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Familiedag

Foto’s: David de Graaf

De familiedag in Pantropica (van 9 november)

was gezellig en werd goed bezocht. Ruim Met het einde van het jaar in zicht

honderd gezinnen waren aanwezig en hebben willen we jullie bedanken voor jullie

genoten van de mooie planten, vogels en onmisbare steun en vertrouwen.
schildpadden. Op de pleinen konden de Dankszij jullie hebben we dit jaar veel
gezinnen elkaar spreken tijdens de koffie, thee en informatie kunnen geven en veel gezinnen
lunch. Er werden twee jungleshows gehouden, kunnen helpen. We wensen jullie feestdagen
speciaal voor onze gezinnen. De kinderen deden vol warmte en mooie momenten met elkaar.
enthousiast mee. Het weer speelde geenrol, in

Pantropica is het altijd lekker warm. Vrolijk kerstfeest en een prachtig 2025!
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Ondertussen

op kantoor

Waarom
we zichtbaar

anaf pagina 45 kan je lezen

dat het aantal geboortes van

baby’s met Downsyndroom

gestaag afneemt. De medische

vooruitgang en uitgebreide

prenatale screening zorgen voor
keuzemogelijkheden bij zwangeren. De afname
van de geboortes roept belangrijke vragen op.
Bijvoorbeeld: wat gebeurt er met de bestaande
gemeenschap van mensen met Downsyndroom?
En waarom is de SDS nog belangrijk?

De afname van geboortes zorgt ervoor dat politici
en beleidsmakers denken dat ze minder rekening
hoeven te houden met mensen met Downsyndroom.
Dat klopt natuurlijk niet, want er leven 13.000 mensen
met Downsyndroom in Nederland. We hebben juist
inzet en nieuw beleid nodig op veel gebieden, zoals
onderwijs, werkgelegenheid, gezondheidszorg en
sociale inclusie.

Daarom is de rol van belangenorganisaties, zoals
de Stichting Downsyndroom en bijvoorbeeld
leder(in), juist nu zo cruciaal. We bieden niet alleen
ondersteuning aan gezinnen, maar zorgen er ook

voor dat er blijvende aandacht is voor de rechten
en kansen van mensen met Downsyndroom. We
maken ons hard voor inclusief onderwijs, passende
zorg en een samenleving waarin ook ruimte is voor
diversiteit in alle vormen.

Daarnaast dragen we bij aan een genuanceerder
beeld van wat het betekent om met Downsyndroom
te leven. Veel mensen met Downsyndroom leiden
een fijn leven in een liefhebbende omgeving met
dagbesteding, vrienden en een eigen plekin

de maatschappij. Mensen met Downsyndroom
horen vanzelfsprekend thuis in de maatschappij,
ongeacht wat ze wel of niet kunnen, en ongeacht
of ze veel of minder ondersteuning nodig hebben.
Dit verhaal moet verteld blijven worden, juist omdat
de samenleving anders misschien denkt dat
Downsyndroom iets uit het verleden is.

Daarom zijn we zo blij met iedereen die ons steunt.
Samen kan je echt meer bereiken dan ieder voor
zich. Verderop in deze Down+Up lees je dat onze
vrijwillige kernouders dit ook zo ervaren. Door
bijvoorbeeld samen een school aan te spreken, kan
je het verschil maken.

Verder staat deze Down+Up weer vol met verhalen
over school, dagbesteding/werk, wonen en vrije tijd.
We hopen dat jullie met veel plezier de verhalen
lezen. Omdat het fijn kan zijn om te weten dat
anderen tegen hetzelfde aanlopen als jij. Om
ideeén op te doen. Of om mee te leven met een
ander gezin.

Het is begin december en we gaan weer een
bijzondere tijd in. Sommige gezinnen genieten ervan.
Andere gezinnen kunnen niet wachten tot alles in
januari weer normaal is. Hoe dan ook, we wensen
jullie een goede tijd en een gelukkig nieuwjaar.

Regina Lamberts
Directeur SDS

reginalamberts@downsyndroom.nl

148




Doe mee: flashmob op 21 maart
tijdens Wereld Downsyndroomdag

Monique, de moeder van Eimer,

heeft een fantastisch initiatief

dat we als SDS graag omarmen.

Op Wereld Downsyndroomdag gaan

we met z'n allen de straat op. De komende

maanden kunnen we allemaal een dansje oefenen op de muziek
van het liedje 'You are so beautiful’ van Joe Cocker. Het dansje
kan je leren via een filmpje, scan hiervoor de op deze pagina
afgebeelde QR-code. Monique doet eerst het dansje helemaall
voor, daarna geeft ze stap voor stap uitleg.

Doe dit samen met je klas, je collega’s of je huisgenoten. ledereen
kan meedoen. Ga op 21 maart voor je huis staan, op straat, of

op een plein, neem een geluidsbox mee en doe het dansje.
Misschien willen mensen meedoen! Maak er een fiimpje van en
deel dat op social media met de hashtag #flashmob. Dan zorgen
wij voor verdere verspreiding.

ledereen is welkom, het moet een feest van
inclusie worden. Samen vieren we Wereld
Downsyndroomdag. We delen de komende tijd
meer informatie en tips! Je kan je vooraf ook al
aaonmelden via

Onderzoek naar betere mondzorg
voor patiénten met een beperking

Kinderen, volwassenen en — die de bovenkant, binnenkant centrale ondertanden, die in een

ouderen met een verstandelijke en buitenkant van de tanden vroeg stadium zouden moeten

beperking of ontwikkelingsstoornis tegelijk poetst — lijkt wel een doorbreken, voorspelt meerdere

hebben meestal een slechtere waardevolle aanvulling te zijn op ontbrekende tanden en kiezen.

mondgezondheid dan de mondverzorging van degenen Met deze kennis kan een vroege

leeftijdsgenoten zonder beperking. die gepoetst worden. diagnose plaatsvinden en tijdig

Dit zegt Sonja Kalf-Scholte in haar worden doorverwezen.

proefschrift, dat ze 6 september Daarnaast staat er in het

verdedigde bij de Universiteit van proefschrift van Kalf nog een Meer informatie vind je in Kalfs

Amsterdam. behandeling die angst voor de proefschrift, Promoting oral health
tandarts vermindert, doordat care for people with disabilities -

Uit het onderzoek van Kalf blijkt kinderen vroegtijdig wennen aan tools for oral health professionals.

dat er geen vaste tandenborstel de mondzorgpraktijk. Zie verder:

is die voor alle mensen goed

werkt, er moet gekeken worden Bij mensen met Downsyndroom

naar individuele voorkeuren. Maar ontbreken vaak tanden en

de driekoppige tandenborstel kiezen. De afwezigheid van beide



VN-comité: Nederlandse overheid

laat mensen met een beperking in de kou staan

De Verenigde Naties heeft ruim acht jaar na de
invoering van het VN-verdrag Handicap in Nederland

een rapport uitgebracht over de huidige Nederlandse

situatie. Uit deze analyse blijkt dat er al jaren sprake is
van achteruitgang. Het rapport bevat een groot aantall
aanbevelingen aan de Nederlandse overheid. Het VN-
comité geeft aan dat alle aanbevelingen van groot
belang zijn, maar geeft drie onderwerpen extra nadruk:

+ Alle wetgeving moet opnieuw bekeken worden enin
lijn gebracht met het VN-verdrag.

+ Alle vormen van gedwongen zorg in de
gehandicaptenzorg, jeugdzorg en GGZ moeten

worden gestopt.

school gaan en het recht hebben om met voldoende
ondersteuning eigen keuzes te maken.

De SDS werkt nauw samen met belangenorganisatie
leder(in), zeker rondom het VN-verdrag. leder(in) schrijft:
“Eindelijk wordt de overheid kritisch aangesproken op
haar tekortschietende beleid voor mensen met een
beperking, en op haar verantwoordelijkheid voor de

gevolgen daarvan in het leven van mensen. Het VN-

comité is de hoogste autoriteit op het toezien hoe

landen het VN-verdrag Handicap implementeren. Het

verschenen rapport is een erg belangrijke erkenning en
een steun in de rug voor mensen met een beperking en

hun belangenorganisaties, waaronder leder(in).”

+ De overheid moet grote stappen zetten naar inclusief

onderwijs.

Verder vindt het comité dat de overheid ervoor moet
zorgen dat alle mensen met een beperking gewoon in
de eigen gemeenschap kunnen wonen, werken, naar

“Wij dringen erop aan dat de overheid deze
aanbevelingen uiterst serieus neemt en uitvoert. Dit

moet niet alleen onderdeel zijn van het aankomende
regeerprogramma, maar ook leidend binnen de
Nationale Strategie en bijbehorende werkagenda’s.”

Eerste man met Downsyndroom gekozen

tot gemeenteraadslid in Belgié

De 33-jarige Nicolas Vanwinsen is
gekozen tot gemeenteraadslid van
de gemeente Heist-op-den-Berg in
Belgié. Hij stond op de 17de plaats
van de CD&V-lijst en werd dankzij
663 voorkeurstemmen lid van de
gemeenteraad.

Nicolaas is de kleinzoon van de
voormalige burgemeester van

zijn woonplaats. Hij is opgegroeid
met het belang van politiek en de
gemeenteraad.

Na de verkiezingsuitslag zei de
lijsttrekker van de partij: “Ik ben
enorm fier op hem, wat een
prestatie. Hij belichaamt inclusie en
is een enorme meerwaarde voor
ons team.”

Nicolaas vertelde aan de pers: “Het
is een heel belangrijk moment.

Ik had het niet verwacht, alleen
gehoopt. Ik wist het echt niet

op voorhand. Maar mijn ouders
hebben de cijfers heel aandachtig
gevolgd, de hele namiddag lang. Ik
heb wel wat zenuwen gehad, eerlijk
gezegd. Dan was het wachten

tot op de resultaten. Ik kon het
eerst niet geloven, maar het was
goed nieuws: ik mag naar de
gemeenteraad.”

“lk kan het nog niet goed vatten.
Maar ik weet nu al dat ik zo
goed mogelijk mijn best zal
doen. Mijn uiterste best zelfs. Ik
ga me enorm inzetten. Ik wil de

mensen vertegenwoordigen die
anders geen stem hebben in de
gemeenteraad. [k wil me inzetten
tegen pesten en voor gelijke kansen.
Ik wil vrijwilligerswerk aanmoedigen
en dat administratief eenvoudiger
maken. [k wil ook werkgevers die
werk geven aan personen met een
beperking beter ondersteunen. En

ik wil graag meer interactie tussen
G-activiteiten en andere activiteiten.”
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Broers en zussen

Tekst: Regina Lamberts, Gert de Graaf | Foto’s: Eigen foto’s broers en zussen
Illustraties komen uit de boeken "Alle vragen over Downsyndroom’. lllustrator: Jeffrey van Gemeren

Broers en zussen zijn belangrijk in het leven van

iemand met Downsyndroom. En de broer of zus met
Downsyndroom is belangrijk voor zijn of haar broers en
zussen. Over die relatie en wisselwerking is er nu een boek,
speciaal geschreven voor de broers en zussen.

n dit boek worden alle vragen over Hetidee

Downsyndroom beantwoord. De Via onze helpdesk krijgen we veel vragen over wat

vragen zijn herkenbaar, voorstelbaar en je aan broers en zussen over Downsyndroom zou

interessant. De antwoorden zijn echt voor moeten vertellen. Hier wilden we wat voor bedenken.

de broers en zussen geschreven. Er wordt Op kantoor bij de SDS ligt een boek van Brian Skotko

veel uitgelegd, altijd vanuit het perspectief en Susan Levine, ‘Fasten your seatbelt, a crash course
van henzelf. Er is vooral veel begrip voor de on Down Syndrome for brothers and sisters’. De
broers en zussen. Vaak voelen zij zich trots op auteurs beantwoorden tal van vragen die broers en
hun broer of zus. Maar je hoeft natuurlijk niet zussen aan hen gesteld hebben. Dit boek inspireerde
alles leuk te vinden en ook niet alles goed te ons om ook iets te maken voor de broers en zussen.
praten. Het leven met een broer of zus met Geen vertaling van het Amerikaanse boek, maar een
Downsyndroom kent ups en downs eigen versie. Voor die eigen versie wilden we eerst

weten welke vragen er leven.
Dit boek biedt ook antwoord op de vraag van veel

ouders wat je vertelt over Downsyndroom aan de The making of

broers en zussen. Het boek is informatief en zeer In december 2023 hebben we een enquéte via onze
aantrekkelijk vormgegeven met veel humor in de nieuwsbrief, Facebook en Instagram verspreid. We
illustraties. vroegen aan de broers en zussen welke vragen zij

Noalh en Kim

Wouter en Sar,

LO\'A(QV\, iran7 60@3
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hebben over Downsyndroom,
hun dagelijks leven, wat ze op
straat meemaken, en over de
toekomst. 47 broers en zussen
tot en met 12 jaar hebben hun
vragen opgestuurd. 66 broers en
zussen tussen de 13 en 40 jaar
hebben hun vragen en verhalen
opgestuurd. Hiermee kregen

we een enorme hoeveelheid
waardevolle informatie binnen.

De eerste taak was de vragen
bij elkaar zoeken. Veel broers en
zussen willen hetzelfde weten.
Bijvoorbeeld: waarom lijken
mensen met Downsyndroom op
elkaar? Of waarom heeft mijn
zus Downsyndroom? En over de
thuissituatie willen er veel weten
waarom hun broer of zus met
Downsyndroom zoveel extra
aandacht krijgt. Veel broers en
zussen vragen zich af waarom
mensen op straat naar hen kijken.

Er waren ook unieke vragen, zoals:
‘Hoe kan er een tweeling zijn

Down

waarvan er één bownsyndroom
heeft?’, of: 'Waarom accepteert
mijn broertje wel hulp van mijn
neefje en nichtje en niet van mij?".

Er was een heel leuk verschil
tussen de vragen van broers
en zussen onder de 12 jaar en
de oudere broers en zussen. De
jongere groep vraagt zich af
waarom hun broer op de grond

gaat zitten als hij zijn zin niet krijgt.

De oudere groep vraagt zich af
wat zij kunnen doen als hun broer
op de grond gaat zitten.

Het schrijven

Zulke vragen verdienen
vanzelfsprekend antwoorden.
Regina Lamberts en Gert de
Graaf hebben de antwoorden
geschreven. Sommige dingen
wisten zij, andere werden
opgezocht in de bronnen van de
SDS. We wilden voor alle broers
en zussen die kunnen lezen een
aansprekend boek hebben.
Daarom is er een boek gekomen

Dit is mijn verhaal....

VOoor broers en zussen tot en met 12
jaar. En een boek voor de oudere
broers en zussen.

De teksten zijn slechts de helft
van de boeken. Bij elke vraag

en antwoord heeft Jeffrey van
Gemeren een illustratie gemaakt.
Hierdoor zijn het erg leuke,
humorvolle boeken geworden.

Wil je een van de boeken bestellen?
https://winkel.downsyndroom.
nl/product-categorie/boeken-
tijdschriften-en-folders/

Niet alle broers en zussen hadden een expliciete vraag.
Sommigen wilden vooral graag hun ervaringen vertellen. Een deel
van die ervaringen staat in het boek. Maar lang niet alle, terwijl
die zeker wel de moeite waard waren. Hier volgen er een paar.

De foto’s zijn van broers en zussen die een vraag hebben ingestuurd.

Ze hebben geen connectie met de volgende verhalen.

ﬁ
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Down

HOE HET THUIS GAAT

“Het is lastig om iemand met Downsyndroom
hetzelfde te behandelen als zijn zusjes. Je kunt hem
niet dezelfde taken geven, en natuurlijk heeft hij meer
hulp nodig dan wij. Daar hebben we mee leren leven.”

“Ik ben inmiddels uitwonend maar begrijp de
verschillen wel met andere gezinnen. Het is nu
eenmaal zo dat het anders gaat. Kinderen met
Downsyndroom hebben ook gewoon meer aandacht
nodig. Mijn zusje komt nu soms bij ons (Mijn vrouw

en ik) logeren, zodat mijn ouders ook wat meer tijd
kunnen geven aan mijn andere broertjes en zusjes.
Echt slim dat ze dat hebben gevraagd aan ons. En wij
vinden het ook enorm leuk.”

“Ik denk dat mijn ouders het heel goed doen. Maar
ik vraag me af hoe ze mijn broertje kunnen leren
dat hij niet alles kan zeggen wat hij denkt. Hij vindt

148

bijvoorbeeld elk meisje erg leuk en wil gelijk met haar
‘trouwen’. Wat we ook proberen, hij blijft het doen.”

“Ik ben al vanaf jonge leeftijd bewust van het feit dat
mijn broer Downsyndroom heeft. Dat mijn broer een
andere omgang vereist, was voor mij niet meer dan
normaal. Mijn ouders hebben mij en mijn andere
broer altijd zo gelijk mogelijk behandeld. Ik heb nooit
het gevoel gehad dat ik tekort ben gekomen of dat
mijn broer met Downsyndroom meer kreeg.”

“Ondanks zijn Downsyndroom zit mijn broer mij
bewust te sarren. Mijn ouders vinden dat ik de slimste
moet zijn. Maar ik denk echt dat hij dat bewust doet.
Is het dan terecht dat ik hem echt achter het behang
wil plakken?”

“Mijn zus zit heel vaak aan mijn spullen en als ik dan
aan haar spullen zit, gaat ze schreeuwen. En dan
worden mijn ouders boos op mij. Ze zeggen dan dat
ze Downsyndroom heeft en niet kan relativeren. Dan
moet ik de wijste zijn. Ik vind dat dat niet klopt.”

“Er is bij ons wel een duidelijk verschil, dit kan ook niet
anders. Hij is niet zindelijk, eet niet zelf, kleedt zichzelf
niet aan. Er gaat dus echt meer aandacht naar hem
dan mij of mijn zusje. Dit ervaar ik echter niet als een
probleem. Mijn ouders zijn zich hier erg bewust van. Ze
hebben zich verontschuldigd tegen mij terwijl ik niet
het gevoel had benadeeld te zijn. Mijn ouders deden
genoeg activiteiten met mij alleen. Mijn vader heeft
mij gecoacht toen ik op hockey zat, mijn moeder
kwam kijken als mijn vader niet beschikbaar was.

Ik had jaarlijks stedentripjes met alleen mijn vader
en zusje. Nu is mijn broer wat ouder en gaat hij in

de weekenden logeren. k ben zelfs alleen met mijn
ouders op vakantie geweest.”

“Ik zie dat mijn ouders enorm veel liefde hebben
voor haar én ook voor de andere kinderen. Ze praten
zeker niet alles goed als m'n zusje iets verkeerd doet.
Maar echt straffen doen ze dan ook weer niet. Maar
dat ligt mijns inziens niet aan mijn zusje maar ook
gewoon aan de ontwikkeling van m'n ouders. Ze zijn
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wat minder strafferig geworden. En de ‘respons-
maar-reageer-niet-methode’ (waar mijn moeder
helemaal van overtuigd is) heeft wel echt invioed in
de opvoeding. Had ze dat maar eerder geleerd. ;)"

HOE HET OP STRAAT GAAT
“ledereen mag een mening hebben. Vroeger heb ik

Down

veel moeite gehad met mensen die staren, nu heb ik

dat een stuk minder. Voor mensen op straat is ‘'t het

onbekende, voor mij is het de normaalste zaak van de

wereld. En ik kijk zelf ook, alleen vanuit interesse, een
soort saamhorigheid. Ik zeg weleens tegen mensen

op zo’'n moment dat ik ook ‘zo'n’ broertje heb. Ouders
van een kleintje met Downsyndroom vertel ik vaak dat

ik het een mooi kindje vind. Ik weet dat zulke dingen
niet vaak gezegd worden.”

“Soms staren kinderen naar mijn broertje en zeggen
ze niks. Of ze kijken hem vragend aan. Of ze lachen

hem uit. Of ze gaan met elkaar staan giechelen.
Vaak vraag ik mij dan af of die kinderen weten
wat mijn broertje heeft. Op welke leeftijd snappen
kinderen op straat wat Downsyndroom is?”

“Mijn broer is erg makkelijk. Hij heeft natuurlijk wel
een bijzondere handleiding, maar voor mij is het
normaal en ik kan met hem lezen en schrijven.
Soms geef ik hem twee opdrachten: poets je
tanden en trek je pyjama aan. Dan komt het voor
dat hij een van de twee doet of juist iets heel
anders heeft gedaan. Hij toont minder initiatief
en moet echt aangespoord worden. Maar op een
ander moment verrast hij me door juist wel het
initiatief te nemen. Ik heb er wel eens moeite met
dat hij makkelijk uitgedaagd kan worden door
andere kinderen. Hoe harder die om mijn broer
lachen, hoe gekker hij gaat doen. Hij moet wat dat
betreft altijd beschermd worden.”
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"Ik ben zelf fysiotherapeut nu en werk met deze
doelgroep. Vroeger vond ik het soms vervelend dat
mijn zusje heel extreem kon reageren. Binnen twee
minuten kwam ze dan sorry zeggen. Ook vond ik het
super frustrerend als mensen haar iets (grotis) wilde
geven en ze het dan weigerde. We proberen haar
duidelijk te maken dat mensen het lief bedoelen en ze
het kan aannemen. Het is onbeleefd om het niet aan
te nemen.”

“Ik heb het in sollicitatiegesprekken weleens in
mijn voordeel gebruikt: Ja, ik kan met alle niveaus
communiceren. ;)"

HOE IK HET VIND

"Ik werd op de middelbare school gepest omdat ik
kennelijk te veel over mijn zus sprak. Toen ik naar de
universiteit ging heb ik het dus ook een tijdje niet
verteld. In die periode heb ik geleerd dat 1) mijn zus
veel te waardevol is om het minder of niet over haar
te hebben, en 2) zij me zodanig gevormd heeft dat
andere mensen dat best mogen weten.”

“ledereen die ik ken weet dat ik een broer met
Downsyndroom heb. Hij is mijn grote trots en steun en
toeverlaat. Als je mij wil, krijg je hem erbij. Als je hem
niet accepteert, accepteer ik jou niet. Zo gaat dat bij
mij. Natuurlijk zeg ik niet bij een eerste ontmoeting
dat ik een ‘bijzonder’ broertje heb. Maar ik vind het
eigenlijk ook niet heel erg belangrijk. Ik zeg ook niet bij
het voorstellen dat ik een gezonde zus heb.”

“Ik vertel eigenlijk altijd dat mijn zusje Downsyndroom
heeft, omdat het voor mij heel normaal is. Gelukkig
reageert bijna iedereen dan enthousiast. Ook de
mensen die mijn zusje kennen, vinden haar helemaal
geweldig, haha!”

“Ik vertel er wel vaak over. Vooral omdat ik zo'n trotse
zZus ben.”



“Mijn zusje heeft vaak haar woordje klaar en zelf voelt
ze geen schaamte. Maar ik schaam me soms voor
haar. En dat is vaak best lastig. Op bijvoorbeeld een
familiebijeenkomst kan ze spontaan iets vervelends
zeggen en dan voel ik me daar heel ongemakkelijk bij.”
“Voor mij betekent mijn broertje heel veel, hij is een
groot onderdeel van mijn (dagelijks) leven. Ik vind
het daarom heel waardevol als mijn goede vrienden
zien hoe hij is en hoe hij zich ontwikkelt. Zolang mijn
vrienden respectvol zijn en luisteren als ik er iets over
te zeggen heb, dan vind ik dat prima. Ze zijn tenslotte
bevriend met mij. Mochten ze dan toch (respectvolle)
vragen stellen over mijn broertje, of over hoe het
leven met een broertje met Downsyndroom is, dan
geef ik daar graag antwoord op.”

“Ik vertel het wel vaak redelijk snel aan nieuwere
mensen omdat ik een familiemens ben, en dus ook
snel over familie vertel. Als ik erbij vertel dat mijn zusje
Downsyndroom heeft, dan zijn mijn verhalen beter te
begrijpen.”

“Ik vertel aan klasgenoten waar ik elke dag mee
omga dat ik een zusje heb met Downsyndroom. Ik
vertel het niet gelijk aan nieuwe mensen. Ik schaam
me er totaal niet voor, maar het komt niet altijd gelijk
voor in een eerste gesprek.”

“Mogen baby’'s met Downsyndroom op termijn nog
wel geboren worden? Ik vraag me af of daarvoor
in de maatschappij nog wel plaats is. Als een
afwijking wordt geconstateerd, wordt er helaas
heel vaak gekozen voor een abortus. En ik ben bang
dat dat steeds vaker zo zal zijn. Is er niet iets om

de samenleving te leren dat we niet alle moeilijke
dingen uit de weg moeten gaan? De uitspraak

van omdenken stond mij wel aan: niets is makkelijk
maar veel is de moeite waard. Nou, een zusje met
Downsyndroom ook!”

wee-giap tweeling
=] k1

"Ik zie dat Downsyndroom nog als iets heel zwaars
en heftigs wordt gezien, bijna alsof het leven van
de ouders, broers en zussen dan voorbij is. Dat vind
ik zo jammer, mijn zusje brengt zo veel meer dan
alleen ‘ellende’ en 'moeilijkheden’. Zo veel positieve
dingen die anderen helemaal niet meekrijgen in
hun leven. Ik ben super dankbaar voor mijn zusje.
En natuurlijk is het niet altijd een roze wolk, maar er
wordt in mijn optiek nog te weinig naar het positieve
gekeken. Vooral kijken naar de mogelijkheden en
niet altijd alleen maar die beperkingen!”



Als jede
spotlight

Column

van Silvie

Silvie Warmerdam is getrouwd en heeft drie grote zonen.
Daniél, de middelste, is 20 jaar. Silvie ziet voor Daniél een
toekomst waarin hij zo zelfstandig mogelijk kan wonen,
werken en genieten van het leven. Ze schrijft in haar
columns over het leven met Daniél in al zijn facetten.

e zitten aan tafel

en scheppen het

avondeten op onze

borden. Simeon heeft

gekookt en ik zit op

de hoek van de tafel
met mijn linkerbeen omhoog op een extra
stoel. Naast me staan twee krukken. Ik
ben geopereerd aan mijn knie en nog
aan het bijkomen van de narcose. ‘Lekker
Siem’, zeg ik en neem een hap spaghetti.
Tegenover me zit Daniél met een gezicht als
een oorwurm met zijn spaghettislierten te
spelen. ‘Wat is er Daan?’, vraag ik naar de
bekende weg. Want ik weet precies wat er
mis is.

Spotlight

Al vanaf een heel jonge leeftijd zijn onze kinderen
eraan gewend dat ze heel veel aandacht krijgen.
Ze staan altijd in de belangstelling en bijna altijd
op een positieve manier. Tenminste, dat is onze
ervaring. Mensen vonden en vinden Daniél bijna
altijd leuk, schattig en zo vriendelijk. En bijna altijd

wordt hij onderschat, zodat iedereen het altijd
geweldig vindt wat hij allemaal kan. ‘O, je hockeyt?
Wat leuk! En je bent keeper, wat goed zeg! Kan

je echt op een gewone fiets? Knap hoor! Heb je
zelf een telefoon, dat is super. Dan ga je zeker je
vriendin bellen, haha. O, je hebt echt een vriendin,
wat bijzonder!” Enzovoort, enzovoort.

Ook al proberen we thuis iedereen gelijk te
behandelen, de buitenwereld doet dat zeker

niet. Wat maakt dat Daniél verwend is. Verwend
met aandacht en de spotlight. Hij vindt het
doodnormaal dat de wereld om hem draait en dat
iedereen altijd een praatje met hem wil maken of
een snoepje of een ijsje wil geven. Hij krijgt altijd
overal aandacht en wentelt zich daar zichtbaar
comfortabel in.

En jo, dan is het lastig als je moeder opeens alle
ogen naar zich toetrekt, omdat ze niets kan en
overal hulp bij nodig heeft. Lastig dat er mensen
op bezoek komen speciaal voor haar, er kaartjes
en bloemen komen voor haar. En zelfs de kat snapt
dat er iets aan de hand is en steeds bij haar op de
bank wil zitten.



Komt goed

Als de spaghetti op is, bekijkt
Daniél mijn halfbakken pogingen
om zonder hulp op te staan

en schrikt als ik het uitroep

van de pijn. Zijn bezorgdheid

en ingebakken behoefte om

te helpen winnen het van zijn
afgunst en hij kijkt me fronsend
aan: ‘Gaat het mama? Wil je
glaasje water?’

Ik knik en wijs naar mijn krukken:
‘Kan je die aangeven?’

Down

Nauwlettend kijkt hij toe hoe ik
naar de bank klikklak met die
krukken en loopt dan achter me
aan.

‘Komt wel goed met je knie
hoor, mama’, zegt hij dan
geruststellend, meer tegen
zichzelf dan tegen mij. Want ook
al is het toch wel logisch dat zijn
moeder aandacht nodig heeft,
het moet natuurlijk niet te lang
duren.
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De pot op:

Tekst: Regina Lamberts, Gert de Graaf

Kinderen met Downsyndroom worden over het algemeen
later zindelijk dan andere kinderen. 67% van de meisjes is
overdag zindelijk als ze 5 of 6 jaar zijn. 62% van de jongens
is overdag zindelijk als ze 7 of 8 jaar zijn. Uiteindelijk worden
bijna alle kinderen met Downsyndroom zindelijk voordat ze
11 jaar zijn. Kinderen die een zeer laag ontwikkelingsniveau
hebben, worden zelden echt zindelijk.

en tragere cognitieve ontwikkeling

kan een rol spelen bij laat zindelijk

worden. Het kan zijn dat het kind

het verband nog niet legt tussen

het voelen van de volle blaas of de

aandrang tot ontlasting en het naar
de wc moeten gaan. Of het kind merkt die
prikkel nog niet op, omdat er nog geen focus
op is. Door zindelijkheidstraining kan het kind
deze zaken gaan leren. Wacht echter niet te
lang hiermee. Door de goede kwaliteit van
luiers kun je als ouders de neiging hebben
zindelijkheidstraining erg lang uit te stellen.
En door de goede kwaliteit merken kinderen
niet meer op dat ze plassen. Je kind een
tijdje zonder luier laten lopen (bijvoorbeeld
in de tuin) kan het besef laten groeien dat
mensen plassen.

Hier volgen wat tips om zindelijkheidstraining ook bij
een kind met Downsyndroom te gaan proberen.

Stap 1: Bepaal of je kind klaar is

Veel ouders willen graag beginnen met een

zindelijkheidstrainingsprogramma voor hun

kinderen, soms zelfs voordat hun kinderen er klaar
voor zijn. Als je kind er nog niet aan toe is, duurt

het heel lang en ervaart het geen successen. Te

vroeg beginnen kan leiden tot meer ongewenst

gedrag rond de zindelijkheidstraining en een hoog
frustratieniveau bij ouders. Er zijn een aantal signalen
waar je op kan letten om te beoordelen of je kind aan
zindelijkheidstraining toe is.

1. Leeftijd: voor (de meeste) kinderen met
Downsyndroom is het gunstig gebleken om te
wachten tot na de derde verjaardag om met het
proces te beginnen.

2. Blaascontrole: het kind leegt zijn of haar blaas
volledig bij het plassen en blijft gedurende de dag
minstens anderhalf uur droog. Om dit te weten te
komen, kan het zijn dat je een week lang elk half uur
de luier moet controleren.

3. Voorspelbare stoelgangpatronen: de stoelgang



Down

Ik maak mij piemel droog en
mij billen schoon met we
papier en natte dockje en

daarna handen wassen

van het kind volgt een regelmatig en voorspelbaar
patroon.

4. Motorische vaardigheden: het kind kan zelfstandig
naar en van de badkamer lopen en kan voorwerpen
oppakken.

5. Spraak: het kind moet begrippen als ‘potje’, ‘plas’ en
‘poep’ kunnen plaatsen.

6. Gedrag: het kind kan comfortabel twee tot vijf
minuten op het toilet (of potje) zitten. Het mag naar
favoriete boeken kijken of met favoriete speeltjes
spelen terwijl het op het toilet zit.

7. Instructieve paraatheid: het kind kan een paar
eenvoudige instructies opvolgen (bijv. gaan zitten).

8. Geeft behoeften aan: door middel van
gezichtsuitdrukkingen, houdingen, gebaren, plaatjes
of woorden geeft het kind aan dat het naar het
toilet moet.

Stap 2: Ben je er zelf klaar voor?

Als ouder moet je bereid zijn om tijd en moeite te
steken in het zindelijk maken. Zeker bij kinderen met
Downsyndroom vergt dit consequent gedrag voor
langere tijd. Als je kind eraan toe lijkt te zijn, maar jullie
schema is te druk, kan je beter wachten totdat je er
wel tijd voor hebt.

Stap 3: Klaar, start!
De dagen zouden er zo uit moeten zien: word

wakker, doe de natte luier uit, ga naar het toilet.

Trek een grote jongensonderbroek of een grote
meisjesonderbroek aan. Laat je kind elk uur naar de
wc gaan. Als je echt tijd hebt, kan je je kind tijdens
de training wat meer water te drinken geven. Op die
manier zijn er meer succesmomenten en zit het kind
nooit voor niets op de wc.

Als je weet hoe lang na het eten en/of drinken je

kind moet plassen of poepen, kan je telkens precies
op die tijd je kind naar de wc laten gaan. Dit heet
klokzindelijk. Dat is het eerste stadium. Kinderen met
Downsyndroom zijn heel vaak heel lang klokzindelik.
De volgende stap is dat ze zelf aangeven wanneer ze
naar de wc moeten.

Maak het vooral ook leuk! Laat je kind een favoriet
boek lezen of met een favoriet speeltje spelen
terwijl het op het toilet zit. Gebruik een visueel
schema, zodat het kind kan zien wat het moet doen
en in welke volgorde. En gebruik een beloning,
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broek naar

beneden beneden

@

roepen als je
klaar bent

broek omhoog doortrekken

bijvoorbeeld even op de trampoline, de iPad of
samen een liedje zingen als het kind daadwerkelijk
wat gedaan heeft op de wc. Verander je beloning
van tijd tot tijd. Je kan je kind ook laten helpen om
een plaspop zindelijk te maken. Dit kan soms tot een
doorbraak leiden.

Ongelukjes horen erbij. Geef een kind geen straf. Zeg
gewoon op neutrale toon: ‘Jammer, volgende keer
weer naar de wc'.

Medische problemen

In die weinige gevallen dat een kind tegen de
verwachtingen in — en ondanks training — maar niet
zindelijk wordlt, is het belangrijk om na te laten gaan
of er een (vaak behandelbare) medische oorzaak is.
Er kunnen immers ook medische redenen zijn om niet
zindelijk te worden. Urineverlies kan optreden door
afwijkingen in de urinewegen of verkeerd gebruik
van de blaas- en kringspier. Ook verstopping door
een te trage darmwerking met ophoping van te

veel ontlasting in de darmen, kan een rol spelen.

Die ophoping kan maken dat de prikkels in dat
gebied (zowel aandrang in anus als blaas) niet goed
worden gevoeld. Dan kunnen lichte laxeermiddelen
nodig zijn. Verstopping kan ook mild zijn. Soms is er

onderbroek naar

onderbroek
omhoog

handen wassen handen afdrogen

bij verstopping overloopdiarree. Dan lijkt het alsof
er geen verstopping is, maar die ligt dan wel ten
grondslag aan de te dunne ontlasting.

Bij Downsyndroom kun je bij darmproblemen ook
nog denken aan lichte vormen van de ziekte van
Hirschsprung (te weinig zenuwweefsel in deel van
de olormen), een te traag werkende schildklier

en eventueel aan coeliakie (glutenintolerantie).
Coeliakie kan met milde of nauwelijks symptomen
verlopen, maar wel de stoelgang ontregelen, dat
wil zeggen: te dunne ontlasting geven en daardoor
minder beheersing.

Als het echt niet lukt
Bij hardnekkige problemen kun je hulp vinden
bij de Seys Centra (

). Je komt hier via de kinderarts.
Soms weet de kinderarts ook nog andere speciale
programma’s in je regio.

Wil je meer lezen? Op onze website

vind je onder het kopje
‘Meer info’ de Kennisbank. Kijk bij de 'z’ van
zindelijkheid. Daar vind je meer informatie en
ervaringsverhalen.
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Een onverwachte

Tekst: Gert de Graaf | Foto's: Talitha Fotografie! (www.talithafotografie.nl)

Evi van Dijk was zwanger van haar eerste kindje. De

uitslag van de NIPT was negatief, dus niets wees op
Downsyndroom. Maar Mozes bleek wel Downsyndroom te
hebben. Inmiddels is hij een tierige baby van tien maanden.

vi vertelt: “Ik ben supertrots op

Mozes. Ik ben heel blij met hem.

Sorry, ik word gelijk emotioneel.

Ik post veel foto’s van hem op de

sociale media. Ik krijg heel veel

reacties. Vaak zeggen mensen dat
ze het zo goed vinden dat ik hem post. Ergens
begrijp ik dat niet. Hoezo zou ik hem niet
posten? Ik vind hem helemaal het mooiste
kind dat ik ooit heb gezien.”

Zoveel mogelijk weten

"Tijdens de zwangerschap komt op een gegeven
moment de vraag of je de NIPT wilt doen. Ik heb
met Joost, mijn man, overlegd. Wilden we ook de
nevenbevindingen weten? Joost heeft MS, dat is een
onvoorspelbare ziekte. Om die reden wilde hij heel
graag zoveel mogelijk weten over ons kindje. We
hebben de NIPT gedaan. Niet om de zwangerschap
eventueel aof te breken. Vanuit ons geloof, maar

ook gewoon vanuit ons hart, zouden wij nooit een
kindje laten weghalen. En al helemaal niet vanwege
Downsyndroom.”

“Ik had zelf geen directe ervaring met kinderen met
Downsyndroom. Maar mijn moeder en zus hebben
altijd in het speciaal onderwijs gewerkt. Ik ging weleens
een dagje mee of ik hoorde hun verhalen. Maar
eigenlijk had ik niet echt een idee. Bovendien, ik had
nooit bedacht dat ik een kindje met Downsyndroom




zou krijgen. lk vond de echo’s wel
iedere keer spannend. Maar, ik
was pas 29 jaar. Dan krijg je geen
kindje met het syndroom van
Down. Tenminste, dat dacht ik.”

Geen Downsyndroom

“Na de NIPT kreeg ik een
telefoontje van de verloskundige.
De test was mislukt. Ik ben gaan
zoeken op Google. Bij 98% van

de mislukte tests heeft dit te
maken met extreem overgewicht
van de moeder. Dat had ik niet.
Bij de rest hebben ze gewoon
niet voldoende bloed kunnen
afnemen om het goed te kunnen
meten. De test moest over. Daar
waren ze in het ziekenhuis ook al
verbaasd over. Ze hoorden nooit
dat de NIPT was mislukt. Nog een

keer geprikt. Weer een telefoontje.

De uitslag was helemaal goed.
Geen Downsyndroom, geen
nevenbevindingen. Ook op de 13
wekenecho was niets bijzonders
te zien.”
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“Bij de 20 wekenecho bleek dat

ik erg veel vruchtwater had, en

de baby had geen maagvulling.
Maar bij een vervolgecho had

hij weer wel maagvulling. Op
internet las ik dat veel aankomen
en veel vruchtwater onder andere
op Downsyndroom kon wijzen.
Maar daar heb ik toen verder
geen aandacht aan besteed. Bij
een echo met 36 weken zat zijn
buikomtrek op 41 weken. Ik werd
doorgestuurd naar het ziekenhuis.
Daar is nogmaals gemeten en
besloten dat ik met 38 weken zou
moeten worden ingeleid.”

Ze hoorden
nooit dat de NIPT
was mislukt.

Toch Downsyndroom
“Meteen na zijn geboorte werd
hij op mij gelegd. Ik zag gelijk
dat er iets aan de hand was.
Hij huilde niet. Hij was heel stil

en ze zagen dat hij helemaal

slap was. Ze hebben letterlijk

op de noodknop gedrukt en de
navelstreng bijna doorgescheurd.
Vijf seconden later waren ze met
hem vertrokken. Mozes moest
naar de afdeling neonatologie.
Mijn man ging er gelijk achteraan.
Ik was nog helemaal aan het
bijkomen, want de bevalling had
uiteindelijk twee dagen geduurd
met tweeéneenhalf uur persen.”

“Ondertussen liet mijn placenta
niet los. Ik wist dat ik naar de OK
moest. De verloskundige vertelde
mij dat ze had gezien dat zijn
grote teen en eerste gewone
teentje ver uit elkaar stonden en
dat ze doarom dacht dat Mozes
Downsyndroom zou kunnen
hebben. Ik kapte dat gelijk af.

Ik had toch de NIPT gedaan.

Ik werd naar de OK gebracht.

Om half één is Mozes geboren.
Om half vier kwam ik weer bij
bewustzijn. Mijn man was daar, de
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verloskundige en mijn schoonzus.
Ineens kwam ook nog mijn eigen
zus aanlopen. [k vroeg hoe het
met Mozes was. Toen bleef het
lang stil. Mijn schoonzus zei dat
hij niet helemaal gezond was.
Mijn man vertelde dat Mozes

Downsyndroom had. Ik wilde gelijk

naar hem toe.”

Allebei onze zussen

“Terwijl ik nog onder narcose was,
kregen mijn man en schoonzus
te horen dat ze bij Mozes
Downsyndroom vermoedden. De
artsen vroegen of ik er misschien
iemand bij zou willen hebben als
ze mij de diagnose zouden gaan
vertellen. Mijn zus is gebeld en
gelijk in de auto gesprongen.”

“Ik werd op het bed naar Mozes
toe gereden. Ik zag een heel klein
baby’tje met allemaal toeters

en bellen. Aan de zuurstof, aan
de sondevoeding, met zo'n
maskertje op zijn gezicht. Ze
waren nog adllerlei tests aan het
doen. Na ongeveer een uur was
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dat klaar en mocht ik hem bij mij
hebben. Het was eigenlijk wel heel
bijzonder dat van mij en mijn man
allebei onze zussen erbij waren.
Dat was een heel mooi moment.”

Ik zag gelijk dat er iets
aan de hand was.

ledereen schrikt

“Toen hij daar als klein baby'tje
aan de zuurstof lag, maakte ik me
wel zorgen. Komt hij wel weer van

de zuurstof af? Wat gaat hij kunnen
en doen? Hoe kan hij verstandelijk
beperkt zijn? Ik zie het helemaal
niet. Hoe kan er nu iets zijn wat niet
goed is. Hij is het mooiste kindje
dat ik ooit heb gezien. lk weet dat ik
de eerste dagen soms wel een uur
moest huilen voor het slapen.”

“En het heftigste van alles is dat je
de hele familie moet bellen met
de boodschap: "We zijn superblij
dat hij er is, maar hij heeft wel het
syndroom van Down’. ledereen
die langskwam moest eigenlijk
eerst huilen. Ik denk dat dat ook
kwam omdat ik daar niet met
een baby'tje lag. Hij lag verderop
op de gang aan de zuurstof en
sondevoeding. ledereen schrikt
en is verdrietig. Ik had het eigenlijk
liever al tijdens de zwangerschap
geweten. Als we tijdens mijn
zwangerschap de familie
hadden kunnen inlichten over
Downsyndroom, dan hadden we
na de geboorte kunnen bellen met:
‘We zijn zo blij, hij doet het goed,
hij moet alleen wat langer aan de
zuurstof.”



Supergoed

“Na vier dagen mocht hij mee naar huis. Maar een
week later voelde hij koud en ademde hij zwaar.
De huisartsenpost vond het alarmerend. Mozes

is met gillende sirenes opgehaald. Hij heeft een
week aan de zuurstof gelegen. We hebben nog
een ziekenhuisopname gehad en een keer een
antibioticakuurtje vanwege een longontsteking.
En hij krijgt profylaxe met antistoffen tegen het
RS-virus. Hij blijkt heel gevoelig te zijn op zijn
luchtwegen. De kinderarts gaf aan dat de meeste
kinderen met Downsyndroom daar na een tijdje
overheen groeien. Inmiddels is Mozes een heel blij
en makkelijk kind dat de hele dag rolt, lacht, eet
en drinkt en inmiddels zelfs het hele huis door aan
het tijgeren is. Het gaat echt supergoed.”

Waarom heeft de NIPT de diagnose gemist?

“Als er een bloedsample voor de NIPT
binnenkomt in het laboratorium, dan wordt deze
twee keer beoordeeld. De eerste beoordeling
wees bij Mozes op Downsyndroom, de tweede
niet. Je krijgt dan het bericht dat de NIPT is
mislukt. Er wordt opnieuw bloed geprikt. Bij de
tweede afname kwam daar weer hetzelfde uit.
De ene beoordeling wees op Downsyndroom, de
andere niet. De beslisboom zegt dan dat er geen
afwijking is. Dat een kindje toch Downsyndroom
heeft, hebben ze bij ons ziekenhuis nog nooit
eerder meegemaakt. Zo is het ons uitgelegd. Er is
later nog gekeken of het komt omdat hij mozaiek
Downsyndroom heeft, maar dat is niet het geval.”

“Bij een volgende zwangerschap laat ik weer de
NIPT doen. Het zou toch wel erg toevallig zijn als
de NIPT weer niet goed zou gaan. Hoewel, je weet
het nooit. Maar het syndroom van Down zou mijn
laatste zorg zijn. We zijn zo blij en dankbaar dat
Mozes eris.”

Down
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Een echte

Theater

en Dans

Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Vincent van Woerkom, Anneke Beumer, Marleen Hallie, Jacqueline Kouwenberg en Gert de Graaf

Flexibel de Theaterschool stimuleert de artistieke en
persoonlijke groei van studenten met een verstandelijke
beperking. Of een ‘verstandelijke vrijheid’, zoals men

het hier liever noemt. We spraken met organisatoren
Henriette ter Riet en Jacqueline Kouwenberg, en met
studenten Sonja de Nie en Kim Visser.

ansles bij Flexibel de
Theaterschool. Er worden
improvisatieoefeningen
gedaan. Kun je op elkaars
bewegingen reageren, zonder
dat een van de twee duidelijk
de leiding heeft? Wat ervaarde je? Er wordt
geconcentreerd gewerkt en overlegd.

Henriette ter Riet is artistiek leider van Flexibel de
Theaterschool. Ze trapt het gesprek af: “We zijn er voor
studenten met wat wij noemen een ‘verstandelijke
vrijheid’. Want wanneer je zegt dat iemand een
verstandelijke beperking heeft, houdt dat de persoon
klein. Met verstandelijke vrijheid benadruk je de
creativiteit en mogelijkheden. Er is zoveel potentieel in
hun fantasie en werk.”

180 graden gedraaid

Henriette herinnert zich hoe haar eerste ervaring met
de doelgroep haar kijk veranderde. “Als regisseur
denk je eerst: dit zijn de afspraken en daarmee gaan
we het theater in. Maar bij mijn eerste voorstelling

S

met deze bijzondere acteurs, zo'n 25 jaar geleden,
ontdekte ik al snel dat de overgang van repeteren
naar de echte voorstelling helemaal niet zo
gemakkelijk is. Opeens sta je in het licht en moet je je
bewegen op het podium.”

“We hadden Romeo en Julia bewerkt. Julia had
goed gerepeteerd, maar was nog niet helemaal
vertrouwd met haar kostuum. Zij was een actrice met



Downsyndroom. Ze speelde haar
sterfscene. Terwijl ze daar op het
podium lag met wijd uitgespreide
benen, besefte ze: ‘Oh nee, ik heb
inkijk. Dit kan niet.” Vervolgens
kwam ze weer recht overeind,
deed haar benen bij elkaar en trok
haar rok naar beneden. Ze nam
het gifbekertje nogmaals tot zich
en ‘stierf’ voor de tweede keer. Het
publiek vond het fantastisch. Open
doekje!”

“In de coulissen stonden de
andere acteurs al klaar; het

was tenslotte bijna het einde

en zij dachten: ‘Applaus, ik moet
op’. Ze gingen het podium op,
zwaaiend. Eigenlijk moest er nog
een symbolische scéne komen.

De techniek vroeg: ‘Wat doen we?".

Ik antwoordde: ‘Dit is het einde
van de voorstelling. Het is goed
zo. Doek! Ik keek naar de acteurs;
zij waren een feestje aan het
bouwen. Eerst baalde ik, ommdat ik
dacht: ‘He, de acteurs doen niet
wat we hebben gerepeteerd-.
Maar toen dacht ik: ‘Maar, dit is
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juist mooi".

“Dit was het beginpunt van een
andere manier van werken. lk heb

mijn aanpak 180 graden gedraaid.

Nu maak ik juist ruimte voor
improvisatie. Als Julia dit nu zou
doen, zou ze van mij goud krijgen.
Dit is zo bijzonder. Dit voegt iets
toe. Nu gebeurt het soms dat een
acteur even een praatje maakt
met het publiek, en dat hoort er
dan gewoon bij."

Niet uitgeleerd

Jacqueline Kouwenberg is
Afdelingshoofd Speciale groepen
van Cultuurhuis Wherelant en
eindverantwoordelijk voor de
Theaterschool. Ze benadrukt: “Het
is belangrijk dat jongeren met
een beperking na het voortgezet
speciaal onderwijs meer
mogelijkheden krijgen om verder
te leren. [k vind het cruciaal dat
dit ook op het gebied van theater
gebeurt. Het is achterhaald dat
jongeren met een beperking op
hun 18e ‘uitgeleerd’ zijn, maar de
maatschappij speelt daar nog
niet voldoende op in.”

Behalve afdelingshoofd is
Jacqueline moeder van

een 16-jarige zoon met
Downsyndroom. “Die ervaring
maakt dat ik ouders van onze
studenten beter kan ondersteunen
als ze aanlopen tegen
uitdagingen in bijvoorbeeld Wiz-
aanvragen.” Henriette vult aan:
“De opleiding wordt gefinancierd
als ontwikkelingsgerichte
dagbesteding via pgb, zorg in
naturag, of Wajong”. Jacqueline
voegt toe: “"Hoewel het onder
dagbesteding valt, zijn we een
echte school. De studenten
werken keihard.”

Een eigen speelstijl

Henriette: “De vrijheid van spelen
en de oprechtheid in het contact
heeft mij altijd aangesproken. Ik
ontdekte dat deze acteurs nog
beter tot hun recht komen met een
improvisatiestijl. In de loop van de
jaren heb ik een eigen speelstijl
ontwikkeld, ‘connecting’, waarbij we
de verbinding zoeken met elkaar,




het publiek en supporting actors. Onze acteurs kunnen
prachtig toneelspelen. Maar als je in een voorstelling
staat, dan komt er zoveel meer bij kijken.”

“Onze acteurs kunnen overprikkeld raken. Op die
momenten kunnen ze niet tot hun spelerskern
komen. Supporting actors zorgen op het podium
voor duidelijkheid en overzicht. Ze kunnen af en toe
onze acteurs een balletje opgooien, of even als
schakel functioneren als onze acteurs blokkeren. Zo'n
pauzemoment wordt spelenderwijs opgelost. Voor
het publiek hoort het er gewoon bij. We werken met
een script, maar er is altijd ruimte voor spelersimpuls.
Ik geloof dat er op het moment supréme, in het hier
en nu, vaak mooie ideeén ontstaan. Tot in de officiéle
uitvoering is er improvisatieruimte. We hebben
daardoor heel mooie momenten ervaren.”

Een eigen school

Henriette: “In 2017 speelden we met Theater Flexibel
op Zondag, onze vrijetijdsgroep, een voorstelling.
Deelnemers gaven aan echt acteur te willen worden.
Als je dat serieus neemt, dan moet je bij de basis
beginnen. Dat is een opleiding. Voor onze doelgroep
was die er niet. Samen met mijn collega Jantine
Geels en Cultuurhuis Wherelant hebben we daarom
Flexibel de Theaterschool opgericht.”

“Andere vormen van theaterdagbesteding proberen
de ontwikkeling van hun deelnemers natuurlijk ook te
stimuleren. Maar hun focus ligt vooral op het maken
van producties. Bij ons ligt de focus op het opleiden.
Wij zijn een school. We werken professioneel met
zang-, spel- en danstraining. We overleggen over
belangrijke opleidingsaspecten, zoals persoonlijke
leerdoelen en stages. We leren studenten omgaan
met de onvoorspelbaarheid van het vak. Daarnaast
werken we regelmatig met gastdocenten. Daar zijn
we heel trots op. Het zijn vakgenoten, waaronder
Barry Atsma, Carine Crutzen en Joan Nederlof. Joan



voelt zich sterk betrokken bij onze school. Haar broer

Aat was de eerste acteur met Downsyndroom in
Nederland.”

Toekomstperspectief

Henriette: “We zitten nu in het derde pilotjaar. Deze
lichting gaat afstuderen. Tijdens de opleiding doen
ze stages. We werken nu bijvoorbeeld voor Pauls
Social Club, een tv-programma van Paul de Leeuw.
Daar werken onze studenten backstage en sommige
blijken aanleg te hebben voor bepaalde taken, zoals
assistent visagie of productie. We zijn ook bezig met
het organiseren van docent-assistentschap. Onze
studenten zijn dan assistent van een theater- of
dansdocent. Dit werkt voor beide kanten. Zij werken
in het vak en zo'n klas ervaart wat inclusie is. Verder
werken we aan het opzetten van een vervolgtraject.”

Zij-instromers

Henriette: “Kim Visser is een zij-instromer. Zij-
instromers krijgen het privilege om in het derde
jaar in te stromen en mee te mogen doen in een
grote zaalproductie. Vervolgens starten ze weer

in jaar 1. Kim is onze laatste zij-instromer, zij heeft
Downsyndroom. Ze is hu een maand bij ons en het
gaat heel goed.”

Voorwaarden

Henriette: “We verwachten van studenten dat hun
ambitie echt bij het theatervak ligt. Bij ons ligt de
focus op het ambacht en niet op de zorg. Maar je
moet die zorg natuurlijk wel meenemen. Daarin
werken we nauw samen met instellingen en ouders.”

“Een student moet bestand zijn tegen het krijgen
van regieaanwijzingen en kunnen omgaan met de
onregelmatigheid van het vak. Of er moet in ieder
geval daarvoor een potentie aanwezig zijn. Een
student hoeft niet per se verstaanbaar te kunnen
praten. Wij hebben een actrice die niet veel praat,
maar zij kan toch heel mooi acteren in haar stil
spel. We kijken wat voor soort acteur je bent. We
zoeken altijd naar oplossingen. Het is maar één keer
voorgekomen dat een student de onzekerheid van
improvisatietheater echt niet goed aankon. In goed
overleg is zij overgestapt naar dagbesteding in de
beeldende kunst.”

Zegt het voort
Jacqueline: “lk hoop andere ouders te inspireren. Door



samen te werken kun je verder komen. [k hoop dat het
zorgverleners aan het denken zet. Want dagbesteding
is vaak erg gericht op comfort. En dat is voor sommige
mensen ook nodig. Wij zoeken bij de opleiding meer
de grenzen op. Natuurlijk moeten we ervoor zorgen
dat onze studenten zich veilig voelen. Maar bij theater

hoort dat je soms zenuwachtig bent of een heel drukke

dag hebt. We proberen onze studenten daarmee om
te leren gaan. Dat hoort bij hun emancipatie.”

Henriette: “Wat mij het meest raakt is dat ouders ons
vertellen dat hun kind zo gegroeid is. Ik hoor dan:
‘Mijn dochter neemt veel meer initiatief. Ze praat in
gezelschappen en heeft mooie verhalen. Ze durft

op iemand af te stappen. Ze durft haar grenzen aan
te geven. Ze heeft vriendschappen. De tools die je
gebruikt om een goed acteur te worden, zijn ook de
tools die je kunt gebruiken in je gewone leven. Dat is
zo Mmooi aan theater.”

Voor meer informatie:

Of neem contact op met Jacqueline Kouwenberg:

Sonja de Nie (25 jaar) en Kim Visser
(24 jaar) vertellen over de opleiding.

Wat vinden jullie leuk?

Sonja: “We krijgen les van vaste docenten. We
krijgen ook les van bekende namen: Margot Ros,
Erik Van Looy, Joan Nederlof en Barry Atsma. Ik wil
heel graag met kinderen theater maken.”

Kim: “Ik heb op een toneelschool gezeten in
Heiloo. Daarna werkte ik mee met voorstellingen
bij Artiance in Alkmaar. Ik wil graag een actrice
zijn en hier kunnen spelen. Ik vind dansles van
Naomi het leukste. Ik hou van dansen. Ik hou ook
van zingen. Ik heb een zangcoach. Ze geeft mij
online les.”

Wat vinden jullie moeilijk?

Sonja: “Zang en dans, daarin kan ik me fijn
voelen. Maar in het begin vond ik een chassé
moeilijk. Ik heb het wel geleerd. Maar nu ben
ik aan mijn knie geopereerd en mag ik die
danspas niet meer maken.”

Kim: “Ik kan moeilijk lopen. Ik vind dat soms
verdrietig. Ik ben geopereerd aan mijn heupen.
Toen ik 13 was is mijn linker geopereerd, toen ik 14
was mijn rechter.”

Hoe gaat het met stages?

Sonja: “Ik loop nu stage bij Pauls Social Club. Ik
poeder Paul tussendoor, als hij veel zweet. En dat
doet ie”

Kim: “Ik ben nog in mijn proefperiode bij de
Theaterschool, maar het gaat goed.”


https://wherelant.nl/speciale-groepen/flexibel-de-theaterschool/

Tekst: Regina Lamberts | Foto's: Wendy Koopmans

Wendy Koopmans en Tim de Vries zijn de ouders van Sam. Sam (1 jaar
en 9 maanden) heeft Downsyndroom en de ziekte van Hirschsprung.
Wendy ontdekte dat er eigenlijk maar heel weinig bekend is over

deze combinatie van diagnoses. Je kan vinden dat de ziekte van
Hirschsprung vaker voorkomt bij Downsyndroom, maar wat betekent
dit voor het dagelijks leven? Wendy heeft haar verhaal in een heel
persoonlijk boek vastgelegd. Wendy: “lk vond dat wel spannend, juist
omdat het zo persoonlijk is. Maar ik denk dat ik lotgenoten op deze
manier wel kan helpen.” En omdat het verhaal inderdaad anderen kan
helpen, wilde Regina het verhaal van Sam ook uit eerste hand horen.

Wendy en Tim zagen dat hun
zoontje geen energie had. Hijj

deed niets anders dan slapen.
Dat maakte hen verdrietig. Sam
moest naar de kinderafdeling.
En ‘s nachts ging het niet goed.
Réntgenfoto’s lieten zien dat

zijn darmen niet goed waren
aangelegd, zijn ontlasting

kon er niet uit. Zijn maag werd
leeggepompt, hij kreeg een
grotere sonde. En om vijf uur s
ochtends bracht de ambulance
hem van het streekziekenhuis
naar een academisch ziekenhuis.
Het waren angstige uren waarbij
Wendy en Tim vreesden voor het
leven van hun baby.

Daarna gaat er in het ziekenhuis
nog veel mis met het aanleggen




van infusen, mede doordat Sam
heel bewegelijk was. Voor de
ouders was dat vreselijk om mee
te maken. Er is niks dat je voor je
kind kan doen, behalve de hele tijd
maar signaleren dat het echt niet
goed gaat. De officiéle diagnose
kwam na een paar dagen:
Downsyndroom en de ziekte van
Hirschsprung. Weer een paar
dagen later kunnen ze naar huis,
Sam heeft een sonde.

Niets laten zien

Sam wordt regelmatig
gecontroleerd. Wendy en Tim

zijn handig met de sonde en het
spoelen geworden. Sam lijkt een
tevreden, vrolijk mannetje. Toen hij
een gespannen buikje kreeg, wilde
Wendy dat er foto's gemaakt
werden. Er was wat aarzeling
omdat Sam zo vriendelijk was.
Maar er bleek een heel grote prop
in zijn darmen te zitten. Na twee
weken kon Sam weer naar huis.
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Toen Sam 5 maanden oud was,
is hij geopereerd. Een stuk darm
dat niet werkte is weggehaald.
Sinds de operatie zijn er flink wat
complicaties.

Hoe gaat het nu met Sam?
Wendy: “Op zich gaat het goed
met hem. Hij kan zich bij de bank
omhoogtrekken en doet daar wat
stapjes. Hij kan een paar gebaren,
zoals ‘'nog een keer’ als hij een
hapje wil. En hij begint een klein
beetje met zwaaien. Soms zegt

hij ‘papa’, maar hij bedoelt dan
niet bewust Tim. Hij is echt heel
klein, want hij zit net in maatje

80. Daaraan kan je zien dat die
darmproblemen veel van hem
hebben gevergd. En het vergt nog

steeds veel van hem, hoor. We
moeten hem nog steeds spoelen,
want ontlasting komt nog vaak
niet vanzelf”

“Soms poept hij drie of vier dagen
zelf. Maar dan stagneert het. En
als zijn buikje wat glanzend en
bol wordt, moeten we spoelen.
We weten niet waarom het nog
niet vanzelf gaat. Het kan zijn dat
ontlasting toch een trauma is. Of
dat zijn buikspieren te slap zijn. Of
dat er cognitief iets is. Gelukkig

is Sam heel makkelijk met het
spoelen. Hij ligt ondertussen
gewoon naar een filmpje van juf
Roos te kijken.”

In het boek wordt beschreven

dat Sam is geopereerd aan zijn
darmen. Ze halen de stukken
darm die aangetast zijn eruit.
Door die operatie voorkom je
ontstekingen. Maar dan zijn niet
altijd alle problemen opgelost. Bij
Sam hebben ze ook geprobeerd
om met botox de kringspier wat
constanter werkend te krijgen,
maar dat heeft niks opgeleverd.
Wendy: “Maar soms is dit het

en dan moet je het gewoon
accepteren. Natuurlijk is het
spoelen niet altijd fijn. Tim en ik
doen het altijd samen, Sam is te
sterk om het alleen te doen. En na
afloop zit echt alles onder. We zijn
soms wel anderhalf uur bezig en
de tijden dat het elke dag moet,
zijn pittig. We hopen voor hem dat
het later gewoon steeds wat beter
gaat. Zo niet, dan redden we het
ook met z'n drietjes.”



“We laten ons er niet door
belemmeren. Als we in een hotel
gaan, nemen we alles gewoon
mee. Gaan we op de viloer van
de badkamer zitten spoelen.

Het is een heel karwei en het is
lastig en ergonomisch gezien
niet zo verstandig, maar we doen
gewoon ons dingetje.”

Relativeren

"Ik kon hiervoor voor geen meter
relativeren. [k stond negatiever

in het leven. Maar door Tim en
daarna de komst van Sam heb ik
relativeren geleerd. En natuurlijk

Down

vind ik het wel eens zwaar als ik
moe ben, nadat Sam een slechte
nacht had. Maar we zeggen wel
eens dat het zo heeft moeten zijn.
Sam, onze wonderlijke jongen, en
Tim hebben van mij een beter
mens gemaakt.”

“En je leert ook relativeren door
wat je meemaakt. Toen Sam
geboren was, deed hij niks. Hij
sliep alleen maar. We dachten: Hij
wil hier niet zijn". Toen we hoorden
dat hij Downsyndroom had, wisten
we dat dat het was. En toen we
naar het academisch ziekenhuis
moesten, dachten we dat hij het
niet zou redden. Daarna is alles
relatief, zolang hij maar leeft.”

Het dagelijks leven
Tim werkt vijf dagen. Wendy werkt
twee dagen en doet een opleiding

als preventie-assistente. Sam
gaat naar een kinderdagcentrum.
Zijn ontwikkeling begon wat verder
achter te lopen, ook ten opzichte
van kindjes met Downsyndroom.
Gespecialiseerde aandacht en
inzet gaan hem helpen.

Wendy: “Hij mag alles eten en eet
inmiddels heel goed. Spruitjes

zijn z'n favoriet en rode kool met
appeltjes en erwtensoep vindt

hij heerlijk. Hij mag alleen geen
wortelen, dan raakt hij meteen
verstopt. Dat blijkt een bekend iets
te zijn. Sam kan zelf niet eten en

hij kan zelf ook niet drinken. Op het
kinderdagcentrum gaan ze daar
ook mee aan de slag.”

“Verder proberen we thuis
ontspannen te zijn. Mijn man heeft
nu nachtdienst en vanmorgen

zijn we even met zijn drietjes naar
de stad geweest. We hebben

wat kleertjes geshopt en een
gebakje gegeten bij de Hema.

We proberen te genieten van ons
gezinnetje en daarnaast is werk
een leuke uitlaatklep.”

“Tuurlijk mopper ik wel eens als ik
in de agenda afspraken zie met
‘fysiotherapie’, ‘consultatiebureau’
en ‘ziekenhuis’ Maar als ik moe
ben, ga ik gewoon een avond

wat eerder naar bed. En natuurlijk
zijn er momenten dat je een
gezond kindje ziet en even in
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Sams Wondere Wereld
Wendy Koopmans

ISBN: 9789465098623

de slachtofferrol schiet en je
afvraagt: ‘Waarom mag ons kindje
niet gezond zijn?". Maar het is wat
het is en wij houden ontzettend
veel van onze jongen.”

Lid van twee organisaties

Naast dat Wendy informatie
krijgt van de SDS, is ze ook lid

van de vereniging voor de

ziekte van Hirschsprung. Wendy:
“De Facebookpagina van hen

is iets minder actief, maar je
ontvangt elke drie maanden hun
magazine. En daar lees ik veel
dingen die heel erg herkenbaar
zijn. Bijvoorbeeld over de
explosies met spoelen en dat
die windjes ontzettend stinken.
Alleen je leest daar nooit iets over
ontwikkelingsproblemen.

We proberen te
genieten van ons
gezinnetje...

In de wereld van Downsyndroom
lees je wel dat de ziekte van
Hirschsprung vaker voorkomt bij
Downsyndroom, maar verder is

er weinig informatie. Ik ken twee
moeders waar ik af en toe contact
mee heb gehad die ook een kindje
met Downsyndroom en de ziekte
van Hirschsprung hebben. Als ik
vragen heb, dan kan ik ze altijd
appen en dat is andersom net zo.”
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Sams wondere wereld

Wendy heeft alle ervaringen

met Sam van voor de geboorte
tot aan zijn eerste verjaardag
vastgelegd in haar boek ‘Sams
wondere wereld'. Na wat feitelijke
informatie over Downsyndroom en
de ziekte van Hirschsprung, is het
een heel persoonlijk document
geworden. Heel gedetailleerd
worden de medische obstakels
en handelingen beschreven.
Voor ouders die een kind hebben
met dezelfde combinatie van
diagnoses zal het boek zeer
informatief zijn. En daarbij ook
veel herkenning geven: er zijn
momenten dat je machteloos
staat en momenten dat de

tijger in je naar boven komt. Er
zijn hoopvolle periodes en er zijn
moeilijke periodes.

Wendy schreef dit boek om
mensen te informeren. En ze
hoopt andere ouders die net in
de wereld van een zorgintensief
kindje terecht zijn gekomen een
hart onder de riem te steken. Tim
en Wendy zoeken een evenwicht
tussen alle zorg die Sam met zich
meebrengt en een goed leven.
Door Sam en zijn wondere wereld
hebben Wendy en Tim een heel
ander en bewust leven gekregen.

Het boek ‘'Sams Wondere wereld’
is te bestellen via de boekhandel
of online via bol.com.

Algemene informatie

over darmproblemen bij
Downsyndroom:
https://downsyndroom.ni/
onderwerp/darmproblemen/


https://downsyndroom.nl/onderwerp/darmproblemen/
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Lize

Weerdenburg

Geluk

k heb veel geluk gehad toen ik geboren

ben. Mijn ouders zagen mij als een gezonde

baby. Wel merkten ze dat ik Downsyndroom

heb. Ze hadden veel vragen voor de

dokter. Gelukkig heb ik geen problemen
gehad met mijn gezondheid. Veel van mijn
vriendinnen zijn geboren met hartafwijkingen
maar ze kunnen er goed mee leven.

Mijn ouders hebben met moeite uit liefde mij
losgelaten. Ik ging richting zelfstandigheid. lk wil alles
zelf doen en ondernemen. Maar ik heb wel af en toe
hulp nodig. Ik heb twee begeleiders die mij helpen
met dagelijkse klusjes in huis en ook met koken van
eten. We doen samen met een van de begeleiders
boodschappen in de supermarkt en kijken hoe we een
gezonde maaltijd kunnen maken. Ik krijg ook af en toe
€én op één begeleiding. De ene keer gaan we veel
wandelen en andere keer fietsen.

Ik werk in een lunchroom in Den Haag. Mijn collega’s
hebben ook een verstandelijke beperking. Ik sta in de
bediening en ik vind het leuk om in de keuken staan.

Ik ben erg gelukkig met mijn man Ruben (hij heeft ook
Downsyndroom). lk ben al 12 jaar samen met hem. Ik
heb het geluk dat we al zo lang een relatie hebben en
dat we inmiddels getrouwd zijn en ook samenwonen in

Columnisten
met

Downsyndroom

een prachtig huis met een tuin. Wij hebben het geluk
dat we zelf kunnen koken en boodschappen doen.

Ik heb het geluk dat ik vele malen keer heb meegedaan
met atletiek, schaatsen en skién, daarmee heb ik veel
oorkondes en medailles gewonnen.

Ik had nooit kunnen dromen dat ik koos om te leren
skién. Dat was voor mij een hele nieuwe wintersport.
Inmiddels zit ik al 6 jaar op skién. Als ik aan het skién
ben verbeter ik mijn conditie. Maar ook overwin ik mijn
angst en krijg ik meer zelfvertrouwen. Tijdens het skién
doe ik een dansje omdat ik gelukkig en vrolijk ben.

Ons G team is naar een nieuwe locatie gegaan. Ik
sta nu in Nieuwegein op de borstelbaan. Met mijn
vaste groepje en dat vind ik fijn. Ik ben door Paul,
mijn skicoach, gevraagd om op een basisschool in
Gouda, op een Downsyndroom dag les te geven in
skién op een kleine borstelbaan, die door Paul zelf
was gebouwd. Ik werd daar ook herkend. Ik ben een
bekend gezicht voor iedereen die mij kent.
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Benjamin

eggooidingen. Soms kun je ‘Leuker kunnen we het niet maken, wel makkelijker.’
er nog iets van maken. Een Of zoals Benjamin eronder geschreven heeft: ‘Leuker
kunstwerkje bijvoorbeeld. kunnen we het niet maken, wel mooier-.

Benjamin maakt graag

iets met lijntjes en kleurtjes.
Deze keer was de retourenvelop van de
belastingdienst aan de beurt.
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Specials Got Talent

Het begon allemaal toen mijn zusje Jinte een
optreden met het liedje Papa ik wil zo graag een
poes deed en won bij de talentenjacht. Ik dacht ik

wil dat ook een talentjacht voor jongeren met een
beperking en toen ben ik naar de gemeente gegaan,
naar de cultuurcoach Simone samen met Harold
mijn begeleider. Hij wou dat ook aan mee doen toen
zijn wij begonnen met flijers rond gaan brengen,
iedereen wou aan meedoen en me vriendje en me
hartsvriendin ook. Ik had ook veel liedjes gedaan met
mezelf en met mijn vriendje De tango gedanst en ook
High school musical en ook met mijn zusje hadden
ook Nielson en Rihanna gezongen en iedereen wou
aan deelnemen aan de Talent jacht hier in het
Calypso theater konden jongeren voorbereiden aan
hun optreden en dat werd een grote hit in 2012, 2013,
2014 en 2015 en 2016 en in 2018 had ik ook zelf een
preistatie gedaan over mezelf en Spelderholt. In 2020
toen kwam de corona virus toen werd gevaarlijk
voor de jongeren met berperking. In 2024 hebben
geldproblemen, we hadden wel een datum van

het theater en beetje geld van gemeente maar
niet genoeg van de sponsors. lk was al begonnen
met maken van een poster. Ik vindt erg jammer
voor iedereen die mee heeft gedaan. [k hoop dat
volgend jaar wel lukt! veel liefs Nina de ruiter.
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Column van

Stephanie

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.

et gebeurde na

een slapeloze

nacht. Anna

was veel wakker

geweest en had
afwisselend gekucht en
gekokhalsd. s ‘Ochtends lag
ze op haar hoog-laagbed
terwijl ik haar verschoonde,
toen ze plots geen lucht meer
kreeg. Anna'’s kleine broertje
David kwam samen met het
oppaskindje van vier jaar
nieuwsgierig naast me staan.

Geroutineerd handelde ik snel: ik
draaide Anna op haar zij en trok
haar half omhoog. Maar ze was te
zwaar en viel weer uit m’n armen.
Opnieuw, nu met een ruk omhoog.
De vieze luier viel op de grond. Het
oppaskindje gilde en ik liep per
ongeluk David omver. ‘Toe maar

Anna, mama is bij je. Gooi het er
maar uit." Ik begon met tellen. lets
wat ik vaker doe als ze zich ernstig
verslikt.

Ondertussen haalde ik bruin slijm
uit haar mond. Oud bloed? Had
ze zich in een tandje verslikt?

Is het vastzittend slijm? Nog
steeds geen lucht. Ik klopte een
paar keer hard tussen haar
schouderbladen. ‘Toe dan, Anna’,
riep ik nu harder.

Moet ik reanimeren?

Het oppaskindje rende weg en
David zette het op een brullen. Het
duurde veel te lang. Ik zag paniek
in Anna’s ogen en haar huid werd
bleek. Snel keek ik achter me.
Waar is mijn telefoon? Moet ik
reanimeren? Angst en adrenaline
gierden door mijn lichaam.

Ineens begon Anna te kuchen en
happen naar lucht. Eindelijk. En alsof
er niks gebeurd was, veegde ze met
de mouw van haar pyjama langs
haar mond en gleed ze vermoeid
uit mijn armen. ‘Ik vind Anna eng’,
riep het oppaskindje boos vanuit de
gang. Bevend van schrik draaide

ik me naar haar om en probeerde
bemoedigend te glimlachen. ‘Niks
aan de hand hoor'.

Emoties doorvoelen

Ondanks dat ik me snel herpakte,
nam ik later die dag heel bewust
de tijd om stil te staan bij het
moment. Ik voelde hoe ontzettend
moe ik was en hoe hoog het
verdriet zat. Herinneringen van
eerdere verstikkingen waarbij ook
de ambulance moest komen,
speelden zich opnieuw voor m'n
netvlies af.



We zijn snel geneigd om

altijd maar door te gaan. We
onderdrukken vaak onbewust
nare gevoelens en schieten
automatisch in een soort
overlevingsstand. Dat kan je lang
volhouden en soms zijn er ook
momenten dat je gewoon door
moét gaan.

Emoties onderdrukken om

door te kunnen

Maar zodra je steeds je emoties
en gevoel ontkent of onderdrukt,

blijven ze opgeslagen in je fysieke

systeem. Ze zijn niet weg, maar
nemen juist meer ruimte in en
veroorzaken symptomen als
aanhoudende vermoeidheid,
droefheid, verlies van interesse in
leuke dingen en gevoelens van

hopeloosheid. Bovendien heeft
langdurig onderdrukte spanning
ook een negatief effect op ons
immuunsysteem.

Doorleven en door leven

Gevoel wil niet opgelost worden,
gevoel wil gevoeld worden.

Door jou. Het wil aandacht

en erkenning. Moeten we

dan steeds zwelgen in nare
gevoelens? Zeker niet. Het is
meanderen. Enerzijds van het
doorléven van verdriet, pijn

en verlies. En anderzijds het
ddodrleven en ervaren van geluk,
dankbaarheid en herstel. Binnen
de rouw- en verliesbegeleiding
noemen we dit het duale
procesmodel van Stoebe en
Schut.

Balanceren

De beperkingen van Anna zorgen
nu eenmaal af en toe voor veel
verdriet en stressmomenten,
maar ze laten ons dus ook de
dualiteit van het leven ervaren.

Angst en liefde, onzekerheid en
zekerheid, verdriet en blijdschap.
We balanceren tussen treuren
en schaterlachen, angst en
nieuwsgierigheid, vioeken

en vrolijk zijn, de gordijnen
dichthouden en weer opendoen.

Alles heeft twee kanten. Alles is
met elkaar verbonden en kan
niet zonder elkaar. Zoals wij niet
zonder Anna kunnen.
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Middeninde

Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Willemien Brouwer en Gert de Graaf

Drie jonge mannen met Downsyndroom, Gijs, Indy en Maxime.
In opperste concentratie. Samen maken zij in een straf tempo
de lunch klaar voor de werknemers van Verder, een bedrijf in
Houten. Een inclusieve setting. Hoe is dit tot stand gekomen?
Wat vraagt het van de deelnemers? En wat brengt het hen?
Willemien Brouwer, initiator en begeleider, vertelt.

illemien:
“Ik heb
ruime
ervaring
in het
werken
met kinderen, tieners en
jongvolwassenen met
beperkingen. Ik ben daardoor
volgens een eigen visie een

dagbesteding gaan opzetten.

We verzorgen catering. Dat
is organisch gegroeid. Ik
ben begonnen met één
deelnemer en daar kwamen
er meerdere bij.”

“Mijn aanbod is een zinvolle
dagbesteding voor deze jongeren,
waarin ik ze aanstuur op een
pedagogische/didactische wijze
die zij nodig hebben. Vanuit hun
licht verstandelijke beperking
hebben zij aansturing nodig.
Daarbij gebruik ik als grondslag
mijn Leespraatopleiding —
geschreven taal als ondersteuning

in de communicatie — en mijn
ervaring als leerkracht in het

ervaringsgerichte Freinetonderwijs.

Daarnaast heb ik de studie
Integratieve Kindertherapie
gedaan.”

“Ik heb heel lang als leerkracht

in het basisonderwijs gewerkt.

Ik kreeg behoefte aan meer
autonomie. lk ben in Utrecht een
master pedagogiek gaan volgen.
Tijdens die studie kreeg ik steeds
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meer individuele vragen voor leerlingbegeleiding.
Dat ben ik als zzp'er gaan doen. Vanuit mijn ervaring
met een leerling met Downsyndroom ben ik op het
spoor gekomen van Leespraat. Dat is al heel lang
terug, maar tussen 2018 en 2020 heb ik de opleiding
tot Leespraatbegeleider en Leespraatconsulent
gevolgd. De opleidingen en werkervaringen kon ik op
een gegeven moment allemaal laten samenkomen
in mijn eigen praktijk als leerlingbegeleider van
voornamelijk leerlingen met Downsyndroom, maar
ook wel met andere beperkingen.”

Catering

“In de coronaperiode bood ik aan een leerling bij

mij thuis dagbesteding aan. Zo is het project gaan
groeien. Die leerling had veel belangstelling voor
koken. Dat zijn we gaan uitdiepen. Snijtechnieken
leren, recepten lezen, centiliters afmeten, enzovoort.
Daar kwam na verloop van tijd nog een andere
jongen bij. Bij het koken konden we het samenwerken
mooi opbouwen. De een leert de ander en vice versa.
Tussendoor werkten we aan communicatie. Op een
heel organische wijze is het idee ontstaan om een
catering te starten.”

Ik ben begonnen met één
deelnemer en daar kwamen
er meerdere bij.

"We zijn folders gaan maken. We zijn geinterviewd
voor de lokale krant. De jongens — inmiddels zijn het
jongvolwassenen - zijn samen met mij opdrachten
gaan uitvoeren. Een bedrijfje hier, een opa en oma
daar, een kennis bij een kantoor. Zo zijn we allerlei
producten gaan maken en rondbrengen. Er kwam
nog een derde deelnemer bij. Alle drie leren ze hier
heel van en hebben ze een zinvolle dagbesteding
waarin ze samenwerken.”

Werken in een groot bedrijf
"Op een gegeven moment werd ik gebeld door
Verder, een groot bedrijf voor schuldhulpverlening.

De deelnemers

Gijs: "Ik vind het heel erg mooi omdat we samen
werken als het druk is. Samen grapjes maken,
praten en de vaat doen.”

Maxime: “Ik vind soep maken heel erg top,
omdat de gasten dan lekker eten.”

Indy: “Ik vind Verder super omdat ik daar snel
kan afwassen. Als de vaat heet is, moet ik het
snel pakken en drogen.”

Een functionaris van de vestiging in Houten had
ons artikeltje in de lokale krant gelezen en was
geinteresseerd. Hij nodigde ons uit om te komen
praten. Misschien zouden wij intern de catering
willen doen?”

“Er volgde een gesprek met de financieel manager
en de corporate recruiter. Ik heb ze uitgelegd wat
de jongelui in hun mars hebben. Zij hebben mij
verteld wat zij zoeken. We zijn een samenwerking

aangegaan. Elke dinsdag kom ik met mijn drie
deelnemers in hun keuken en bedrijfskantine de
lunch verzorgen. Dat is eigenlijk nu ons hoofdwerk.
We verzorgen in de kantine de lunch voor veertig,
soms wel zestig man.”
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“We variéren de lunch. ledereen kan beginnen
met een lekkere verse soep. Daar maken we dan
een salade bij of bijvoorbeeld een hartig taartje.
Verder verzorgen we de normale broodjes voor
het belegbuffet. De jongens pakken alles uit de

bedrijfskoeling en zetten het mooi klaar op het buffet.

Na afloop ruimen we alles weer af, doen de vaat en
laten de kantine opgeruimd achter.”

Spanning tussen verdieping en tempo

“Toen ik nog met een of twee deelnemers thuis
werkte, was er meer tijd en rust om tot verdieping te
komen in de taalvaardigheid. Nu moet ik met de drie
jongelui heel snel een lunch klaar maken. Daardoor
is er minder diepgang in de begeleiding met
geschreven communicatie. Dat is een stukje verlies,
maar daar staat ook winst tegenover. Ze leren echt
te produceren en kunnen dat laten zien binnen een
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groot bedrijf. Ze komen met hun aanbod aan kennis
en kunde een reéel bedrijf binnen en ze bieden de
werknemers een goede lunch.”

Ik maak de deelnemers
constant alert op hoe ze werken

“Om twee uur zijn we meestal weer bij mij thuis

en dan heb ik nog tot vier uur de tijd om andere
dingen te doen. Dan bakken we vaak zoetigheid
voor een fort tegenover mijn woning. Daar

worden feesten gegeven, bruiloften, partijen en
vergaderingen. Bij mij thuis heb ik meer tijd voor
verdieping. Een deelnemer kan zijn agenda pakken
en die werken we dan samen bij. Wanneer hebben
we welke bestelling? Hoe schrijf je ‘brownies’? Is
dat een Engels woord? Op die momenten kan ik
Leespraattechnieken toepassen.”

Pedagogische aanpak

“Binnen deze dagbesteding krijgen de jongelui de
kans om zich te ontwikkelen in een omgeving die
hen ook echt ziet. Niet als een soort van verminderde
versie van jezelf, maar als een volwaardige versie
van mens zijn. Daarbij hebben ze een heel subtiele
pedagogische aanpak nodig om zich te kunnen
ontwikkelen. Dat gaat niet vanzelf. Ze generaliseren
weinig spontaan. Ik leg dan steeds bruggetjes.

‘'Hé, weet je nog? Zo werkte het toen. Dat kan je nu
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ook doen.” Verder is het belangrijk om ze niet alleen
verbaal aan te sturen, omdat veel verbale informatie
langs hen heen gaat.”

“Met name jongeren met Downsyndroom hebben
veel meer baat bij visuele informatie. Dus alles

wat ik met ze bespreek, dat doe ik ook voor. En

als het mogelijk is, maak ik zaken visueel door het

op te schrijven. Een concreet voorbeeld: ik leer ze
zelfstandig naar huis te gaan met hun eigen spullen.
Als hulpmiddel heb ik in mijn garderobe drie kaartjes
hangen met hun namen erop. Op ieder kaartje staan
de spullen uitgeschreven die ze altijd mee moeten

nemen: gehoorapparaat, bril, agenda, boek, telefoon.

Ze lezen zelf hun lijstje en daardoor kunnen ze elke
dag zelfstandig hun tas inpakken.”

“Ze maken zelf de kaartjes voor de gasten.
Pompoensoep, courgettesoep. Al die woorden
hebben ze zelf geschreven en die kaartjes
presenteren ze aan de gasten. Voor de recepten
heb ik uitgeschreven stappenplannen gemaakt. Ik
vertel ze niet steeds wat ze moeten doen. Dat weten
ze zelf omdat het uitgeschreven staat. Ik houd dat
eenvoudig: snij de groente, voeg de kokosmelk toe.
Stap voor stap. In de bedrijfskeuken leg ik wel de
hoeveelheden ingrediénten voor de gerechten voor
ze klaar. We hebben maar twee uur om de lunch
daar te bereiden. Als we later op de dag bij mij thuis
bakken, dan heb ik wel tijd om ze zelf de ingrediénten,
zoals suiker en meel, te laten afwegen.”

Zelfstandigheid en tempo bevorderen

“Of we nu in de bedrijfskeuken of bij mij thuis werken,
de doelstelling is altijd zelfstandiger worden. En

ook om te leren tempo te maken. Een simpel
voorbeeld: veel jongeren met Downsyndroom zie

je uit zichzelf niet met twee handen werken. Ze
moeten bijvoorbeeld zo’'n groot rek voor een horeca-
afwasmachine vullen met kopjes. De jongelui zijn
geneigd met €én hand steeds maar één kopje te
verplaatsen. Ik leer ze om met twee handen te werken.
Dan kun je twee kopjes tegelijk in het rek plaatsen en
tempo maken. Als je ze niet stimuleert, dan zie je het
tempo wegzakken.”

Het bedrijf

Kitty van Renswoude, corporate recruiter van
Verder: “"We zijn super blij met de komst van
Willemien en 'haar mannen’. ledere week toveren
Zij een lach op ons gezicht.”

“De deelnemers vragen regelmatig naar de bekende
weg. Ik denk dat dat komt omdat ze een beetje
onzeker zijn gemaakt. [k bespreek dat met hen. Je
vraagt aan mij of het rek vol is. Ik ga dat niet voor

jou beantwoorden. Kijk eens zelf’ Dan zegt hij: ‘Het

is vol'. Dan zeg ik: ‘Dat hoef je dus nooit meer aan

148 g}




Down

mij te vragen, ik vertrouw erop dat jij dat zelf kan
bepalen’. Ik denk dat het een stukje aangeleerde
hulpeloosheid is. Ouders trappen soms in de val
van te veel helpen. Uit liefde, uit gebrek aan tijd,
uit ongeduld of door te weinig inzicht in hoe deze
jongeren leren. Maar ook voor leerkrachten en
begeleiders is dit een enorme valkuil.”

Individuele benadering

“Mijn vorm van dagbesteding is heel kleinschalig.
Dat maakt een individuele benadering goed
mogelijk. Ik ben ook niet zo formeel. We hebben korte
lijnen met heel direct contact via een WhatsApp-
groepje met de deelnemers en de ouders. Ik betrek
de deelnemers ook in dat groepje. Vanuit mijn
Leespraatachtergrond vraag ik ze om niet alleen
foto's te posten, maar ook tekst. Ik wil ze op hun
geletterdheid blijven aanspreken. De korte lijnen,
het kleinschalige, dat vind ik een kracht. Verder

het geintegreerde karakter van wat we doen. We
stappen gewoon een bedrijf binnen en werken in
een gewone kantine. Die is ook open op andere
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dagen, maar één dag per week zijn wij ingehuurd.
We staan bij het werken midden in de gewone
wereld. Dat is wat inclusie betekent volgens mij.”

“In de gebruikelijke dagbesteding heb ik heel vaak
jongeren gezien die moeten wachten. Eerst wordt
alles klaargezet door de begeleiding, dan volgt een
verbale uitleg, en dan mag je eindelijk aan het werk.
En dan zie je dat een deel van de jongeren tegen die
tijd allang is afgehaakt. Wachten, wachten, wachten.
Dat wil ik voorkomen. Ik zorg dat alles al klaarstaat en
ze meteen kunnen starten.”

Alles wat ik met ze bespreek,
dat doe ik ook voor

Herhalen en variéren

“Bij koken doe je ook allerlei zaken op gevoel. Dat is
wel moeilijk over te brengen. Hoe hard moet je tikken
om een ei te breken? Herhaling is belangrijk, want
dat geeft herkenning en automatisering, waardoor
ze meer zelfvertrouwen krijgen. Je moet natuurlijk
ook nieuwe uitdagingen bieden. Als je altijd precies
hetzelfde kookt, dan kun je ook daardoor in slaap
sukkelen. Je moet wel variéren. Je maakt niet elke
week dezelfde soep. Maar je moet ook niet al te veel
variéren. Je moet eerst wat beheersen voordat je
daarop kunt voortbouwen.”

“Ik vind dat leerkrachten en begeleiders soms zaken
veel te vluchtig aanpakken. Je moet de diepte in
gaan. Herhalen is niet passief. Binnen die herhaling



leer je de deelnemers de taak steeds beter te doen.
Ik maak de deelnemers constant alert op hoe ze
werken. Ik stimuleer ze om naar zichzelf te kijken. En
als iemand uit zichzelf een goed initiatief neemt,
bijvoorbeeld uit zichzelf de ham gaat aanvullen

bij het belegbuffet, dan krijgt hij de allergrootste
pluim van mij. Dit soort initiatieven zie ik toenemen
naarmate we bij het bedrijf werken.”

“Ik werk vanuit mediérend leren. Je staat heel dicht
naast iemand en bouwt stapje voor stapje toe naar
de volgende vaardigheid. Die kan hij nu nog niet
zelfstandig, maar wel met enige ondersteuning.
Dat heet de zone van naaste ontwikkeling. De
ondersteuning probeer je steeds verder te
verminderen, totdat iemand het helemaal zelf kan.
Dan komt de daaropvolgende vaardigheid in zicht
en wordt dat de zone van naaste ontwikkeling. [k

zie bijvoorbeeld dat een deelnemer met een mes

De ouders

“Maxime doet hier zinvol werk waar
hij zelf ook weer van leert. Meedoen in de
maatschappij. Maar dit kan alleen door de
geweldige begeleiding.”

“Bij de maatschappij horen met
ontzettende fijne begeleiding, maakt dat Gijs altijd
blij thuiskomt.”

“Indy wil echt werk doen, binnen zijn
interesse, zoals koken en serveren. Geen
nephandelingen, maar verantwoordelijkheid. Met
en voor echte collega’s. Dit valt of staat met een
inhoudelijk zeer goede begeleidster als Willemien,
die hem door en door kent en erkent. Zij maakt dat
hij goed en gemotiveerd functioneert en ontwikkelt.
Dat stuk begeleiding is cruciaal voor succes.”

kruiden kan snijden. Als hij dit goed beheerst, dan ga
ik hem leren kruiden te hakken. Ik doe dat voor. Ik pak
daarbij zijn handen om de beweging te laten voelen.
Daarna gaat hij het zelf proberen. Doorgaans komen
ze daardoor weer een stap verder.”

Trots

“Het mooiste van werken in een bedrijfskantine: we
staan in de maatschappij, midden in het bedrijf. Wij
komen daar binnen met iets te bieden. Dat geeft

echt heel veel trots. Ze lopen daar trots rond, alsof

het hun kantine en hun bedrijf is. Ze worden ook

echt gewaardeerd door de gasten. Als ze 's avonds
thuiskomen, kunnen ze terugkijken op een bevredigende
invulling van hun dag. Moe, maar voldaan.”

Contact met Willemien Brouwer:

Meer informatie over Leespraat:
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Tekst: Syralene van Prooijen | Foto’s: Syralene van Prooijen

Mij onderwerp is mode

en kunst daarin wil graag
combineren met fashion en
fine art fotografie, mijn droom

is fotografiebedrijf opzetten. Ik
heb eigen visitekaartje en eigen
fotografiewebsite gemaakt mijn
visitekaartje is er al klaar, mij
fotografiewebsite staat bijna in

online blijven kijken er staat op

internet.

spiegelreflexcamera van canon
Ik heb namelijk als bodycamera die heeft ook
spiegelreflexcamera van pikkels.
Nikon D3500 pikkels met twee
lenzen, ik wil graag tweede Dit is mijn einde van mij verhaal.

Ik wil graag meer vertellen over
het leven van fotografie.

Toen ik depressie heb gehad,
wil ik graag vertellen tegen mij
ouders dat ik fotografie gaan
doen. Even later heb ik gelijk
fotografiecursus gevonden

in Wageningen. Toen ben ik
begonnen met fotografiecursus
gestart daar word ik blij van. Toen
wilde ik een echte professionele
fotograaf worden. Toen lees

ik boeken en tijdschriften van
fotografie, ik heb zelf onderwerp
gekozen wat ik wil fotograferen.
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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
geinteresseerde ouders en verwanten.

Tekst: Gert de Graaf
Afbeeldingen: Gert de Graaf

We krijgen regelmatig vragen over de ‘de cijfers’. In deze Update
vind je een samenvatting gebaseerd op recente publicaties.

oeveel kinderen met De kans op een kind met Downsyndroom stijgt met

Downsyndroom worden er de leeftijd van de moeder. Omdat gezinnen de

geboren? komst van hun eerste kind steeds vaker uitstellen,

Zie figuur 1. In 2002 had 1 op de stijgt de potentiéle (non-selectieve) prevalentie. Dat

628 levendgeboren kinderen is het verwachte aantal levendgeboren kinderen

in Nederland Downsyndroom met Downsyndroom per 10.000 levendgeboren
(15,9 per 10.000). In 2023 lag dit waarschijnlijk kinderen als er geen selectieve abortussen zouden
op 1 op de 1254 (8 per 10.000). In 2002 werden zijn. De non-selectieve prevalentie was rond de 15
er nog 322 kinderen met Downsyndroom per 10.000 in 1990 en is gestegen naar 25 per 10.000
geboren. In 2023 waren dit er waarschijnlijk in 2023.

slechts 131.



Figuur 1

Wat is het beleid wat betreft
prenatale diagnostiek en
screening?

Prenatale diagnostiek

voor Downsyndroom
(vruchtwaterpunctie en/of
vlokkentest) werd voor ‘oudere’
zwangeren in de jaren zeventig
geintroduceerd. Later kwam
daar kansbepalende screening
bij, bloedtests voor bepaalde
markers in combinatie met een
nekplooimeting bij het kindje.
Vanaf 2003 gingen ziekenhuizen
deze combinatietest steeds meer
actief aanbieden aan zwangeren
van alle leeftijden. Vanaf 2008

is er officieel landelijk beleid om
dit altijd aan te bieden. In 2014 is
de NIPT — een veel nauwkeuriger
screeningstest waarbij naar
foetaal DNA in het bloed van

de moeder wordt gekeken —
toegevoegd als een tweede stap
in het screeningsproces, dat wil
zeggen na een positief resultaat
van de combinatietest. In 2017 is
besloten om de NIPT als eerste
stap aan te bieden. Als ouders
bereid waren mee te doen aan

n Hederland

wetenschappelijk onderzoek
hiernaar, dan was dit voor hen
zonder kosten. Vanaf 1 april 2023
is de NIPT gratis beschikbaar voor
iedere zwangere.

Uptake van prenatale
screening en
zwangerschapsafbrekingen
In 2013 deed 30% van de
zwangeren mee ddn de
combinatietest en/of NIPT. Dit

is stapsgewijs gestegen naar
58% in 2022. Zie figuur 2. We

Figuur 2

weten niet welk percentage
zwangeren met een NIPT-

uitslag die op Downsyndroom
wijst dit laat bevestigen door
prenatale diagnostiek. Van

de ouders met een prenatale
diagnose Downsyndroom na een
vruchtwaterpunctie/viokkentest
brak in 2018 naar schatting 85%
de zwangerschap af. Begin jaren
negentig lag dit percentage rond
de 91%.

Worden er steeds

minder kinderen met
Downsyndroom geboren?
Door de ontwikkelingen in
prenataal onderzoek worden
er steeds meer kinderen
prenataal gediagnosticeerd
en stijgt het aantal
zwangerschapsafbrekingen
vanwege Downsyndroom. De
daadwerkelijke reductie van het
aantal geboorten van kinderen
met Downsyndroom hangt af
van de keuzes van zwangeren
over het wel of niet deelnemen



aan prenatale screening, de
nauwkeurigheid van de tests en
de keuzes van ouders na een
positief screeningsresultaat.

De reductie is in Nederland
stapsgewijs gestegen van

naar schatting 20% begin jaren
negentig, naar waarschijnlijk rond
de 68% in 2023. Zie figuur 2. Er zijn
in 2023 dus 68% minder kinderen
met Downsyndroom geboren
dan je zou verwachten op grond
van leeftijden van moeders in
de algehele bevolking. Van de
407 potentiéle levendgeboren
kinderen met Downsyndroom,
zijn er naar schatting 131
daadwerkelijk geboren. Zonder
selectieve abortussen zouden er
dus 276 levendgeboren kinderen
met Downsyndroom meer zijn
geweest. Dit impliceert rond de
378 zwangerschapsafbrekingen,
omdat een deel van de
zwangerschappen van

kinderen met Downsyndroom

(in afwezigheid van selectieve
abortus) tot een natuurlijke
miskraam of doodgeboorte zou
hebben geleid.

Populatie

Het aantal mensen met
Downsyndroom is volgens het
model (aangepast model op
basis van het model van de
Graaf e.a. (2021)) gegroeid van
6.861in 1950 (6,8 per 10.000
inwoners) naar 14.958 in 2005
(9,2 per10.000) om vervolgens

te krimpen naar 12.920 in 2023
(73 per 10.000). Zonder selectieve
zwangerschapsafbrekingen
zouden er in 2023 naar schatting

Down
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Figuur 4

18.111 mensen met Downsyndroom
zijn geweest. Er zijn daarmee in
Nederland 29% minder mensen
met Downsyndroom van alle
leeftijden tezamen dan er zouden
zijn geweest zonder selectieve
abortussen.

Hoe groot zijn

de verschillende
leeftijdsgroepen?

In figuur 3 tonen we het

geschatte aantal personen met
Downsyndroom per leeftijdsgroep
in Nederland in 2023. Daarnaast
wordt per leeftijdsgroep de
bevolkingsprevalentie per

10.000 inwoners getoond.

De groep adolescenten en
jongvolwassenen (15-30 jaar
oud) is opvallend groot. Met naar
schatting 3.787 personen betreft
dit 29% van alle mensen met
Downsyndroom in Nederland.
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Gemiddelde levensverwachting in Nederland van kinderen met
Downsyndroom en van kinderen in de algehele populatie
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Komen er steeds

meer ouderen met
Downsyndroom?

In figuur 4 tonen we de
ontwikkeling van de aantallen
per leeftijdsgroep tussen 1950
en 2023. In 1950 was volgens
het model 72% van de personen
met Downsyndroom jonger dan
20 jaar en slechts 1% 50 jaar

of ouder. In 2023 is door een
combinatie van meer selectieve
zwangerschapsafbrekingen in
de laatste decennia en dein

de loop van de twintigste eeuw
enorm verbeterde overleving in
de kinderjaren 31% jonger dan 20
jaar (3.987 personen) en 24% 50
jaar of ouder (3.061 personen).
Overigens daalt het aantal
50-plussers enigszins sinds 2015

en het percentage 50-plussers
vanaf 2020. Het aantal 60-plussers
en het percentage 60-plussers is
nog wel licht aan het stijgen. Dit
percentage was naar schatting
9% in 2023 (1.224 personen). Dit is
een kwetsbare doelgroep waar
voldoende zorg voor moet worden
georganiseerd.

Hoe is de levensverwachting
veranderd?

Van de kinderen met
Downsyndroom die in 1920 zijn
geboren, was volgens het model
al meer dan de helft overleden
in hun eerste levensjaar. Voor
degenen die in 1940 zijn geboren,
was de helft nog in leven op de
leeftijd van 4 jaar. Voor degenen
geboren in 1950 was dit 27 jaar.

Inmiddels ligt dit op 60 jaar.
Deze maat heet de mediane
levensverwachting.

De gemiddelde
levensverwachting is een

andere maat. Dit is het aantal
levensjaren dat mensen geboren
in een bepaald levensjaar
gemiddeld gesproken zullen
leven. Deze gemiddelde
levensverwachting lag volgens
het model in 1920 nog op 14

jaar, maar ligt nu al op 56 jaar.
De enorme vooruitgang hierin

is weergegeven in figuur 5. Ter
vergelijking is de gemiddelde
levensverwachting van kinderen
in de algehele Nederlandse
bevolking ook weergegeven in de
figuur.



Verantwoording

Het aantal (feitelijke en potentiéle)
levendgeboren kinderen met
Downsyndroom tot en met 2018 is
gebaseerd op De Groot-van der
Mooren e.a. (2021) en De Graaf
e.a. (2021). Na 2018 zijn er geen
landelijke cijfers beschikbaar. De
gepresenteerde cijfers voor het
aantal feitelijk levendgeboren
kinderen met Downsyndroom in
de periode 2019-2023 zijn minder
zeker. Voor de periode 2019-2023
hebben we gekeken naar data
van Eurocat Noord-Nederland en
naar de trend in reductie in de
landelijke cijfers in de periode voor
2019.

De cijfers over de uptake

van prenatale screening zijn
ontleend aan Van der Meij e.a.

Bronnen

Centraal Bureau voor de Statistiek (2024). Diverse tabellen over
bevolking en bevolkingsontwikkeling. https://opendata.cbs.nl/

statline/#/CBS/nl/navigatieScherm/thema

(2021), aan de Monitor 2022
screeningsprogramma de NIPT
en het SEO, en voor de periode
2002 tot en met 2008 aan Schielen
e.a. (2010). Er is een klein verschil
tussen de schattingen van de
uptake uit beide bronnen voor de
twee overlappende jaren 2007 en
2008. Van der Meij e.a. en Schielen
e.a. blijken het totaal aantal
zwangeren op een enigszins
verschillende wijze te hebben
ingeschat.

Bij het schatten van de

overleving van mensen met
Downsyndroom en de populatie
van mensen met Downsyndroom
is gebruikgemaakt van het model
uit De Graaf e.a. (2021), met daarbij
enkele aanpassingen. Met name
de overleving tot 10 jaar voor

degenen geboren voor 1970 en de
overleving tussen de 10 en 40 jaar
voor degenen geboren tussen
1980-2010 is iets hoger geschat
dan in het model van De Graaf
e.a. (2021).

Er is aangenomen dat er
nauwelijks immigratie zal zijn van
mensen met Downsyndroom naar
of vanuit Nederland en dat deze
beperkte migratie per saldo op nul
uitkomt.

Informatie over de algemene
bevolking is ontleend aan de
World Population Prospects van
de Verenigde Naties en aan CBS.

van der Meij K (2021). Uptake of fetal aneuploidy screening after
the introduction of the non-invasive prenatal test: A national

population-based register study. Acta Obstet Gynecol Scand. 100
(7):1265-1272. doi: 10.1111/aogs.14091.

Eurocat (2024). Prevalence charts and tables.
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-data/
prevalence_en

de Graaf G e.a. (2021). Estimation of the number of people with Down
syndrome in Europe. Eur J Hum Genet. 29 (3): 402-410. doi: 10.1038/
s41431-020-00748-y.

de Groot-van der Mooren M e.a. (2021). Does non-invasive prenatal
testing affect the livebirth prevalence of Down syndrome in the
Netherlands? A population-based register study. Prenat Diagn. 41
(10): 1351-1359. doi: 10.1002/pd.6003.

Monitor 2022 screeningsprogramma de NIPT en het SEO.
https://www.pns.nl/documenten/monitor-2022-
screeningsprogramma-nipt-en-seo

Schielen, P.C,, M.P. Koster, L.H. Elvers, e.a. (2010). Downsyndroom-
kansbepaling met de eerstetrimester-combinatietest 2006-2008.
Bilthoven. RIVM.

United Nations, Department of Economic and Social Affairs,
Population Division (2022). World Population Prospects 2022, Online
Edition.


https://opendata.cbs.nl/statline/#/CBS/nl/navigatieScherm/thema
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-data/
https://www.pns.nl/documenten/monitor-2022-screeningsprogramma-nipt-en-seo

B G S

Do n
Acodegy

De Down Academy biedt diverse online trainingen, speciaal ontwikkeld voor
ouders, leerkrachten, ambulant begeleiders en andere geinteresseerden. Ons
doel is om jou goed voor te bereiden op toekomstige situaties en te ondersteunen
bij het effectief omgaan met de uitdagingen die je tegenkomt. Hieronder vind je
een selectie van onze studiedagen. Het volledige aanbod en de prijzen vind je op
www.downacademy.nl. Donateurs profiteren van korting op onze studiedagen.

Zit jouw kind met Downsyndroom in groep 4, 5, 6 of

7 van de basisschool, of gaat het binnenkort naar

een van deze groepen? Wil je meer inzicht krijgen

in begeleiding en het ontwikkelen van praktische
vaardigheden? Dan is deze studiedag perfect voor jou.

Op deze dag zullen Hilde de Haan van de Down
Academy en orthopedagoog Karin de Geeter, die

ook ervaringsdeskundige is, dieper ingaan op de
aangepaste leerlijn en doelen vanaf groep 4. Vanuit de
praktijk laten zij zien dat onderwijs tot en met groep 8
op de basisschool zeker haalbaar is.

Begrijp hoe een kind met Downsyndroom taal
verwerkt en je krijgt diepere inzichten in het kind

zelfl In deze training staat taal en spraak centraal.

Je ontdekt de belangrijkste kenmerken van taal- en
spraakontwikkeling, leert hoe je deze kunt stimuleren
en begeleiden, en krijgt praktische tips voor dagelijkse
communicatie, zowel thuis als op school. Deze
studiedag wordt eens in de twee jaar
aangeboden en er is een beperkt
aantal plaatsen beschikbaar.

Veel ouders vragen zich af of ze hun
aandacht wel eerlijk verdelen. Een kind

met Downsyndroom vraagt vaak om

meer tijd, begeleiding, medische afspraken en
schoolgesprekken. Wat betekent dat voor de andere
kinderen? En hoe ervaar jij dit als ouder? Tijdens deze
studiedag krijg je praktische handvatten om beter
te kunnen anticiperen op, en beter te leren omgaan

met situaties binnen jouw gezin.

Het leven van volwassenen met Downsyndroom is
veranderd. Velen hebben geprofiteerd van inclusief
onderwijs, gezondheidszorg zoals de Downpolis,

en zijn wereldwijzer dan eerdere generaties. Naast
positieve ontwikkelingen, zoals zelfstandig wonen

en werken, komen ze ook in aanraking met moeilijke
gebeurtenissen, zoals ziekte en verlies. Dit kan leiden
tot trauma en stagnatie in ontwikkeling. Daarnaast
ervaren volwassenen met Downsyndroom ook meer
specifieke gezondheidsproblemen en is het belangrijk
om de cognitieve vaardigheden op peil te houden.
leder doet dat op zijn eigen manier, maar wellicht

is het een goed idee om landelijk te kijken wat er
allemaal voor mogelijkheden zijn op dit gebied.
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Kernouders

Eén keer per jaar ontmoeten de vrijwillige kernouders elkaar. Het is
een gezellige dag waarop ervaringen en tips worden uitgewisseld. De
aanwezigen van de afgelopen dag in oktober staan op de foto.

Kernouders organiseren activiteiten voor kinderen, tieners en
gezinnen in hun regio. Er zijn onder andere koffieochtenden,
etentjes, speelmiddagen op de kinderboerderij en activiteiten op de

bowlingbaan of in het zwembad.

We zoeken altijd nieuwe vrijwillige
ouders. Wil je weten waarom de
huidige kernouders doen wat zij
doen? Hier lees je hun motivatie en
beweegredenen.

° Samenwerken is belangrijk. Samen kom je
verder.

* Door samen te werken gaan er deuren voor
je open.

* Soms ben je moe van alles, maar door het
samen te delen, krijg je weer energie.

» Jezitin hetzelfde schuitje, het is fijn om dat
te delen.

e Herkenning

* Verbinding

* Binnen een kern ontstaan vriendschappen.

* Binnen een kern leren de kinderen
elkaar kennen en ook bij hen ontstaan
vriendschappen.

» Je wisselt waardevolle tips uit.

Je kan gebruikmaken van elkaars netwerk.

Je maakt deel uit van een grotere groep.
Het contact onderling gaat vanzelf. Je hebt
allemaal dezelfde vragen.

Je ontmoet andere mensen, waardoor je
weet dat je er niet alleen voor staat.

Wil je je aansluiten bij een kern? Bel of mail ons. We geven je graag meer informatie.




Tekst: Marja Hodes (voorzitter bestuur) | Foto’s: Marja Hodes

Elke drie jaar vindt het Wereld Downsyndroom Congres plaats.
Dit jaar werd het congres voor de 15° keer georganiseerd en
was Australié het gastland. Drie bestuursleden van de SDS
(Frank de Ronde, Emo van Drielen en Marja Hodes) en de
jonge dame Cathelijne (14 jaar, dochter van Frank) trokken
naar Brisbane om dit wereldfestijn mee te maken.

Openingsceremonie:

de vlaggenparade en de minister

Het congres start altijd met de traditionele
vlaggenparade. Jongeren met Downsyndroom
komen met vilaggen van diverse landen binnen en
gaan op het podium op een rij staan. Het geheel ziet
er indrukwekkend uit. Cathelijne was ook gevraagd
een vlag binnen te dragen. Een taak die ze serieus
en vol trots op zich nam. Na traditioneel te zijn
verwelkomd met een dans door de oorspronkelijke
Aboriginal-gemeenschap, opende de Australische
minister van Sociale Zaken, Amanda Rishworth, met
een krachtige speech het congres. Zij benadrukte



hoe belangrijk het is om mensen
met een beperking, en dus ook
mensen met Downsyndroom, een
duidelijke stem te geven. Na haar
speech nam ze uitgebreid de tijd
om diverse jongeren te spreken.
Over school, werk, wonen en vrije
tijd. En over inclusie: in hoeverre
kun je en mag je meedoen in

de samenleving. Ook Cathelijne
heeft met de minister het nodige
uitgewisseld.

Kennis en ervaringen delen

Er werden presentaties gegeven
over gezondheid, onderwijs,
werk, persoonlijke ontwikkeling,
het opgroeien met een kind

met Downsyndroom, etc.
Mensen met Downsyndroom
kondigden de sprekers aan en
diverse presentaties werden
gegeven door jongvolwassenen
met Downsyndroom zelf.
Gedurende het congres gingen
meer dan honderd jongeren

en jongvolwassenen met
Downsyndroom samen met een
coach, maar zonder volwassenen,
aan de slag. In workshops
behandelden ze vragen als: 'Hoe
ziet je leven eruit?’, ‘Wat zijn je
dromen?’, maar ook: ‘Waar maak
je je zorgen over?’ en "Wat vind jij
belangrijk voor de toekomst?".

De laatste ochtend stond dan ook
in het teken van ‘Hearing from
adults with Down Syndrome”.
Professor Roy McConkey
interviewde op het podium tien
mensen van deze groep om

z0 met iedereen te delen wat
jongeren in deze tijd bezighoudt.
Het was echt heel inspirerend.

De SDS in internationaal
perspectief

De Stichting Downsyndroom
timmert al heel wat jaren
internationaal aan de weg.
Zo heeft Erik de Graaf, onze
oprichter, destijds mede de
Europese EDSA opgericht en

"
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ging hij naar de allereerste
wereldcongressen toe om kennis
op te halen. Regina Lamberts,
onze directeur, is nu actief binnen
de EDSA en geeft hier regelmatig
presentaties. Onze voorzitter
Marja Hodes heeft meer dan zes
jaar in het bestuur gezeten van
Downsyndrome International,

de organisatie die de
wereldcongressen organiseert. En
Gert de Graaf, onze medewerker
onderwijs en onderzoek, staat
internationaal in hoog aanzien
als een zeer gewaardeerde
wetenschapper die veel artikelen
en publicaties op zijn naam heeft
staan.

Als SDS vinden we het belangrijk
om goed op de hoogte te zijn van
alle laatste (wetenschappelijke)
ontwikkelingen, zodat we deze
ook aan alle ouders kunnen
doorgeven. Jullie kinderen
verdienen het beste wat
voorhanden is. Daarom gaan
we naar deze congressen en
daarom dragen we ook telkens
internationaal ons steentje bij.
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Op zaterdag 21 september 2024 hebben 35 sportieve
lopers de 5 Engelse Mijl van de Damloop by Night
gelopen. Na een opzwepende warming-up werd de
8 km gelopen tussen alle lichtjes, dj's en bandjes.

an de 35 lopers kwamen er
28 van team Van den Belt. Dit
team bestaat uit eigenaren,
medewerkers en betrokkenen
van de tomatenkwekerij Van
den Belt uit [Jsselmuiden.
Rianne van den Belt is de motor achter
een enthousiaste groep die zich graag wil
inzetten voor de Stichting Downsyndroom.
Rianne is ook moeder van Sam, met

Downsyndroom, die als supporter mee was.

Team Van den Belt verzamelde de bewuste
zaterdagmiddag bij de kwekerij. Rianne sprak de
groep toe: “Voor iedereen is er wel een leuk moment
vandaag. Sommigen vinden het voor de loop gezellig.
Anderen vinden de loop geweldig. En weer anderen
vinden het vooral na afloop leuk. Een enkeling vindt
alles leuk, die heeft geluk gehad.”

Op zondag 22 september was de 10 Engelse Mijl van
de Dam tot Damloop. Er liep geen team mee van
de SDS, maar van de organisatie hadden we twee
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startbewijzen gekregen. Joop en Ingrid, de oom
en tante van Boaz met Downsyndroom, hebben
zondag een prachtige tijd neergezet. Het was een
warme dag en zij zijn gestart voordat de Damloop
stilgelegd werd wegens te hoge temperaturen.

Natuurlijk zorgden de lopers voor sponsoren. Zij
hebben samen weer een prachtig bedrag op
weten te halen. Wij willen alle lopers en sponsoren
nogmaals bedanken!

Joop en Ingrid Meijer €100,- Roy en Chantal Molenaar € 410,-
Alexander en Caitlin Bosma € 345 Dave Benning € 376~
John Benning €115~ Rogier Jilsink € 200,-
Angesh Sewsahai € 530,- Team van den Belt € 9.860,50
Totaal € 11.936,50
Sponsoren team Van den Belt

Doorn Automatisering €100,00 Metazet BV. € 250,00
Zantingh BV €150,00 Hortvision Group B.V. € 500,00
Loonbedrijf Greenpride VOF € 250,00 Dutch Lightning Innovations Europe BV € 500,00
Peter Dekker Installaties € 350,00 Royal Brinkman € 250,00
Oxin Growers B.V. € 250,00 Valto Biocontrol €100,00
Dekker Elektrotechniek B.V. € 250,00 Adviesbureau TZ € 50,00
Van der Stoep FRESH WAY of thinking B.V. € 250,00
Risico-advies & Verzekeringen € 200,00 Frans van Meurs Consultancy €100,00
Steenks Service € 250,00 Benfried € 200,00
Vitamientje.nl € 50,00 Agr. Loonbedr Gerard v Etten BV €1.000,00
Aldora Dienstverlening € 500,00 ZON € 250,00
VDG Bedrijfsveiligheid €100,00 Wezenberg Transport € 250,00
Van den Berg Tegelwerk € 250,00 Recycling Kampen

Van den Brink Koeltechniek BV € 200,00 Container&Transport BV €100,00
Van lperen BV €150,00 Bergmont BV € 500,00
Horconex € 500,00 H.J. van den Belt - Kroes € 2.010,50
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Tekst en foto’s: Kern Het Groene Hart & Utrecht

Het populaire televisieprogramma ‘Down the Road’,
wadarin jongeren met Downsyndroom op avontuur gaan,
diende afgelopen zaterdag als inspiratiebron voor een
bijzonder evenement in Gouda. De kernouders van
Stichting Downsyndroom Kern Groene Hart & Utrecht
organiseerden hun eigen versie, ditmaal zonder bekende
presentatoren zoals Dieter Coppens of Gordon, maar met
minstens evenveel plezier en avontuur.
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Vervolgens begon het echte avontuur: in
Frankrijk werd wijn (druivensap) geproefd,
in Belgié genoten de deelnemers van

patat, op Ibiza zorgden twee dj's voor



een feestelijke sfeer en in Spanje
kon men Zumba-dansen. Zelfs
‘Temptation Island’ ontbrak

niet. Op het schoolplein trok

de camping (Nederland) veel
belangstelling, evenals Oostenrijk,
waar een echte skipiste was
aangelegd. Voor ouders en
begeleiders stonden er in Portugal
informatiestands van diverse
organisaties, waar ze advies
konden inwinnen over reizen en
Stichting Hoogvliegers.

De dag was een groot succes.
De deelnemers verlieten het
evenement met een grote
glimlach en een volgestempeld
paspoort. Thuis wachtte hen een
digitale ansichtkaart uit Zweden
op, waarmee het avontuur nog
even werd voortgezet.

We willen iedereen bedanken
die heeft bijgedragen aan dit
onvergetelijke avontuur. Dit
geweldige evenement was niet
mogelijk geweest zonder de hulp
van leerkrachten, familieleden,
kennissen en de vele vrijwilligers

Down

van Stichting Present Gouda.

En natuurlijk ook de sponsoren,
te weten: ANWB Wegenwacht,
Capido, De Startbaan, De Vrijbuiter
Gouda, Jumbo Bloemendaal,
Franka Janssen van Sleepinbird
Fotografie, Dennis van der Geest
Fotografie, Schiphol Special
Ops, MSI-Sign Group, Skipiste
Nieuwegein G-skién, Stichting
Hoogvliegers, PatatPret, Palet
Welzijn, Stichting Het Buitenhof,
Down to Portugal, T-dance, DML
Zorgbureau en de Koninklijke
Marechaussee Rotterdam.
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Column van

Christiaan

Christiaan Jelsma is getrouwd en heeft een dochter

en zoon. Zijn zoon Eelke (2019) heeft Downsyndroom.
Christiaan is cabaretier, theatermaker en schrijft over
zijn proces als vader met een kind met Downsyndroom.

Is je een kindje met

Down krijgt (en

je van de eerste

schrik bekomen

bent), dan hoor je
al heel snel: ‘Maak je niet druk,
want ze kunnen van alles,
alleen duurt het wat langer".

Het is een geruststellende
gedachte. Er zijn inspirerende
voorbeelden, zoals Chris Nikic, de
jongen met Downsyndroom die
een Ironman volbracht, of Mar
Galcerdn, die parlementslid is in
Spanje.

Na enig aandringen van kennissen
namen we — eigenlijk meer uit
beleefdheid — een oud rolstoeltje
mee dat ze aanboden. [k zei nog:
‘Dat ding staat vast in de weg.
Volgende week breng ik het wel
terug.’ Het voelde als een stap te
ver: een rijdende zitplaats voor
Eelke.

De dag erna zetten we hem voor
het eerst in het stoeltje op wielen.
Zonder enige hulp of uitleg rijdt hij
zo door de kamer als een behendig
rolstoelbasketballertje. We zijn

met stomheid geslagen. Daar is

148

toch echt heel wat intelligentie en
codrdinatievermogen voor nodig!?

Sindsdien gaat het zitmeubeltje
met wieltjes overal mee

naartoe. Het vervoersmiddeltje,
aangedreven door menselijke
kracht, geeft hem een autonomie
waar hij geen weet van had.
Natuurlijk blijven we ook werken
aan staan en lopen, maar zijn
koppie in z'n stoeltje is van
onbetaalbaar geluk.

Terug naar de speeltuin op de
camping. Eelke rijdt naar de
glijpaanbuis en parkeert zichzelf
precies voor de uitgang. Niet de
handigste plek, maar ik laat het
even. De eerste kinderen glijden
naar beneden en botsen bijna op
hem. Hij verwelkomt ze met een
enthousiaste kreet en applaus.
Ze kijken verbaasd naar zijn
vervoersmiddeltje.

Dan komt zijn grote zus Liesel

erbij. Ze geeft hem een boks, en
de andere kinderen volgen haar
voorbeeld. Binnen no-time vormt
zich eenrijtje en Eelke ontvangt
van elk kind een boks. De meesten
gaan weer verder met spelen.

Maar een aantal kindjes gaan
nieuwsgierig om Eelke heen zitten.
Dan komen de vragen aan z'n zus:
‘Wat heeft hij?’, ‘Waarom kan hij
niet lopen?’, ‘Kan hij praten?’, 'Heeft
hij pijn?".

Het zijn vragen die misschien ook
in de gedachten van volwassenen
op het terras spelen, maar zij
durven ze niet te stellen. Kinderen
vragen zonder schaamte, eerlijk
en onbevangen. Een houding

die wij volwassenen vaak
kwijtraken door verwachtingen

en de angst om iets verkeerds te
doen. Behalve bij mensen met
het Downsyndroom, waar die
natuurlijke onbevangenheid vaak
blijfft bestaan als een zeldzaam en
waardevol geschenk.




In deze rubriek weer interessant nieuws uit de
media met onderwerpen die in meer of mindere
mate van toepassing zijn op Downsyndroom. Wat
ons als redactie zoal opviel, voor u geselecteerd.

Tekst: Gert de Graaf, Erik de Graaf, Marian de Graaf-Posthumus

Wanneer immuuntherapie bij regressie?

Sommige tieners en volwassenen
met Downsyndroom verliezen

in korte tijd veel van hun
vaardigheden. Dit wordt
onbegrepen regressie bij
Downsyndroom genoemd. Het komt
niet vaak voor, maar als het gebeurt
dan geeft dit veel verdriet voor de
persoon en de omgeving.

Regressie kan worden behandeld
met medicijnen (met name
benzodiazepine en antipsychotica),
ECT (elektroconvulsietherapie) en/

Bij mensen met Downsyndroom
is het immuunsysteem vaak
ontregeld, met daardoor

meer risico op auto-
immuunproblematiek. Een

van de mechanismen daarbij

is een te sterke respons van
immuuncellen op interferon,
een signaalstof binnen het
immuunsysteem. Rachubinski
e.a. (2024) deden gedetailleerd
onderzoek naar achterliggende
processen bij honderden mensen
met Downsyndroom. Al lang
voordat auto-immuunziektes
zich manifesteren, blijkt er op
allerlei niveaus sprake te zijn van
immuunsysteemdisregulatie.

of immuuntherapie (toediening
van immunoglobulinen via een
infuus). Maar hoe weet je welke
behandeling het meeste kans van
slagen heeft?

Santoro e.a. (2024) vergeleken

aan de hand van MRI (Magnetic
Resonance Imaging, beeldvorming
met magnetische resonantie)

de hersenen van mensen met
Downsyndroom met en zonder
regressie. Degenen met regressie
vertoonden meer afwijkingen op

Een te hoge interferonactiviteit
kan worden afgeremd door
zogenaamde JAK-remmers
(Janus kinase inhibitors).
Rachubinski e.a. presenteren

in ditzelfde artikel de eerste
resultaten van een systematische
studie onder mensen met
Downsyndroom en (met auto-
immuniteit samenhangende)
huidproblematiek, zoals alopecia
(haaruitval), psoriasis (rode en
schilferende plekken), atopisch
eczeem of hidradenitis suppurativa
(chronische ontsteking van

de haarzakjes in met name

de oksels en liezen). De eerste

tien participanten hebben de

de SWI (Susceptibility-Weighted
Imaging, een zeer gevoelige vorm
van MRI). Degenen met regressie en
afwijkingen op de MRI reageerden
vaker positief op immuuntherapie.
Bij hen hadden medicijnen en/of
ECT minder vaak effect. Dit wijst erop
dat een MRI aanwijzingen kan geven
welke therapie het meeste kans van
slagen heeft.

Bron:

zestienweekse trial doorlopen. De
JAK-remmer tofacitinib bleek veilig
te zijn en zorgde voor het dalen

van de interferonwaarden, de
cytokinewaarden en de spiegel van
auto-immuun antistoffen, zonder
dat daarbij het immuunsysteem te
veel onderdrukt raakte. Al met al zijn
dit hoopvolle resultaten.

Omdat bij regressie (zie eerste item)
auto-immuniteit een rol kan spelen,
wordt in een andere trial onderzocht
of tofacitinib ook hierbij werkt. We
houden jullie op de hoogte.

Bron:


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38375538/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38946973/

JAK-remmers bij regressie

Omdat bij regressie bij adolescenten en
jongvolwassenen met Downsyndroom auto-
immuniteit een rol kan spelen, wordt in een andere
trial door Rachubinski e.a. onderzocht of tofacitinib
(zie vorige item) ook hierbij werkt. Een eerste serie
van drie casussen is onlangs gepubliceerd. De
deelnemers kregen twee keer per dag 5 mg
tofacitinib. Cognitief functioneren werd voorafgaand
aan de behandeling, na zestien weken en na

veertig weken in kaart gebracht met een batterij

De Keuzegids screening &
diagnostiek VB presenteert
een uitgebreid overzicht van
Nederlandstalige instrumenten
om het cognitief en adaptief
functioneren bij mensen met
een verstandelijke beperking in meten.
kaart te brengen. De keuzegids

is gemaakt door de afdeling
Praktijkgericht Wetenschappelijk
Onderzoek van zorgaanbieder
Alliade. Het is een hulpmiddel voor
gedragskundigen om een keuze te
kunnen maken tussen de veelheid
aan instrumenten. Maar, mocht

je als ouder te maken krijgen met
testuitslagen of verzoeken om

je kind te laten testen, dan kun

je in dit naslagwerk informatie
vinden over wat die verschillende
instrumenten nu eigenlijk willen

De gids kan worden besteld als
gedrukt boek (€ 29,50) of als pdf LE TR
(gratis) worden gedownload:

aan (neuro)psychologische instrumenten. Alle

drie de behandelde personen lieten een duidelijke
vermindering zien van de regressiesymptomen in het
alledaagse leven, alsmede een verbetering op de
(neuro)psychologische tests. Een mooi resultaat. Het
rechtvaardigt meer onderzoek naar JAK-remmers bij
mensen met Downsyndroom met regressie of andere
auto-immuniteitsproblemen.

Bron:

g P

ok Aurora Uigiat, Marjanne van der Hoek, | |
Irene Lipma en Alain Dekker |«

Kelizeuiis.*
SCIEENINYRTES |

Hiagnostie kU j

* definitie van instrumenten voor screening

 eigenschappen
- vergelijking

(papieren boek) (pdf)

Is nieuw Alzheimermedicijn veilig

bij Downsyndroom?

We hebben al eerder in deze rubriek aandacht besteed
aan Lecanemab, een nieuw medicijn dat de ziekte van
Alzheimer vertraagt. Het middel lost seniele plaques

(ophopingen van het eiwit amyloide) in de hersenen op.

Een ernstig bijverschijnsel is het opzwellen van het brein
en hersenbloedingen. Dat kan gebeuren als mensen
ook amyloide ophopingen hebben in de bloedvaten.

Helaas blijkt dat laatste bij mensen met
Downsyndroom het geval te zijn. Onderzoekers deden
onderzoek naar hersenweefsel van vijftien overleden

mensen met Downsyndroom van 43-68 jaar oud. Aan
dit weefsel werd Lecanemab toegevoegd. Bij allemaal
bond Lecanemab zich aan de amyloide plaques. Dit
wijst op de mogelijke effectiviteit. Maar het medicijn
bond zich ook intensief aan de bloedvaten in het
weefsel. Dat wijst op veiligheidsrisico’s. Het medicijn
zal zorgvuldig moeten worden getoetst in klinische
onderzoeken met mensen met Downsyndroom, op
zowel effectiviteit als veiligheid.

Bron:


https://kleineuil.nl/boeken/keuzegids-screening-en-diagnostiek-vb/
https://books.ugp.rug.nl/ugp/catalog/book/178
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Zorgzame Neanderthalers

In DU1I46 berichtten we over kinderen met

Downsyndroom die in de prehistorie — de oudste
skeletvondst was zo'n 5500 jaar oud — leefden en
goed werden verzorgd door de gemeenschap. Nu
blijkt dat niet alleen te gelden voor de moderne mens.
Veel langer geleden deden Neanderthalers dit ook al.
Onderzoekers vonden resten van het slaapbeen van
een 6-jarig kind met kenmerken die in de gevonden

combinatie alleen bij Downsyndroom voorkomen.
Een kind met Downsyndroom kan alleen die leeftijd

bereiken als de gemeenschap het kind en de ouders
ondersteunt, betogen de onderzoekers. De vondst is

gedateerd op 273 tot 146 duizend jaar oud.

Bril en hoortoestel tegen dementie

In de NRC van 31 juli vinden we
een artikel van Niki Korteweg
over factoren die (in de algehele
bevolking) de kans op dementie
kunnen verkleinen. Het stuk

is gebaseerd op een recent
rapport uit de Lancet, geschreven
door 27 experts. Volgens deze
experts kan 45 procent van

de dementiegevallen worden
voorkomen of vertraagd door
veertien risicofactoren zo vroeg
mogelijk aan te pakken. Zelfs
mensen met een genetische

aanleg voor dementie — en dat is
bij Downsyndroom zonder meer het
geval — kunnen hiervan profiteren,
aldus het rapport.

Het gaat hierbij om bekende
risicofactoren, zoals ernstig
overgewicht, diabetes, roken,

weinig lichaamsbeweging, hoge
bloeddruk, eenzaamheid, depressie
en overmatig alcoholgebruik. Maar
ook verlies aan gezichtsvermogen
en gehoor verhoogt het risico op
dementie. Mede daarom zouden wij

Zorg voor je darmflora

Engelse onderzoekers deden een
dubbelblind gerandomiseerd
onderzoek naar het effect van
probiotica — supplementen met
gezonde melkzuurbacterién — bij
tweelingen ouder dan 60 jaar
(geen Downsyndroom). Bij zo'n
onderzoek weten tijdens het
onderzoek noch de deelnemers
noch de onderzoekers wie de

echte behandeling krijgt en wie een
placebo. Degenen die de probiotica
hadden gekregen, bleken na afloop
van de twaalf weken onderzoek
meer goede bacterién in hun
darmen te hebben. Qua spierkracht
was er — tegen de verwachtingen

in — geen verschil tussen beide
groepen. Maar de probiotica-groep
deed het na de twaalf weken wel

Bron: https://www.science.org/doi/10.1126/sciadv.adn9310

ervoor willen pleiten dat bij mensen
met Downsyndroom gehoor en
gezichtsvermogen regelmatig
worden gecheckt, niet alleen bij
kinderen, maar ook bij volwassenen.
Bij achteruitgang van de zintuigen
moet dit uiteraard zo goed mogelijk
worden behandeld. De juiste bril of
hoortoestel verkleinen de kans op
dementie.

Bron: https://bit.ly/4dOKSON

significant beter op cognitieve
tests. De onderzoekers merken

op dat probioctica slikken een

heel goedkope interventie is om
wellicht het cognitieve functioneren
bij het ouder worden gunstig te
beinvioeden.

Bron: https://www.nature.com/
articles/s41467-024-46116-y
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Systematisch screenen op slaapapneu

Mensen met Downsyndroom lopen een sterk
verhoogd risico op obstructief slaapapneu. Dat is een
verstoorde slaap door een stokkende ademhaling
omdat de luchtweg wordt afgesloten (door een

grote tong en/of door algehele spierslapte in het
keelgebied). Dit komt al voor bij jonge kinderen met
Downsyndroom.

Franse onderzoekers wilden weten of de Franse
standaard van een slaaponderzoek bij alle kinderen
met Downsyndroom op de leeftijd van 36 maanden
voldoende is. Bij veertig kinderen met Downsyndroom
deden zij in plaats daarvan iedere zes maanden
vanaf de leeftijd van 6 tot 36 maanden een
slaaponderzoek. Als er sprake was van slaapapneu,
dan werd dit behandeld. Deze veertig kinderen

Sport jezelf gezond

Chileense onderzoekers deden

werden op de leeftijd van 36 maanden vergeleken
met een controlegroep die was benaderd met

de standaardaanpak (pas op de leeftijd van 36
maanden een slaaponderzoek). Op dat moment
bleken de kinderen met de standaardaanpak vaker
matige (19% versus 4%) slaapapneu te hebben en
vaker ernstige apneu (27% versus 7%). Bovendien
hadden de kinderen uit de groep die ieder half

jaar waren gescreend significant hogere scores op
diverse (neuro)cognitieve testen. Het onderzoek wijst
erop dat we veel alerter moeten zijn op slaapapneu
bij jonge kinderen met Downsyndroom. Tijdige
onderkenning en behandeling leidt volgens dit
onderzoek tot beter (cognitief) functioneren.

Bron: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39262447/

een systematische review naar
onderzoeken waarin het effect
van fysieke activiteit en sport op
de fitheid van volwassenen met

Downsyndroom werd geévalueerd.

Er werden dertien onderzoeken
geincludeerd waarin met een
controlegroep werd gewerkt. In
totaal waren er 349 deelnemers. In

twaalf van de dertien onderzoeken
werd op zijn minst €én significant
effect gevonden na een
bewegingsinterventie. Bewegen en
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sporten hebben dus ook bij mensen
met Downsyndroom een positief
effect op fitheid. De onderzoeken
vonden positieve effecten op
kracht, balans, lichaamscompositie
(BMI, vetgehalte, spiermassa,

etc.) en cardiorespiratoir
functioneren. De inhoud van de
bewegingsinterventies — wat doen
ze dan precies — wordt uitgelegd

in het artikel. Hoewel in de precieze
inhoud van de interventies
verschillen bestaan, concluderen
de onderzoekers dat twee of drie

sessies per week met een minimale
duur van dertig minuten per sessie,
gedurende minstens zes weken, al
een aantoonbaar gunstig effect
heeft op de fysieke conditie. Wij
denken dan: kun je nagaan wat het
oplevert als bewegen en sporten
een vast onderdeel is van je routine.
Laten we proberen mensen met
Downsyndroom in beweging te
krijgen en te houden.

Bron: https://pubmed.ncbi.nim.nih.
gov/39027399/



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39027399/

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

Down

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

Tekst: Martine Beeks-de Werd

Een toren

Auteur: Lizette de Koning
Uitgeverij: Ploegsma
ISBN: 978 90 216 8488 8

Weet je hoe zacht de oren van
een ezel zijn? En moet een walrus
weleens naar de tandarts?

Ontmoet alle dieren in dit boek en
zie hoe leuk en fraai Gareth Lucas
ze heeft getekend! Als geen ander
slaagt hij erin om dieren met gevoel
en humor te portretteren.

Lizette de Koning is een meester

in het schrijven van lieve, warme

en grappige gedichten. Korte en
vrolijke teksten die heerlijk zijn om
voor te lezen aan jong en oud.

Mag ik alsjeblieft een poes?
Een poes om mee te spelen,
een poes om plat te aaien

en mijn snoepjes mee te delen.

Een combinatie van humoristische
gedichten en kleurrijke illustraties

Ik kan het zelf!

Auteur: Nicola Kinnear
Uitgeverij: Veltman Uitgevers b.v.
ISBN: 978 90 483 2117 9

Jip is een heel eigenwijs
eekhoorntje. Het is tijd om eten te
verzamelen voor de winter en dat
gaat Jip helemaal in haar eentje
doen. Want ze kan het zelfl Maar
het is heel veel werk. Kan Jip het wel
echt zonder hulp doen?

‘Ik kan het zelf!’ is een prachtig
verhaal over een eekhoorntje

dat wil laten zien hoe dapper

ze is. Ze gaat alleen op pad om
eten te verzamelen voor de
wintervoorraad. Onderweg komt ze
allerlei obstakels tegen die ze weet
te overwinnen. Jip is een eigenwijs
maar dapper eekhoorntje. Op het
einde gaat het toch mis, maar
gelukkig heeft ze vrienden die haar
kunnen helpen. Dit laat zien dat het
niet erg is als je de hulp van iemand
anders nodig hebt.

‘Ik kan het zelf!' is een prachtig
verhaal over moed, durf en dapper

maakt dit tot een heerlijk boek

om voor te lezen. Elk dier heeft zijn
eigen gedicht, de illustraties maken
duidelijk om welk dier het gaat. Voor
elk gedicht zijn er twee pagina’s,
aan de ene kant een afbeelding
van het dier en aan de andere
kant het gedicht. De achtergrond
van het gedicht is passend bij de
illustratie. De illustraties zijn ware
kunstwerken, die je zo als poster op
zou kunnen hangen!

‘Een toren van tijgers’ is een echte
aanrader, een prachtig boek vol
met gedichten en mooie beelden
waar je samen met je kind van kan
genieten en over napraten.

zijn. Het boek heeft prachtige
prenten waar je naar kan blijven
kijken. Het is een fantastisch verhaal
voor jong en oud waar je van begin
tot eind van geniet.




Precies goed

Auteur: Miriam Bussemaker
Uitgeverij: Boekscout Soest
ISBN: 978 94 648 92307

Wandel mee met Lieve, het
bijzondere hondje met een warm
hart. Samen met haar vriendje
Dex gaat ze op avontuur in het

Het prinsesje

Auteur: Levina van
Teunenbroek

Uitgeverij: Van Holkema &
Warendorf

ISBN: 978 90 003 8115 9

Hilarisch prentenboek van de
makers van ‘De ridder zonder billen’.
Het huwelijk van de koning zonder
billen en zijn koningin is inmiddels
bekroond met een prachtige
dochter. Toch is er één ding dat
hun geluk in de weg staat: de
prinses kan geen stinkwindjes laten.
Gelukkig weet de kordate koningin
wel raad, want in de koninklijke
keuken liggen alle ingrediénten
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betoverende bos. Onderweg
ontmoeten ze allerlei dieren, elk
met hun eigen nieuwsgierigheid en
vooroordelen over wat ‘normaal’ is.
Lieve is anders: haar oren zijn een
tikkeltje kleiner, ze loopt een beetje
langzamer en haar tongetje steekt
soms speels uit. Maar het geheim
dat ze met zich meedraagt is iets
buitengewoons, dat de andere
dieren niet meteen begrijpen.
Kunnen deze nieuwsgierige dieren
Lieves geheim ontdekken? Ontdek
de kracht van vriendschap,
acceptatie en begrip met prachtige
ecoline illustraties.

‘Precies goed zoadls je bent’ is een
mooi en lief boek geschreven door
Miriam Bussemaker. Ze weet hoe
verhalen het leven van kinderen

klaar voor een ronkende scheet! Zal
het lukken om de prinses eens flink
te laten stinken?

Het probleem van het prinsesje

is zowel grappig als herkenbaar
voor kinderen. Het prinsesje is op
zoek naar een oplossing voor haar
probleem. Samen met je kind kun
je mee oplossingen bedenken. De
illustraties zijn vrolijk en kleurrijk, ze
passen goed bij het verhaal.

In het midden van het boek zit een
uitklappagina die de chaos in de
keuken weergeeft. Samen met

je kind kun je ontdekken, zoeken
en tellen, wat het boek interactief
maakt.

kunnen verrijken. Het kleurrijke
verhaal van Lieve en Dex vindt

zijn oorsprong in de bijzondere en
liefdevolle relatie die Miriam heeft
met haar nichtje, een stralend
meisje met het syndroom van down.
“We spelen allemaal een rol in het
omarmen van diversiteit en het
verspreiden van vriendelijkheid. Het
is een verhaal geboren uit liefde en
het heeft de kracht om harten te
verwarmen en de wereld een stukje
mooier en begripvoller te maken”,
aldus Miriam.

Een prachtig en hartverwarmend
prentenboek dat in je boekenkast
hoort te staan. Het hondije Lieve laat
samen met haar vriend Dex zien dat
vriendschap geen grenzen kent en
dat we precies goed zijn zoals we zijn!

‘Het Prinsesje zonder stank’ is een

geweldig boek om samen met je

kind te ontdekken. Het boek is ook
gewoon los te lezen van de vorige
delen.

J—
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Vier je binnenkort

een feestje?

Vraag nu een mooie donatiebox aan. De boxen zijn
met de hand beschilderd door mensen van de ateliers
van BlijGoed. De box kun je neerzetten en gebruiken
om donaties voor de SDS te ontvangen. De box is een
uniek kunstwerk, dat je natuurlijk mag houden als dank
VOOr jouw inspanning voor ons. Daarnaast leveren we
een mooie poster met QR-code voor alle gasten die
geen contant geld op zak hebben.

Mail naar info@downsyndroom.nl, vertel wanneer je
feest is en wij sturen de box op tijd naar je op.

Geef je geen feestje, maar wil
je wel een gift doen? Scan de
QR-code of ga naar https://
betaalverzoek.rabobank.nl/
betaalverzoek/?id=XfZdJ5uDSZC7WnueUsmzYQ

Met jouw gift werken we aan meedoen voor
iedereen!

Meedoen, zelf op vakantie kunnen, zelf naar

de bioscoop gaan, zelfstandig kunnen leren,
contacten met vrienden onderhouden. Het klinkt zo
vanzelfsprekend, maar voor een kind of volwassene
met Downsyndroom is dat niet zo. Ouders moeten
veel regelen. Maar niet alle ouders kunnen dit. En
niet alle tieners met Downsyndroom willen op stap
met hun ouders. Daarom werken wij aan meer
vanzelfsprekende goede ondersteuning. Jouw steun
is hierbij onmisbaar.
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Down+Up

Marian de Graaf Silvie Harding Lasseron

Opbrengst verkoop Giften in plaats van cadeau
www.sier nuitdenatuur.nl voor verjaardag
06-10-2024 16-09-2024
Giften Marianne en Jan van Dalfsen
in nagedachtenis aan Katrien Penders Giften voor 50-jarig huwelijk
27-08-2024 16-09-2024

€ 608,448
Vriendenloterij Gift
Tweede kwartaal 2024 Erven L.H.H. de Hulster
30-08-2024 26-09-2024
Gift @ Sponsoring Damloop by Night
namens Daan en Dam tot Damloop
09-09-2024 21 & 22 sept 2024

1 Lees meer op pagina 54.

Giften @ Spende
in nagedachtenis aan Felien Alles Gute zum 60, lieber Michael

-

08-09-2024 07-10-2024

Familie van Wier
Nalatenschap
03-10-2024

Namens David de Graaf

Gift voor foto’s bloemencorso
en dorpsfeest

05-09-2024
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heeft ten doel, sticHnG POWN
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

syndroom

SDS Kernen

Hieronder staan de telefoonnummers en e-mailadressen
van de coordinatoren 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

Amsterdam

www.downsyndroomamsterdam.nl
Apeldoorn

West-Brabant
Den Bosch
Doetinchem

Drenthe
Elles Wierda, 06 - 50 54 0318

Eindhoven
Tineke Eulderink-Barbiers, 06 - 10 87 00 58
Mia Kusters, 0493 — 492 023

Friesland
Jan Noorderwerf, 0515 — 427 511 of 06 - 22 82 74 77

Het Groene Hart en Utrecht
Jeroen Eisen, 06 - 58 74 85 20

Groningen
Jan Blok, 050 — 573 2234
Nienke de Jong en Sieger Koops, 06 - 4122 59 3]

Haaglanden

Noord-Limburg
Louise Peeters, 06 - 12 02 58 92

Zuid-Limburg

om zodoende hun aanpassing aan en integratie in de
maatschappij zodanig gunstig te beinvioeden 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:

Noord-Holland

Nijmegen
Linda Wagemans, 06 - 218111 37
Laura Casado, 06 - 53 92 96 38

Overijssel

Rotterdam

4-9 jaar: Seher Kilic-Baspinar, 06 - 14 66 33 69
10-16 jaar:  Jacqueline Apon en Conny van Beek,

06-27843376
Marjolein Koppenaal, 06 —13 281214
17+: Sandra van der Meulen, 06 - 51 41 09 55
Jeanette Slooff, 06 - 5122 25 08
Petra Visser, penningmeester

Tilburg

Twente

Veluwe

Nicolet van den Brink, 06 - 10 49 00 64
Hanneke Starre, 06 - 4182 4416
Zeeland

We zoeken voor alle kernen nog nieuwe vrijwilligers.
Heb jij interesse? Mail ons op



Fotograaf: Marko Ludeking





