Downsyndroom en over de manier waarop 
Downsyndroom ook in haar werkende leven een rol speelt.

Dit gaan we samen doen
Karlijn: Het is dus gewoon alweer 10 jaar geleden dat 
Lies hier thuis, bij ons op zolder, werd geboren. Toen 
ik haar aanpakte zag ik direct dat ze Downsyndroom 
had. Wij wisten dit niet van tevoren, net zoals we 
ook niet wisten welk geslacht het zou zijn. Ik vind dat 
eigenlijk nog de enige echte verrassing in het leven. 
Voor de rest is alles wel enigszins voorspelbaar. 
Hoewel, daar kan je natuurlijk ook wel je vraagtekens 
bij zetten als je een kind met Downsyndroom krijgt, 
want dan lopen veel dingen anders dan gepland.” 

“Vlak na haar geboorte zei ik tegen Oskar: ‘Volgens mij 
heeft ze Downsyndroom’.  Toen hebben we even heel 
erg gevloekt. Daarna zei Oskar: ‘Schat, ik weet nog niet 
hoe, maar wij kunnen dit, samen’. Oskar heeft zelf een 
zus die ernstig meervoudig beperkt is. Het besef dat 
hij nu naast een gehandicapte zus ook een kind heeft 
met een beperking, vond ik toen best heftig. Maar hij 

Oskar heeft zelf een zus die 
ernstig meervoudig beperkt is.
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zei: ‘Ik weet precies waar we op moeten letten, ook 
voor Cato en Ted. Toen voelde ik een grote rust over 
me heen komen. Ik ben nog nooit zo verliefd op hem 
als toen op dat moment.”

Buitenwereld
Karlijn: “Wij waren eigenlijk heel snel gewend aan 
het idee dat Lies een chromosoompje extra had. 
We zagen vooral onze dochter; een prachtig mooi 
meisje met een bos pikzwarte haartjes, een piepklein 
wipneusje, en prachtige blauwe oogjes waar de 
mooiste sterretjes in schitterden. We hadden een 
derde kindje gekregen. Punt. En toen kwam die 
buitenwereld erbij. Veel mensen in onze omgeving 
waren verdrietig. Niet zozeer om Lies, maar wel voor 
ons. Op een gegeven moment heb ik gevraagd of ze 
wilden stoppen met zo verdrietig te doen. Wij zijn er 
helemaal oké mee. En wat heeft het voor zin? Ze is er. 
Ze doet het hartstikke goed.” 

“En toen kwamen ook de opmerkingen van anderen, 
die vonden dat ze iets moesten zeggen over Lies en 
ons als gezin. We gingen voor de eerste keer met ons 
nieuwbakken gezinnetje naar buiten, een borreltje 
drinken. Ik had Lies op schoot. Een kennis van mijn 
man kwam binnen: ‘Oh, ik heb het gehoord, wat erg, 
ze heeft Downsyndroom, maar daar heb je toch 
testen voor tegenwoordig?’. Ik ben niet op m’n mondje 
gevallen, maar hierop wist ik even niets te zeggen.”

“Andere vrienden zeiden nog: ‘Zo bedoelen ze het 
niet’. Dat voelde voor mij echt niet zo. Hoe bedoelen 
ze het dan wel? Bottom line is dat het bestaansrecht 
van mijn kind ter sprake komt, dat mijn kind er niet 
mag of hoeft te zijn. Dat is ronduit pijnlijk. Ergens ben 
ik hen dankbaar, want het vuur in mij is toen echt 
aangegaan. Ik weet nog dat ik toen besloot dat ik wel 
eens even zou laten zien wat voor leuk kind Lies is. Hoe 
goed ze het doet. Hoe fijn het is. En dat de diagnose 
Downsyndroom echt niet het einde van je leven is.”

Open zenuw
Karlijn: “Totdat ik ging merken dat ik het ook zwaar 
vond. Lies was 4 jaar. We hadden gesprekken of ze 
naar de reguliere basisschool kon of niet. Het werd 

duidelijk dat haar ontwikkeling echt wel atypischer 
werd dan haar biologische leeftijdsgenootjes. Toen 
merkte ik een open zenuw. Ik merkte bij mezelf dat 
de energie en het vuur van die tijgermama en de 
kwetsbare moeder niet meer goed samen gingen. 
Maar daaraan toegeven leverde zo’n tweestrijd in 
mezelf op. Ik dacht: als ik dat nu ga toegeven, dan 
krijgen al die eikels die wat vinden van mijn kind gelijk.” 

“Toen ben ik de persoonlijke ontwikkeling ingedoken. 
Ik merkte dat het niet of pittig, of een lief en leuk kind 
is. Het bestaat naast elkaar. De zorgen om Lies zijn 
pittig, niet zozeer het zorgen voor Lies. Het is pijnlijk 
dat je je altijd moet verhouden tot mensen die wat 
van jou vinden, wat van je kind vinden, wat van je 
gezin vinden. Dat je moet vechten tegen deuren 
die gesloten blijven voor haar en die per definitie 
openstaan voor Cato en Ted. Dat knokken voor haar 
bestaansrecht, hè? Dat hele gelaagde moederschap, 

Veel mensen in onze 
omgeving waren verdrietig.



30

Down
up

Nr. 147

waardoor je soms niet goed weet 
waarom je je voelt zoals je je voelt, 
maakt het niet altijd makkelijk 
om jezelf te snappen. Inmiddels 
kan ik dat door veel persoonlijke 
ontwikkeling steeds beter. 
Inmiddels kan ik erkennen dat ik 
de zorgen om Lies gewoon ronduit 
pittig vind. Dat betekent niet dat 
ik niet van haar hou of haar liever 
niet gehad had.”

Zwart voor de ogen
Karlijn werkte als directeur voor 
een ICT-bedrijf in de zorg, een 
bedrijf waar ze werken met 
werknemers met onder andere 
autisme. Een leuke baan waar ze 
veel voldoening uit haalde, maar 
die vooral op mentaal vlak veel 
van haar vroeg. Ondertussen lag 
Lies met enige regelmaat in het 
ziekenhuis met te weinig zuurstof 
door longproblemen, het RS-virus 
en andere virussen. 

Karlijn: “En ik al die ballen maar 
hooghouden. Lies sliep dat eerste 
jaar geen enkele nacht door. 
Ik had een jong gezin met drie 
kinderen. En er waren ook zorgen 
om de gezondheid van andere 
familieleden.”

“Ik bleef mezelf zeggen dat het 
heel goed ging, terwijl ik mijn lijf 
echt wel hoorde sputteren. Maar 
ik had geen tijd en geen zin om 
dat toe te geven. Dus toen dacht 
mijn lijf:  als jij niet wil horen, dan 
voel je het maar. Dat resulteerde 
in een complete black-out: Ik 

stond te koken en alles werd 
zwart. Het licht ging letterlijk uit. Ik 
moest met de ambulance naar 
het ziekenhuis omdat ik flinke 
hartritmestoornissen had. Later 
bleek dat er met mijn hart niet 
zoveel aan de hand was. Mijn 
moederhart daarentegen was wel 
net iets te vaak te hard gekwetst. 
En ik was gewoon te lang, te hard 
doorgegaan zonder goed naar 
mezelf te luisteren.”  

“Dat moment was een keerpunt in 
mijn leven. Ik wilde het niet langer 
zo en heb toen besloten om mijn 
baan op te zeggen. Daarna ben 
ik twee jaar aan het verkoeveren 
geweest.”

Nieuwe missie
“Inmiddels was ik kernouder 
van SDS-kern Nijmegen en 
bestuurslid van Stichting Upside 
Down. Mensen gaven aan dat ze 
bewondering hadden voor hoe wij 
het met Lies allemaal aanpakten, 
en dat ze het fijn vonden om 
met mij te praten over hoe het is 
als blijkt dat je kind anders dan 
anders is. Dus toen dacht ik: laat 

Bottom line is dat 
het bestaansrecht 
van mijn kind ter 
sprake komt.

ik daar dan maar wat mee gaan 
doen. Ervaringsdeskundigheid 
maakt je nog niet per se een 
goede therapeut, dus ben 
ik een studie gaan doen tot 
multidisciplinair therapeut

Down My Tribe
De praktijk van Karlijn heet 
Down My Tribe. “De naam is 
ontstaan naar aanleiding van 
de boekenreeks ‘De stam van 
de holenbeer’. In die stam heeft 
iedereen een functie. Ook het 
jongetje met een beperking, 
hij zorgt voor het gevoel van 
saamhorigheid. Ik leerde de 
kracht van een community 
kennen bij de D-Mama ‘s (een 
Facebook-community waar zo’n 
dertienhonderd moeders van een 
kind met Down bij aangesloten 
zijn). Dat je daar vaak aan één 
woord genoeg hebt en dat dat 
helend kan werken. Dat je je 
begrepen voelt, zonder dat je het 
uitgebreid hoeft toe te lichten. Dat 
vind ik de kracht van een tribe een 
groep mensen die voelt als familie, 
die loyaal aan je zijn, je begrijpen, 
waar je herkenning en erkenning 
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vindt. Dat is heel erg helpend in het ouderschap van 
een kind met een beperking. Daarom ben ik gaan 
doen wat ik nu doe; zodat deze ouders erkenning en 
herkenning kunnen vinden en zich niet meer zo alleen 
hoeven te voelen.”

De praktijk is er voor alle ouders die een kind 
hebben dat zich atypisch ontwikkelt. Karlijn: “De 
thema’s zijn voor deze ouders meestal hetzelfde: 
levend verlies, omgaan met een omgeving die altijd 
wat van je vindt, en het belang van zelfzorg leren 
omarmen en ook gaan toepassen. Ik ga op zoek 
naar de kernovertuigingen die in iemand zitten, de 
overlevingsstrategieën. Die helpen best even, maar 
als je een kind met een beperking hebt, breekt zo’n 
strategie af.”

Worstelingen herkennen
Karlijn: “Mensen zeggen vaak goedbedoeld: ‘Wel goed 
voor jezelf zorgen, hè’. Dat is waar, want juist ouders 
van een kind met een beperking moeten vaak extra 
goed voor zichzelf zorgen. Maar het zijn tegelijkertijd 
ook de ouders voor wie dit een grote uitdaging is. 
Want hoe kun je goed voor jezelf zorgen als je altijd 
iemand anders om voor te zorgen hebt? Als ik een 
dagje voor mezelf heb, wie zorgt er dan voor mijn 
kind? Daar heb ik hulp bij nodig. Dat zijn allemaal 
dingen die ik zelf enorm herken, waar ik ook mee 
worstel. Door de persoonlijke ontwikkeling die ik heb 
doorgemaakt kan ik bij mezelf worstelingen wel beter 
herkennen en dan sneller andere keuzes maken. Dat 
is niet altijd leuk, maar wel nodig om de balans goed 
te houden.” 

“Een voorbeeld is de vakantie. Vakantie is bij ons niet 
ontspannen op een bedje aan het zwembad liggen, 
dat is flink hard werken. Lies is dan totaal uit haar 
structuur. Ted en Cato zijn 16 en 14 jaar, die willen 
echt andere dingen. Dingen die niet altijd matchen 
bij wat voor Lies mogelijk is. We zijn even niet naar 
het buitenland op vakantie gegaan om onszelf de 
teleurstelling van mislukte pogingen te besparen. 
Maar afgelopen mei zijn we wel weer op vakantie 

naar Italië gegaan. Inmiddels weten we dat het beter 
is om soms dingen los van elkaar te doen en op te 
splitsen. Dan ga ik een dagje met Cato naar een leuk 
marktje en blijft Oskar bij Lies bij het zwembad. Oskar 
gaat dan met Ted mountainbiken en ik blijf met de 
meiden bij het huisje. Het heeft even geduurd voordat 
we die keuze konden maken, want het besef dat we 
niet alles samen kunnen doen is natuurlijk ook pijnlijk. 
Maar op deze manier werkt het wel en komt iedereen 
aan zijn trekken. 

Bij Lies moeten we verwachtingen loslaten. We leggen 
de lat niet superhoog voor haar. We stimuleren 
haar waar we kunnen en kijken wat ze laat zien. We 
halen haar een beetje uit die zone van de naaste 
ontwikkeling. Als het op dat moment niet passend is, 
vertragen we weer.”

Vakantie is bij ons niet 
ontspannen op een bedje 
aan het zwembad liggen.
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Lies
Lies gaat naar de reguliere basisschool, ze zit in 
groep 6. Lies volgt haar eigen leerlijn, maar is gewoon 
onderdeel van haar klas. Ze krijgt instructie van de 
leerkracht en de ambulante begeleiding geeft Lies 
extra ondertiteling en ondersteuning daar waar 
nodig. Ook bij haar sociaal-emotionele ontwikkeling, 
bijvoorbeeld bij het wachten op haar beurt of hoe je 
om hulp vraagt als het zelf even niet lukt. Stichting Liz uit 
Nijmegen ondersteunt het gezin al jaren en doet dit ook 
op school in de vorm van ambulante begeleiding in de 
klas. Karlijn: “Wij krijgen praktische thuisondersteuning 
op de zaterdag. Maar ze helpen ook bij aanvragen bij 
de gemeente en herindicaties. Het is een ruggensteun. 
We hoeven het niet alleen te doen.”

Het gaat goed met Lies op school. Ze heeft vriendjes 
en vriendinnen in de klas. Die komen bij haar spelen, 
maar ze gaat ook bij de vriendinnen thuis spelen. 
Ze heeft zelfs al een keer bij een vriendin gelogeerd. 
Karlijn: “Ooit mailde een moeder me. Ze was zo blij 
dat haar dochter bij Lies in de klas zat. De moeder 

schreef dat ze aan tafel zaten en de moeder zei 
dat Lies gehandicapt was. De dochter reageerde: 
‘Lies is helemaal niet gehandicapt. Lies heeft 
Downsyndroom en daardoor duurt het wat langer 
voordat ze dingen kan, maar ze kan alles’.” 

“Laatst was er ook een heel mooi moment. Lies was 
weggelopen. De ambulant begeleider vertelde 
dit toen Lies alweer gevonden was. Ze was erg 
geschrokken en vertelde dat ze echt heel boos 
geworden was op Lies. Ik vroeg wat eraan vooraf 
gegaan was, want Lies loopt echt niet zomaar weg. 
Toen bleek dat er een heftige aanvaring was geweest 
tussen een paar klasgenootjes. Ik zou zomaar kunnen 
bedenken dat Lies daar last van heeft gehad en 
dacht: ‘Doei, hier ga ik dus echt niet tussen zitten’. Ik 
gaf de begeleiding terug dat Lies natuurlijk niet mag 
weglopen. Maar dat ze eigenlijk gewoon heel goed 
voor zichzelf heeft gezorgd door uit een situatie te 
stappen waar ze zich niet prettig bij voelde. En dat 
dat niet is waarvoor ze bestraft moet worden. Zowel 
school als de begeleiding waren blij met deze manier 
van kijken naar de situatie. Ze hadden dit nooit zo 
bekeken. We hebben toen een plekje gezocht waar 
Lies naartoe kan als het haar even te veel wordt. 
Inmiddels zitten daar wat meer kinderen die ook 
last hadden van de dynamiek in de klas. En is er een 
plannetje gemaakt om de dynamiek in de klas ten 
goede te veranderen.”

“Dan ben ik zo trots op Lies, die met haar 10 jaar oud 
zo goed voor zichzelf kan zorgen! Lies doet dit dus 
alsof dit de normaalste zaak van de wereld is. Ik heb 
daar zelf toch een jaartje of veertig over gedaan 
voordat me dat lukte.” 

Vaste systeempjes
“Lies heeft vaste patronen, systeempjes noemen 
wij dat. Dingen moeten vaak op een bepaalde 
manier gaan. Cato en Ted zijn dan vaak de pineut. 
Bijvoorbeeld ‘s ochtends aan tafel, dan eigent Lies 
zich de hagelslag toe. Als het aan Lies ligt, krijgen 
broer en zus de hagelslag niet. Als ik het wegpak, 
wordt ze boos, echt ‘stop en plof’. En dat nu elke 

Lies doet dit dus alsof dit de 
normaalste zaak van de wereld is.
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ochtend. Een extra bus hagelslag 
werkt niet, die pakt ze ook.” 

“Met stempelkaartjes proberen 
we daar nu andere dingen 
tegenover te zetten. Dat ze gaat 
zien dat er alternatieven zijn. In de 
klas wilde ze altijd met hetzelfde 
vriendinnetje spelen. Maar zo 
werkt het niet. Ze heeft nu een 
kaartje met namen van kinderen 
die ook met haar willen spelen. 
Daar mag ze er eentje uit kiezen. 
Dan wordt aan dat kind gevraagd 
of die ook wil spelen. Als die 
niet wil, moet er een ander kind 
gekozen worden. Zo leert ze ook 
te denken buiten de voor haar 
bekende kaders.”

Broer en zus
“In een restaurantje wilde Lies per 
se aan een tafel zitten waar we 
maar met zijn vieren aan konden 
zitten en die nog vol stond met 
de borden van de vorige gasten. 
Dat was voor ons gewoon geen 
optie. Maar Lies gaat daar zitten 
brommen en begint uitgebreid 
haar hele tas uit te pakken met 
de stiften en de puzzel. Ted 
schaamde zich: ‘Ik haat het echt 
zo dat ze zo doet’. Dat snap ik. 
Maar we kunnen heel ingewikkeld 
gaan doen en er een enorm 
drama van maken. Of we laten 
haar daar zitten in de wetenschap 
dat ze zo echt wel bij ons aan tafel 
komt zitten. Dat duurde een half 
uur en Cato en Ted werden echt 
steeds geïrriteerder en rooier. 
Uiteindelijk hebben we er ook om 
gelachen. Maar dit is het, mooier 
kan ik het niet maken.”

De schoonheid zit 
niet in het perfecte 
plaatje nastreven.

De essentie
Karlijn: “De schoonheid zit niet in 
het perfecte plaatje nastreven. Het 
gaat niet om die buitenkant of om 
carrière maken. Het gaat wel over 
vertragen, over heel kleine, grootse 
mijlpalen. En het gaat over naast 
elkaar kunnen blijven staan in het 
ongemak, over ploeteren. Ploeteren 
als ouders en als partners, keihard 
falen en bijna elkaar kwijtraken. Om 
elkaar altijd weer terug te vinden 
en opnieuw te ontdekken. En te 
denken: ‘We hebben het toch weer 
geflikt met z’n allen.”

Meer weten over Down My Tribe.? 
Ga naar de website of volg de 
praktijk op Instagram:  
https://downmytribe.nl /  
@downmytribe

https://downmytribe.nl
https://www.instagram.com/downmytribe/
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Columnisten 
met

 DownsyndroomRoel van 
den Engel 

Roel vertelde zijn moeder een 
prachtig verhaal toen ze in de duinen 
waren. Ze waren de dag ervoor naar 
de LocHal en het Natuurmuseum 
Brabant geweest, waar nu ook dino-

exposities zijn. In de duinen verbond hij alles 
spontaan aan elkaar. De grote plassen in de 
duinen herinnerden aan het verleden, toen 
daar dinosaurussen leefden.

De LocHal in Tilburg is een veelzijdige bibliotheek 
die samenwerkt met Naturalis en Natuurmuseum 
Brabant. Ze hebben een Triceratops-skelet 
tentoongesteld, een van de vijf die Naturalis 
gevonden heeft. Deze skeletten reizen nu door het 
hele land en komen aan het einde van de zomer 
samen in Naturalis.

Gisteren ging hij weer naar de LocHal om het skelet 
te tekenen, iets wat volgens Roel niet vanaf een foto 
kon. Zijn moeder zegt: “Ik ben onder de indruk van zijn 
begrip en enthousiasme voor wat hij heeft geleerd. 
Het was weer een mooi, spontaan moment.”

De Triceratops
In de Duinen helemaal dikke plassen. 
De Triceratops lopen in water plassen.
Triceratops zakt in de water. En daarna zonken. En 
daarna scheur lijf.
Het was bot. En daarna zand en stenen. Dit gebeurd 
in dinosaurus tijd.

Deze vakantie in “LocHal” en Natuurmuseum en in 
Duinen.
De Down en Up in zand Drunense duinen. Daarna 
graven met hamer en spijker en met gips.
Ik ga zoeken. Ik vind een bot. Van Triceratops. Eerst 
hakken met reuze hamer. Met dagboek bot van 
Triceratops tekenen.
De echte bot kwasten zand eraf wrijven. En met gips 
smeren en gipskleed.
Breng naar ziekenhuis. Daarna vast kleien en ga naar 
scaner toe.
Computer zoekt Triceratops en ook hoe hij praten en 
kletsten. Dan skelet af puzzelen breng naar museum. 
Klaar is Kees. En mensen komen. Opa’s, oma’s en 
ooms tantes. Allemaal kijken naar Triceratops.
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Daphne 
Westerdijk
Hallo, Beste mensen, Daphne hier weer.

Ik wil hier weer wat vertellen. Ik woon hier al 3 jaar bij 
de Huizer-maatjes, dat is een woongroep in Huizen. Ik 
wil jullie iets vertellen over mijn Leerdoel, het gaat over 
koken in m’n eigen appartement. We hebben elk jaar 
Leerdoelen.  

1 keer per maand, een jaar lang hetzelfde gerecht 
maken. Macaroni. Ik nodig een bewoner uit om samen te 
eten. Dan ga ik zelf boodschappen lijstje maken en halen. 
Dan ga ik koken, ik volg stap voor stap recept uit en als ik 
het niet begrijp dan vraag ik om hulp. En dan serveer ik 
het over 2 borden. Na het koken en eten ruim ik het ook 
weer op, ook alles afgewassen en schoongemaakt zo 
netjes ben ik wel. Later in de avond komt de begeleiding 
bespreken hoe het ging het koken en alles omheen.

Nu wil ik bedanken dat ik hier weer heb mogen schrijven.

Groetjes van Daphne Westerdijk
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Je beslist   
voor hem 

Volwassen

Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: Ipse de Bruggen en privécollectie familie Bout 

Hilde Bout heeft twee zussen en een broer. Broer Onno 
wordt dit jaar 71 en heeft Downsyndroom. Hij is de 
tweede in het gezin. Hilde is het nakomertje en scheelt 
ongeveer vijftien jaar met Onno. Ze is zijn curator en 
vertelde Regina over het leven van Onno en de moeilijke 
beslissingen die je moet nemen als curator. 

Onno
Hilde: “Mijn broer is op vrij jonge leeftijd het huis 
uitgegaan, hij was begin 20. Mijn oudste zus 
ging het huis uit om te studeren en mijn ouders 
hebben toen besloten dat Onno ook ‘gewoon’ 
het huis uit zou gaan. Ze zagen natuurlijk dat 
de zorg voor hem op een gegeven moment te 
ingewikkeld en te zwaar zou worden. Ik kan me 
niet herinneren dat hij thuis woonde. Maar hij 
kwam in het begin elk weekend thuis en na een 
tijdje om het weekend. Dus ik heb hem wel veel 
meegemaakt.” 

Onno woont in een woonvoorziening van Ipse 
de Bruggen, op een afdeling met zes mensen. 
Het is een prettige, kleine groep. Hij heeft 
vroeger op de sociale werkplaats gewerkt. 
Maar toen hun doelgroep veranderde en 
dat niet meer mogelijk was, ging hij naar de 
dagbesteding en heeft daar veel activiteiten 
gedaan. Onno was en is gek op muziek.  

Als puber vond ik het af en 
toe lastig om een broer met 
Downsyndroom te hebben.
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Hilde: “Hij is vrolijk, zeer sociaal en 
beleefd. Hij was eigenlijk zelden of 
nooit boos. We gingen vroeger altijd 
veel wandelen en hij ging mee. Hij 
was het af en toe een beetje zat, 
maar dan zei mijn moeder: ‘Kom 
op doorlopen, je kan het’, en liep 
hij weer mee. We hadden ook een 
tandem thuis, zodat we fietstochtjes 
konden maken.”

“Ik denk dat hij ook een redelijk 
makkelijke man is. Mijn moeder 
was best een beetje streng. Er 
kon erg veel, maar er waren 
bepaalde regels en daar had je je 
aan te houden. Dat gold voor ons 
allemaal en ook voor hem. Onno 
was dus gewend aan een soort 
rust en regelmaat.” 

Onno is met zijn 71 jaar al flink op 
leeftijd. Hilde: “Hij is fysiek eigenlijk 
heel gezond. Hij heeft geen 
hartklachten, geen diabetes, is 
niet te dik. Hij is nooit echt ziek 
geweest. Hij is vaker incontinent, 
wordt dover en wat strammer 
en stijver, maar is tegelijkertijd 
nog steeds heel lenig. Hij kan nog 
altijd zittend zijn been in de lucht 
steken om zijn nieuwe sokken te 
laten zien.” 

Speciale broer 
“Mijn broer kwam niet thuis met 
een vriendinnetje of vriendje en 
hij kocht geen brommertje, zoals 
andere broers zouden doen. Maar 
hij is wel echt mijn broer. We lijken 
qua uiterlijk ook op elkaar. We 
hebben alle vier bijvoorbeeld heel 
donker haar. Ook bepaalde trekjes 
herken ik. Als puber vond ik het af 
en toe lastig om een broer met 
Downsyndroom te hebben. Als 
we met hem ergens heen gingen, 

had ik het gevoel dat iedereen 
keek, omdat hij anders deed en 
klonk. Ik wilde dan bijvoorbeeld 
liever niet op een vol terras zitten. 
Maar hij is echt mijn broer en 
hoort ook echt bij ons gezin. Ik wil 
hem beschermen en hem een zo 
goed mogelijk leven laten leiden.” 

Curator 
“Mijn vader is curator geworden 
een paar jaar nadat Onno uit 
huis gegaan is en dat heeft hij 
volgehouden totdat hij ongeveer 
85 jaar was. Hij wilde het toen 
overdragen aan een van zijn 
dochters. Als gezin hebben we 
dat met elkaar besproken. Mijn 
zussen hadden altijd al meer 
voor mijn broer gedaan, omdat 
ze simpelweg ouder zijn dan 
ik. Bovendien hadden die zelf 
kinderen. Dus heb ik gezegd dat ik 
het wel wilde doen. Mijn ouders en 
zussen gingen akkoord en sinds 
2010 ben ik Onno’s curator.” 

Alzheimer 
Sinds een aantal jaar heeft Onno 
Alzheimer. Hilde: “Dat was nog 
best lastig om te ontdekken. 
Ander gedrag kan een gevolg van 
dementie zijn, maar ook gewoon 
iets geriatrisch. Ouderdom komt 
immers met gebreken. Ze hebben 
in de groep gekeken naar zijn 
dagelijks functioneren. Na een 
periode bleek toch wel dat hij 
dementie had. Het gaat redelijk 
met hem. Het proces verloopt 
traag, hij zit nu in fase twee. 
Momenteel is hij heel opgewekt. 
Ik realiseer me wel dat zo’n fase 
helaas ook kan omslaan naar 
minder vriendelijk gedrag of dat 
hij veel slaperiger wordt. Gelukkig 
kan Onno nog steeds veel dingen 
zelf, of met een beetje hulp. Hij kan 
zichzelf aankleden en zelfstandig 
eten. Hij heeft alleen geen gebit 
meer, dus het moet wel lekker 
zacht zijn of in de blender.”  

“Onno kan niet lezen en schrijven, 
heeft hij nooit gekund. Hij kon 
vroeger wel wat cijfers opschrijven 
(0 tot en met 4) en zijn eigen 
naam. Dat heeft hij heel lang 
volgehouden; hij schreef schriftjes 

Ik denk dat hij 
ook een redelijk 
makkelijke man is.



38

Down
up

Nr. 147

vol met kolommetjes met cijfers. Nu 
zijn het vooral nulletjes of eigenlijk 
een soort van halve rondjes en 
streepjes. Af en toe verschijnt 
er ineens nog een 2 of een 3. Hij 
is ook minder spraakzaam. De 
communicatie wordt moeilijker en 
hij is minder beweeglijk.” 

Verhuizen 
Onno heeft ongeveer veertig jaar 
in hetzelfde tehuis gewoond. Toen 
het oorspronkelijke gebouw werd 
platgegooid en vervangen door 
een modern tehuis, zat hij tijdelijk 
ergens anders. Maar daarna kwam 
hij terug naar precies dezelfde 
plek en al die tijd had hij dezelfde 
medebewoners en begeleiders om 
zich heen. Hilde: “Toen hij dement 
werd, konden ze hem niet meer 
de zorg bieden die hij nodig had. 
We zijn toen zelf op zoek gegaan 
naar een andere locatie. Waar 

hij nu woont, is absoluut een heel 
fijne plek. Maar die verhuizing heeft 
hem wel een klein trauma bezorgd. 
Je krijgt hem sinds de verhuizing 
nauwelijks meer in een auto. Het is 
alsof hij denkt: ‘Ik kan wel In de auto 
stappen, maar waar kom ik dan 
terecht?’”  

“Hij was voor de verhuizing al 
een beetje aan het dementeren. 
De begeleiding heeft echt 
geprobeerd om hem voor te 
bereiden, maar dat lukte niet 
erg. En bovendien, het begrip 
verhuizen was voor hem natuurlijk 
tamelijk abstract. Hij woonde al zo 
lang in dezelfde omgeving.” 

Het lastige aan curator zijn 
Ik heb Onno op meerdere 
wachtlijsten gezet en we zijn op 
een paar plekken gaan kijken. 
Een tehuis kan een goede indruk 
maken, maar je weet natuurlijk 
nooit hoe het daadwerkelijk gaat 
uitpakken. Mijn zus en ik vonden 
het een heel pittige beslissing. We 
wilden absoluut het goede voor 
Onno, maar je neemt een redelijk 
ingrijpende beslissing over het 

leven van iemand anders. Dat vind 
ik het lastigste van curator zijn.” 

“We wisten dat de verhuizing heftig 
ging worden. Uiteindelijk was het 
nog emotioneler dan we vooraf 
hadden ingeschat, ook voor onszelf. 
We hebben wel een plek gezocht 
waar hij tot het einde kan blijven. 
Dat is een heel geruststellende 
gedachte, want dit willen we liefst 
niet nog een keer doormaken.”  

“Hij woont nu op een kleine 
afdeling. Sommige bewoners 
hebben een druppel, zodat ze van 
de afdeling af kunnen. Maar voor 
Onno is het verstandiger om niet 
zelf naar buiten te gaan. Hij had 
het best slecht in het begin. Wilde 
bijvoorbeeld niet met anderen aan 
de eettafel of in de zithoek zitten. Hij 
bleef liever aan zijn eigen tafeltje 
zitten. Hij heeft er echt wel een tijdje 
over gedaan om zich te settelen. 
Ik denk niet dat hij heimwee had, 
maar dat het onbekend was.”

“Maar dat moet gezegd, hij zit 
op een ontzettend fijne plek. De 
zorgmanager doet haar uiterste 

Hij was voor de 
verhuizing al een 
beetje aan het 
dementeren.
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best om alleen vertrouwde 
begeleiders in te zetten, geen 
uitzendkrachten en zo. Begeleiders 
die weten wat er aan de hand 
is en hoe ze de mensen moeten 
verzorgen.” 

Keuzes over medische zorg 
“Een kleine drie jaar geleden had 
hij heel erg pijn in zijn been. Hij liep 
wel door, maar het was duidelijk 
niet goed. We hebben er naar 
laten kijken en toen bleek dat hij 
zijn heup gebroken had. Hiervoor 
moest hij naar het ziekenhuis, dus 
toch de auto in. Hij had nog nooit 
in het ziekenhuis gelegen. Hij was 
heel erg ongeduldig en begreep er 
niks van (ook door zijn dementie). 
Het was een drama. Ik mocht 
gelukkig met hem op een kamer 
slapen, zodat ik zoveel mogelijk 
kon helpen en hij in elk geval een 
vertrouwd gezicht zag. Mijn zussen 
wisselden mij af en zo zijn we die 
dagen doorgekomen. Uiteindelijk 
is het goed gekomen en sindsdien 
heeft hij nergens last meer van.” 
 
“Maar wat doen we de volgende 
keer? Welke zorg wil je dan nog? 

Stel, hij moet lang in het ziekenhuis 
verblijven? Willen we dat dan 
nog wel? Ik vind het heel lastig 
om te bepalen welke medische 
zorg we nog wel willen geven 
en welke niet. We (de zussen) 
overleggen alles en we zijn het 
gelukkig ook altijd wel eens, maar 
mijn handtekening staat eronder. 
Ik ben degene die uiteindelijk 
de verantwoordelijkheid draagt. 
De ethische kwesties vind ik het 
lastigste. De financiële aspecten 
zijn overzichtelijker en daar leg ik 
netjes verantwoording over af.”

Een bezoekje 
”Als zussen hebben we een 
schema met de data waarop 
we in ieder geval bij hem op 
bezoek gaan. We willen namelijk 
voorkomen dat hij in het ene 
weekend twee zussen ziet en dan 
drie weken niemand. En met zijn 
verjaardag gaan we allemaal. 
Vroeger kwam hij vaak bij ons, ook 

logeren. Daar doe je hem nu geen 
plezier meer mee. Hij komt niet 
zoveel meer uit zijn huis.”

“Doordat hij niet meer in de auto wil, 
speelt zijn leven zich voornamelijk 
in de woning af. Vlakbij het huis is 
een geitenweitje. Daar gaat Onno 
nog wel eens heen met een zak 
oud brood. Eerst lopend achter de 
rollator, maar nu vaak in een rolstoel. 
En de laatste tijd wil hij toch liever 
rustig thuis blijven. Hij kan overigens 
nog prima lopen, maar is instabieler, 
er is risico op vallen. En als hij nu valt 
en naar het ziekenhuis zou moeten... 
Dat willen we dus niet. Maar in 
huis proberen ze hem nog zoveel 
mogelijk te stimuleren gewoon zelf 
te lopen of met de rollator.  

“Als we binnenblijven, doen we 
een spelletje memory. Dat is 
trouwens inmiddels meestal niet 
echt memory meer, maar een 
spel volgens zijn eigen spelregels. 
Een puzzeltje maken vindt hij ook 
nog leuk. Komend weekend ga ik 
naar hem toe. Dan ga ik toch weer 
proberen hem naar de geiten mee 
te nemen.” 

De ethische kwesties 
vind ik het lastigste.
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Het kookboek   
van Elmer

Volwassen

Tekst: Monique en Lotte Radstaak | Foto’s: privécollectie familie Radstaak 

Voordat de coronapandemie uitbrak, runde de familie Radstaak 
met veel plezier en succes een zaakje in Groningen, Elmer’s, waar 
mensen met een verstandelijke beperking begeleid en opgeleid 
werden tot horecamedewerker. Helaas kwam toen de lockdown 
en moesten gasten het ineens zonder de heerlijke taarten en 
andere lekkernijen van Elmer’s doen. Maar gelukkig kunnen zij 
de recepten vanaf nu ook thuis maken. Met veel plezier en trots 
presenteren Elmer, Monique en Lotte het Grote Elmer’s Kookboek 
en vertellen ze hoe ze tot dit verzamelwerk gekomen zijn. 

Wij zijn een gezin van vijf, 
met verder nog ouders 
Jan en Monique, zus 
Lotte en broer Jorrit. 
Elmer is onze jongste 
en is geboren in 1991. Bij 

de geboorte leek hij wat anders dan onze 
andere kinderen. Drie weken later kregen we 
via de uitslag van een test bevestigd wat we 
al vermoedden: Elmer heeft Downsyndroom. 
Als gezin besloten we al het mogelijke te doen 
om hem zo volwaardig mogelijk mee te laten 
doen in de maatschappij. 

Het vroege begin
Het was nog de tijd vóór het internet. Zowel wij 
als onze familie, vrienden en huisarts waren niet 
bekend met dit syndroom. Mijn lieve zus, tevens 
kraamverpleegster, vond een boek in de bibliotheek 
waar we niet vrolijk van werden. Blij werden we 
wél toen onze huisarts enkele weken later op de 
stoep stond met een krantenartikel waarin werd 
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vermeld dat er een stichting bestond, Stichting Down 
Syndroom. De oprichters hiervan, Erik en Marian de 
Graaf, kwamen een informatiedag in Groningen 
geven, redelijk dicht bij ons! Na enige twijfel (Elmer 
was immers nog maar een baby en wilde ik 
überhaupt wel naar zo’n groep) ben ik toch gegaan. 
Nog steeds prijzen we ons gelukkig dat Elmer pas 
ná de oprichting van de stichting geboren is en Erik 
en Marian al zoveel werk hadden verricht om kennis 
te verzamelen en dit met iedereen wilden delen. 
Zij hebben iets heel prachtigs, waardevols en zeer 
belangrijks gebracht voor velen.

Met vijf maanden begonnen we met logopedie 
en leerden we gebarentaal. We volgden ‘Kleine 
Stapjes’. Geïnspireerd door andere kinderen met 
Downsyndroom gingen we naar de basisschool 
in het dorp, waar we met open armen ontvangen 
werden. Samen met fantastische leerkrachten, 
onderwijsassistenten, een interne begeleider, 
orthopedagoog en directeur hebben we een enorm 
mooie ontdekkingsreis beleefd t/m groep 8. Elmer 
leerde lezen en hij is nu heel blij te kunnen appen. 
Tevens volgde de school een cursus Feuerstein om 
ook het denken van Elmer te kunnen stimuleren. 

Liefde voor horeca
Na de basisschool ging Elmer naar het VSO, tot we 
Parc Spelderholt ontdekten. Spelderholt was nog 
klein. Elmer heeft zelf aan de leerplichtambtenaar 
uitgelegd wat de bedoeling was, een combinatie 
van school en Spelderholt. We kregen toestemming 
en reden vervolgens twee keer per week van 
Nooitgedacht naar Beekbergen en vice versa. 

Inmiddels was steeds duidelijker geworden dat Elmer 
van de horeca hield. Ik ging mijn horecadiploma’s 
halen met het idee zelf een horecagelegenheid op 
te zetten. Zus Lotte, die de hotelschool had gedaan 
en in binnen- en buitenland veel ervaring had 
opgedaan, besloot mee te doen. Sterker nog: zij werd 
de ‘big boss’ van de zaak. Zij ging ons het vak leren 

en regelde de inkoop, het personeelsbeleid en de 
begeleiding van Elmer en andere deelnemers. Lotte 
maakte al die jaren lange dagen, vergat zichzelf en 
werkte enorm hard om alles voor iedereen goed te 
laten zijn. Het resultaat was er dan ook zeker naar.

In oktober 2010 opende ‘Elmer’s, koffie lunch en meer’ 
de deuren! In de Nieuwe Ebbingestraat, net buiten 
het drukke centrum van Groningen. De eerste dagen 
waren heel rustig, maar al gauw begon het ‘rond te 
zingen’ en op de derde zaterdag zaten we met de 
lunch al goed vol met vijftig mensen binnen! 

Goed eten en inclusie
Wat wij voor ogen hadden met Elmer’s was helder: 
een plek waar mensen naartoe zouden komen 
omdat het eten er goed was, de sfeer fijn en gezellig, 
en omdat ze net zo snel en goed geholpen zouden 
worden als in elke andere horecagelegenheid. 
‘Toevallig’ kon je bij ons dan ook door iemand met 
een verstandelijke beperking geholpen worden. Dat 
bleek een mooie uitdaging en gaandeweg gingen we 
steeds meer zien en leren hoe we dat vorm moesten 
geven. Lotte beschreef wel eens wat er gebeurde op 
het moment dat er een gast binnenkwam. Zij had dan 
ogen en oren overal: hoeveel mensen en wie kwamen 
er binnen, waar was plek, waar was de deelnemer 
die de gast of gasten zou gaan ontvangen en 
placeren. Vaak werden deelnemers daarin begeleid, 

Inmiddels was steeds 
duidelijker geworden dat 
Elmer van de horeca hield.
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maar wel op een manier dat de gasten dat niet 
opmerkten, want we gingen immers voor volwaardig 
en integratie. De opgenomen drankjes en gerechten 
werden door de deelnemers in de kassa gezet, die in 
verbinding stond met de keuken. Het kassasysteem 
hadden we uitgedacht samen met het bedrijf dat 
onze kassa leverde. 

De drankjes en gerechten waren door Lotte met foto’s 
in de kassa gezet, zodat makkelijk inzichtelijk was wat 
ingebracht moest worden. Ook het betalen werd 
door de deelnemers zelf gedaan. Het systeem was 
zo aangepast dat zij konden inbrengen waarmee 
betaald werd, de kassa gaf daarna stapsgewijs aan 
welk briefgeld en muntgeld teruggegeven moest 
worden. Het was dan wel zaak te zorgen dat al het 
wisselgeld ook aanwezig was, want als een klant een 
briefje van €5,- moest ontvangen en dat was er niet, 
dan had je de kans dat ze niets terugkregen. 

Dansen op maandag
De drankjes klaarmaken, de stukjes taart opgesierd 
met een bloemetje op een bordje leggen, de 
gerechten uit de keuken goed serveren: alles 
vergde veel oefening. En dat deden we dus ook. 

Op maandag was Elmer’s 
gesloten terwijl alle deelnemers 
wel aanwezig waren.

Op maandag was Elmer’s gesloten terwijl alle 
deelnemers wel aanwezig waren. Een drukke en 
tegelijkertijd heerlijke dag. We begonnen altijd 
met een kringgesprek bij de koffie en thee, waarin 
iedereen ging vertellen wat ze dat weekend gedaan 
hadden en wat hen bezighield. Dat was een 
prachtige gelegenheid om te leren verwoorden wat 
je wilt zeggen en te praten in een groep. Ook gingen 
we een uur dansen in de sportschool verderop. Dit 
was ooit spontaan ontstaan omdat we een dansje 
voor Lotte haar verjaardag deden als cadeautje voor 
haar. Iedereen bleek enthousiast en wij zagen zo het 
belang van dansen dat we het zijn gaan uitbreiden. 

Verder gingen we die dag van alles oefenen. Hoe 
benader je een gast, wat zeg je, hoe zeg je het, hoe 
loop je met een dienblad, en met twee of drie borden. 
Ook vonden we het belangrijk verder te gaan met 
algemene ontwikkeling en kennisverbreding en deden 
we veel excursies. Bijvoorbeeld bessen plukken bij een 
bessenteler, een rondleiding om te zien hoe aardbeien 
en asperges groeien, en hoe honing ‘gemaakt’ wordt. 
We deden een workshop kaas maken, onderzochten 
wat er in de horecagroothandel te koop is, werden 
rondgeleid bij de brandweer en blusten zelf brandjes 
tijdens de Bhv-cursus. Maandag was ook de dag 
waarop we meededen aan wedstrijden op de 
Horecava in Amsterdam. Elmer deed mee aan de 
biertapwedstrijd in de Martinikerk, waar hij toch 
veertien kelners achter zich wist te laten. 
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Koken voor hooggeëerde gasten
Op dinsdag waren we dan weer klaar voor de gasten 
en wist iedereen zijn plek volgens het gezamenlijk 
opgestelde schema: in het restaurant, de keuken 
of aan de bar. Langzamerhand werden we steeds 
bekender en werden we gevraagd voor promotie- 
of afstudeerfeesten, bruiloften en babyshowers. 
En we mochten op het welbekende Noorderzon-
festival de diners verzorgen voor de burgemeester 
en wethouders van Groningen, en een avond voor 
Tweede Kamerleden. We sleepten met ovens, 
koelkasten en servies, en wat hadden we een lol 
naast het harde werken. Als de gasten dan vertrokken 
waren, ging de muziek hard aan en dansten we erop 
los en aten we de meest lekkere dingen. Het was een 
gouden tijd waarin we allen genoten hebben van 
het met elkaar en de gasten zijn. En we hebben allen 
enorm veel geleerd. 

Corona ook waardevol
Toen kwam corona en werd alles plotseling anders. 
Gelukkig is niemand van onze groep ernstig ziek 
geweest. Continu zochten we naar mogelijkheden 
om goed die tijd door te komen met elkaar. Lotte 
ging een online programma voor de deelnemers 
maken, waar op een ander gebied veel geleerd werd, 
vooral cognitief en met betrekking tot de algemene 
ontwikkeling. Daarnaast ging ze regelmatig bij 
iedereen langs met een tas vol spullen die dan 
gebruikt werden tijdens het gezamenlijk online koken 
of knutselen, waar soms ook de ouders bij betrokken 
werden. We dansten bijna een uur per dag online 
met elkaar en daarnaast deed Lotte twee keer in de 
week bingo. Op deze manier kon iedereen elkaar toch 
dagelijks zien, bleef er een ritme in de dag, was er 
zinvolle dagbesteding en leerden we op een andere 
manier weer hele waardevolle dingen. 

Nieuw werk
Helaas hebben we uiteindelijk ‘de tent’ moeten 
sluiten, want anderhalve meter afstand, een 
kwetsbare groep deelnemers, geen gasten kunnen 
ontvangen en de onzekerheid over hoe lang het nog 
zou gaan duren, maakten dat het niet houdbaar 

was op die plek. Inmiddels werkt Lotte met enkele 
deelnemers in het horecagedeelte van een groot 
zorgcentrum en hebben de andere deelnemers een 
geschikte plek elders gevonden. Het online werken 
heeft Lotte op verzoek doorgezet en wil ze gaan 
uitbreiden met meer deelnemers. 

Al het lekkers in een boek
Gasten bleven ondertussen vragen naar de taarten 
en al het andere lekkers dat bij Elmer’s geserveerd 
werd. Dit deed Lotte besluiten een boek te gaan 
maken waarin alle recepten van Elmer’s, en dus ook 
de veelgevraagde taarten, zijn opgenomen. Onlangs 
kwamen de deelnemers en oud- personeelsleden 
van Elmer’s samen. Het was een feest elkaar weer te 
zien. Na heerlijk samen gegeten te hebben, knalde de 
serpentines tijdens de presentatie van het boek. De 
reacties die we ontvangen waren enthousiast en er 
wordt al druk uit het boek gekookt en gebakken. Naast 
de recepten zijn er ook foto’s van allerlei excursies en 
weetjes opgenomen.

Toen kwam corona en werd 
alles plotseling anders. Het was een feest elkaar 

weer te zien.

Het boek is te bestellen via www.elmersgroningen.nl.  
Van elk verkocht boek wordt een euro opzij gezet om 
te besteden aan het vormgeven van een manier 
om het denken en de verdere ontwikkeling van 
mensen met een verstandelijke beperking blijvend 
te stimuleren. Mocht je het boek kopen, geniet er dan 
van. We wensen je veel lees-en kookplezier! 

Elmer, Monique en Lotte
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WLaura vertelt over haar 
eigen motivatie: “Toen 
ik 15 jaar was, ben ik als 
animator meegegaan 
op een zomerkamp 
voor mensen met een 

verstandelijke beperking. Ik had daarvoor 
nooit contact gehad met deze doelgroep. Ik 
raakte onder de indruk van hun enthousiasme 
en puurheid. Een aantal jaar later ben ik mede 
hierdoor ertoe gekomen om orthopedagogiek 
te gaan studeren. Ik heb ook nog een jaar 
als begeleider in een leefgroep gewerkt. 
Dat was met dove jongeren die daarnaast 
ook een verstandelijke beperking hadden 
en/of gedragsproblemen. Ik ben altijd 
geïnteresseerd geweest in onderzoek doen. 
Voor mijn doctoraat ben ik bij de bewegings- 
en sportwetenschappen uitgekomen. Mijn 
eerste project daar was gericht op het 
bevorderen van een gezonde levensstijl bij 
jongeren uit de algemene populatie. Daarna 

Samen sporten   
motiveert
Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: archief Laura Maenhout

heb ik zelf een onderzoeksvoorstel geschreven 
waarin ik mijn passie voor sport en bewegen 
kon combineren met mijn interesse in mensen 
met een verstandelijke beperking.” 

Gezondheids- en bewegingskloof 
“Mensen met een verstandelijke beperking hebben 
gemiddeld gesproken meer gezondheidsuitdagingen. 
En ze bewegen vaak weinig. Fysiek actief zijn heeft 
heel veel gezondheidsvoordelen. Het is een belangrijk 
onderdeel van een gezonde levensstijl. Ik wilde 
weten hoe je jonge mensen met een verstandelijke 
beperking in beweging kunt krijgen. Want als we 
daar niets aan doen, dan wordt de gezondheidskloof 
alleen maar groter.”

“De meeste interventies op dit gebied zijn ontwikkeld 
zonder de doelgroep er actief bij te betrekken. Het 
is vaak puur een copy-paste van interventies uit 
de algemene populatie. Maar mensen met een 
verstandelijke beperking kunnen andere behoeften 
en voorkeuren hebben.”

Laura Maenhout is deze september 
gepromoveerd aan de Universiteit Gent op 
een onderzoek naar een interventie om jonge 
mensen met een verstandelijke beperking in 
beweging te krijgen. Haar onderzoek kun je lezen 
in de Update. Hieronder volgt een interview met 
de onderzoekster. Hoe is zij gekomen tot deze 
interventie? Wat heeft het opgeleverd?
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Wat vindt de doelgroep?
“Ik wilde vanaf nul een interventie 
ontwikkelen samen met 
jongeren met een verstandelijke 
beperking. Ik heb daarbij de 
Behaviour Change Wheel 
gebruikt. Dat is een systematische 
werkwijze om een interventie 
voor gedragsverandering te 
ontwikkelen. Je begint met het in 
kaart brengen van barrières en 
stimulansen.”

“Ik heb mijn vragen voorgelegd 
aan twee klasgroepen in het 
speciaal onderwijs, een groep 
14- en 15-jarigen met een lichte 
verstandelijke beperking en een 
groep 16 tot 21-jarigen met een 
lichte tot matige verstandelijke 
beperking. Ik heb alles zo visueel 
mogelijk gemaakt. Aan de hand 
van visuele kaartjes besprak ik 

met de jongeren welke zaken zij 
in hun eigen leven herkenden. Uit 
de gesprekken kwam naar voren 
dat zij sociale verbondenheid 
als een enorme motivator 
zagen om te gaan bewegen. 
Daarnaast was een geloof in 
eigen capaciteiten belangrijk. Ze 
ervaarden wat betreft dat laatste 
ook wel een stigma. Ze durfden 
bijvoorbeeld vaak niet goed naar 
een inclusieve sportclub te gaan 
uit schrik dat mensen er meteen 
vanuit zouden gaan dat iemand 

Ik raakte onder 
de indruk van hun 
enthousiasme en 
puurheid.

met een verstandelijke beperking 
ook wel minder goed in sport zou 
zijn. Dat was een drempel.” 

“De jongeren gaven aan dat ze 
graag met iemand van hun eigen 
leeftijd wilden gaan sporten. 
Een keer iemand anders dan 
zorgverleners of familieleden. 
En graag buiten een schoolse 
context, gewoon voor het plezier. 
In de praktijk was dat moeilijk. 
Veel bleken er voor transport 
afhankelijk van anderen en vaak 
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hadden ze maar een klein sociaal 
netwerk.”

“Ik ben zes keer om de twee 
weken met de groepen in gesprek 
gegaan. Wat zij aangaven 
verwerkte ik in de volgende sessie. 
Nieuwe input vanuit de groep 
maakte ik ook weer visueel. Na 
een aantal sessies vroeg ik hen 
te stemmen met groene en rode 
stickers. Daar kwam uit naar 
voren dat zij de mogelijkheid om 
met een vriend te kunnen gaan 
sporten als de grootste motivator 
zagen.”

Ondersteuning
“Maar ze gaven ook aan dat 
ze daarbij ondersteuning 
nodig hebben. Veel konden er 
bijvoorbeeld niet zelfstandig met 
een agenda overweg. Ze wilden 
ook graag nieuwe sportactiviteiten 
kunnen uitproberen, maar ze 
hadden – buiten de geijkte zaken 
als lopen, fietsen en voetbal – 
geen zicht op wat er allemaal 
bestaat. Vanuit de achtergrond 
van mijn eerste onderzoeksproject 
onder jongeren uit de algemene 
bevolking dacht ik aan het 
ontwikkelen van een digitale 
interventie. Ik heb dat met de 
jongeren met een verstandelijke 
beperking besproken. Welke apps 
vinden jullie goed? Wat maakt 
het gemakkelijker om een app 
te gebruiken? Maar, zij maakten 
mij duidelijk dat een app alleen 
niet zou gaan helpen. Het sociale 
aspect moest in het programma 
een plaats krijgen.”

Sportmaatjes
“Ik heb de interventie verder 
ontwikkeld met twee onderzoekers 
met een verstandelijke beperking. 
De samenwerking met hen 
heeft uiteindelijk geleid tot 
het beweegprogramma. Het 
belangrijkste van het programma 
is dat je een buddy krijgt. Je wordt 
gekoppeld aan een sportmaatje 
waarmee je samen een activiteit 
kan gaan doen. Je ontmoet die 
persoon eerst een keer. Als er een 

klik is, dan word je aan die buddy 
gekoppeld.”

“De persoon met de beperking 
en de buddy kunnen beide in 
de app aangeven bij allerlei 
sportactiviteiten welke ze weleens 
zouden willen uitproberen. 
De buddy is iemand zonder 
verstandelijke beperking van 
een vergelijkbare leeftijd. Ik heb 
de buddy’s gerekruteerd onder 
studenten van de bewegings- 
en sportwetenschappen en 
via verwante vakgroepen, 
zoals bijvoorbeeld de 
revalidatiewetenschappen en 
orthopedagogiek. We vonden 
het belangrijk dat de buddy 
iemand was zonder verstandelijke 
beperking, omdat anders de 
praktische kant helemaal bij de 
zorgverleners zou komen te liggen. 
Bij de co-creatie-sessies was 
gebleken dat jongeren met een 
beperking het belangrijk vonden 
dat het maatje een leeftijdsgenoot 
was. Maar het maakte ze niet 
uit of het iemand met of zonder 
verstandelijke beperking was.”

“Als de jongere en de buddy 
dezelfde activiteit willen 
uitproberen, dan hebben ze een 
match. In de app kan je dan 
vervolgens met een chatfunctie 
een afspraak gaan inplannen. De 
buddy had de verantwoordelijkheid 
om het gesprek open te trekken. 
Soms merkte een buddy dat er 
weinig respons kwam in de chat. 
De buddy’s hadden de instructie 
gekregen om in dat geval contact 
op te nemen met de zorgverleners. 
Die konden dan polsen waarom 
het niet liep en waar nodig 
ondersteuning geven.”

Ik heb de interventie 
verder ontwikkeld met 
twee onderzoekers 
met een verstandelijke 
beperking.
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Ook voor Downsyndroom?
“Ik denk dat het programma 
ook prima zou kunnen worden 
ingezet voor jongeren met 
Downsyndroom. Ik heb 
breed geworven. Ik heb ook 
Downsyndroom Vlaanderen 
aangeschreven. Uiteindelijk was 
er onder de deelnemers niemand 
met Downsyndroom. Maar het 
had best gekund.”

Continuïteit is een probleem 
“Sommige buddy’s deden 
mee puur uit interesse en 
nieuwsgierigheid. Andere 
konden het binnen de 
bewegingswetenschappen 
als stage-uren inbrengen. Als 
het puur vrijwillig was, dan 
bleken buddy’s in de praktijk 
toch eerder ermee te stoppen. 
Degenen die er stage-uren voor 
terugkregen, maakten frequenter 
sportafspraken en hielden het 
ook de hele studieperiode vol. 
Dus als je zo’n programma breder 
zou willen implementeren, dan 
helpt het als er voor de buddy’s 
bepaalde tastbare voordelen 
tegenover staan. Als maatjes er 
vrij plots mee stoppen, dan kan 
dat pijnlijk zijn voor de jongere.”

“Je zou graag willen dat de buddy 
gaat kijken of er binnen een 
zwembad of bij een bepaalde 
club contacten kunnen worden 
gelegd waardoor de buddy 
zichzelf overbodig kan maken, 
omdat er daar iemand is die 
het leuk vindt om de jongere 
te ondersteunen. Helaas is 
het programma daarvoor 
te kort geweest. De jongeren 
hebben veel sportactiviteiten 
geëxploreerd. Daar hebben ze 
van genoten. Maar het is te kort 

geweest om tot een integratie te 
kunnen overgaan. Dat verklaart 
waarschijnlijk ook waarom we 
maar bij twee van de zeven 
deelnemers konden aantonen 
dat ze na de interventie meer 
bewogen dan ervoor.” 

“Bij een eventuele verdere 
implementatie van het 
programma zou er meer moeten 
worden gekeken naar hoe het 
sporten een onderdeel van een 
routine kan worden. Hoe frequent 
moet je het doen? Moet je wellicht 
ergens in het traject gaan kiezen 
om een bepaalde activiteit echt 
uit te bouwen, zodat het beklijft? 
Misschien moet je iemand 
ook aan twee of drie buddy’s 
koppelen, zodat het minder 
kwetsbaar is als er een stopt.” 

“Zou het overdragen aan iemand 
bij de sportvoorziening een vast 

onderdeel moeten zijn? Het is zeker 
nog niet de perfecte interventie. 
Maar mijn onderzoek heeft wel 
laten zien dat je samen met 
de doelgroep een interventie 
kunt ontwikkelen die hen 
enthousiasmeert. Je ziet dat het 
sociale element daarbij essentieel 
is. Ook in de evaluatie geven de 
deelnemers aan dat het een 
enorme meerwaarde heeft om 
samen met een leeftijdgenoot te 
kunnen gaan sporten.”

Je ziet dat het sociale 
element essentieel is.
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Wist je dat mensen met een 
verstandelijke beperking 
gemiddeld twintig jaar 
minder lang leven dan 
mensen zonder beperking 
[1,2]? Dit komt vaak door 

gezondheidsproblemen, zoals diabetes en 
hart- en vaatziekten, die in veel gevallen te 
voorkomen zijn. Zo hebben mensen met een 
verstandelijke beperking bijvoorbeeld een 
2.46 keer hoger risico op het ontwikkelen van 
diabetes [3] en een 1.24 keer hoger risico op 
het ontwikkelen van vroegtijdige hart- en 
vaatziekten [4]. Voldoende bewegen speelt 
een onmisbare rol bij het verminderen van 
deze risico’s. Uit een studie met vijfhonderd 
deelnemers met een verstandelijke beperking 
blijkt zelfs dat matig- tot hoogintensieve 
beweging de meest effectieve manier is om 
hun algehele gezondheid te verbeteren [5]. 
Toch beweegt maar liefst 91 procent van deze 
groep te weinig [6].

Van hindernissen tot stimulansen: wat weten we al?
Het meeste onderzoek naar beweging bij mensen 
met een verstandelijke beperking beschrijft 
de gezondheidsvoordelen en onderzoekt wat 
beweging belemmert of stimuleert [7,8]. Er zijn zo 
al veel belemmerende en stimulerende factoren 

Samen op weg  
naar meer beweging 

Down  
Update

Tekst: Laura Maenhout 
Foto’s: archief Laura Maenhout

Down Update is een bijlage van Down+Up ten 
behoeve van werkers in het veld, zoals medici, 
logopedisten, fysio- en ergotherapeuten, 
psychologen, pedagogen en maatschappelijk 
werkenden. En natuurlijk ook voor 
geïnteresseerde ouders en verwanten. 

beschreven, vaak ingedeeld in verschillende 
niveaus [9]. Individuele factoren zijn bijvoorbeeld 
iemands fitheid, motivatie, vaardigheden en eerdere 
ervaringen. Interpersoonlijke factoren omvatten de 
ondersteuning van ouders of zorgverleners, sociale 
interactie en de expertise van een coach. Daarnaast 
spelen bredere factoren, zoals de beschikbaarheid 
van (aangepaste) sportfaciliteiten, de kosten 
van activiteiten en het weer, een rol. Ondanks 
de beschikbare informatie over hindernissen en 
stimulansen, blijkt dat veel beweegprogramma’s voor 
deze doelgroep toch niet succesvol zijn [10-15]. Maar 
hoe komt dit? Twee verklaringen komen steeds terug.

Samen sterk: co-creatie
De eerste verklaring ligt bij een gebrek aan 
samenwerking met de doelgroep. Bij het ontwikkelen 
van beweegprogramma’s wordt de directe 
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betrokkenheid van de doelgroep 
vaak over het hoofd gezien. 
Hierdoor worden programma’s 
ontworpen zonder dat mensen 
met een verstandelijke beperking 
zelf hun mening kunnen geven [15]. 
Programma’s sluiten daardoor 
vaak niet aan bij hun behoeften 
en voorkeuren. Een co-creatie-
aanpak, waarbij onderzoekers 
samenwerken met de doelgroep 
en andere betrokkenen om 
een beweegprogramma te 
ontwikkelen, wordt daarom als 
veelbelovend gezien. Deze aanpak 
is wereldwijd echter zeldzaam, 
vooral omdat men denkt dat 
mensen met een verstandelijke 
beperking niet kunnen deelnemen 
aan discussies of onderzoek niet 
begrijpen. In mijn onderzoek stond 
co-creatie met jongeren met een 
verstandelijke beperking centraal. 
Met de juiste aanpassingen 
biedt co-creatie wel degelijk een 
enorme meerwaarde [16].

To theory or not to theory!?
Een andere reden waarom 
programma’s vaak niet 
succesvol zijn, is het gebrek aan 
een theoretische basis. Er is al 
decennialang onderzoek gedaan 
naar gedragsverandering, 
zoals het bevorderen van meer 
beweging, waarbij verschillende 
modellen en theorieën zijn 
ontwikkeld [17]. Gedrag veranderen 
is namelijk niet iets dat je zomaar 
doet.  Veel beweegprogramma’s 
voor mensen met een 
verstandelijke beperking starten 
echter vaak zonder een sterk 
theoretisch fundament, waardoor 
ze de jarenlang opgebouwde 
kennis niet benutten [18]. Dit is niet 
efficiënt, aangezien programma’s 

die goed geworteld zijn in theorie 
effectiever zijn in het veranderen 
van gedrag dan programma’s 
zonder een theoretische basis 
[19-21]. Volgens het COM-B-model, 
de theorie die ik heb gebruikt 
in mijn onderzoek, zijn er drie 
voorwaarden om gedrag te 
veranderen [22]:
•	� Je moet de kennis en 

vaardigheden (fysiek en 
psychisch) hebben om het te 
kunnen doen.

•	� Je moet gemotiveerd zijn om 
het te willen doen.

•	� Het moet mogelijk en haalbaar 
zijn binnen je sociale en fysieke 
omgeving.

Uit mijn onderzoek bleek dat 
jongeren met een verstandelijke 
beperking vooral behoefte 
hebben aan sociale contacten 
om meer te gaan bewegen [23]. 
Ze zouden het meest geholpen 
zijn met een ‘sportmaatje’, een 
leeftijdsgenoot om samen mee 
te sporten. Dit is niet verrassend, 
aangezien hun sociale netwerk 
vaak kleiner is en ze minder 
kansen hebben voor sociale 
interacties [24]. Andere aspecten 
die ze belangrijk vonden waren 
het verkennen van verschillende 
bewegingsmogelijkheden, het 
opbouwen van zelfvertrouwen in 
hun kunnen en ondersteuning bij 
het stellen en plannen van doelen. 
Ze benadrukten ook dat bewegen 
vooral leuk moet zijn.

Move it, Move ID!
We ontwikkelden een 
beweegprogramma (de Move 
It, Move ID!-interventie) waarbij 
jongeren met een lichte tot 
matige verstandelijke beperking 
werden gekoppeld aan een 

‘buddy’ zonder beperking (16-
22 jaar). Samen probeerden ze 
verschillende activiteiten uit, zoals 
wandelen met een asielhond, 
badminton, fietsen, fitness of 
boksen. Een app ondersteunde 
deze aanpak. De app toonde 
verschillende beweegactiviteiten 
waar deelnemers doorheen 
konden swipen om hun interesse 
aan te geven. Als zowel de jongere 
met beperking als hun buddy 
interesse toonden in dezelfde 
activiteit, ontstond er een ‘match’ 
en konden ze samen (met hulp) 
afspreken via de ingebouwde 
chat en activiteiten plannen in 
hun gezamenlijke agenda.
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Het programma onder de loep
Voor de evaluatie van het 
beweegprogramma koos ik een 
andere aanpak dan gebruikelijk. 
In plaats van een grote studie 
met veel deelnemers, heb ik zeven 
individuen intensief gevolgd. Ik 
bezocht hen elke twee weken 
voor een gesprek en zij droegen 
de hele evaluatieperiode een 
bewegingsmeter om hun activiteit 
goed te kunnen volgen. Bovendien 

interviewde ik ook een van hun 
zorgverleners en de buddy’s. Met 
dit ‘single case design’ wilde ik 
grondig begrijpen waarom, onder 
welke omstandigheden, bij wie en 
hoe het programma werkte (of 
niet werkte). Mensen verschillen 
en contexten variëren heel sterk, 
wat betekent dat wat voor de ene 
persoon werkt niet noodzakelijk 
effectief is voor een ander. Grote 
studiedesigns nemen deze 
verschillen te weinig mee in de 
beoordeling van een programma 
en bieden eerder een algemene 
conclusie over de effectiviteit van 
een programma voor een grote 
groep mensen [25, 26].

Slechts twee van de zeven 
deelnemers in mijn studie 
vertoonden een aantoonbare 
toename in hun mate van 
beweging (let op: voor drie 
van de zeven individuen 
ontbrak voldoende data van 
de bewegingsmeters om een 
effect vast te stellen). Met behulp 
van andere informatie, zoals de 
tweewekelijkse interviews, heb ik 
een verklarend model ontwikkeld 
dat laat zien waarom het 
programma wel of niet succesvol 
was. Je kunt het vergelijken met 
het beoordelen van een auto: een 
auto werkt of werkt niet, maar als 
hij niet werkt, kun je verschillende 
onderdelen gaan onderzoeken 

om te begrijpen waarom. Ik heb 
dezelfde aanpak toegepast. 
Diverse factoren beïnvloedden 
hoe effectief het programma 
was voor elk individu. Door dit 
beter te begrijpen, kunnen we het 
programma in de toekomst ook 
beter aanpassen naar andere 
individuen en contexten, en 
dus klaarmaken voor bredere 
toepassing.

Veelbelovende resultaten
Hoewel slechts twee van de 
zeven deelnemers aantoonbaar 
meer zijn gaan bewegen 
tijdens het programma, zijn de 
resultaten toch veelbelovend. Alle 
deelnemers, hun zorgverleners 
en de buddy’s erkenden dat 
sociale verbondenheid een 
belangrijke drijfveer was voor 
beweging. Ze vonden de 
mogelijkheden voor sociale 
interactie die het programma 
bood zelfs belangrijker dan 
de bewegingsactiviteiten zelf. 
Het programma stuitte echter 
nog op uitdagingen, zoals het 
bieden van tastbare voordelen 
voor de buddy’s (vrijwilligers), 
het integreren van activiteiten 
in dagelijkse routines en het 
verduidelijken van de rol van 
zorgverleners. 

Mijn onderzoek benadrukte 
hoe belangrijk het is om een 
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gemeenschap op te bouwen 
rond beweging voor jongeren 
met een verstandelijke beperking, 
maar het concept bevindt zich 
nog in de beginfase. Om alle 
voordelen van het programma 
te realiseren, is verder onderzoek 
nodig. Hierbij is het essentieel 
om niet alleen intensief samen 
te werken met mensen met een 

verstandelijke beperking, maar 
ook om zorgverleners en buddy’s 
nauwer te betrekken bij de verdere 
ontwikkeling. Pas wanneer alle 
betrokkenen op één lijn zitten, kan 
de kracht van dit programma 
volledig worden benut.

Laura Maenhout is 
doctoraatsonderzoeker 
Bewegings- en 
Sportwetenschappen aan de 
UGent/FWO.
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De Down Academy biedt online trainingen aan ouders, leerkrachten, 
ambulant begeleiders en andere belangstellenden. Hiermee willen we 
ervoor zorgen dat je goed voorbereid bent op wat komen gaat, en goed 
kunt omgaan met dat wat je tegenkomt. Hieronder staan een aantal 
studiedagen vermeld. Ons volledige aanbod en de prijzen staan op 
www.downacademy.nl. Donateurs krijgen korting op de studiedagen.

Down Academy 
Studiedagen

Je kind heeft een eigen mening en zie 
daar maar eens mee om te gaan. Je kind 
wil dingen beslist niet en andere dingen altijd, ook als 
het niet uitkomt. Je kind duwt en trekt bij buitenspelen. 
Allemaal gedrag dat niet handig is in het dagelijks 
leven. Voor deze studiedag wordt iedereen uitgenodigd 
om vooraf een eigen voorbeeld in te sturen, zodat je 
echt een antwoord krijgt op jouw specifieke vraag.

Je krijgt tijdens de dag handvaten om zo te reageren 
dat je kind passender gedrag kan gaan ontwikkelen. 
Je leert alles over het gedrag van mensen met 
Downsyndroom. Aan hand van de respons-maar-
reageer-niet-methode van David Stein krijg je 
praktische tip om het gedrag positief te beïnvloeden, 
zowel thuis als op school.

Vrijdag 11-10:  
Gedrag en Downsyndroom

Hoe bereid je je kind of leerling zo goed mogelijk voor 
op groep 3? Of is het beter om nog een jaartje te 
doubleren? Een weloverwogen keuze is belangrijk. Leer 
tijdens deze dag hoe je deze keuze onderbouwt en 
vormgeeft. Het is heel handig als zowel de 
ouders als de leerkracht zich inschrijven 
voor een goede afstemming voor het kind. 

Vrijdag 8-11: Echt meedoen in groep 2  
ter voorbereiding op groep 3

Als je kind ergens anders woont, draag je de 
dagelijkse zorg over aan anderen. Je vertrouwt 
erop dat ze goede zorg en begeleiding leveren. 
Maar weten ze ook voldoende over jouw kind? Hoe 
ga je dat gesprek aan? Hoe breng je het ter sprake 
wanneer je ziet dat er iets niet goed gaat? Je wilt 
de sfeer niet verpesten, want je kind is van de 
begeleiding afhankelijk. In deze training gaan we 
dieper in op de communicatie tussen ouders en 
begeleiders van woonvormen en/of dagbesteding.

Woensdag 22-11:  
Jouw (veranderende) rol 
als je kind ergens ander 
woont/gaat wonen

Tweedaagse training op  
vrijdag 24-01 en 21-03:  
Dysfatische ontwikkeling

Snap de manier waarop een kind met 
Downsyndroom met taal omgaat, en je snapt 
veel meer van het kind zelf! Tijdens deze training 
staat de taal- en spraakontwikkeling centraal. Je 
leert meer over de voornaamste kenmerken van 
deze ontwikkeling, de belangrijkste aspecten voor 
activering en begeleiding, en de communicatie met 
het kind tijdens het dagelijks leven thuis én op school. 
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Downsyndroom in de 
Nederlandse literatuur
Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Rik Heskes, Dorothée de Mulder-Niesten

Johan stelt zichzelf 
voor: “Ik woon in 
Amsterdam. Met 
mijn vrouw Anne 
Gehring (zie het 
interview eerder 

in dit magazine op pagina 
22-25) en mijn kindje Felix 
van zes en een half. Hij zit 
om de hoek op een regulier 
basisschooltje. Dat gaat niet 
zonder moeite. Maar het 
gaat heel goed met hem. Ik 
houd mij met Nederlandse 
literatuur bezig. Ik ben daarin 
gepromoveerd. Ik werk aan 
de Universiteit van Utrecht als 
docent en onderzoeker.” 

Persoonlijk en professioneel
“Sinds een jaar of wat ben ik die 
twee rollen, vader van Felix en 
literatuurwetenschapper, meer en 
meer aan het verenigen. Ik ben mij 
aan het begeven op het gebied 
van literary of cultural disability 
studies. Daarin kijk je naar de 

Johan Sonnenschein is vader van een zoontje met 
Downsyndroom. Als modern letterkundige verdiept hij zich in 
de manier waarop in de Nederlandse literatuur personages 
met Downsyndroom worden neergezet. Wat zegt dat over 
hoe ze in de samenleving worden bekeken? En hoe zouden 
we graag willen dat ze in romans worden afgebeeld?  
Gert de Graaf interviewde Johan hierover.
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manier waarop vormen van handicap of beperking 
in de literatuur en kunst worden weergegeven, en je 
kijkt naar wat dat zegt over onze wereld. Dat begon 
bij mij eerst heel persoonlijk en dat wordt steeds 
professioneler. Ik geef er inmiddels ook les over. En ik 
begin erover te publiceren.”

Geleefde ervaring
“Kunst is in staat is om de werkelijkheid, zoals die 
wordt ervaren door mensen, veel rijker en complexer 
weer te geven dan wij geneigd zijn te doen in een 
medische of puur rationele taal. Je kunt daardoor 
de diepte en de complexiteit van leven met een 
handicap voelen en waarderen. De geleefde 
ervaring verschilt vaak compleet van de stigma’s 
die er ook zijn, zoals de visie dat het tragisch is om 
een beperking te hebben en dat je leven daardoor 
aan waarde zou verliezen. Disability studies werpt 
een heel nieuwe blik op hoe die stigma’s ontstaan. 
De gebruikelijke manier van kijken naar beperking is 
gevormd door een dubieus soort van normdenken 
over wat gezondheid, productiviteit en het goede 
leven zijn. Daar zit vaak heel veel discriminatie, 
angst en erger onder, wat in de maatschappij 
leidt tot uitsluiting en achterstelling van mensen 
met een beperking. In disability studies zit dus een 
activistische kern.” 

Kritisch kijken naar de norm
“Ik denk dat de disability movement, zoals die is 
opgekomen in de jaren zestig in Amerika, geleid heeft 
tot ook een wetenschappelijke manier van opnieuw 
kijken naar terreinen van gezondheid en welzijn. Het lijkt 

daarin op gender studies en op critical race studies, 
waarin ook aandacht is voor aspecten die niet tot de 
mannelijke, witte norm behoren. Zeker binnen mijn 
vakgebied, de literatuur, wordt er nog heel weinig op 
die manier naar beperkingen en handicaps gekeken. 
Er is nog veel activisme en bewustwording nodig.”

Personages met Downsyndroom
“Ik ben begonnen om te kijken hoe mensen met 
Downsyndroom worden gerepresenteerd in 
Nederlandstalige literatuur. Ik ging op zoek naar 
boeken met een personage met Downsyndroom. Dan 
moet je googelen en zoeken in databases, ook op 
woorden die nu niet meer courant zijn, zoals mongool, 
mongooltje, mongoloïde en zwakzinnigheid. Ik heb 
me daarbij voornamelijk beperkt tot de afgelopen 
vijftig jaar. Vervolgens ben ik gaan kijken wat er met 
die personages gebeurt in die romans. Wat voor 
leven hebben ze? Hoe wordt er naar hen gekeken? 
Hoe worden ze behandeld? Zegt dit iets over hoe er 
in die tijd naar hen gekeken werd? Nu is literatuur 
niet alleen maar een afspiegeling van hoe het er in 
de maatschappij aan toe gaat. Een personage is 
een literaire constructie. Wat voor functie heeft het 
betreffende personage in dat boek? Wat probeert de 
schrijver te bereiken bij de lezer?”

Stereotypen en stigma’s
“Je ziet dat die representatie door de schrijver 
vaak heel scheef verloopt, in die zin dat je tot diep 
in onze tijd sterk verouderde denkbeelden over 
Downsyndroom vindt in de literatuur. De personages 
worden gebruikt om een lach of een traan op te 
wekken. Het gaat om het emotionele effect op de 
lezer. Je vindt in romans veelal oude stereotypen 
die nog steeds doorleven. Als je televisie of films zou 
analyseren, dan kom je dit waarschijnlijk ook tegen. 
Dit is iets waar disability studies heel erg op aanslaat, 
omdat het laat zien dat literatuur niet onschuldig 
is, maar juist werelden en ook stigma’s creëert. In 
de romans wordt de bestaande maatschappelijke 
ongelijkheid gereproduceerd en daarmee ook in 
stand gehouden of zelfs versterkt.”

“Ik vond het heel opmerkelijk en onthutsend om te zien 
dat in de romans uit de laatste decennia personages 
met Downsyndroom eigenlijk heel gruwelijke 
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rollen worden toebedeeld. Het komt niet overeen 
met het leven van mensen met Downsyndroom 
in Nederland. Je krijgt ook zelden het idee dat er 
enige ervaringsdeskundigheid met mensen met 
Downsyndroom achter zit. De betreffende schrijvers 
lijken te werken met een idee van verstandelijke 
beperking en met name Downsyndroom dat in het 
cultureel archief zit, in het geheugen van Nederland.”

Eugenetica
“Als je echt wilt weten waarop de diverse auteurs 
zich baseren, dan zou je ze moeten interviewen. Wat 
voor beeld van Downsyndroom hebben schrijvers 
die er eigenlijk niets van afweten? Wat voor beeld 
heeft iemand die eigenlijk geen ervaring heeft 
met Downsyndroom. Dat raakt aan de discussies 
rondom de NIPT. Zwangeren moeten beslissingen 
nemen over prenatale screening en over eventuele 
zwangerschapsafbreking. Maar op grond van welke 
beelden nemen mensen daarover een beslissing?”

“Het wordt vaak gebracht alsof dat een volledig 
vrije, individuele beslissing is. Maar er zijn grotere 
krachten aan het werk. Iemand wordt geboren in een 
samenleving die een beperkte waardering heeft voor 
mensen met een beperking. Een samenleving die 
ouders van een kind met een beperking bovendien 
niet altijd voldoende ondersteunt. We kunnen als 
welvarende maatschappij een goed leven bieden 
aan mensen met een verstandelijke beperking. 
Maar in de beeldvorming rondom de NIPT – maar 
ook in veel literatuur – wordt alles teruggebracht 
tot een individueel probleem van ouders. Ik vind 
dat prenatale screening resoneert met eugenetica. 
Beeldvorming en stigma’s zijn heel krachtig. En het 
strookt niet per se met de werkelijkheid.”

Emancipatie
“Ik vind het interessant dat er de laatste twintig à 
dertig jaar in Nederlandse romans een ontwikkeling 
te zien is in de personages met Downsyndroom. Ze 
worden steeds meer neergezet als mensen met een 
goed leven, hoewel andere belangrijke personages 
nog vaak vol met angst en onzekerheid naar hen 
kijken. Toch lijken de personages met Downsyndroom 
langzaam te emanciperen. Ze krijgen meer grip op wat 
er gebeurt in het verhaal, ze krijgen meer te zeggen.” 

Geheim
“In oudere Nederlandse romans worden mensen 
met Downsyndroom afgebeeld als maatschappelijk 
opgesloten. Ze zitten letterlijk achter slot en grendel, 
als een soort afschrikwekkend geheim van de 
familie. Dat is bijvoorbeeld het geval in de roman ‘Het 
Geheim’ van Anna Enquist uit 1997 en in ‘Geheime 
kamers’ van Jeroen Brouwers uit 2000. Zo recent 
nog. Het personage met Downsyndroom is ergens 
weggestopt en wordt beschreven als een soort dier. 
De hoofdpersonen, zoals ouders, broers of zussen, 
ervaren een ontzettende afstand tot dat personage, 
alsof die van een andere orde is. In die oudere boeken 
wordt die afstand ook niet overbrugd.”

Choquerend
“De auteurs laten de personages met Downsyndroom 
veelal ook vreselijke dingen doen of ondergaan. 
Schrijvers voeren hen op als verkrachter, of ze worden 
verkracht, ontvoerd, mishandeld of gedood. Ze zijn 

“In Effata verblijft mijn door de boze macht 
gekluisterde dochter, twaalf, bijna dertien 

jaar in leven, gezond van lijf, maar mentaal 
nauwelijks begaafder dan een chimpansee.” 

(Geheime kamers (2000) van Jeroen Brouwers)
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materiaal voor de plot en worden toegevoegd als 
gruwelelement, als horrormotief. Een beetje als de 
stereotiepe enge zeerover met maar één oog en een 
houten poot.” 

“Vroeger las ik daar overheen. Maar nu ik zelf 
vader ben van een kind met Downsyndroom, vind 
ik het gemak waarmee schrijvers gruwelbeelden 
neerzetten choquerend. Mensen van kleur protesteren 
tegen de stereotiepe manier waarop ze worden 
afgebeeld in literatuur of films. Vrouwen protesteren 
tegen de manier waarop ze in de kunst als lustobject 
fungeren. Maar er zal niet zo snel protest komen van 
mensen met een verstandelijke beperking. Het vraagt 
nu eenmaal heel wat om romans te kunnen lezen. 
Iemand moet het voor hen opnemen.” 

Worsteling van ouders
“Bij meer recente auteurs vind je als 
hoofdpersonages vaak moeders die worstelen met 
het beeld dat ze zelf hebben van hun kind en met 
het beeld dat de buitenwereld heeft. De kinderen 

hebben het in de romans eigenlijk heel goed, maar 
de moeders worden verscheurd. Dan gaat het 
bijvoorbeeld om ‘De weg naar zee’ van Elke Geurts uit 
2013 of om ‘Gloria in excelsis deo’ van Miek Smilde, ook 
uit 2013. Het personage met Downsyndroom zelf wordt 
niet meer beschreven als een monster. Het probleem 
zit hem nu in de manier waarop de moeders in 
de wereld staan met hun angst om niet aan de 
maatschappelijke norm te voldoen.”

“Vanuit mijn eigen ervaring als ouder van een 
kind met Downsyndroom vind ik dat de schrijvers 
het extreem overdrijven. Maar ik herken het 
spanningsveld. Je wilt gewoon opgaan in de 
samenleving zonder dat er de hele tijd naar 
je gekeken wordt. En je ondervindt problemen 
met vooral instituties. Het is bijvoorbeeld niet 
vanzelfsprekend dat je kind naar een gewone school 
mag gaan. In die romans worden de moeders 
eigenlijk het verzamelpunt van de spanning tussen 
liefde en angst. Ze staan er symbool voor. Dat vinden 
romanciers heel interessant. Maar volgens mij is die 
tweespalt er in onze hele maatschappij. Ik ben zelf 
eigenlijk heel boos op hoe de samenleving omgaat 
met mensen met een beperking.”

Een eigen stem
“Onlangs heb ik een wetenschappelijk artikel 
geschreven samen met mijn vrouw over de 
weinige Nederlandstalige literaire romans waarin 
een personage met Downsyndroom zelf aan het 
woord komt. In die boeken wordt de blikrichting 
omgedraaid. Er wordt niet alleen maar gekeken naar 
mensen met een beperking, maar ze kijken zelf terug 
en de schrijver doet moeite zich in te leven in dat 
perspectief. Nelleke Posthumus Meyjes schreef in 2016 
‘Braziliaans goud’ en in 2021 ‘Postuum, de minnares 
van Ehrenfest’.”

“Postuum is een historische roman over de Joodse 
natuurkundige Paul Ehrenfest, die toen de nazi’s 
aan de macht kwamen in 1933 eerst zijn kind met 
Downsyndroom heeft doodgeschoten en daarna 
zichzelf. Die verschrikkelijke gebeurtenis wordt in de 
roman ook verteld vanuit die jongen van negen jaar, 
Wassily. Hij heeft een heel eigen taalgebruik, heel 
zintuiglijk. En hij is zich echt wel bewust van de tragiek 
van het moment. Dat ontbreekt zo vaak in romans. 

“Er is een kind geweest dat Elke heette.  
Maar ze hoorde niet bij ons.”

“Het was mijn zusje.”
“Het was een vergissing.”

(Gloria in excelsis deo (2013), Miek Smilde)
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Personages met een verstandelijke beperking 
worden vaak neergezet als alleen maar een soort 
speelballetje zonder enig benul. Dat doet Posthumus 
Meyjes heel anders. Als lezer merk je direct dat zij 
ervaringsdeskundige is.”

“Nelleke Posthumus Meyjes is zelf de adoptiemoeder 
van een dochter met Downsyndroom. Haar eerste 
boek ‘Braziliaans goud’ gaat hierover. Het is een 
ervaringsverslag met fictionele elementen. Ze vertelt 
het verhaal vanuit zichzelf, vanuit de biologische 
moeder en vanuit haar adoptiedochter. De 
adoptiedochter is niet heel talig. Posthumus Meyjes 
probeert een taal voor haar te vinden waarin zij haar 
visie op zichzelf en haar lot kan vertellen. Dat verrijkt 
het boek enorm. Voor mij is de crux dat personages 
met een beperking in een roman hun eigen plot 

kunnen maken en hun eigen lot kunnen beschrijven  
in plaats van dat er altijd alleen maar over hen  
wordt gesproken.”

Over de norm
“Er is ook nog een recent boek van Romana Vrede uit 
2020, ‘De nobele autist’. Romana Vrede is een beroemd 
acteur, theatermaker, schrijver en activist. Zij heeft geen 
kind met Downsyndroom, maar een zoon met autisme 
en een verstandelijke beperking. In het boek schrijft zij 
over haar worsteling, aanvankelijk met haar zoon, maar 
al snel met de wereld. Er zit heel veel woede in het boek 
ten aanzien van die blik van buitenstaanders.”

“Als je als ouder hoort dat je kind een beperking heeft, 
dan kom je erachter hoe je de maatschappelijke 
norm over beperkingen hebt geïnternaliseerd. Die 
norm moet je uitzweten. Als dat lukt, komt er ruimte 
voor de relatie met je kind en de pracht daarvan. 
Maar daarmee is die norm niet verdwenen. Die 
beheerst de hele wereld. Daar ga je dan tegen 

“Excelleren is de norm. Je moet praten zoals 
iedereen praat.”

“Als je gewoon mee had mogen doen op 
school, op jouw manier, dan zou dat winst zijn 

geweest voor iedereen.”
(De nobele autist (2020) van Romana Vrede)

“Mijn moeder kijkt lief naar mij,
Ze weet nog weinig, mama. Soms veel.

Haar armen zijn zacht. Als ze me omhelst voel 
ik me in mezelf.
Ik hoor bij haar.

Ik help haar. En de broers. En papa.
Mijn werk is dochter.

Kijken. En horen.”

“Leermeesteres, lotsverbondene, 
handenbinder, liefste dochter. Ik zorg voor jou, 

jij zorgt voor mij.”
(Braziliaans Goud. Een roman over adoptie en down/

liefde (2016) van Nelleke Posthumus Meyjes)
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vechten. Disability studies reflecteert op die norm. 
Die is over het algemeen onzichtbaar voor mensen 
die niet daaruit geslingerd zijn. Sterker nog, bijna 
iedereen doet zijn best om daaraan te voldoen.”

Anders en hetzelfde
“Het is voor mensen vaak moeilijk om te erkennen 
dat we allemaal anders zijn en allemaal hetzelfde. 
In het boek van Romana Vrede beschrijft zij haar 
zoon in het begin vooral als anders. Maar als de witte 
vader weggaat, dan zijn zij twee zwarte mensen 
in een witte maatschappij. Dat delen ze en dat 
overbrugt de disability. Je ziet dat ook in een mooi 
boek van Hannes Meinkema met de vreselijke titel 
‘Dier en engel’ uit 1996. Daar speelt gender die rol. 
Haar stiefdochter met Downsyndroom is net als zij 
een vrouw. Daarin vinden ze elkaar. Het lijkt in romans 
– en in de maatschappij – soms alsof handicap 
alle andere verschillen overschaduwt, alsof dat de 
cruciale lijn trekt tussen mensen. Die constructie 
moet eraan, omdat het alle andere verschillen en 
overeenkomsten vergeet.”

Verdiep je
“Door mijn ervaring als vader van een kind met 
Downsyndroom kan ik nu zien waar het fout gaat 
als schrijvers een personage met Downsyndroom 
creëren, dus waar het beeld eenzijdig of 
ronduit gruwelijk is. Niet iedere schrijver kan 
ervaringsdeskundig zijn, maar ik vind dat je wel van 
schrijvers mag verwachten dat ze zich verdiepen in 
waar ze over schrijven.”

“Het boek van Meinkema vind ik daarvan een goed 
voorbeeld. Je merkt dat de auteur zich echt in de 
ervaringen van mensen met een verstandelijke 
beperking heeft verdiept. Het motto van disability 
studies is nothing about us without us. Dus maak 
contact met mensen met een beperking. Ga in 
gesprek. Zo simpel is het. Doe je research. Door je erin 
te verdiepen kun je een menswaardig personage 
creëren. Het hoeft niet de hoofdpersoon te zijn, maar 
wel iemand die niet louter een functie heeft in je 
vertelling, maar die echt iemand is.”

“Het is niet voor niets dat mensen van kleur 
protesteren tegen de stereotiepe rollen die ze vaak 
krijgen in boeken van witte auteurs. Het is pijnlijk 
dat maatschappelijke achterstelling – en dat 

geldt ook voor mensen met een beperking – wordt 
bevestigd en versterkt in de literatuur. Dat is ook 
mijn ervaring. De discriminatie waarmee mijn kind 
met Downsyndroom in de maatschappij te maken 
heeft, kom je in extreme mate tegen in romans. Toen 
ik net was gestart met dit project dacht ik af en toe: 
‘Wat doe ik mezelf aan?’ Voordat ik een kind met 
Downsyndroom had, las ik over die verschrikkelijke 
passages in romans heen. Nu heb ik de gevoeligheid 
om het waar te nemen. Dat is mijn lot. Daardoor kan ik 
als letterkundige kritisch naar deze romans kijken.”

Meer lezen van Johan Sonnenschein? 
•	� Een eigen plot (1). Over disabilityfictie - De Reactor. 
https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-1-
over-disabilityfictie
•	� Een eigen plot (2). Downsyndroom in de 

hedendaagse roman - De Reactor.  
https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-
2-downsyndroom-in-de-hedendaagse-roman 

“We kijken naar een verstandelijk 
gehandicapte en zien de onvolledigheid, het 
tekort, en als we over ze praten doen we dat 
in termen die gebaseerd zijn op de norm van 
het normale. Maar als we hen beschrijven in 

termen van onze vermogens, kunnen we nooit 
datgene vangen wat anders is, wat meer is, 

misschien. Onze termen deugen niet!”
(Dier en engel (1996) van Hannes Meinkema)

https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-1-over-disabilityfictie
https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-1-over-disabilityfictie
https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-2-downsyndroom-in-de-hedendaagse-roman 
https://www.dereactor.org/teksten/een-eigen-plot-2-downsyndroom-in-de-hedendaagse-roman 


59

Down
up

Nr. 147

Nieuw, gebruikers-
vriendelijk en  
voor alle ouders 
van jonge kinderen

Kleine Stapjes is 
een hulpmiddel 
voor ouders. In 
Kleine Stapjes 
is de gewone 
ontwikkeling van 

kinderen opgedeeld in heel 
kleine tussenstapjes. Aan de 
hand van een lijst met deze 
tussenstapjes kun je precies 
bepalen wat je kind op dit 
moment al kan en wat het de 
komende tijd kan gaan leren. 

Sinds kort kunnen ouders een nieuwe digitale 
versie van Kleine Stapjes aanschaffen. De app is 
handig in het gebruik. Je kan bijhouden met welk 
ontwikkelingsstapje je kind bezig is. En je krijgt 
veel tips om je kind te ondersteunen. Er staan bij 
veel stappen leuke filmpjes of afbeeldingen. 

Kleine  
stapjes

Het programma geeft bij ieder 
stapje suggesties hoe je je kind 
een nieuw ontwikkelingsstapje kunt 
aanleren. In de eerste maanden 
zijn veel van die stapjes nog 
vanzelfsprekend: het gaat om 
zaken die iedere ouder doet met 
een baby. Naarmate het kind 
ouder wordt, zullen er ook steeds 
vaker stapjes in het programma 
staan waar je uit jezelf niet direct 
aan zou hebben gedacht. Kleine 
Stapjes geeft dan een duidelijke 
richtlijn.

De nieuwe app is te koop via onze 
webwinkel. Er is ook een versie 
voor professionals. Zij kunnen de 
ontwikkeling van maximaal tien 
kinderen bijhouden in de app. 
Ouders en professionals kunnen 
samenwerken in één app wanneer 
de ouders hun inloggegevens 
delen met de professionals.

Geïnteresseerd? Kijk op https://
winkel.downsyndroom.nl/product/
kleine-stapjes-webversie/. Als je 
meer informatie wil, bel ons en we 
vertellen je er graag meer over.

Vragen over het nut van Kleine 
Stapjes? Kijk eens op https://
downsyndroom.nl/levensloop/
early-intervention/

https://winkel.downsyndroom.nl/product/kleine-stapjes-webversie/
https://winkel.downsyndroom.nl/product/kleine-stapjes-webversie/
https://winkel.downsyndroom.nl/product/kleine-stapjes-webversie/
https://downsyndroom.nl/levensloop/early-intervention/ 
https://downsyndroom.nl/levensloop/early-intervention/ 
https://downsyndroom.nl/levensloop/early-intervention/ 
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Welkom op school?
Tekst: José Smits

José Smits is jaren actief geweest binnen het Steunpunt 
Onderwijs van de Stichting het Gehandicapte Kind.  
Het Steunpunt was opgericht om kinderen en hun 
ouders te helpen wanneer zij vastgelopen waren in het 
onderwijs. Naar aanleiding van haar ervaringen heeft 
José Smits dit artikel geschreven.

Kinderen met Downsyndroom 
zijn minder welkom op zowel 
reguliere basisscholen als in het 
speciaal onderwijs. Het Steunpunt 
Onderwijs van de Stichting 
het Gehandicapte Kind heeft 
afgelopen jaren steeds meer 
voorbeelden gezien van kinderen 
met Downsyndroom die worden 
geweigerd en die, als het een 

beetje tegenzit, alleen nog maar 
in de zorg terechtkunnen.

De toelating op regulier 
onderwijs wordt bemoeilijkt 
omdat gemeenten moeilijk 
doen met toekenning van 
jeugdzorg op de gewone 
school, omdat basisscholen zelf 
(samenwerkingsverband en/of 

de schoolbesturen) weinig tot 
geen geld willen inzetten voor 
ondersteuning van leerlingen 
met een beperking en/of omdat 
leerkrachten zich zwaar belast 
voelen en vaak niet weten hoe 
ze leerlingen met een eigen 
curriculum kunnen opnemen in 
het groepsproces. En omdat ze 
niet weten hoe het moet, gaat 
het mis in de klas en moet de 
leerling weg ‘omdat het verschil in 
ontwikkeling te groot is geworden’. 

Reguliere scholen verwijzen dan 
naar speciaal onderwijs, waar 
ze verondersteld worden beter 
te weten hoe ze les moeten 
geven aan leerlingen met een 
verstandelijke beperking. De 
instroom in het speciaal onderwijs 
is echter zo sterk gegroeid en 
de wachtlijsten zijn zo lang 
geworden dat kinderen met een 
verstandelijke beperking ook daar 
steeds vaker worden geweigerd 
en naar de zorg worden verwezen.

Jonge kinderen van 4 of 5 jaar 
met Downsyndroom worden niet 
‘schoolrijp’ geacht en moeten 

Fleur is 6 jaar. Ze heeft Downsyndroom. Ze volgt op de reguliere school groep 

1 en groep 2, maar mag niet door naar groep 3. Volgens de school is het 

verschil in ontwikkeling te groot en heeft Fleur te veel begeleiding nodig. Twee 

zmlk-scholen waar de ouders Fleur aanmelden komen observeren. Fleur ‘is 

lastiger aan het werk te krijgen. Ze laat zelfbepalend gedrag zien en is daar 

lastiger in te corrigeren.’ De volgende stelt: ‘L. geeft aan dat uit verschillende 

observaties blijkt dat Fleur misschien nog niet toe is aan het schoolse leren. 

(...) Dat zou betekenen dat er een zorgvraag ligt en geen onderwijsvraag.’

De ouders benaderen een reguliere school met een samen-naar-

schoolklas waar Fleur welkom is. Die school is vlakbij, maar valt onder een 

ander samenwerkingsverband en die vraagt om het geld dat voor Fleur 

beschikbaar is voor speciaal onderwijs aan hen over te dragen. Het oude 

samenwerkingsverband weigert. Het argument is: Fleur is verwezen naar 

de zorg en dan dragen we ook geen geld af. Voor Fleur kan vrijstelling van 

leerplicht worden aangevraagd. 

Fleur
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eerst naar een zorggroep. Kinderen 
worden alleen geaccepteerd als 
ze zonder individuele begeleiding 
in een klas van twaalf tot vijftien 
leerlingen stil op hun stoel kunnen 
zitten. Kinderen van 11 jaar die 
vanuit speciaal naar voortgezet 
speciaal onderwijs doorstromen 
worden ook vaker geweigerd 
omdat ze de aangeboden 
standaard leerroutes niet zouden 
kunnen volgen. Of ze worden 
weggestuurd zodra ze 16 jaar zijn, 
en niet meer leerplichtig.

Passend onderwijs wringt
Het Steunpunt Onderwijs, dat sinds 
2016 honderden ouders bijstond in 
hun zoektocht naar goed onderwijs 
voor hun kind met een beperking, 
merkt dat de problemen in het 
onderwijs, sinds invoering van 
passend onderwijs, zijn gegroeid in 
de afgelopen tien jaar. Het is te zien 
aan de argumenten die worden 
gebruikt in individuele casussen en 
aan de cijfers.

Eerst die cijfers
Passend onderwijs is in 2014 
ingevoerd met drie doelstellingen. 
De eerste was het afremmen 
van de uitgaven aan rugzakjes 
met geld voor ondersteuning 
aan kinderen met een beperking 
op reguliere scholen. De tweede 
was het afremmen van de 
groei van het aantal kinderen 
in speciale scholen. De derde 
reden was het verminderen van 
het aantal kinderen dat vanwege 
hun beperking is uitgesloten van 
onderwijs. Dat zijn de thuiszitters 
en de kinderen die formeel zijn 
vrijgesteld van leerplicht. ‘Geen kind 
meer tussen wal en schip’, klonk het 
destijds in de Tweede Kamer.

Minder ondersteuning in het 
regulier onderwijs
Het eerste is gelukt, de andere 
twee doelstellingen niet. Het 
rugzakje was goed voor de 
bekostiging van vier uur per 
dag onderwijsassistentie in de 
reguliere klas per kind met een 
beperking. Vanaf 2015 zijn die 
rugzakjes met geld simpelweg 
afgeschaft. Reguliere scholen 
of samenwerkingsverbanden 
mogen wel extra betalen per kind 
met beperking in de reguliere 
klas, maar het is niet wettelijk 
verplicht en daarom gebeurt het 
weinig. In twee jaar tijd zakte het 
aandeel kinderen met beperking 
op reguliere scholen van 1% naar 
minder dan 0,3%. 

Dat kwam niet alleen door het 
afschaffen van het rugzakje, maar 
ook omdat inzet van zorggeld 
in datzelfde jaar drastisch 
verminderde. Tot 2015 mocht 
geld voor langdurige zorg op 
scholen vrij worden ingezet. 
Na 2015 moesten gemeenten 
gaan beslissen over inzet van 
zorggeld op scholen en zij krijgen 
zo weinig geld van het rijk dat ze 

over elk kind met een fysieke of 
verstandelijke beperking op een 
reguliere school tot op de dag 
van vandaag nog maandenlang 
onderhandelen en ruziën. En als 
ze het geven, willen ze het elk 
schooljaar herzien of in sommige 
gevallen zelfs elke drie maanden.

Meer speciale instroom
De tweede doelstelling, het 
afremmen van de groei van 
het aantal kinderen in speciale 
scholen, is nooit gelukt. De 
instroom van jonge kinderen steeg 
onmiddellijk als gevolg van het 
afschaffen van de rugzakjes. De 
verhoogde instroom werd drie 
jaar gemaskeerd omdat oudere 
kinderen versneld de speciale 
school af werden gestuurd en naar 
dagbesteding werden verwezen. 

De grafiek1 laat het aandeel van 
kinderen in speciale scholen zien 
(oranje en rood) in het totale 
leerlingenbestand. Net voor de 
invoering van passend onderwijs 
zat 7,4% van de leerlingen in 
het speciaal onderwijs, in het 
schooljaar 2023-2024 was dat 
aandeel gestegen naar 7,91%. 

Thijs is 11 jaar en heeft Downsyndroom. Hij zit op een zmlk-school en moet 
vanwege zijn leeftijd doorstromen naar het vso. De school adviseert de ouders 
om te kijken naar een zorgverblijf en vrijstelling van leerplicht. Volgens school 
past Thijs niet op het vso omdat alle vso-groepen onderwijs krijgen vanaf 
leerroute 2 en Thijs nog op 1 zit. Ze zeggen ook dat Thijs wordt overvraagd 
en zich niet prettig voelt op school. De ouders zijn vertwijfeld. Het speciaal 
onderwijs zou toch in staat moeten zijn te differentiëren naar leerlijnen? Wordt 
hij overvraagd of ondervraagd? Niettemin gaan ze kijken op het zorgverblijf. 
De moed zakt hen in de schoenen. Op dat zorgverblijf is van leren geen sprake 
meer. Het is daar leren niets doen. 

Thijs
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Sinds de invoering van passend 
onderwijs steeg ook het aantal 
kinderen dat is vrijgesteld van 
onderwijs vanwege hun beperking 
van ruim vierduizend naar ruim 
achtduizend. De organisatie van 
leerplichtambtenaren, Ingrado, 
stelde in onderzoek2 vast dat 
het werkelijk aantal kinderen dat 
wel ingeschreven is maar niet 
naar school gaat vanwege een 
beperking tot acht keer groter is3; 
tegen de 70.000 dus.

Foute financiële prikkels
De motor achter de mislukking 
van passend onderwijs is het 
financieringssysteem. Financiële 
prikkels moesten er vanaf 2015 
voor zorgen dat de instroom naar 
speciaal onderwijs beperkt zou 
blijven. Dat gebeurde door per regio 
samenwerkingsverbanden van 
reguliere en speciale scholen te 
vormen en het budget voor speciale 
onderwijs daarin te maximeren. 
Een speciale school krijgt vanuit dat 
budget per samenwerkingsverband 
voor elke leerling die het aanneemt 
een bedrag dat varieert van 6.318 
euro in het speciaal basisonderwijs 
tot 12.321 euro voor zmlk-onderwijs 
en 29.921 euro voor mytyl-/
tyltylonderwijs4. Het budget dat 
overblijft na die verplichte afdracht 
aan speciale scholen wordt 
verdeeld over reguliere scholen. 
Dat levert gemiddeld per leerling 
enkele tientjes per jaar op. Het idee 
is dat gewone scholen zo hun best 
doen het aantal verwijzingen laag te 
houden; het levert ze een iets hoger 
budget op. 

In de praktijk werkt die prikkel 
averechts. Een reguliere school die 
een leerling met Downsyndroom 
accepteert moet – in regio’s 
waar het samenwerkingsverband 
niet werkt met individuele extra 
financiering in de vorm van 
een ‘zorgarrangement’ (en 
dat is in steeds meer regio’s 
het geval) – uit eigen budget 
extra ondersteuning betalen 
van ongeveer 12.000 euro per 
schooljaar. Als diezelfde leerling 
naar een zmlk-school gaat, kost 
die leerling net zoveel, maar dan 
betalen alle reguliere scholen 
eraan mee en zijn de kosten per 

school enkele tientjes per jaar. De 
doorsnee basisschooldirecteur 
is dan een dief van de eigen 
portemonnee door de leerling 
met Downsyndroom toch te 
accepteren. Het Steunpunt weet 
uit ervaring: dat gebeurt alleen 
als het samenwerkingsverband 
toch extra geld in de vorm van 
een ‘zorgarrangement’ toezegt, 
of als de gemeente ruime 
ondersteuning wil betalen. 

De besturen van samenwerkings-
verbanden staan wel onder druk 
van alle reguliere scholen samen 
om de instroom naar het speciaal 

Leerlingen in regulier, speciale basis- of speciaal onderwijsscholen

1�	� Bron: CBS: (Speciaal) basisonderwijs en speciale scholen; leerlingen, schoolregio    
https://opendata.cbs.nl/#/CBS/nl/dataset/71478ned/table?searchKeywords=speciaal%20onderwijs

2 	Ingrado mei 2024: Meer zicht op verzuim’
3 	Ingrado mei 2024: Meer zicht op verzuim’
4 	Prijsniveau 2022

https://opendata.cbs.nl/#/CBS/nl/dataset/71478ned/table?searchKeywords=speciaal%20onderwijs 
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onderwijs te beperken. Ze sturen 
daarom aan op beperking van 
de instroom door het hanteren 
van wachttijden en een strenge 
selectie voor speciaal onderwijs. 
Kinderen met een laag IQ, 
meervoudige beperkingen of 
ingewikkeld gedrag worden 
zo richting de zorg geduwd. 
Elk kind dat wordt vrijgesteld 
van leerplicht, bespaart een 
samenwerkingsverband 12.000 
tot 29.000 euro per jaar. En die 
besparing wordt overgemaakt 
naar het totaalbudget voor 
reguliere scholen. Speciale 
scholen richten vervolgens 
zorggroepen in waar geen 
leerkrachten in staan, maar 
door de gemeente betaalde 
zorgbegeleiders. 

Tot op het ministerie en bij de 
inspectie wordt die overheveling 
van kinderen vanuit het onderwijs 
naar de zorg verdedigd door te 
stellen dat sommige kinderen 
niet ‘leerbaar’ zijn, maar zich wel 
kunnen ‘ontwikkelen’ in de zorg. 
Het wordt nergens hardop gezegd, 
maar het idee is dat het niet de 
moeite waard is deze kinderen 
te laten leren. Ze zullen toch 
nooit de arbeidsmarkt opgaan. 
De onderwijssector schuift 
de financiële last af naar de 
zorgsector. Gemeenten verzetten 
zich tegen zorginzet op scholen, 
maar hebben geen verweer 
als het kind wordt geweigerd 
in onderwijs. Dan moeten 
gemeenten het volle pond betalen 
aan een kinderdagcentrum 
of de ‘zorggroep’ binnen een 
schoolgebouw.

Smoesjes
Dat geld een reden is om kinderen 
niet op de reguliere of de speciale 
school te accepteren, wordt – is 
de ervaring van het Steunpunt – 
vrijwel nergens hardop gezegd. 
Scholen hanteren kindgerichte 
argumenten: uw dochter of zoon 
gaat niet vooruit, verstoort de klas, 
zit te vaak alleen, kan niet aanhaken 
bij de rest, past niet in de groep. 
Het toverwoord in procedures 
is: we zijn handelingsverlegen. 
Zo langzamerhand is dat gaan 
kloppen voor veel leerkrachten. 
De ervaring met het werken met 
grote verschillen in leerstijl en 
ontwikkelingsniveau gaat verloren 
als kinderen met beperkingen 
apart worden gezet, apart met 
een individuele begeleider werken 
of apart in groepen of in speciale 
scholen.

Geen maatwerk in  
speciaal onderwijs
De veronderstelling dat speciale 
scholen meesterlijk zijn in het op 
maat aanbieden van lesstof (er 
komen immers kinderen met 

zeer uiteenlopende cognitieve 
vermogens) blijkt vaker vals. Het 
speciaal onderwijs vormt ook 
grotere groepen met een klassikale 
aanpak en hanteert weinig 
individuele leerlijnen. Het speciaal 
onderwijs heeft vaker dan in regulier 
onderwijs onbevoegde leerkrachten 
voor de klas. De inspectie voor het 
onderwijs stelde in het jaarlijkse 
overzichtsrapport de Staat van het 
onderwijs5, in april dit jaar vast dat 
de kwaliteit van ondersteuning aan 
kinderen met een beperking onder 
druk staat, zowel op reguliere als 
speciale scholen.

De brancheorganisatie van 
speciale scholen, de sectorraad 
GO, stelt dat het gespecialiseerd 
onderwijs (hun nieuwe definitie 
van speciaal onderwijs) de 
afgelopen jaren groeit zonder 
dat het budget meegroeit. De 
directeur van de sectorraad zegt 
niet te herkennen dat kinderen 
met ernstige beperkingen vaker 
worden geweigerd. Hij zegt ook 
geen SO-scholen te kennen die 
zorggroepen hebben.  

5 	De staat van het onderwijs, 2024. https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2024/04/17/de-staat-van-het-onderwijs-2024

Aantal kinderen dat formeel is vrijgesteld  
van leerplicht vanwege handicap

https://www.rijksoverheid.nl/documenten/rapporten/2024/04/17/de-staat-van-het-onderwijs-2024
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Het Steunpunt is die zorgklassen de afgelopen jaren 
echter met regelmaat tegengekomen.
De sectorraad wijst wel op de vicieuze cirkel van het 
financieringssysteem. Hoe meer leerlingen naar 
het speciaal onderwijs gaan, hoe minder budget 

overblijft voor reguliere scholen om daar kinderen 
met een beperking te ondersteunen. En hoe minder 
geld reguliere scholen hebben, hoe hoger de druk om 
nog meer leerlingen te verwijzen naar het speciaal 
onderwijs. Of naar de zorg. 

Fatima is 5 jaar en heeft Downsyndroom. Ze zat tot ze 4 

werd op reguliere peuteropvang met een paar uur extra 

begeleiding, gefinancierd door de gemeente op basis 

van de jeugdwet. Ouders zoeken een reguliere school 

maar die weigeren. Een Toelaatbaarheidsverklaring 

(TLV) voor speciaal onderwijs wordt ook geweigerd. 

Het meisje wordt geobserveerd, ze zegt vrijwel niets 

tijdens de observaties en haar niveau wordt te laag 

geschat voor speciaal onderwijs. Ze wordt verwezen 

naar een zorggroep tot ze ‘schoolrijp’ is. Een door ouders 

ingeschakelde onderwijsconsulent meldt dat de zmlk-

school weigert omdat de leerkrachten geen kennis 

meer hebben van Downsyndroom, ‘omdat er steeds 

minder kinderen met Downsyndroom worden geboren’. 

De gesprekken slepen maandenlang voort. Fatima mag 

zolang ze niet naar school gaat op de peuteropvang 

blijven, maar omdat ze 4 jaar is geworden vervalt de 

kinderopvangtoeslag en moeten de ouders ruim tien 

euro per uur betalen. Dat is te veel voor hen, dus ze 

houden Fatima thuis. De ouders vragen jeugdzorg aan, 

waarmee ze ofwel de peuteropvang betalen of thuis 

uurtjes zorg krijgen. Het kost de gemeente tweehonderd 

euro per week voor ofwel de kinderopvang ofwel zorg 

thuis. De gemeente weigert beide. Fatima is inmiddels 5 

jaar geworden, is formeel leerplichtig en de gemeente 

vindt dat het samenwerkingsverband moet betalen of 

moet zorgen dat Fatima een onderwijsplek krijgt. Gek 

genoeg is de gemeente wel bereid 1200 euro per week 

te betalen als de ouders ingaan op de verwijzing naar 

een gespecialiseerde zorgplek.

De ouders vragen toelating bij een zmlk-school in de 

regio ernaast. Die stemt toe, maar het meisje mag pas 

instromen in het nieuwe schooljaar. Al met al zit Fatima 

bijna anderhalf jaar thuis bij haar moeder, zonder  

enige hulp.

Fatima
Samaria van 6 jaar heeft het Rett-syndroom. Ze is voor 
twee dagen toegelaten op een reguliere school en 
voor twee en een halve dag op een mytylschool. Ze 
communiceert door met haar ogen een computer te 
bedienen. Zowel de reguliere als de speciale school 
voorzien problemen in groep 3 en willen haar niet over 
laten gaan. De sociale inclusie was leuk geweest in de 
kleuterklassen maar nu het echte leren begon, wisten ze 
het niet meer. 

Jolanda Duineveld heeft jarenlange ervaring met werken 
als leerkracht en IB’er op scholen waar ook kinderen met 
zeer ernstige beperkingen zijn. Hoe zou zij het aanpakken 
met Samaria? “Het schema in een klas is altijd: klassikale 
instructie, verlengde instructie voor kinderen die 
dat nodig hebben en individueel (ver)werken. Het is 
belangrijk dat iedereen meedoet in de groep, ook met 
de klassikale instructie. Het kan zijn dat niet elk kind alles 
begrijpt van die instructie, maar je kunt het zo inrichten 
dat er ook voor het kind met een beperking iets inzit. En 
een leerkracht kan checken of kinderen het op eigen 
niveau volgen, door bijvoorbeeld een aangepaste vraag 
te bedenken voor het kind met een beperking. In de 
verlengde instructie komt extra uitleg, dat kan eventueel 
in een groepje in de klas. Bij het individueel werken gaat 
het kind op de eigen leerlijn verder met werkbladen, al 
dan niet met een begeleider.”

Voor basisscholen gelden tegenwoordig ‘eindtermen’ die 
moeten worden gehaald en scholen worden afgerekend 
op behaalde leerresultaten. Leerkrachten voelen die 
druk. Duineveld: “Voor kinderen met beperkingen gelden 
die eindtermen niet. Er zijn aangepaste leerlijnen, zoals 
de Plancius-leerlijn. Accepteer dat het kind andere 
doelen heeft. Dat geeft niet. Het verschil in ontwikkeling 
mag er zijn.” 

Jolanda Duineveld is bereikbaar voor advies via  
06 5516 8574 of jolandaduineveld@gmail.com.

Samaria



65

Down
up

Nr. 147

Boeken 
gesproken

Over
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.

Tekst: Martine Beeks-de Werd

Naomi, haar broertje Melvin en hun 
andere broertjes en zusjes maken 
weer met veel plezier en humor hun 
stripboeken. Zo is er een spannend 
vervolg op ‘Dik van Spinnenbil’, 
creëren ze het nieuwe monster 
‘Frogzilla’ en schrijven ze prachtige 
haiku’s! Ze krijgen er van de uitgeverij 
allemaal wat voor terug. En daar 
kunnen ze veel snoep van kopen. 

Kleine Karels Tekenclub 4 –
Samen staan we gek
Auteur: 	 Dav Pilkey
Uitgeverij: 	 Condor
ISBN: 		  9789464530827

Of kunnen ze het samen misschien 
beter ergens anders aan besteden? 
Intussen willen Naomi en Melvin meer 
verantwoordelijkheid krijgen, maar wel 
alleen als het leuk is. Maar kunnen ze 
wel omgaan met de rol die hun vader 
ze geeft?

De kikkertjes komen erachter dat door 
samen te werken, kleine daden grote 
dingen teweeg kunnen brengen.

‘Kleine Karels Tekenclub 4 - Samen 
staan we gek’ is het vierde boek uit 

een komische stripboekenreeks 
van de Amerikaanse auteur en 
striptekenaar Dav Pilkey, de maker 
van ‘Dog Man’. Het boek heeft 
veel verschillende illustraties, veel 
tekeningen maar ook foto’s of strips 
die jezelf getekend zou kunnen 
hebben. Het is een grappig boek, 
heeft korte hoofdstukken en is 
makkelijk te lezen. Een aanrader 
voor iedereen die van grappige 
fantasieverhalen houdt!

Ik heb het zo druk!
Auteur: 	 Julia Cook
Uitgeverij: 	 Bazalt
ISBN: 		  9789461182968

“Ik heb het zo d-r-u-k! Ik heb zoveel te 
doen. Doe dit … doe dat … en nu zoek 
ik mijn schoen! Ik heb een brok in mijn 
keel, een knoop in mijn maag en ik 
moet nog zoveel leren! Ik heb zeven 
mensen nodig om alles te doen kon 
ik mijzelf maar kopiëren!”
Evi heeft haar handen vol aan 
school, huiswerk, vrienden, familie, 
hobby’s, sport en haar huisdier. Ze 
heeft stress omdat ze eigenlijk overal 
net te weinig tijd voor heeft. Als ze het 

gevoel heeft dat ze gaat ontploffen, 
vraagt ze hulp aan haar moeder. 
Zij neemt Evi mee naar buiten, leert 
haar trucjes om rustig te worden, 
geeft tips om beter met stress om 
te leren gaan en leert Evi om al haar 
taken goed in te plannen. Daarna 
gaat alles veel beter! Evi heeft het 
nog steeds druk, maar ze heeft geen 
stress meer en heeft weer plezier in 
de dingen die ze doet!”
‘Ik heb het zo druk!’ Is een fijn boek 
dat je kan helpen om het gevoel van 
stress te relativeren. De illustraties 
zijn realistisch en herkenbaar. Ze 

ondersteunen de tekst, die steeds 
maar uit een paar regels per 
bladzijde bestaat. Hierdoor is het 
boek makkelijk te lezen. 

Achter in het boek staat een 
hoofdstuk dat speciaal aan ouders 
(en leerkrachten) gericht is. Hierin 
staat ook een checklist met concrete 
tips, die makkelijk te downloaden is.
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Down+Up Giften
Marian de Graaf
Opbrengst verkoop  
www.sieradenuitdenatuur.nl
27-06-2024

€ 105,-

Anoniem
Gift
06-05-2024

€ 10.000,-

Anoniem
Gift wegens jubileum werk
08-05-2024

€ 4.000,-

Vriendenloterij
1e kwartaal 2024 en 13e trekking
29-05-2024

Elly en Leon Driessen 
40-jarig huwelijk, giften in plaats  
van cadeau
21-05-2024

€ 360,-

€ 871,09

Klas B1e Sint Ursula Horn 
Verkoop brownies
05-07-2024

€ 100,-

Len Huijsdens
Bedrag gespaard van  
lege blikjes op het werk
08-07-2024

€ 215,-

Familie Verberkt
Sponsoring voor verkoop boek  
‘De allerliefste ben jij’
18-07-2024

€ 950,-

Opbrengst collecte  
Het Gehandicapte Kind
Team Wierden liep de collecte voor stichting 
Het Gehandicapte Kind. De helft van de 
opbrengst is voor Stichting Downsyndroom.  
Alle collectanten heel hartelijk dank!
Mei 2024

€ 1.483,-

Anoniem
Gift in verband met pensioen
20-07-2024

€ 325,-

http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
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SDS Kernen
Hieronder staan de telefoonnummers en e-mailadressen 
van de coördinatoren van de SDS-kernen. Ouders die met 
andere ouders in contact willen komen, kunnen bellen naar 
het nummer in hun regio. 
 
Amersfoort 
Jolien van Beek, 06 - 12 61 86 52  
kernamersfoort@downsyndroom.nl 
Amsterdam 
info@downsyndroomamsterdam.nl  
kernamsterdam@downsyndroom.nl 
www.downsyndroomamsterdam.nl 
Apeldoorn 
kernapeldoorn@downsyndroom.nl 
West-Brabant  
kernwestbrabant@downsyndroom.nl 
Den Bosch 
Wendy Verlouw, 06 - 48 52 50 59  
kerndenbosch@downsyndroom.nl 
Doetinchem 
Nicole, 06 - 12 31 94 44 
kerndoetinchem@downsyndroom.nl 
Drenthe 
Elles Wierda, 06 - 50 54 03 18 
kerndrenthe@downsyndroom.nl 
Eindhoven 
Tineke Eulderink-Barbiers, 06 - 10 87 00 58 
Mia Kusters, 0493 – 492 023 
kerneindhoven@downsyndroom.nl 
Friesland 
Jan Noorderwerf, 0515 – 427 511 of 06 - 22 82 74 77 
kernfriesland@downsyndroom.nl 
Het Groene Hart en Utrecht
Jeroen Eisen, 06 - 58 74 85 20
kerngroenehart@downsyndroom.nl
www.sdsgroenehart.nl 
Groningen 
Lidy Hendriks en Jan Blok, 050 – 573 2234 
Haaglanden 
Rika Frome, 06 – 17 14 46 23  
kernhaaglanden@downsyndroom.nl 
Noord-Limburg 
Louise Peeters, 077 – 396 7140 
Margriet Brouwers, 077 – 463 2662 

kernnoordlimburg@downsyndroom.nl 
Zuid-Limburg 
Sandra Fuchs, 06 42306116 
kernzuidlimburg@downsyndroom.nl 
www.downsyndroomlimburg.nl 
Noord-Holland 
kernnoordholland@downsyndroom.nl 
www.downspeelgroep.nl 
Nijmegen 
Linda Wagemans, 06 21811137 
Laura Casado, 06 53929638 
kernnijmegen@downsyndroom.nl 
Overijssel 
kernoverijssel@downsyndroom.nl 
Rotterdam 
10-16 jaar:	� Jacqueline Apon en Conny van Beek,  

06 - 27 84 33 76  
Marjolein Koppenaal, 06 – 13 28 12 14

17+:	 Jeanette Slooff, 06 - 51 22 25 08
Petra Visser, penningmeester 
kernrotterdam@downsyndroom.nl 
Tilburg  
kerntilburg@downsyndroom.nl 
Twente 
kerntwente@downsyndroom.nl 
Utrecht 
kernutrecht@downsyndroom.nl 
Veluwe 
Nicolet van den Brink, 06 - 10 49 00 64
Hanneke Starre, 06 - 41 82 44 16 
kernveluwe@downsyndroom.nl
Zeeland 
kernzeeland@downsyndroom.nl 

De Stichting 
Downsyndroom 
heeft ten doel, 
zonder enige binding 
met welke politieke, levensbeschouwelijke of godsdienstige 
opvatting dan ook en zonder aanzien van ras of nationaliteit, 
al datgene te bevorderen wat kan bijdragen aan de 
ontplooiing en de ontwikkeling van kinderen en volwassenen 
met Downsyndroom, zowel voor wat betreft hun gezondheid 
als hun opvoeding, hun onderricht en hun ontwikkeling 

om zodoende hun aanpassing aan en integratie in de 
maatschappij zodanig gunstig te beïnvloeden dat zij in 
overeenstemming met hun eigen wensen een zo normaal 
mogelijk leven kunnen leiden – geheel indachtig het feit dat 
onze Grondwet voor hen geen uitzondering maakt – waarin 
daadwerkelijk kan worden gerealiseerd wat voorzien is in de 
verklaring van de Verenigde Naties over de rechten van de 
gehandicapten.
Donateurs van de SDS betalen minimaal €45 per jaar (mits 
zij in Nederland wonen, anders €60).

Downpoli’s
Downteams/Downpoli’s bekend bij 
SDS: scan de QR-code:

http://www.downsyndroomamsterdam.nl  
http://www.sdsgroenehart.nl
http://www.downsyndroomlimburg.nl 
http://www.downspeelgroep.nl  



