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21 maart is het Wereld 
Downsyndroom Dag
Deze dag geven we wereldwijd extra aandacht aan de positie van kinderen en volwassenen met 
Downsyndroom in de maatschappij. Met de postercampagne laten we zien dat iedereen een plekje verdient, 
met al je talenten en al je behoefte aan ondersteuning. De posters geven ieder jaar weer een goed beeld: 
13.000 mensen, 13.000 verschillen. 



Deze voorstelling  
is te boeken!

Maartje werd 
negen jaar 
geleden de 
persoonlijk 
begeleider 
van Jurre. 

Vanaf het begin hadden ze 
een bijzondere band. Toen 
Maartje afstudeerde als 
dramatherapeut, ging ze op 
zoek naar een nieuwe baan. 
Maar ze wilde Jurre niet kwijt 
uit haar leven.

Ze besloten daarom samen een 
voorstelling maken. In ‘Dwars door 
het leven’ nemen Jurre en Maartje 
het publiek mee in hun zoektocht 
naar verbinding. Ze delen 
verhalen over hun bijzondere 
band en hoe je dat doet: 
bijzondere banden creëren. Hoe 
je in sommige dingen op elkaar 
kan lijken maar ook verschillen 
kan hebben die je niet kunt 
negeren. De mooie momenten 
die je kunt delen met elkaar, 
waardoor het leven soms nét wat 
rijker voelt. Maar ook de pijn die 
komt kijken bij wanneer iemand 
die dichtbij staat wegbeweegt.

Deze bijzondere voorstelling is 
een aanrader voor o.a. theaters, 
scholen en instellingen. Het stuk 
van Jurre en Maartje is te boeken 
via www.mvatheater.nl.

Wil je het gesprek lezen dat 
Regina had met Maartje over de 
totstandkoming van de voorstelling? 
Scan dan de QR-code.

3

Downup

Nr. 149

Upbeat

http://www.mvatheater.nl


Colofon
Actueel
Wereld Downsyndroom Dag	 2
Voorstelling ‘Dwars door het leven’	 3
Ondertussen op kantoor	 5
Nieuws	 6

Special Diagnose en Screening
De kinderarts	 8
De ouders	 14
De update	 44
De verloskundige en gynaecoloog	 54
De klinisch geneticus	 60

Tieners en (jong)volwassenen
Jolanda is een ster	 33

Volwassenen
Werken bij De Koekfabriek	 39

Bewegen en sporten
Je moet kunnen kiezen	 22

Down++
Behendig in zijn rolstoel	 27

En verder
Column van Silvie	 12
Column van Stephanie	 31
Columnisten met Downsyndroom	 36
Mijn zusje is anders	 57
Column van Christiaan	 62
Over boeken gesproken	 63
Donatiebox	 65
Giften	 66
SDS-kernen	 67

Inhoud
Oplage: 3.500
Down+Up is het magazine van de Stichting 
Downsyndroom (SDS). Het blad wordt 
toegezonden aan alle donateurs van de SDS en 
verschijnt viermaal per jaar.

Redactie
Erik de Graaf, Gert de Graaf, Regina Lamberts, 
Marijke Jongebloed-Dam
Eindredactie: MEO 

Eindredactie en vormgeving
MEO, Alkmaar

Advertenties
info@downsyndroom.nl

Druk
Veldhuis Media b.v., Meppel

Kopij
Uw bijdragen voor Down+Up zijn van harte 
welkom! Mail uw tekst (max. 750 woorden) naar 
redactie@downsyndroom.nl. Doet u er een paar 
goede foto’s bij (.jpg, minimaal 1 MB)? Met uw 
bijdrage stemt u in met naamsvermelding en 
(later) plaatsing op www.downsyndroom.nl.

Verantwoordelijkheid
De verantwoordelijkheid voor de kopij blijft bij de 
desbetreffende auteurs.

Copyright
Andere media worden van harte uitgenodigd 
artikelen over te nemen, mits de bron correct 
en volledig vermeld wordt. Verder moet contact 
worden opgenomen met de oorspronkelijke bron 
in geval Down+Up een tekst zelf uit een ander 
blad heeft overgenomen.

Privacy
De database van de SDS is bij de Autoriteit 
Persoonsgegevens ingeschreven onder nummer: 
m00002494.

Landelijk bureau SDS
Industrieweg 5
7944 HT Meppel
Op werkdagen bereikbaar van 09.00 tot 17.00 uur
Tel. 0522 281337
info@downsyndroom.nl
www.downsyndroom.nl

Social Media
	 StichtingDownsyndroom
	 stichting_downsyndroom

Bankgegevens
NL60 INGB 0001651723
NL40 RABO 0367108445

Deadline volgend nummer  
is vrijdag 28 maart 2025

Op de omslag staat Lux Roos  
(Foto: Anique Bergers, Sibbefotografie)



Downup

Je kent het vast. De hectiek van de 
decembermaand ligt achter je. Het 
nieuwe jaar lijkt rustig te beginnen. 
Maar na een rustige periode is het 
ineens een stuk drukker. Steeds meer 
mensen weten ons te vinden met hun 

vragen, en dat is mooi. We organiseren nieuwe 
bijeenkomsten en er staan nieuwe trainingen 
gepland. We merken dat de behoefte aan 
informatie en contact groot is.

Net op het moment dat we flink aan het werk 
waren, hadden we op kantoor een stroomstoring. 
Opeens hadden we tijd om dingen op te ruimen. 
Daar waren we heel tevreden over. Maar de 
dagen erna was het flink doorwerken om de 
achterstanden van die dag in te halen. Het meeste 
werk gaat toch via de computer.

Rond het verschijnen van deze Down+Up is het 
Wereld Downsyndroom Dag. Een moment om 
stil te staan bij inclusie, bewustwording en vooral 
het vieren van de mensen met Downsyndroom. 
Terwijl ik deze column schrijf, hebben we net de 

flashmob gelanceerd. We zijn benieuwd hoeveel 
mensen mee gaan dansen! Verder zijn er weer vele 
posters gemaakt, die zullen deze dagen overal op 
social media verschijnen. De posters zijn belangrijk. 
Daarmee laten we elk jaar weer zien: 13.000 mensen 
met Downsyndroom, 13.000 verschillen. 

In deze Down+Up besteden we aandacht aan een 
belangrijk thema: de diagnose Downsyndroom. 
Hoe wordt dit verteld door artsen? Wat betekent het 
voor ouders om dit nieuws te krijgen? We delen veel 
verschillende verhalen – van begripvolle gesprekken 
tot momenten die beter hadden gekund. Ouders 
vertellen over hun eigen ervaringen, maar ook 
professionele counselors komen aan het woord. 
“We zullen alle gegevens verspreiden onder artsen, 
verloskundigen, gynaecologen en klinisch genetici.” 
Er is nog altijd veel informatie en bewustwording 
nodig om het proces bij de diagnose beter te laten 
verlopen. 

Er is dus genoeg te doen en te delen. Gelukkig doen 
we dit samen met ouders en professionals. 

Regina Lamberts
Directeur SDS

reginalamberts@downsyndroom.nl

Drukte na  
een rustige 
start
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Ondertussen 
op kantoor
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Laura van der Kooij is een 
24-jarige shorttrackster en 
schaatst op hoog niveau. 
Tijdens een benefietdiner voor 
de gehandicaptensport in 

Laura wint Uniek Sporten  
Talent Award 2024 Nieuws

Symposium Down In-zicht
In de afgelopen twee decennia 
is enorm veel wetenschappelijk 
onderzoek gedaan naar 
diagnostiek en begeleiding bij 
Downsyndroom. Reden om de 
richtlijn Medische begeleiding van 
kinderen met Downsyndroom te 
herzien. In het voorjaar van 2025 
zullen de nieuwe aanvullingen 
gepubliceerd worden. 

Kinderarts Hester van Wieringen 
heeft vanaf het begin in de 
werkgroep voor het maken van de 
richtlijn gezeten. In januari 2025 
ging ze met pensioen. Ze wilde 
haar afscheid vieren met een 
symposium over alle onderwerpen 
die nu zijn herzien. 

Theater Amsterdam werd ze 
gehuldigd. Iedere vrijdagavond 
traint de shorttrackster op de 
ijshockeybaan van de Silverdome 
in Zoetermeer. 

Laura doet gewoon met de 
reguliere schaatsers mee. “Ik 
ben heel snel. Op het ijs ga ik 
van tsjak, tsjak, tsjak”, vertelde 
ze aan RTV West. Laura werd 
geïnspireerd door haar oudere 
zussen. Ze is een doorzetter, want 
na drie jaar ploeteren op het ijs, 
kon ze het. In de zomer houdt 
Laura haar techniek bij door te 
skeeleren met het hele gezin.

Tijdens het symposium afgelopen 
16 januari kwam niet alleen de 
richtlijn aan bod, maar ook de 
actuele innovaties en belangrijke 
kwesties in de spreekkamer 
werden belicht door experts. 
Naast vele Nederlandse experts, 
heeft dr. David Stein uit de VS 
een online lezing gehouden over 
gedrag. Er waren vele kinderartsen 
en een afvaardiging van de SDS 
aanwezig op dit zeer interessante 
en waardevolle symposium. 

De SDS dankt Hester voor haar 
deskundigheid en aandacht voor 
kinderen met Downsyndroom en 
hun ouders. We wensen haar een 
heel goede tijd. 
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Curlen met kern  
West-Brabant

7

‘Alle vragen over Downsyndroom’  
positief ontvangen
Onze nieuwe boeken worden enthousiast ontvangen 
door de broers en zussen en anderen. En het boek 
blijkt ook meer dan interessant voor ouders, familie, 
vrienden en klasgenoten.

Enkele reacties:
•	� “Dit boek moet iedereen die iets over 

Downsyndroom wil weten, lezen. Niet alleen de 
broers en zussen.”

•	� “Wat een geweldige boeken! Ben erin 
ondergedoken, heb gelachen, vooral om de 
illustraties, maar ook genoten van het taalgebruik 
in de antwoorden. 
De nuchtere en evenwichtige kijk op dit uitdagende 
syndroom zijn een verademing! Hier gaan heel veel 
lezers heel veel aan hebben.”

En we weten al van een zus die haar boekbespreking 
op school over het boek gaat doen!

Wil je het boek ook hebben? Scan de QR-code! 

Zondag 8 december heeft een gezellige 
groep sportievelingen bij Roosendaal On 
Ice curling gespeeld. De groep was super 
fanatiek, want er was een wisselbeker te 
winnen.  

Na afloop was er voor iedereen ook nog 
warme chocolademelk met slagroom. Een 
echte koek-en-zopie! Volgend jaar gaan 
ze weer! Hou de agenda in de gaten.
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Luisteren is 
de sleutel

Hoe voer je het gesprek met ouders rondom  
de diagnose Downsyndroom? Kinderarts Michel 
Weijerman reflecteert hierop. Zowel bij een diagnose 
na als voor de geboorte, moet je goed luisteren naar 
wat ouders zelf vertellen en daarop inspelen. 

Michel 
Weijerman, 
ook wel 
‘Dokter 
Down’ 
genoemd, 

is al 37 jaar kinderarts en 
heeft zich ingezet voor 
de zorg van kinderen 
met Downsyndroom, 
zowel in de periferie als in 
academische ziekenhuizen. 
Hij promoveerde in 2011 en 
ontving in 2018 de Pablo 
Award voor zijn werk. 
Michel is betrokken bij de 
opstelling van de medische 
richtlijn voor kinderen met 
Downsyndroom en bij het 
adviseren van het RIVM over 
prenatale screening. Hij 
was mede-initiatiefnemer 
van de academische 
Downpoli in Amsterdam 
en leidde jarenlang 
een expertisecentrum 
voor Downsyndroom in 
Leiderdorp.

Michel: “Mijn werk binnen de 
Downsyndroomteams is een 
essentieel onderdeel van mijn 
carrière. We zien daar kinderen uit de 
regio, maar ook kinderen van verder 
weg die voor een second opinion 
komen. Ik heb veel ouders gesproken, 
waaronder ouders die tijdens de 
zwangerschap te horen kregen dat 
hun kindje Downsyndroom heeft, 
maar natuurlijk ook ouders bij wie 
het vermoeden pas na de geboorte 
ontstond.”

Special 
Diagnose en 

Screening
De Kinderarts

Diagnose na de geboorte
“Hoe de diagnose aan ouders 
wordt verteld is cruciaal. 
In postnatale situaties is 
wetenschappelijk bewezen dat 
het belangrijk is dat ouders zo 
snel mogelijk duidelijkheid krijgen. 
Hoe later je de diagnose hoort, 
hoe moeilijker het kan zijn om 
ermee om te gaan. Duidelijkheid 
in het begin biedt de meeste 
handvatten voor de verwerking 
van het nieuws. Het is daarom van 
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groot belang dat er gelijk iemand met deskundigheid 
bij wordt betrokken.”

“De zwangerschap en bevalling wordt niet door de 
kinderarts begeleid. Eerst moet het een vroedvrouw, 
gynaecoloog of verpleegkundige opvallen dat het 
kindje misschien Downsyndroom heeft. Vervolgens 
durft niet iedereen dat vermoeden meteen met de 
ouders te delen. De verpleegkundige gaat naar een 
andere verpleegkundige en die gaat naar een dokter. 
Tegen de tijd dat de juiste persoon is gevonden, 
hebben de ouders vaak allang het gevoel dat er iets 
aan de hand is. Ook wanneer het alleen nog maar 
een vermoeden is, is het belangrijk dat er snel een 
deskundige komt kijken. En dat is de kinderarts.”

“Je kunt als kinderarts op twee manieren duidelijkheid 
geven. Zodra de uitslag van het bloedonderzoek binnen 
is, heb je de definitieve diagnose, maar dat is niet direct 
na de geboorte. Als je veel weet over Downsyndroom – 
kennis die ik gedurende mijn carrière met collega’s heb 
gedeeld – kun je op basis van bepaalde kenmerken 
het vermoeden met ouders bespreken. Begin altijd met 
felicitaties, want het belangrijkste is dat er een kindje 
geboren is. Zet je eigen eventuele schroom opzij en 
toon een positieve instelling. Pas daarna vertel je dat er 
tekenen zijn die op Downsyndroom kunnen wijzen.”

Het gesprek
“Wanneer het woord ‘Downsyndroom’ valt, zijn er twee 
mogelijkheden. Het komt regelmatig voor dat ouders 
zeggen: ‘Oh, dat had ik eigenlijk zelf al gezien.’ Maar 
er zijn ook ouders die volledig in de stress schieten 
en even niet aanspreekbaar zijn. Dan is het goed om 
erbij te blijven, een warm gevoel uit te stralen en even 
rustig te blijven. Dat is niet het moment om veel te 
gaan vertellen.” 

“Het is sowieso niet aan de orde om je hele werkboek 
over de ouders uit te storten. Maar als ouders 
aangeven dat ze zelf al iets vermoedden, kun je 
dat als aanknopingspunt gebruiken om verder te 
praten. Soms kennen ze iemand in hun omgeving 

Hoe later je de diagnose hoort,  
hoe moeilijker het kan zijn…
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met Downsyndroom. Dat kan het 
gesprek een richting geven. Als 
ouders in eerste instantie heel 
erg geschrokken zijn, dan moet 
je hen de tijd geven om dat te 
laten bezinken. Als de emoties 
wat kalmeren, kun je vragen gaan 
stellen, bijvoorbeeld: ‘Waar schrok 
u het meest van en hoe kan ik jullie 
daarbij helpen?’ Ik kan wel denken 
dat ouders van alles en nog wat 
weten over Downsyndroom, maar 
het is beter als zij mij vertellen wat 
hen precies raakt. Dan kan ik op 
basis van hun verhalen en vragen 
het gesprek verder voeren.”

“Ik zal nooit zeggen dat ‘het 
allemaal wel meevalt’. Mijn focus 
ligt op het geven van neutrale, 
feitelijke informatie die later ook 
klopt. Wat er tijdens zo’n gesprek 
wordt gezegd, blijft vaak lang 
hangen. Daarom begin ik altijd 
met felicitaties en zorg ik voor een 
positieve, ondersteunende sfeer. 
Hoe het gesprek precies verloopt, 
hangt af van hoe de mensen  
erin staan.”

“Als er geen acute medische 
problemen spelen, dan raad ik de 
ouders aan om voor dat moment 
van hun baby te genieten. Ik ga niet 
vertellen wat er eventueel allemaal 
medisch zou kunnen gaan spelen 
bij kindjes met Downsyndroom. Wel 
is het de eerste dagen belangrijk 
om te kijken hoe het drinken gaat. 
Ik vertel verder dat er moet worden 
onderzocht of er misschien een 
hartafwijking is. Dat kun je aan 
de buitenkant niet zien, en grote 
hartafwijkingen hoor je in de eerste 
weken niet met je stethoscoop. 
Bij ongeveer een kwart moet 
het hart worden geopereerd. Ik 
probeer ervoor te zorgen dat het 
hartonderzoek snel plaatsvindt. Dan 
weten ouders waar ze aan toe zijn 
en kunnen zij zich daarop instellen.” 

“En in de loop van de eerste week 
wil ik dat een oogarts de ogen 
controleert op staar. Dat komt bij 
een klein deel van de kinderen 
voor. Het moet op tijd worden 
behandeld, omdat de visuele delen 
van de hersenen zich anders niet 

kunnen ontwikkelen en een kind 
daardoor blind kan worden. Verder 
neem ik met een wattenstaafje wat 
wangslijmvlies af om te kunnen 
laten bepalen of het kind wel of niet 
een risico heeft op coeliakie. Met 
een genetische test kun je bij zes op 
de tien kindjes met Downsyndroom 
op dat moment al vaststellen 
dat ze geen risico lopen. Dat zijn 
de medische zaken die ik altijd 
bespreek. Daar laat ik het voor dat 
moment bij, tenzij ouders zelf met 
vragen komen of tenzij er tekenen 
zijn die wijzen op een medisch 
probleem.”

“Je hebt ouders die niet al te veel 
informatie tot zich willen nemen. 
Je hebt ook ouders die alles willen 
weten en de volgende dag – 
gechargeerd – werkelijk alles weten. 
Als ouders zelf op zoek gaan naar 
informatie, dan wil ik graag dat we 
elkaar de volgende dag weer even 
spreken, zodat ik wat nuance kan 
aanbrengen. Het eerste gesprek is 
altijd meer dan het eerste gesprek.”

Valkuilen
“Je moet als kinderarts niet een lijst 
gaan afratelen met alle mogelijke 
medische problemen die er bij 
Downsyndroom zouden kunnen 
gaan spelen. Je moet wel ingaan 
op vragen. Dus als iemand zegt: 
‘Krijgen ze allemaal Alzheimer?’, of: 
‘Gaat mijn kind ooit praten?’, dan 
moet je daar op in gaan. Ik leg 
altijd uit dat het ene kind meerdere 
medische aandoeningen tegelijk 

Ik kan natuurlijk niet 
voorspellen wat hun 
kind later zal kunnen.
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kan hebben, maar bijvoorbeeld goed kan praten 
of lezen, terwijl een ander kind misschien medisch 
niets mankeert, maar moeite heeft met praten. Als 
er honderd kinderen met Downsyndroom worden 
geboren, dan zijn er honderd unieke verhalen.”
“Je moet zo’n gesprek heel individueel insteken. 
Wat vertellen de ouders zelf? Dat geeft belangrijke 
aanwijzingen. Ouders delen vaak hun angsten, maar de 
angst van de ene ouders is niet die van de andere. Je 
moet goed luisteren en niet van alles veronderstellen. 
Er zijn ook ouders die op dat moment geen behoefte 
hebben aan een gesprek, maar zich volledig willen 
richten op het verzorgen van hun kindje. Dat is prima, 
dan kom ik de volgende dag terug. Je moet steeds 
checken wie je tegenover je hebt.” 

Diagnose voor de geboorte
“Alle zwangeren krijgen in de elfde week de NIPT 
aangeboden. In 2023 maakte 68% hiervan gebruik. Als 
er geen NIPT is gedaan, kan een eerste vermoeden 
ontstaan bij de 20-wekenecho. De meeste mensen 
komen bij mij na een NIPT, al dan niet bevestigd door 
een vruchtwaterpunctie. De gynaecologen van het 
LUMC verwijzen zwangeren naar mij door, maar soms 
komen er ook mensen uit andere delen van het land. 
Ik weet niet wie er wel en niet wordt doorverwezen. Ik 
ga ervan uit dat gynaecologen geen verwijzing doen 
naar een kinderarts als zwangeren zeker zijn van een 
zwangerschapsafbreking. Maar als mensen twijfelen, 
of als mensen ervoor kiezen het kindje geboren te laten 
worden, komen ze bij mij. Ik vind dat een goede zaak, 
want als kinderarts heb ik directe ervaring met kinderen 
met Downsyndroom. Een gynaecoloog of verloskundige 
heeft die ervaring niet.”

“Net als bij een diagnose na de geboorte, wil ik 
weten wat de mensen denken. Dat geeft het gesprek 
richting. Hoe staan ze erin? Wat willen ze weten? Tien 
jaar geleden gingen de zorgen vooral over medische 
problemen. Dat is veranderd, omdat de medische 
zorg sterk is verbeterd. Zo overleden in de jaren 
tachtig, bij een aangeboren hartafwijking, vier op de 
tien kinderen met Downsyndroom voor hun tiende 
levensjaar. Tegenwoordig zijn er vroege echo’s van 

het hart en wordt het hart gerepareerd voordat er 
onomkeerbare schade is. Bijna iedereen overleeft de 
hartoperatie. Waar vroeger hartafwijkingen een grote 
invloed hadden op de kwaliteit van leven, is dat nu niet 
meer het geval. Ik krijg over het hart eigenlijk alleen 
nog vragen van ouders als ze verouderde informatie 
hebben gekregen van een gynaecoloog. Dat komt niet 
vaak voor.”

Een goed leven
“Tegenwoordig gaan de vragen van zwangeren 
voornamelijk over hoe het leven met Downsyndroom 
eruitziet. Zo vragen zwangeren vaak naar de 
onderwijsmogelijkheden. Ik kan natuurlijk niet 
voorspellen wat hun kind later zal kunnen. Maar, ik kan 
wel vertellen dat veel kinderen op een gewone school 
starten. Als dat niet werkt, is er altijd speciaal onderwijs. 
Het komt bijna nooit voor dat de kinderen thuis zitten 
zonder iets te doen; dat is een verouderd beeld.” 

“Eigenlijk willen ouders vooral weten of hun kind gelukkig 
zal zijn en of het leven voor dit kind de moeite waard 
is. Ik deel de ervaringen die ik heb met kinderen met 
Downsyndroom. Vaak vertellen de kinderen mij dat ze 
blij zijn en dat papa en mama zo lief zijn. Wie ben ik om 
te zeggen dat dat niet genoeg is?”

“Ik geef geen advies over wat ouders moeten doen. 
Beide keuzes kunnen moeilijk zijn. Het is het kiezen 
tussen twee ‘foute’ opties. Als je de zwangerschap 
afbreekt, zie je misschien de volgende dag een 
leuk kind met Downsyndroom in de supermarkt. Het 
verwerken van een abortus kan een lang proces zijn. 
Als je ervoor kiest uit te dragen, kun je geconfronteerd 
worden met pijnlijke reacties van anderen die zeggen: 
‘Jij hebt ervoor gekozen, dus zoek het maar uit.’ Daarom 
raad ik zwangeren aan om naar hun eigen gevoel 
te luisteren en zich niet bezig te houden met wat de 
buitenwereld vindt. Ik eindig het gesprek ermee dat 
allebei de opties eigenlijk ‘goed’ zijn, zolang het je 
eigen beslissing is.”

Ik zal nooit zeggen dat  
‘het allemaal wel meevalt.

Als er honderd kinderen met 
Downsyndroom worden 
geboren, dan zijn er honderd 
unieke verhalen.
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Grip op  
de wereld

Column  
van Silvie

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

We hebben een groot 
magnetisch whiteboard 
in de keuken hangen. Dat 
gebruikten we vroeger 
dagelijks. Daniël zijn 
weekplanning stond erop, 

die we elke ochtend bij het ontbijt doornamen. 
Omdat zijn broers dat wel handig vonden, 
stond hun weekplanning ernaast. Als iets 
anders ging dan gepland, vond Daniël dat 
altijd erg ingewikkeld. En dus was het zaak 
om dat bord actueel te houden, zodat we 
hem op veranderingen konden voorbereiden. 
Tegenwoordig is dat planbord leeg.

Ooit was elke wijziging in zijn vaste schema een reden 
voor hem om hard nee te roepen. Om boos te worden. 
En, als hij het echt niet meer overzag, om met dingen 
te gaan gooien. De ochtend dat hij zijn bord vol met 
Brinta uit frustratie zo hard op de tafel neerzette dat 
de pap door de hele keuken vloog, is onderdeel van 
onze gezins-canon. En dat alleen maar omdat de dag 
anders ging dan hij in zijn hoofd had. 

Toen Daniël leerde schrijven, draaide hij de boel om. 
Ik weet nog dat hij heel graag naar opa en oma 
wilde maar dat het echt niet uitkwam, ook niet in 
de agenda van opa en oma. Dus schreef hij onder 
zaterdag ‘naar opa en oma’ en hield hij ons er 
vervolgens aan, “want het staat op het bord”.

Eten
Dat planningsbord in de keuken hielp ons en hem 
door die lastige periode heen, waarin de wereld te 
ingewikkeld voor hem was. Het hielp hem om grip 
te krijgen en te houden op zijn leven. Net zoals het 
reisboekje dat ik voor onze rondreis door Amerika 
maakte, waarin elke dag beschreven stond in welk 
hotel we zouden overnachten en wat we gingen doen. 
Hij schreef er zelf elke dag bij wat hij had gegeten. 

Want eten werd zijn volgende houvast om de wereld 
te begrijpen en te ordenen. Aan de hand van wat 
hij wanneer had gegeten, kon hij terugvertellen 
wat we hadden gedaan. En als hij in het weekend 
of tijdens een vakantie ‘s ochtends wist wat we die 
avond zouden eten (en waar), dan kon hij de hele 
dag aan. Ook als de plannen anders liepen of er iets 
onverwachts gebeurde. 

Innerlijke stem
Het planningsbord heeft hem geleerd om een 
innerlijke stem te ontwikkelen. Want nu we dat bord 
niet meer nodig hebben, hoor ik hem soms tegen 
zichzelf zeggen: “Eerst naar school, dan logopedie, 
dan nasi eten”. Zijn tijdsbesef is ondertussen goed 
genoeg. Hij kan een week, een maand en voor de 
grote events zelfs een jaar overzien. Wat natuurlijk 
helpt is dat ze op ALEZ, de academie waar hij 
naartoe gaat om verder te leren na de middelbare 
school, met een digitale maandkalender werken. 
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niets. Verbaasd keken we hem 
aan: ‘Hoe weet jij dat nou weer?’

“Van Enzo, hij was ook in Parijs.”
‘Enzo?’
“Ja, Enzo Knol!”

Natuurlijk gingen we naar de 
Sacré Coeur. Toen we daar waren, 
moesten we een selfie maken 
met Parijs op de achtergrond, 
“net als Enzo”. We liepen door 
naar Place du Tertre, waar Daniël 
bijna onmiddellijk ging zitten om 
een tekening van zichzelf te laten 
maken. “Deed Enzo ook.”

Daar vult hij elke maand zijn 
activiteiten in en hij kijkt erop als 
het nodig is. 

Riven
Naast die innerlijke stem en 
de ALEZ-maandkalender bleek 
tijdens onze laatste vakantie 
dat hij ook een eigen manier 
heeft om zijn leven te ordenen. 
We waren een paar dagen in 
Parijs en tijdens het ontbijt op de 
tweede dag bespraken we wat 
we zouden gaan doen. “Gaan we 
ook trappen opklimmen naar de 
witte kerk?”, vroeg Daniël uit het 

Nu wil Daniël dus naar New York, 
naar een all-inclusive resort in 
Turkije en gaan skiën, want dat 
doet Enzo ook. En in Roden in 
Drenthe gaan wonen. Want daar 
woont Enzo. 
Gisteren deelde Daniël zijn 
nieuwste plannen voor de nabije 
toekomst mee: “Ik wil ook een 
baby, ook Riven.” Naïef vroeg ik 
nog: ‘Baby? Riven?’ Maar terwijl 
ik het vroeg, snapte ik al dat Enzo 
Knol tegenwoordig vader is. Van 
een kind dat Riven heet. 



We interviewden de ouders van drie kinderen 
over hun ervaringen met hoe de diagnose 
Downsyndroom aan hen is verteld, voor of 
na de geboorte. Ook vroegen wij hen over 
prenatale screening. Hoe was de begeleiding 
bij de keuzes die ze daarin maakten?

Special 
Diagnose en 

Screening
De Ouders

Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Judy Zuurmond en MerelShootit
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Diagnose Downsyndroom –  
We wisten het niet  
van tevoren

Judy Zuurmond en Martijn Rijneveld zijn de ouders van 
twee zoons en een dochter. De jongste, dochter Puk, 
is drie jaar oud. Kort na haar geboorte werd bij Puk 
Downsyndroom vastgesteld. Judy vertelt over dit traject.

Judy legt uit: “We hebben geen NIPT 
laten doen, dus we wisten van tevoren 
niets. We hadden al twee oudere 
zoons, bij wie we ook geen prenatale 
test hebben laten uitvoeren. We 
namen deel aan de echo’s, maar 

verder vonden we het niet nodig om te weten 
of er iets aan de hand was. Als je het weet, 
dan moet je beslissen of je de zwangerschap 
uitdraagt of afbreekt. Voor die keuze wilden we 
niet staan. Daarom hebben we heel bewust 
gekozen om geen NIPT te doen.” 

“Tot 35 weken had ik gewoon een prima zwangerschap. 
Op de echo’s is nooit iets gezien dat op Downsyndroom 
wees. Na de 20-wekenecho zijn we wel doorverwezen 
voor een uitgebreide echo in Leiden, omdat haar 

hoofdje iets kleiner leek. Daar hebben ze niets 
bijzonders gevonden. We gingen ervan uit dat alles 
goed zou gaan met ons kindje. Maar met 35 weken 
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voelde ik haar bijna niet meer 
bewegen. Ik ben in het ziekenhuis 
geweest voor hartfilmpjes en 
echo’s. Bij 36 weken en 5 dagen 
bleek uit de groeiecho dat ze 
niet meer gegroeid was. De 
gynaecoloog wilde daarom 
inleiden met 37 weken.” 

Vermoeden
“Het was een vlotte bevalling. Puk 
bleek heel slap te zijn en ademde 
niet zelfstandig. Daarom werd ze 
direct afgenaveld en meegenomen 
voor ademhalingsondersteuning. 
Ze hebben haar goed nagekeken. 
Ik weet niet precies hoelang dat 
duurde, maar daarna kreeg ik 
haar weer bij me. Ik werk zelf 
als verpleegkundige op de 
verloskamer. Soms kijk ik na de 
bevalling even of de baby een 
viervingerplooi heeft, omdat dat 
vaak voorkomt bij kindjes met 
Downsyndroom. Dat bekeek ik bij 
Puk ook. Misschien had ik onbewust 
toch een vermoeden, maar het 
kan ook zijn dat ik het uit gewoonte 
deed. Puk had geen viervingerplooi. 
Ik herinner me nog dat de 
kinderarts vroeg of we de NIPT 
hadden gedaan. Achteraf vind ik 
dat een vreemde vraag, omdat het 
Downsyndroom dan waarschijnlijk 
al bekend zou zijn geweest. Maar 
ik denk dat de artsen toen al een 
vermoeden hadden.”

“Puk werd om kwart voor elf 
geboren. Om drie uur kwam 
er opeens een delegatie van 
vier artsen binnen. Dan weet je 
dat er iets aan de hand is. Ze 
vertelden ons toen meteen dat 
ze Downsyndroom vermoedden, 
omdat Puk zo slap was, omdat 
ze klein was en vooral omdat 

ze in mijn buik bijna niet meer 
bewoog. Verder zagen ze enkele 
uiterlijke kenmerken. Als je daar 
specifiek op lette, kon je die zien. 
Haar oren stonden wat lager en 
ze had een dubbele oogplooi. 
Puk is geboren op 23 december. 
Als we het bloed niet voor vijf uur 
hadden ingeleverd, dan zou de 
uitslag pas na de kerst komen. 
Het bloedprikken zelf was een 
hele uitdaging. Meerdere dokters 
probeerden het voordat het 
eindelijk lukte. Dat kostte veel tijd 
en ik denk niet dat het bloed echt 
voor vijf uur in het laboratorium 
was, maar ze zijn waarschijnlijk 
speciaal blijven wachten om het 
toch nog te kunnen verwerken.” 

Zware delegatie
“Toen de dokters het vermoeden 
van Downsyndroom kwamen 
vertellen, hebben ze dat op zich 
goed gedaan. Ze draaiden er niet 
omheen en legden duidelijk uit 
waarom ze aan Downsyndroom 
dachten. Het was niet prettig 
dat ze met een hele delegatie 
binnenkwamen. Ik begrijp het wel. 
Coassistenten moeten ook leren 
om zulke gesprekken te voeren. 
Maar voor ons voelde het wat 
bedreigend. Ze komen je niet 
gezellig feliciteren als ze met zo’n 
groep binnenkomen.”

“Verder denk ik dat ze het 
vermoeden waarschijnlijk al eerder 
hadden, gezien die vraag over de 

Ik herinner me nog 
dat de kinderarts 
vroeg of we de NIPT 
hadden gedaan.

NIPT die ze ’s ochtends stelden. Ze 
hadden dat beter meteen met 
ons kunnen delen, in plaats van 
tot drie uur te wachten. Door het 
uit te stellen, ontstond er onnodige 
druk om het bloed op tijd in te 
leveren. En dan hadden we de 
communicatie met familie en 
vrienden anders aangepakt. Nu 
hadden we iedereen laten weten 
dat alles goed was. Een paar uur 
later moesten we uitleggen dat er 
toch iets aan de hand was.”

Diagnose
“De volgende ochtend kregen we 
de uitslag van het bloedonderzoek: 
trisomie 21. We wisten het eigenlijk 
al voor 90 procent, maar toch hou 
je jezelf voor dat er een kleine kans 
is dat het niet zo is. Wanneer het 
definitief bevestigd wordt, is dat 
weer even een klap.” 

“Ook achteraf ben ik blij dat 
we de diagnose niet al voor de 
geboorte wisten. Tot 35 weken 
had ik een gewone, onbezorgde 
zwangerschap. Als we de NIPT 
hadden gedaan, dan zouden 
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we ons vanaf 13 weken al zorgen 
hebben gemaakt over wat ze wel 
of niet zal kunnen. Natuurlijk waren 
we verdrietig toen we de diagnose 
hoorden. Maar dan heb je je kindje 
in je armen, ben je verliefd op haar, 
en dat maakt alles meteen lichter.”

“Een kinderarts vertelde het ons. 
Ik kan me van dat gesprek weinig 
herinneren. Ik weet nog dat ik 
vroeg of Puk een hartafwijking 
had. Omdat er bij de prenatale 
echo’s geen tekenen waren gezien, 
leek een grote hartafwijking 
onwaarschijnlijk. Maar pas een 
hartecho in de eerste levensweken 

kan zekerheid bieden. Ze deed 
het in het begin gewoon goed. 
Maar op de tweede dag moest 
ze toch in de couveuse en kreeg 
ze sondevoeding. Ze had moeite 
om haar temperatuur op peil 
te houden en dronk te weinig. 

Ook achteraf ben ik blij 
dat we de diagnose 
niet al voor de 
geboorte wisten.

Dagelijks werd ons verteld dat de 
kinderarts van de Downpoli snel zou 
langskomen voor een uitgebreid 
gesprek. Wij zaten elke dag te 
wachten. Pas na een aantal dagen 
kwam er iemand op het idee om te 
checken of ze wellicht vakantie had. 
Dat bleek het geval te zijn.”

“Op een gegeven moment kon 
Puk zichzelf in een wiegje warm 
houden met een paar kruiken erbij. 
Als verpleegkundige weet ik hoe 
ik sondevoeding moet geven, en 
mijn man heeft een spoedcursus 
gekregen van de verpleegkundige. 
Toen mochten we Puk mee naar 
huis nemen.”

Uitgebreid gesprek
“Na haar vakantie, toen Puk twee 
weken oud was, heeft dr. Van 
Gameren, de kinderarts van de 
Downpoli, uitgebreid de tijd voor 
ons genomen. We hebben bijna 
twee uur met haar gesproken, 
zonder belletjes tussendoor. 
Wij wilden vooral weten hoe de 
toekomst van onze dochter eruit 
zou zien. Als je zwanger bent, heb je 
toch een soort van toekomstbeeld. 
Naar school gaan, vriendjes krijgen, 
naar de sportvereniging. Maar hoe 
zou dat bij Puk gaan? We kenden 
niemand met Downsyndroom in 
onze omgeving.”

“Dr. Van Gameren legde uit dat zij 
niet kon voorspellen hoe Puk zich 
zou gaan ontwikkelen. Wat dat 
betreft moet je leven bij de dag. Ze 
vertelde ons dat bijna alle kinderen 
met Downsyndroom gewoon zullen 
gaan lopen, alleen op een wat 
oudere leeftijd. Pas met 3 jaar kun 
je een beetje gaan voorspellen 
hoe een kind zich gaat ontwikkelen. 
Wij vonden het een fijn gesprek.”

Moeilijk eerste jaar
“Het eerste jaar was heftig. Puk 
bleek de ziekte van Hirschsprung 
te hebben. Met drie weken is ze 
daarvoor opgenomen. Met drie 
maanden is het niet-functionerende 
stuk van de darm operatief 
verwijderd. We hebben het eerste 
jaar iedere dag haar darmen moeten 
spoelen. Inmiddels is dat alleen nog 
af en toe nodig. Daarnaast is ze in 
het eerste jaar bijna elke maand in 
het ziekenhuis opgenomen vanwege 
luchtweginfecties.”

Hoe gaat het nu?
“Qua gezondheid gaat het veel 
beter. En sinds kort kan ze lopen. 
Ze praat honderduit. Ze is nog niet 
goed verstaanbaar. We gebruiken 
gebaren. Dat gaat redelijk. Ze kan 
heerlijk spelen, boekjes lezen en 
puzzeltjes maken. Ze zit lekker in haar 
vel en ontwikkelt zich momenteel 
in een razend tempo. Ze gaat 
twee ochtenden per week naar 
de revalidatie. En ze gaat naar de 
reguliere kinderopvang. Ze zit op een 
groep van 0 tot 4 jaar. Ze past daar 
prima tussen. We gaan er nu vanuit 
dat Puk gewoon op de basisschool 
zal starten, waarbij er regelmatig 
geëvalueerd zal worden.” 



17

Downup

Nr. 149

Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Anique Bergers (Sibbefotografie)

Blij én niet zielig!

Yury en Michael Roos zijn heel tevreden over de medische 
zorg voor hun zoontje Lux (2 jaar). Maar de eerste 
communicatie rondom de diagnose Downsyndroom had 
beter gekund. In hun ervaring plakken artsen te snel het 
label ‘zielig’ erop. We interviewden Yury.

Yury vertelt: “Wij wisten van tevoren 
niet dat we een kindje met 
Downsyndroom zouden krijgen. 
We hebben bewust gekozen om 
geen NIPT-test te doen, ook gezien 
mijn leeftijd. Ik was 40 jaar en dan 

weet je al dat je meer kans hebt op een kind 
met Downsyndroom. Bij onze andere kinderen 
hebben we ook geen prenatale test laten 
doen. Voor ons had het geen meerwaarde 
om te testen, omdat we altijd hebben gezegd 
dat een kindje met Down sowieso meer dan 
welkom is.”

“Tijdens de 13-weken- en de 20-wekenecho waren 
er geen directe zorgen. We gingen ervan uit dat alles 
goed was. Maar gedurende mijn zwangerschap ging 
mijn eigen gezondheid steeds verder achteruit. Mijn 
buik werd groter en groter. Uiteindelijk had ik maar liefst 
zeven liter vruchtwater. Hierdoor gingen de alarmbellen 
af. Ik ben echt heel vaak opgenomen geweest in het 
ziekenhuis, omdat mijn buik druk uitoefende op andere 
organen. Op een gegeven moment, rond 34 weken, 
werd ik opnieuw doorverwezen naar een academisch 
ziekenhuis, dit keer in Zwolle. Daar is een uitgebreid 
onderzoek gedaan.”

Vermoeden
”Pas toen ontstond het vermoeden dat ons kindje 
Downsyndroom had. Zijn maagje was niet verbonden 
met de twaalfvingerige darm, wat kan wijzen op 
Downsyndroom. Hierdoor kon het vruchtwater niet 
goed verwerkt worden. In plaats van opgenomen te 

worden door de darmen van het kindje en afgevoerd 
te worden via de navelstreng, kwam het terug in mijn 
buik. Dat verklaarde de groei van mijn buik. Er waren 
nog andere aanwijzingen voor Downsyndroom. 
Er was bijvoorbeeld iets meer ruimte tussen de 
grote teen en de andere teentjes. Ze konden niet 
definitief zeggen dat Lux Downsyndroom had, maar 
we moesten wel serieus rekening houden met die 
mogelijkheid. We schrokken daar niet van. Onze 
grootste zorg was dat hij na de geboorte meteen 
geopereerd zou moeten worden.”

Complicaties
“We hebben geen vruchtwaterpunctie laten doen 
om de diagnose te bevestigen. Er is in Zwolle met 35 
weken wel geprobeerd om met een punctie mijn buik 
te ontlasten, maar dat ging mis. Het slangetje brak af 
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in mijn buik en daardoor kwamen de weeën op gang. 
Mijn lichaam ontspande niet meer en ik had constant 
pijn. De artsen deden hun best om de bevalling uit 
te stellen. Ik moest een nacht in het ziekenhuis blijven 
voor observatie, zodat de bevalling niet voortijdig zou 
beginnen. De volgende dag stelden ze voor om het 
opnieuw te proberen, maar dat wilde ik niet. Voor de 
bevalling werd ik terugverwezen naar het WKZ in Utrecht, 
omdat ze daar een team hebben dat een afsluiting 
tussen maag en twaalfvingerige darm kan opereren.”

“Ik heb nog meer dan een week rondgelopen met 
die zware buik. Bij de controle met 36 weken door de 
gynaecoloog in het WKZ besloot deze om mij meteen 
op te laten nemen. Ze vond het niet meer menselijk. Ik 
werd kortademig en had moeite met bewegen.”

‘Wil je je kindje zien?’
“De baby moest eruit. Ik werd op dinsdag opgenomen 
en die vrijdag beviel ik van Lux via een keizersnede. 

Wat ik echt heel bizar vond, was de situatie die zich 
direct na de bevalling afspeelde. Je ligt achter een 
doek, je bent nerveus omdat je eindelijk je kindje 
mag ontmoeten, en dan wordt je gevraagd: ‘Wil je je 
kindje zien?’ Waarom zou ik hem niet willen zien? Maar 
toen vertelde de arts dat sommige ouders het te eng 
vinden om hun kindje met Downsyndroom meteen 
te zien. Ik vond dat echt raar. Natuurlijk wilde ik mijn 
kindje zien, ik was dolblij dat hij er was.”

“Ik heb ervaren dat mensen je toch een soort stempel 
van zieligheid opplakken als je een kindje hebt met 
Downsyndroom. Dat merkte ik ook in het ziekenhuis. 
Ik vind het opvallend dat ze na de bevalling niet eerst 
zeiden: ‘Gefeliciteerd met je zoon!’, maar: ‘Wil je je 
kindje zien?’ In plaats van je te feliciteren, wensen 
mensen je sterkte. Maar wij vonden onszelf niet zielig.”

“Dit speelde ook eerder al bij de echo met 35 weken. 
Het vermoeden van Downsyndroom werd gebracht 
als slecht nieuws. Natuurlijk maakten we ons zorgen 
over de afsluiting tussen maag en darm, maar het 
idee van een kindje met Downsyndroom was voor ons 
niet het grote probleem. Wij waren gewoon blij met 
ons kindje.”

Goede medische zorg
“Direct na de bevalling stond er een hele groep artsen 
om ons heen. Dat vond ik heel fijn, omdat Lux ook echt 
zorg nodig had. Hij moest meteen naar de NICU, de 
neonatale intensive care unit, omdat hij prematuur 
was. Hij had intensieve zorg nodig.”

‘Die chromosoombaby’
“Ik was Lux aan het verschonen. Er kwam een arts 
binnenlopen en die zei: ‘Ik ben op zoek naar die 
chromosoombaby.’ Hij zei niet dat hij op zoek was 
naar Lux, of naar een kindje met Downsyndroom. 
Hij was op zoek naar ‘die chromosoombaby’. Ik kan 
daar nu weer om huilen. Het raakt me nog steeds. Ik 
heb indertijd wel meteen gemeld aan de verpleging 
dat ik dit pijnlijk en niet respectvol vond. Ik weet niet 
of dit is doorgegeven aan de arts. Ik heb het een 

In plaats van je te feliciteren, 
wensen mensen je sterkte.
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jaar later bij een terugkomavond in het WKZ ook nog 
gerapporteerd. Zo praat je niet over een kindje.”

Ontoereikende communicatie
“Een dag na de bevalling, of misschien de dag 
daarop, kwam de uitslag van het bloedonderzoek. 
Een kinderarts kwam vertellen dat het ons 
waarschijnlijk niet zou verbazen, maar dat 
Lux inderdaad Downsyndroom had. Het werd 
meegedeeld. Dat was het. Er werd ons niet 
gevraagd of we vragen hadden. Daar leek geen 
ruimte voor te zijn. We hebben de communicatie 
rondom de diagnose ervaren alsof ze een soort 
lopendebandwerk deden.”

Behulpzame kinderarts
“Een week na zijn ontslag uit het WKZ gingen we voor 
controle naar het lokale ziekenhuis in Harderwijk. 
De kinderarts daar was heel behulpzaam. Geen 
vraag was te veel. En als ik op een later moment nog 
vragen zou hebben, mocht ik altijd contact met haar 
opnemen. Bij het eerste gesprek vertelde zij veel over 
kinderen met Downsyndroom en wat we konden 
verwachten. In Harderwijk is het heel goed opgepakt.”

“De kinderarts legde onder andere uit dat 
kinderen met Downsyndroom vaak een zwakker 
immuunsysteem hebben, waardoor ze sneller 
verkouden of grieperig zijn. We moesten daar rekening 
mee houden. Dat hebben we ook ervaren. Lux is in 
twee jaar tijd al vijftien keer met een luchtweginfectie 
opgenomen in het ziekenhuis. Maar sinds zijn keel- en 
neusamandelen drie maanden geleden operatief zijn 
verwijderd, lijkt het beter te gaan.”

Ontwikkeling
“Lux is een vrolijk jongetje, heel speciaal. Hij begint 
ook al wat gebaren te begrijpen en gebruikt ze af 
en toe zelf. Hij begon al te lopen toen hij anderhalf 
jaar oud was. Wat betreft zijn medische ontwikkeling 
zijn er natuurlijk kanttekeningen, maar verder gaat 
hij qua algemene ontwikkeling heel goed. Lux gaat 
naar de kinderopvang Plus, een kinderopvang voor 
kinderen met een beperking, waar ze in een kleine 
groep extra zorg en aandacht krijgen. Ze doen 
bijvoorbeeld een-op-een activiteiten zoals puzzels 
maken, wat Lux heel leuk vindt. We zijn ontzettend blij 
met Lux en leren veel van hem.”

We hebben de communicatie 
rondom de diagnose 
ervaren alsof ze een soort 
lopendebandwerk deden.

Uiteindelijk had ik maar liefst  
zeven liter vruchtwater.
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Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Familie Surinx-Blokken

Diagnose voor de geboorte: 
Michelle en Niels voelden 
zich niet gehoord

Michelle Blokken en Niels Surinx wonen in Vlaanderen 
en hebben twee kinderen: een meisje van vier en een 
jongetje van tweeënhalf, Elijah. Tijdens de zwangerschap 
van Elijah werd vastgesteld dat hij Downsyndroom heeft. 
Michelle deelt haar ervaringen. Een voorbeeld van hoe 
artsen dit niet moeten aanpakken.

Michelle: “Bij ons eerste kind 
hebben we tijdens de 
zwangerschap de NIPT laten 
doen en dat hebben we bij 
de tweede ook gedaan. We 
deden het voor een deel 

omdat je dan het geslacht te weten komt. 
En ze kijken niet alleen naar Downsyndroom, 
maar ook naar trisomie 13 en trisomie 18. Dat 
zijn veel ernstigere syndromen. Bovendien was 
bij Elijah met 13 weken een verdikte nekplooi 
geconstateerd, wat een aanwijzing kan zijn 
voor Downsyndroom. Dat was voor ons een 
belangrijke reden om de NIPT te laten doen.”

Gebrek aan empathie
“Een paar dagen na de NIPT werden we gebeld met 
de mededeling dat de test op trisomie 21 wees. 
Daarna volgde een vruchtwaterpunctie. De uitslag 
daarvan werd met ons gedeeld in een persoonlijk 
gesprek in het ziekenhuis. Ze vertelden ons dat de 
punctie Downsyndroom bevestigde. En meteen 
daarna vroegen ze: ‘Willen jullie de zwangerschap 
uitdragen of afbreken?’ Ik vond dat ontzettend bot. 
Ze gaven ons geen tijd om de mededeling over de 

diagnose goed tot ons door te laten dringen en 
het enigszins te verwerken. Er werd helemaal geen 
rekening gehouden met onze gevoelens.”

Druk om af te breken
”We hadden nooit echt stilgestaan bij wat we zouden 
doen als ons kindje Downsyndroom zou hebben. Het 
was niet een van de ernstigere syndromen. Een kindje 
met Downsyndroom heeft een kans. Daarom wilden 
wij het kindje houden. Dat maakten we duidelijk, maar 

Het voelde alsof we steeds  
weer onder druk werden gezet.
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toch werd er bij controles daarna 
telkens gevraagd of we echt wel 
zeker waren van onze keuze. Dat 
vond ik frustrerend. Het voelde alsof 
we steeds weer onder druk werden 
gezet, terwijl ik al meerdere keren 
had aangegeven dat het voor ons 
een weloverwogen beslissing was 
om het kindje te houden.”

“Zelfs na de geboorte kregen we 
nog zulke opmerkingen. We gingen 
naar een arts voor een gehoortest 
voor Elijah. Die dokter vond het 
nodig om, zonder enige aanleiding, 
te zeggen: ‘Als ik jullie was geweest, 
dan had ik het laten weghalen.’ Dat 
was enorm pijnlijk. Ik heb het die 
avond aan mijn man verteld, die 
was er ook heel kwaad over. We 
zijn daarna nooit meer naar dat 
ziekenhuis gegaan. We gaan nu 
naar Leuven en naar Hasselt.”

Gebrek aan informatie
“Tijdens de zwangerschap en 
kort na de geboorte hebben 
we eigenlijk nooit informatie 
van de artsen gekregen over 
Downsyndroom. We hebben alles 
zelf opgezocht, onder andere 

Ze willen dat nader onderzoeken 
terwijl hij slaapt, maar door de 
luchtweginfecties is dat nog niet 
gelukt. Misschien zullen ze buisjes 
moeten plaatsen, of heeft hij een 
gehoorapparaat nodig.”

Ontwikkeling en begeleiding
”Sinds ongeveer drie maanden 
kan Elijah lopen. Ook gebruiken 
we sinds een paar maanden 
gebaren met hem. Hij lijkt 
sommige gebaren te begrijpen, 
maar gebruikt ze nog niet zelf. Wat 
zijn verstandelijke ontwikkeling 
betreft loopt hij ongeveer een 
jaar achter op zijn leeftijd. We 
krijgen thuisbegeleiding. Ze doen 
ontwikkelingsspelletjes met hem 
en adviseren ons over hoe we 
hem het beste kunnen stimuleren. 
Ze letten ook op zijn taal- en 
gedragsontwikkeling. We zijn heel 
blij met deze begeleiding. Ze zijn 
er niet alleen voor Elijah, maar 
ook voor ons. We kunnen altijd 
bij hen terecht met vragen. Ook 
voor zijn zusje is er ondersteuning, 
want het is niet altijd makkelijk om 
ermee om te gaan als je broertje 
bepaalde dingen niet begrijpt.”

via de site van Downsyndroom 
Vlaanderen. Inmiddels gaan 
we naar Leuven voor medische 
begeleiding. Dat is veertig 
minuten rijden, maar daar 
hebben ze een speciaal team 
dat zich richt op kinderen met 
Downsyndroom. Voor acute 
problemen gaan we naar het 
ziekenhuis in Hasselt. De kinderarts 
daar is niet gespecialiseerd in 
Downsyndroom, maar gaat er wel 
normaal mee om.”

Gezondheid
”Elijah heeft veel last van 
luchtweginfecties. Daarvoor is hij 
vaak in het ziekenhuis opgenomen. 
Hij heeft een tijd een preventieve 
onderhoudsdosis antibiotica 
gekregen. Dat helpt wel. Op dit 
moment is dat stopgezet, omdat 
de artsen willen zien of hij zonder 
kan. Verder heeft hij volledig 
gehoorverlies aan één oor en 50% 
gehoorverlies aan het andere oor. 

Er werd helemaal geen 
rekening gehouden 
met onze gevoelens.
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Je moet 
kunnen kiezen

Carolina’s passie komt voort 
uit persoonlijke ervaringen, 
het observeren van de 
uitdagingen waarmee 
kinderen met een handicap 
worden geconfronteerd bij het 

accepteren in reguliere activiteiten, en haar 
overtuiging dat sport kan dienen als een brug 
naar een meer inclusieve samenleving.

Als moeder van twee jongens begon Carolina’s 
reis naar belangenbehartiging met persoonlijke 
observaties. Carolina: “Noah gedijt op veel manieren, 
maar stuit vaak op barrières wanneer hij probeert 
deel te nemen aan activiteiten die zijn ontworpen voor 
kinderen van zijn leeftijd. Ondertussen blinkt zijn broer 
moeiteloos uit in leren en sporten.” Het kijken naar haar 
jongens die met elkaar omgaan en samen groeien, 
werd een bron van inzicht en inspiratie voor Carolina’s 
werk met Equal Play.

Een persoonlijke vonk
Carolina: “Bij de geboorte vonden we dat Noah 
gewoon perfect was. We hielden vanaf het begin 
zo veel van hem. We kregen veel hulp van het 
consultatiebureau, van de fysiotherapeut en de 
logopedist. Geworteld in onze overtuiging dat hij veel 
kan bereiken, behandelden we hem zoals we ieder 
kind zouden behandelen, plus alle ondersteuning die 
we hem kunnen geven. En dat heeft goede resultaten 
opgeleverd, denk ik. Hij is een heel lieve jongen en hij 
heeft echt ons leven veranderd.

Wetenschappelijk onderzoek, waaronder studies 
van Gert de Graaf, heeft aangetoond dat inclusief 

Carolina Mori woont in Den Haag met haar man en 
twee zonen. Haar oudste zoon, Noah (9 jaar), heeft 
Downsyndroom. Carolina is op een missie om ervoor 
te zorgen dat elk kind – ongeacht hun capaciteiten – 
de kans krijgt om volledig deel te nemen aan sport en 
recreatie. Met Equal Play, de organisatie die ze mede 
oprichtte, bevordert ze inclusiviteit in de sport. 

Bewegen 
en sport

Tekst: Regina Lamberts en Carolina Mori | Foto’s: Carolina Mori
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onderwijs zowel kinderen met Downsyndroom 
als hun leeftijdsgenoten ten goede komt. In een 
reguliere omgeving zijn met kinderen zonder 
Downsyndroom biedt meer mogelijkheden voor 
leren, motivatie en stimulatie. Deze positieve 
interactie bevordert groei en wederzijds 
begrip, waardoor een ondersteunende en 
verrijkte leeromgeving voor iedereen wordt 
gecreëerd. We hadden het geluk dat we een 
reguliere school en leraren vonden die Noah 
ondersteunen, en hij zit nu in groep 5.”

Carolina:  “Deze voordelen van inclusief 
onderwijs reiken verder dan het klaslokaal 
en in het dagelijks leven, zoals blijkt uit een 
eenvoudig maar diepgaand moment tijdens 
een potje voetbal thuis.”

“Noah stond te popelen om mee te doen 
en was vastbesloten om een doelpunt te 
maken, maar zijn coördinatie kon niet tippen 
aan die van zijn jongere broer, die met 
moeiteloze snelheid over het veld schoot. In 
plaats van gefrustreerd te raken, pauzeerde 
Noah, observeerde de bewegingen van zijn 
jongere broer en probeerde ze na te bootsen. 
Tegelijkertijd herkende zijn jongere broer het 
verschil in bekwaamheid, vertraagde en paste 
zijn spel aan om ervoor te zorgen dat ze samen 
van het spel konden genieten.”

“Het was een moment dat me echt raakte. Ze 
pasten zich allebei op een natuurlijke manier 
aan elkaar aan. Het liet me zien dat inclusie 
niet alleen gaat over wat één persoon kan 
doen, maar ook over het creëren van een 
omgeving waarin iedereen kan deelnemen en 
zich gewaardeerd voelt.” 

Deze eenvoudige maar krachtige interactie 
versterkte haar overtuiging dat kinderen het 

Noah gedijt op veel manieren, 
maar stuit vaak op barrières…
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beste leren en groeien als ze 
samen spelen, ongeacht hun 
capaciteiten. Ze realiseerde 
zich echter al snel dat dit 
soort wederzijds begrip en 
aanpassing zeldzaam is in formele 
omgevingen. 

Carolina: “We wilden altijd dat 
hij, net als iedereen, naar een 
sportclub kon gaan. Toen hij 
vier of vijf was, begonnen we 
verschillende clubs aan te 
schrijven om lid te worden. We 
wilden dat hij voetbal en judo 
probeerde. En natuurlijk dat 

hij leerde zwemmen, net als 
iedereen.” 

“Ik vertel sportclubs altijd van 
tevoren dat hij Downsyndroom 
heeft. Sommige clubs 
antwoorden: ‘Ja, natuurlijk, 
neem het mee’, zoals in judo. 
Maar sommige andere clubs 
zeggen: ‘Nee, sorry. Je kunt 
hem niet meenemen omdat 
hij Downsyndroom heeft en we 
werken niet met mensen met 
Downsyndroom.’ Ze ontmoeten 
hem niet eens. Ze willen niet eens 
zien wat hij kan doen. Ze willen 

niets en dat is heel pijnlijk. Je 
voelt je weer geschokt, net als de 
eerste keer dat je hoort dat je kind 
Downsyndroom heeft. Eigenlijk 
zeggen ze: jouw zoon heeft 
Downsyndroom en is er slecht aan 
toe, en dat betekent dat hij hier 
niet kan komen. Ze hebben het 
niet eens geprobeerd.”

“Ondanks Noah’s capaciteiten 
en enthousiasme aarzelden veel 
sportclubs om hem te accepteren, 
vaak daarbij verwijzend naar een 
gebrek aan ervaring of middelen. 
Aan de andere kant had zijn 
jongere broer geen moeite om 
kansen te vinden om lid te worden 
van clubs of kampen. Ik zag de 
ongelijkheid zo duidelijk. Het ene 
kind was overal welkom, terwijl 
het andere voortdurend tegen 
barrières aanliep, ook al was hij tot 
zoveel in staat.”

Oprichting Equal Play
Vastbesloten om deze 
ongelijkheden aan te pakken, 
richtte Carolina Equal Play op 
om te pleiten voor inclusieve 
sportomgevingen. Haar visie 
was niet om aparte ruimtes te 
creëren, maar om samen te 
werken met bestaande clubs om 
hun programma’s flexibeler en 
gastvrijer te maken voor kinderen 
van alle niveaus.

Carolina: “Inclusie gaat over 
het creëren van kansen voor 
iedereen om samen te gedijen. 
Het gaat niet om het verlagen 

Ze willen niet eens  
zien wat hij kan doen.
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van normen, maar om het vinden 
van manieren om kinderen te 
ontmoeten waar ze zijn, zodat ze 
kunnen groeien en een bijdrage 
kunnen leveren.”

Een van de eerste successen van 
Equal Play was een samenwerking 
met een lokale hockeyclub. 
Carolina werkte samen met de 
club om hun trainingssessies aan 
te passen en een inclusief team te 
creëren voor kinderen van 6 tot 12 
jaar. Het proefprogramma zag een 
overweldigend enthousiasme van 
zowel ouders als kinderen. “Het 
was ongelooflijk om de vreugde 
op de gezichten van de kinderen 
te zien en de opluchting van 
ouders die eindelijk vonden dat 
hun kind erbij hoorde”, zegt ze.

Kansen vergroten
Voortbouwend op dit succes is 
Equal Play begonnen met de 
uitbreiding naar voetbal, met 
een nieuw inclusief programma 
dat in februari 2025 van start 
gaat. Carolina: “Onze aanpak 
houdt in dat we clubs helpen hun 
structuur te heroverwegen, van 
de manier waarop ze coaches 
opleiden tot de manier waarop 
ze sessies ontwerpen. Het doel is 
om kinderen van alle niveaus in 
dezelfde teams te integreren en 
een omgeving te creëren waarin 
verschillen niet alleen worden 
geaccepteerd, maar ook worden 
gevierd.”

Carolina put uit haar persoonlijke 
ervaringen om haar werk te 
informeren. “Als ik mijn jongens 
samen zie spelen, zie ik het 
potentieel voor inclusie in elke 

interactie”, zegt ze. “Ze hebben 
me geleerd dat verschillen geen 
barrières zijn, maar kansen om te 
leren en verbinding te maken.”

Haar werk benadrukt dat 
inclusie iedereen ten goede 
komt. Neurotypische kinderen 
leren empathie, geduld en 
teamwerk, terwijl kinderen met 

een beperking zelfvertrouwen 
en vaardigheden krijgen door 
met hun leeftijdsgenoten 
om te gaan. Carolina: “Het is 
tweerichtingsverkeer. Iedereen 
groeit als we omgevingen 
creëren die alle vaardigheden 
verwelkomen.”

Een visie voor de toekomst
Carolina’s langetermijnvisie 
voor Equal Play gaat verder dan 
sport. Ze stelt zich inclusieve 
gemeenschappen voor waar 

Sport is nog  
maar het begin.
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steeds meer de waarde van deze 
kansen voor hun kinderen.

“Elk kind verdient het om het 
gevoel te hebben dat ze erbij 
horen”, zegt Carolina. “Als we onze 
deuren voor iedereen openen, 
creëren we niet alleen betere 
sportprogramma’s, maar ook 
sterkere gemeenschappen.”

Met Equal Play bewijst Carolina 
dat inclusie niet alleen een ideaal 
is; het is een praktisch, haalbaar 
doel. Door haar persoonlijke 
ervaringen te verweven in haar 

pleidooi, bouwt ze aan een 
toekomst waarin elk kind de kans 
krijgt om samen te spelen, te 
groeien en te bloeien.

Wil je meer weten?  
Schrijf naar Carolina op 
c.mori@equalplay.nl.  
Of volg Equal Play op 
Instagram (@equalplaynl), 
Facebook of LinkedIn.

kinderen met en zonder handicap 
kunnen opgroeien door samen 
te spelen, te leren en relaties op 
te bouwen. “Sport is nog maar 
het begin”, zegt ze. “Ze zijn een 
krachtig hulpmiddel om barrières 
te doorbreken en verbindingen 
te creëren die een leven lang 
meegaan.”

Haar inspanningen zijn al 
begonnen om verandering te 
inspireren. Lokale sportfederaties 
en maatschappelijke organisaties 
omarmen het idee van inclusieve 
programma’s en ouders erkennen 
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Behendig 
in zijn rolstoel
Tekst: Regina Lamberts | eigen foto’s

Kijk eens op onze website, bijvoorbeeld bij ‘Levensloop’ > ‘Peuter’. 
Daar staat een mooie foto van Merijn. Die foto is alweer drie jaar 
geleden genomen. Hoog tijd om te horen hoe het nu met Merijn 
gaat. Regina sprak Helga, moeder van, terwijl Merijn erbij zit en 
filmpjes kijkt op zijn tablet. Hij zingt mee en af en toe vraagt hij of 
mama zijn “wapper” (een strookje papier) op wil rapen.

Merijn is nu 6 en 
een half. Hij 
zit drie dagen 
op het KDC 
de Kameel in 
Zwolle. Helga 

brengt en haalt hem zelf. Hij 
gaat daar met veel plezier 
heen. Hij doet veel activiteiten 
en komt met veel plezier weer 
naar huis. Hij is echt op zijn 
plek daar.

Grote zorgen
Helga: “We hebben tijdens de 
zwangerschap bewust niet getest. 
Een kind met Downsyndroom was 
welkom. Maar toen het zo bleek 
te zijn, was het best wel even 
schrikken.”

“Hij is vlak na de geboorte onwel 
geworden. Hij werd met spoed 
van ziekenhuis Heerenveen naar 
het UMCG gebracht. Daar bleek hij 
o.a. een hartafwijking te hebben, 
pulmonale hypertensie en een 

voorstadium van leukemie. Dat 
was een pittige start. Na dagen 
mochten wij hem eindelijk 
aanraken en met hem buidelen  
op de neo-afdeling.”

“Op dag 3 in het UMCG herinnerde 
ik mij een filmpje dat ik vroeg 
tijdens mijn zwangerschap voorbij 
had zien komen: ’50 mums 50 
kids 1 extra chromosome’. Erik en 
ik hebben dat die dag samen 
bekeken. We hebben ontzettend 
hard gehuild en toen was de knop 
om. Ons kind is mooi, fantastisch 
en goed zoals hij is. Maar er waren 
nog wel grote zorgen.”

“Met anderhalf jaar is hij aan zijn 
hart geopereerd. Achteraf had het 
sneller gemoeten. Je hebt geen 
idee. Merijn is ons eerste kindje, dus 
wij konden niet vergelijken met wat 
‘normaal’ was.”

“De operatie was midden in 
coronatijd. Ik kan het niet anders 

omschrijven als een helse tijd. 
Het is natuurlijk ontzettend 
spannend om zo’n operatie te 
moeten ondergaan en te moeten 
meemaken als ouders en als 
kind. Die nadien ook nog met wat 
complicaties in het herstel flink wat 
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spanning heeft gebracht. Als ouders mochten wij niet 
samen bij Merijn zijn. We moesten elkaar afwisselen 
buiten de hal van de intensive care. Een heel intense 
periode was het.”

Herstel en verder…..
“Een half jaar na de operatie was alles in iets rustiger 
vaarwater. En wij verwachtten dat hij vooruit zou gaan. 
En dat gebeurde eigenlijk nauwelijks tot niet. Toen 
kwam echt een klap. Waarom gaat hij niet vooruit? 
Qua spraak kwam er geen klank bij, hij kruipt niet, hij 
gaat niet staan, laat staan lopen.” 

“Tijdens de zoektocht waarom hij niet vooruit ging, loop 
je echt tegen muren aan. Ook het gemak waarmee 
artsen zeggen: ‘Gun het tijd’, en: ‘Dit is het’. Dat maakte 
mij zo gefrustreerd. Ik heb helemaal geen moeite met 
mijn zoon, dat het langer duurt. Maar de buitenwereld 
maakte het ons moeilijk door ons gevoel te negeren. Ik 
wist gewoon dat er iets niet klopte en heb geëist dat ze 
me doorstuurden naar een revalidatiearts. Toen bleek 
dat hij inderdaad een heupafwijking naast zijn lage 
tonus had. En die werkten elkaar tegen. Ik had dus toch 
gelijk. Die laksheid, waarom!? Ook de fysiotherapeut 

van het Downsteam had dit niet opgemerkt, terwijl het 
protocol is dat ze verder gaan onderzoeken als een 
kind van 2 jaar nog niet verticaliseert. Ze zei: ‘Het zit er 
nu nog niet in, hij loopt ook ietsje achter in cognitieve 
leeftijd. Kom volgend jaar maar weer’. Nou, dat heeft 
me zo boos gemaakt.”

Oefenen
Helga: “Omdat Merijn zo’n lage tonus heeft, heeft 
een eventuele operatie aan zijn heup nu geen zin. 
Het werkt elkaar tegen. Wij gaan naast de fysio ook 
starten met het dragen van een drukbroekje. Dit gaat 
in samenwerking met ’s Heerenloo. Samen met de 
fysiotherapeute op het KDC en thuis oefenen we, zodat 
hij sterker wordt. Merijn doet alle oefeningen zo goed 
als hij maar kan. Hij weet niet anders van jongs af aan. 
Hij is gewoon echt een lief, gewillig ventje. En als hij een 
keer echt geen zin heeft, dan laten we het.”

“Ik heb een droom: dat hij ooit een paar stappen bij mij 
aan de hand kan lopen. Dat zou mij echt fantastisch 
lijken. Ik denk niet dat hij ooit van de rolstoel afkomt. 
Maar die paar stappen gewoon samen met je kind 
aan de hand. Daar kijk ik heel erg naar uit.”

Steun van Familie en Vrienden
Merijn gebruikt een rolstoel, aangepaste buggy en 
een loophulpmiddel, maar dat paste niet allemaal 
in de auto. Helga en Erik werden verrast door familie 
en vrienden met de vraag of zij via een crowdfunding 
geld mochten inzamelden voor een rolstoelbus. “We 
waren er eerst best terughoudend in, wij zijn niet zo 
van hulp vragen, in de picture staan en een handje 
ophouden. Maar hoe gingen wij ons anders redden? 
Dus wij zeiden ‘ja’ en kregen enorme steun van het 
dorp en omstreken. Het resultaat was fantastisch na 
een geweldig georganiseerde benefietdag, begeleid 
door super optredens! Dankzij de vele donaties 
en opbrengsten van o.a. de kroeg, de braderie en 
veilingstukken hadden wij het bedrag bij elkaar en 
konden we de bus gaan kopen!”

De zorg voor Merijn
”Merijn kan niet kruipen, staan of lopen, dus het begint 

Ons kind is mooi, fantastisch 
en goed zoals hij is.
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’s ochtends met hem uit bed tillen, 
verzorgen, verschonen, aankleden. 
Dan tillen we hem naar beneden 
voor het ontbijt. Hij eet redelijk 
zelfstandig, maar moet wel even 
gestimuleerd worden om te eten 
en het niet op de grond of op de 
tafel te gooien.”

“Daarna gaan we een paar 
logopedie- en fysio-oefeningen 
doen en vrij spelen. Merijn kan dit 
niet zelfstandig, dus spelen wij 
samen bijvoorbeeld een spelletje, 
gooien met de bal over of leuk op 
de schommel. En nu zit hij lekker 
op zijn tablet. Maar hierna doen 
we weer even logo en wat spelen.”

“Merijn kan ongeveer twintig 
minuten in zijn loophulpmiddel, 
dat is wel zwaar voor hem. In 
zijn rolstoel is hij heel behendig. 
Ook buiten kan hij zelf rondrijden, 
maar je moet hem dan net als 
ieder ander kind goed in de gaten 
houden. Soms heeft hij geen zin 
en gebaart of je hem wil duwen.”

“Merijn ‘zingt’ heel graag met 
liedjes mee, hij kan ongeveer zes 
woordjes zeggen en daarnaast 
klanken. Hij kent veel gebaren, 
maar gebruikt deze zelf te weinig. 
Soms is het net hints. Na een 
proces van bijna een jaar en 
een eerste afwijzing krijgt hij 
binnenkort een spraakcomputer. 
Omdat mensen om ons heen 
(bijvoorbeeld zijn vriendjes) hem 
vaak niet begrijpen en Merijn zich, 
ondanks dat hij sociaal is, niet 
duidelijk kan maken. Dus wij geven 
hem heel graag een stem.”

Vakantie
Zolang het kan, gaan Erik en Helga 
met het vliegtuig naar de zon. Ze 

vliegen met medische assistentie. 
Helga: “Ik noem het gewoon VIP, 
zo fijn ging vorig jaar. Wij werden 
erg goed begeleid. Aan de andere 
kant heb je het ook gewoon echt 
nodig, anders red je het ook 
niet. Met alle trappen, sluizen en 
gangetjes met alle (medische) 
bagage en Merijn in de rolstoel.”

“Zodra je aankomt, word je 
direct geholpen. We hoeven 
niet te zigzaggen naar de 
douane. Op het vliegveld zijn 
wel gehandicaptentoiletten, 

maar geen liggende 
verschoonmogelijkheid. Gelukkig 
komen er in Nederland steeds 
meer Changing Places-toiletten 
waar dit wel mogelijk is. Maar er 
zijn er nog echt veel te weinig. 
Uiteindelijk kwamen we terug bij 
de douane, daar mochten wij 
op een onderzoekstafel die was 
afgeschermd Merijn verschonen. 
De deuropening werd netjes 
‘bewaakt’ door de marechaussee 
die voor de deur ging staan. 
Iedereen was zo aardig. Daarna 
werden we omgeroepen en 
mochten we als eerste naar het 
vliegtuig lopen en boarden. In 
Griekenland ging het net zo. Een 
ontzettend leuke, lieve dame 

Dit jaar gaan we 
naar Gran Canaria.
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begeleidde ons. We gingen in 
een liftwagen, mochten als eerste 
instappen en maakten gezellig 
een praatje met de piloten.”

“Dit jaar gaan we naar Gran 
Canaria. We hebben een 
rolstoelvriendelijk huisje gehuurd 
en een grote auto zodat we alles 
mee kunnen nemen. Ook hebben 
wij een bedhek mee, zo creëren we 
een veilige slaapplek voor hem.”

Zolang…
Er zijn meer dingen waarbij ze 
denken: ‘Zolang het kan’. Helga: 
“Merijn gaat minimaal vooruit. 
Hij wordt wel groter en zwaarder. 
Ons huis is afgekeurd voor een 

verbouwing, er is geen ruimte 
voor een aanbouw. Nu tillen we 
hem nog naar boven. Maar dat 
gaat niet altijd kunnen. En ik stel 
een verbreding van zijn rolstoel 
al een half jaar uit, want met die 
verbreding kan hij de draai naar de 
keuken bijna niet meer zelf maken.” 

“We zijn nog aan het bedenken 
hoe een nieuw huis eruit moet 
zien. Stel, je krijgt een huis met 
een aanbouw. Merijn slaapt dan 
beneden. Maar als hij gemiddeld 
twee tot vier keer (en als we pech 
hebben nog vaker) in de nacht 
wakker wordt, moet ik naar hem 
toe. Nu doe ik dat half slapend, 
maar als ik naar beneden de trap 
af moet ben ik bang dat ik een 
keer slaapdronken val. Of ik ben 
echt klaarwakker.” 

Inclusief
Helga en Erik gaan af en toe met 
vrienden die ook een kind met 
Downsyndroom hebben naar het 
Ronald McDonald Huis. Helga: 
“Heel gezellig, wij begrijpen elkaar 
precies! Zo waardevol en fijn om 
op die plek samen te zijn.” Helga 
zit nu ook in de ouderraad van 
Kinderfonds Nederland. ‘’Dat vind 
ik ontzettend leuk en zo kan ik 
(voor mijn gevoel) een steentje 
bijdragen aan een mooiere 
wereld. Binnen de gemeente 
waar ik woon ben ik bezig met 
creëren van inclusieve speeltuinen. 
Voor de eerste is dit al gelukt 
en hebben wij een heel mooi 
budget om een buurttuin te laten 
realiseren. Hier komt dan ook 
een rolstoeldraaimolen en de 
paden worden rolstoelvriendelijk 
gemaakt. Het wordt echt heel 
mooi! Ik wil gewoon dat alle 
kinderen kunnen samen spelen.”

Plezier
”Merijn is echt een vrolijke, lieve 
jongen. Vanmorgen waren wij even 
in de stad. Ineens zag ik in de verte 
een politieauto de winkelstraat 
langzaam inrijden. Ik zette Merijn 
aan de zijkant en wees naar de 
politieauto die er aankwam. 
De agente zag dit en deed de 
zwaailampen aan. Merijn steeg 
op en trok bijna zijn blad van de 
rolstoel. Ze stopten naast ons om 
even te kletsen en Merijn kreeg ook 
nog een high five. Hij was zo blij.”

“Hij mag soms voor in de bus naast 
een van ons zitten, dan kan hij alles 
goed zien. Onderweg luisteren wij 
altijd liedjes. Vaak pakt Merijn zijn 
Bumba-trompet erbij en toetert en 
danst hij de hele weg. Wij hossen 
gewoon vrolijk mee, zonder gêne!”
“Geluk zit echt in kleine dingen! Dat 
heeft Merijn ons geleerd en daar 
zijn we heel dankbaar voor!”

Merijn kan ongeveer 
twintig minuten in 
zijn loophulpmiddel.
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Na bijna twaalf jaar 
intensieve zorg 
voor en rondom 
Anna realiseer 
ik me dat ons 

formele (zorg)netwerk met 
zorgprofessionals, artsen, 
specialisten en pgb’ers 
thuis haast groter én beter 
georganiseerd is dan ons 
informele sociale netwerk. 
Waar ging het ‘mis’? Of is dit 
een logisch gevolg van jaren 
intensief zorgen?

Door de veranderingen in de 
zorg wordt het hebben van een 
sociaal netwerk – familie, vrienden, 
buren – steeds belangrijker. De 

gemeentelijke en landelijke politiek 
zien het sociale netwerk ook als 
een vangnet voor de tekorten in de 
zorg. Daar zit best een uitdaging, 
want hoe vaak doe je een beroep 
op je sociale netwerk als de 
vraag om hulp altijd eenzijdig 
is? Tijd om iets terug te doen 
of überhaupt vriendschappen 
warm te houden kost de meeste 
zorgintensieve gezinnen te veel 
energie. Hoe gezellig, fijn en 
belangrijk vriendschappen ook 
zijn, zij hebben vaak amper fysieke 
of mentale ruimte. 

Verschillende werelden
De werelden van reguliere en 
zorgintensieve gezinnen zijn 

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.

Wat doet 
jarenlang 
intensief zorgen 
met je sociale netwerk?

soms zo verschillend dat het best 
een uitdaging is om verbinding 
te houden met elkaar. Waar 
onze vrienden en familie met 
‘gezonde’ kinderen langzaam uit 
de tropentijden kruipen, blijven 
wij altijd in de tropen hangen en 
neemt de zorg en administratie 
met de jaren juist toe. De puber 
van onze vrienden blijft gerust een 
uur alleen thuis, maar voor Anna 
zullen we altijd professionele zorg 
moeten organiseren zodra we een 
voet buiten de deur willen zetten.

Onbegrip: Anna zou ‘onze eigen 
schuld’ zijn
Soms heb je als zorgintensief gezin 
ook te maken met onbegrip uit 

Column van 
Stephanie
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de sociale omgeving, waardoor 
relaties geen stand houden. Ik 
herinner me opmerkingen van 
familieleden die vonden dat Anna 
‘onze eigen schuld’ was, omdat we 
tijdens de zwangerschap in 2013 
niet voor een uitgebreide prenatale 
screening hebben gekozen. Andere 
familieleden vonden dat we 
beperkingen zagen die er eigenlijk 
niet waren. Het viel allemaal wel 
mee. Anna had Downsyndroom 
en ze zou vanzelf een keer gaan 
ontwikkelen. Maar bij Anna verliep 
de ontwikkeling anders. Ze ging 
niet praten of zelfstandig lopen en 
bleef cognitief 1 jaar oud. 

De sneltrein
Uiteindelijk gingen we onze eigen 

weg. We stapten in een sneltrein 
die niemand kon volgen. We 
raasden door het land langs 
artsen en specialisten. Een paar 
keer glipte Anna haast uit onze 
handen. Maar ze bleef en we 
hervormden ons eigen leven 
rondom de beperkingen van Anna. 
Slechts een handjevol mensen 
hield ons staande en stapte in 
onze belevingswereld. En wij in die 
van hen.

Er ontstaat meer ruimte
Langzaam mindert de trein in 
vaart. We kennen inmiddels de 
wereld van zorg, die we voor Anna 
op een professionele en formele 
manier hebben georganiseerd. 
En ondanks dat aanhoudende 

gevoelens van rouw soms onze 
aandacht opslokken, ontstaat er 
ook eindelijk ruimte om contacten 
aan te halen. Niet zozeer als 
een vangnet voor de tekorten 
in de zorg – zoals de politiek het 
misschien graag ziet – maar voor 
welkome afleiding, ontspanning 
en gezelligheid. Om dit te 
realiseren zullen we onze sneltrein 
nog verder moeten afremmen 
en ook vaker onze zorg(en) én 
toekomstdromen delen.

Niet omdat het moet, maar 
omdat samen dragen en dromen 
het leven zoveel makkelijker en 
leuker maakt. 
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Jolanda  
is een ster
Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: Maria Vermeeren en afdeling communicatie RTL

Tiener

Jolanda van Drunen is 37 jaar en speelt mee in de nieuwe serie 
‘Bennie’. De serie is geïnspireerd op het verhaal van Barry Atsma 
over het leven van Rimmert, zijn broer met Downsyndroom. 
Fedja van Huêt en Hadewych Minis spelen de ouders. Acteur 
Wesley van Klink (bekend van Jippie No More!) speelt Bennie. 
Prince Betorina speelt Roy en Jolanda speelt de rol van Katja. 
Regina sprak met Jolanda en haar moeder Maria Vermeeren.

Jolanda woont in 
het wooninitiatief 
Anderdak dat 
door haar moeder 
mede is opgezet. 
Ze gaat al 17 jaar 

twee dagen in de week naar 
het Toltheater in Gorinchem 
en is dus een ervaren 
toneelspeelster. Daarnaast 
werkt ze een dag per week 
bij oudere mensen in de 
dagbesteding. En twee dagen 
is ze vrij om haar ‘huishouden 
te doen’ en om een dagdeel 
bij moeder te zijn.

Eerste rol op tv
Hoewel Jolanda al heel veel op 
het podium heeft gestaan, komt 
ze dit voorjaar voor het eerst 
op tv. Maria: “Castingbureau 
Maartje Paans kwam naar de 
toneelgroep, ze zochten eigenlijk 
iemand voor de hoofdrol voor de 
serie Bennie. Maartje zag Jolanda 

daar. Ze kende Jolanda al een 
beetje, ze heeft ooit auditie voor 
een andere rol gedaan, maar 
is het toen niet geworden. Nu 
nodigde Maartje haar uit om 
auditie te doen. Na de eerste 
auditie kwam de tweede, waarbij 
ze met de twee andere spelers 
samen moest spelen om te kijken 
of ze bij elkaar pasten. En toen 
duurde het nog een paar weken. 
Jolanda: “Toen kwam mama naar 
mijn huis en toen vertelde ze mij 
dat ik uit was gekozen. Ik speel 
dus Katja.”

Het verhaal van Bennie
Maria: “Het verhaal gaat over 
Bennie die bij zijn ouders woont. 
Bennie heeft een vriend, Roy. 
Als Roy naar de verjaardag 
van Bennie gaat, neemt hij een 
medebewoner, Katja, mee. En zo 
hebben Bennie en Katja elkaar 
leren kennen. Je ziet haar in zeven 
van de acht afleveringen.”

Met Barry Atsma na de eerste auditie
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In de serie gaat er veel aandacht naar het gezin. 
De moeder is veel met de beperking van haar zoon 
bezig, en vraagt veel hulp aan haar dochter. Zoveel 
dat de vriend van de dochter hiermee problemen 
krijgt. Met de zoon onder Bennie gaat het ook niet 
goed. Vader voelt zich eigenlijk ook wel een beetje 
tekortgedaan. Ondertussen is Jolanda bezig om 
Bennie een beetje te helpen met allerlei zaken. Zo 
weet Bennie onder andere niet hoe hij een meisje 
moet versieren. 

Maria: “Natuurlijk heb ik het script gelezen voordat 
Jolanda echt mee ging doen. Omdat het verhaal 
een mooie illustratie is van hoe het in de praktijk 
kan gaan, kon ik volledig achter de serie staan en 
met name de rol van Katja. Over enkele scènes heb 
ik persoonlijk een aantal keren met Barry Atsma 
gesproken.”

De opnames
Voor de opnames begonnen is Jolanda een paar 
keer naar Amsterdam geweest. Ze moest kleren 
passen, ze kreeg een andere bril. Jolanda heeft 
alopecia areata en zelf geen haar. Dus ze gingen 
naar de pruikenwinkel. In het dagelijks leven draagt 
Jolanda ook een heel mooie pruik. 

Er waren vier repetitiedagen en dertien opnamedagen 
en ook nog een dag voor nasynchronisatie. De 
meeste opnames waren in Almere, waar het huis van 
Bennie was en het zwembad, maar ook in Alkmaar, 
Utrecht, Ouderkerk aan de Amstel en Beverwijk zijn 
er opnames geweest. Meestal bracht Maria Jolanda 
naar de set of overnachtte ze eerst met haar in de 
plaats waar de opnames waren. De productie haalde 
Jolanda dan op bij het hotel en bracht haar later op 
de dag weer naar haar huis, zodat Maria overdag 
weer op weg naar huis kon. 

Op de set werd Jolanda begeleid door Elsa, 
de spelcoach. En off-set was Anniek er voor de 
begeleiding. Jolanda: “Dan gingen we naar de 
greenroom. Dat was voor de special cast. We 
werden verwend.” 

Voordat een opnamedag kwam, belde Elsa met 
Jolanda. De teksten hoefde ze niet vooraf te leren. 
Jolanda: “Ik moest ook improviseren. Ik heb al eerder 
geïmproviseerd. Film is anders dan toneelspelen. Bij 
toneel moet ik uit mijn hoofd spelen. Nu moest ik er 
klaar voor staan en moest ik daar oefenen. En bij de 
film moet alles vaak over. Soms heel vaak. Dat was wel 
lastig. Maar dat hoort erbij. Ik moest ook salsa dansen.”

Het verhaal gaat over Bennie  
die bij zijn ouders woont.

Ik heb straks een ansichtkaart  
met mijn handtekening.

Prince Betorina (Roy), Wesley van Klink (Bennie), Jolanda van Drunen (Katja)
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Het zwembad
Jolanda: “In het zwembad moest ik ook nog onder 
water. Ik kan goed zwemmen, heb diploma ABC en 
zwemvaardigheid. Ik heb dan mijn oordoppen in 
en mijn duikbril op.” Maria: “Ze hebben een speciale 
badmuts voor haar gemaakt met een beetje haar 
eruit alsof ze haar eigen haren had. Ze doen veel om 
een film leuk en mooi te maken.”

Leuk en minder leuk
Jolanda is heel duidelijk over wat ze leuk vond tijdens 
de opnames: “Alles!” Dat sommige scènes heel vaak 
over moesten was minder leuk. En Jolanda vond 
het soms ook moeilijk als mensen in de serie ‘boos’ 
moesten spelen. Zelf moest Jolanda in haar rol van 
Katja soms heel kordaat spelen, dat ging haar goed af. 

Jolanda, Wesley en Prince hadden het leuk samen. 
Jolanda: “Inderdaad wel grappig. Prince lacht best 
wel. En Wesley vind ik ook wel leuk, hij is ook af en toe 
een beetje een plaaggeest.”

Jolanda: “Ik heb straks een ansichtkaart met mijn 
handtekening.“ Dat wilde ze heel graag, want als 
bekende Nederlander moet je toch kaarten en 
handtekeningen kunnen uitdelen!

Het resultaat
Het filmen is al een tijdje afgelopen. Alle scènes 
worden nu gemonteerd. Jolanda moest ook nog 
een keer terug naar de studio om stukken na 
te synchroniseren. Jolanda: “Ik zit dan met de 
koptelefoon op en dan laten ze de scène zien en dan 
moest ik woorden zeggen.” Jolanda zelf heeft al twee 
afleveringen gezien. Jolanda: “Ik werd er een beetje 
verlegen van.”

Jolanda heeft ook nog een mooie herinnering aan de 
opnames: “Ik heb ook nog een nieuwe fiets. Die heeft 
de productie gegeven. Ik fiets zelf naar mijn werk en 
naar mama en doe zelf boodschappen en naar papa 
en mijn broer.” Maria: “Eigenlijk hebben we de fiets van 
het geld wat ze verdiend heeft gekocht.”

En het is nog niet afgelopen. Op 13 maart doen 
Jolanda en de cast interviews met nog meer pers.  
En op 18 maart is de première van de serie.  
Vanaf 21 maart is de serie Bennie te zien bij Videoland. 

Voor de opnames begonnen 
is Jolanda een paar keer naar 
Amsterdam geweest.
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Daphne 
Westerdijk
Hoi allemaal,

Ik ga weer schrijven, dit keer nu over m’n 
vriendengroep. Dat is elke 3e Dinsdag van de 
maand. Jullie willen ook weten wat we doen, dat is 
bijvoorbeeld koken, uiteten, spelletjes spelen en film 
kijken en ook leuke sportspelletjes, we hebben ook 
een keer gebowld en een wandeling gedaan en 
we hebben ook bingo gespeeld en in deze maand 
hebben we kerstdiner gehad bij een begeleiding 
thuis. En dat doen we met vrienden van andere 
woongroepen uit Eemnes en Huizen en paar vrienden 
bij hun ouders en dat is heel erg gezellig en heel 
leuk. We gaan met de auto van een ouder van ons 
naar het Huis van Eemnes en daar halen ze ook ons 
op weer op om naar huis te brengen. En waar gaat 
het over dat we met elkaar omgaan en met respect 
omgaan, we zijn aardig voor elkaar. In 2025 gaan 
we lekker gezond bezig zijn lekker veel sporten en 
werken en gezond eten, en wat belangrijk is dat je 
gelukkig bent, voor jezelf opkomen en dat je meer 
zelfvertrouwen hebt. Happy gelukkig 2025 ❤ ❤

Dank jullie wel dat ik weer mag schrijven voor jullie.

Groetjes en kusjes van Daphne. ❤

Columnisten 
met

 Downsyndroom
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Roel van den Engel

We gaan naar 
Bosche Bollen 
museum. 
Wachten 
tot de 

mevrouw komt. Mevrouw 
sleutel draaien op de kamer. 
Wachten op de sirene, deur 
open en dan starten. Roel 
pakt de touw, trekt kleed 
omhoog, daar zit Bosche Bol. 
Mevrouw burgemeester over 
Bosche Bollen vertellen. En ook 
bioscoop kijken over Bosche 
Bollen. 

Ging film afgelopen door naar 
bakkerij winkel. Daar muizen 
rennen door koekjes pikken. De 
winkel is van vroeger toen Bosche 

Bollen verkocht. Volgende deur 
Bosche Bollen fabriek met professor. 

Professor bakken Bosche Bollen. 
Professor hele slagroom en lekker 
vies op de hoofd. Ik deed spelletjes 
van quiz-sen leren Bosche Bollen 
maken. Volgende deur. 
Daar was Bosche Bol hoofd om te 
kijken met deze oog. En Bosche Bol 
met oren om te horen van smakele. 
Smakele is Bosche Bollen eten. En 
ook chocoladefontein proeven. Met 
lepel van bestek. Pompen dan komt 
chocolade uit. En lekker proeven. En 
ging volgende deur. 

Ik ging gluren naar hemel kijken. 
Daar vliegt een raket helemaal over 
planeten. En de aardbol werd een 

slagroom mega groot Bosche Bol. 
En schuifdeuren is afgelopen. 
En heerlijk op cafe. En daar lekker 
snoepen van Bosche Bol met de 
munt en bakkie thee. 
Ik vond Bosche Bollen museum 
is leuk en blij en gezellig en heel 
lekker. Ik wil iedere week Bosche 
Bollen museum. Ga maar kijken 
Bosche Bollen museum.
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Mijn column heet: Mijn zusjes 

Nina de Ruiter

In 1992 was Sanne 2 jaar toen ik was 
geboren, toen waren we al kloos met 
elkaar.. Ze ging veel met mij knuffelen en 
toen ik groter was deden we veel dingen 
samen. Sinterklaas avond vieren en onze 

verjaardagen samen vieren want we zijn 
beide in de zelfde week jarig in de maand 
december. Veel tekenen en knutselen en 
doktertje spelen en veel bij elkaar op de 
kamer logeren. Ook gingen we iedere jaar 
optreden op het pleinfeest. Ik was wel veel ziek 
en Sanne en ik lagen ook in het ziekenhuis. 
Sanne had een operatie aan de nieren en ik 
had een dubbele longontsteking. 

En toen even later in 2000, toen was ik 7 jaar en 
Sanne 9 jaar, toen kwam nog een zusje, Jinte werd 
toen geboren en toen ging ik met Jinte knuffelen. Ik 
deed ook veel dingen met Jinte samen toen ze groter 
was, de barbies en poppen spelen, vaak verkleden 
en toneelstukjes spelen en we zaten met elkaar op 
dezelfde school de basisschool. 

Maar toen gingen we uit elkaar groeien. Ik ging naar 
park Spelderholt in Beekbergen en mijn oudste 
zus ging op wereld reis met een vriendin. Toen ik 
mij diploma kreeg van Spelderholt had Sanne een 
filmpje opgenomen uit India. Toen ik daarna op 
mezelf ging wonen toen ging Jinte later voor het 
eerste samenwonen met Yoeri maar ze ging ook vaak  
met mij sporten en Sanne ging vaak met mij koken  
en naar concerten en musicals.

Maar toen ging Sanne opeens trouwen en 
samenwonen met Charlotte en ik ging zingen op de 
bruiloft voor me zus: Mag ik dan bij jou van Claudia 
de Brij. In zomervakantie toen werd Charlotte opeens 
zwanger van een kleine Pim een jongetje. Ik ben trots 
dat ik tante ben van Pim.   

Lieve groeten van Nina
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Werken bij  
De Koekfabriek

Volwassen

Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Gert de Graaf 

Op een bedrijventerrein in Wageningen vind je De Koekfabriek. 
Dit bijzondere bedrijf is opgezet vanuit een inclusief ideaal: 
geef meer mensen een kans op een zinvolle werkplek. Sinds 
ruim een jaar werkt Tijmen Haagsman (29 jaar) hier. 

Tijmen is aan het 
werk. Koekjes 
afwegen en 
inpakken. Op 
verzoek van 
officemanager 

Fanny Davelaar onderbreekt 
hij die arbeid om mij een 
rondleiding te geven. Hij 
weet bij iedere werkplek 
uit te leggen wat er 
gedaan wordt, laat mij 
de ovens zien, de enorme 
beslagmengmachines en de 
verzendafdeling. 

Lieke Koets, de moeder van 
Tijmen, vertelt over zijn woon- en 
werksituatie: “Tijmen woont in 
een ouderinitiatief, De Burgh. Dat 
is kleinschalig en dicht bij het 
centrum van Wageningen. Hij 
heeft daar een eigen appartement 
van bijna 40 m². Hij woont er met 
veel plezier. De begeleiders van 
het ouderinitiatief kenden De 
Koekfabriek. Het leek hen wat voor 
Tijmen. We zijn er gaan kijken en 
Tijmen was meteen enthousiast. 
Hij kon er direct aan de slag. 

Daarnaast werkt hij al heel lang 
bij de T-tuin in het Arboretum. 
Daar voert hij verschillende taken 
uit, zoals het zetten van koffie, het 
klaarmaken van het terras en het 
afruimen van de tafels.”

Echt werk
Lieke: “Het feit dat het werk bij 
De Koekfabriek productiewerk 
is, spreekt mij erg aan. Het is 

geen bezigheid, maar echt werk, 
waar Tijmen iets maakt waar 
andere mensen wat aan hebben. 
Bovendien zijn ze er bezig om 
mensen te helpen een stap verder 
te komen in hun vaardigheden, 
met de ambitie om hen naar 
betaald werk te begeleiden. Dat 
zie ik voor Tijmen nog niet meteen 
gebeuren, maar ik waardeer het 
dat ze zijn leermogelijkheden 
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Interview met Tijmen door zijn moeder Lieke Koets
Tijmen: “Op maandag en 
woensdag werk ik bij De 
Koekfabriek. Op dinsdag en 
donderdag in de T-tuin in het 
Arboretum.” 

“Ik ga altijd op de fiets naar mijn 
werk. Bij De Koekfabriek zet ik mijn 
fiets neer en ga ik naar binnen 
met een pasje. Dat pasje is ook 
voor mijn kluis. Daar doe ik mijn 
jas en mijn tas in. Dan doe ik een 
schort voor en een petje op. Dan 
gaan we verzamelen in de bakkerij. 
We staan in een kring en de 
begeleiders vragen of iemand iets 
leuks wil vertellen. Daarna gaan de 
begeleiders de taken verdelen. Als 
iedereen weet wat hij moet doen, 
gaan we meteen beginnen.”

“Een van mijn taken is dat ik koekjes 
op een grote bakplaat moet 
leggen. Als de bakplaat vol is, zet 
ik die op de kar. Als de kar vol is, 
gaat de hele kar in de oven. Als de 
koekjes klaar zijn, moeten ze eerst 
afkoelen en dan worden ze verpakt. 
Ik moet zakjes vullen van 80 gram 

Tijmen houdt van zijn werk

en van een kilo. De zakjes van 80 
gram gaan in een doosje. Daarna 
moet ik de doosjes stickeren.” 

“Ik werk nu een jaar in De 
Koekfabriek. Ik vind het heel erg 
leuk, want het is erg gezellig. Ik 
heb wel dertig collega’s. Als ik aan 
het werk ben, praat ik niet veel, 
want ik moet me concentreren. 
In de pauze praat ik wel met mijn 
collega’s, we hebben veel lol 
samen. Soms hebben we een uitje 
met alle collega’s.”

“Ruth en Evelien zijn mijn 
begeleiders. Zij helpen mij met 
nieuwe dingen leren. Eerst wilde ik 

niet werken aan de lopende band, 
omdat ik dacht dat ik dat niet kon. 
Toen heeft Ruth me geholpen met 
de koeken op de band leggen. Al 
snel kon ik het zelf. Nu weet ik dat ik 
het kan.”

“In december heb ik een mbo-
verklaring gekregen voor assistent 
in de voedingsindustrie. Daar ben 
ik trots op.”

“In de T-tuin werk ik in de horeca. 
Mensen kunnen bij ons een kopje 
koffie komen drinken. We hebben 
ook gebak. Soms worden er feestjes 
georganiseerd. Dan mag ik vaak 
meehelpen, dat vind ik erg leuk.”

serieus nemen. Een voorbeeld: 
in december kwam Tijmen thuis 
met een mbo-verklaring. Hij had 
240 uur praktijkwerk gedaan. Ze 
hebben zijn werk beoordeeld 
en hij voldoet aan de eisen voor 
assistent voedingsindustrie. Dit 
was een grote verrassing. Ze 
hebben dus echt gekeken naar 
zijn vooruitgang en hem daarvoor 
een officiële erkenning gegeven.”
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Andere koek
Fanny Davelaar is office manager bij De Koekfabriek. 
Fanny: “Onze missie is zoveel mogelijk mensen de 
kans te geven deel te nemen aan de samenleving, 
waarbij het koekbakken een middel is. Al onze 
producten zijn ontworpen zodat mensen met een 
afstand tot de arbeidsmarkt ze kunnen maken. We 
houden rekening met hun mogelijkheden bij het 
voorbereiden, bakken en inpakken.”

“We proberen zo veel mogelijk koek te verkopen. 
Daarbij proberen we ervoor te zorgen dat de vraag 
redelijk constant is, want het moet voor onze mensen 
niet te druk zijn, maar er moet ook niet te weinig werk 
zijn. We leveren onze producten aan grote afnemers, 
bijvoorbeeld aan horecagroothandel Bidfood en 
Landal Green Parks. Wat De Koekfabriek bijzonder 
maakt, is dat we werken met een diverse groep 
mensen, natuurlijke grondstoffen en eigen recepten, 
en alles zelf bezorgen.”

Divers en inclusief
“Onze groep medewerkers is heel divers. Het 
kan gaan om mensen met een verstandelijke of 
lichamelijke beperking, mensen die re-integreren na 
een burn-out, jongeren die werknemersvaardigheden 
moeten leren na een tijd niets te hebben gedaan, en 
statushouders die net in Nederland zijn. Het leuke is 
dat we mensen hebben uit allerlei landen, zoals Irak, 
Syrië, Iran en Eritrea.”

“Voor sommige medewerkers is De Koekfabriek een 
plek voor dagbesteding, terwijl anderen er in dienst zijn 
en een loon ontvangen. Samen met onze zorgpartner 
Match and Work bieden we maatwerk om het beste 
pad voor ieder individu te vinden. Soms beginnen 
mensen met dagbesteding en groeien door naar een 
betaalde functie, maar dat is niet per se het doel. We 
bieden werk dat bij iemand past.”

Deegrollereffect
“We willen andere bedrijven inspireren met 
onze inclusieve boodschap. Dat noemen wij het 
deegrollereffect. Regelmatig krijgen we bedrijven op 

bezoek die willen leren van onze aanpak. We hopen 
dat ze anders gaan kijken, niet met de vraag: ‘Wat 
kan iemand niet?’, maar: ‘Wat kunnen wij veranderen 
zodat meer mensen mee kunnen doen?’. Dat hoeft 
niet ingewikkeld te zijn. Even vijf minuutjes een 
gesprek met iemand aan het begin van de dag 
waarin je informeert hoe het gaat, doet al veel voor 
het welzijn van medewerkers.”

Voorwaarden
“We hebben meegedaan aan het ‘open hiring’-
project. Dit houdt in dat we niet naar iemands leeftijd, 
cv of verleden kijken, maar puur naar wat iemand nu 
kan bijdragen. De eerste die zich meldt, krijgt de kans 
om te werken. Tijdens een proefperiode bekijken we 
of het werk bij iemand past. Zo krijgt iedereen de kans 
zich te bewijzen, ongeacht hun verleden. We hebben 
daar goede ervaringen mee. We geven in principe 
iedereen een kans, maar we kunnen geen intensieve 
zorg bieden, zoals het helpen bij de toiletgang.”

Deejay Tijmen
“Onze eerste ervaring met mensen met een 
verstandelijke beperking was een stage vanuit een 
school voor speciaal onderwijs. En sinds ruim een 
jaar werkt Tijmen bij ons. Tijmen is erg charmant. Hij 
staat open voor allerlei dingen. Hij probeert wat van 
het leven te maken. Dat is heel bijzonder aan hem. Hij 
heeft het hier erg naar zijn zin. Het is door iedereen 
goed opgepakt.” 

Het is geen bezigheid, 
maar echt werk.

Tijmen is erg charmant.  
Hij staat open voor allerlei dingen.
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“Tijmen is heel muzikaal. We noemen hem deejay 
Tijmen. Omdat we twee Tijmens op het werk hebben, 
is dat een handige manier om ze te onderscheiden. 
Deejay Tijmen treedt ook echt op als deejay. Hij heeft 
gedraaid op onze Koekfabriek Voetbaldag en op een 
impactbeurs in de Jaarbeurs in Utrecht. Een ander 
bedrijf heeft hem daarna uitgenodigd om ook een 
keer bij hen te draaien. Een mooi voorbeeld van het 
deegrollereffect. De Koekfabriek biedt niet alleen werk 
op de eigen locatie, maar stimuleert inclusie in de 
samenleving.”

De jobcoach
Evelien Zwaans werkt als jobcoach bij Match 
and Work, een organisatie die samenwerkt met 
De Koekfabriek. Zij vertelt: “Met drie jobcoaches 
begeleiden we gezamenlijk alle 35 deelnemers, qua 
werk en welzijn. Ik ben specifiek verantwoordelijk 
voor dertien kandidaten, in de zin dat ik hun dossier 
bijhoud, doelen opstel, gesprekken voer met 
hen – en eventueel hun netwerk– en met hen de 
voortgang evalueer.”

Werkdag
“Mijn dag begint meestal rond 8.30 uur. Ik bespreek 
samen met de collega’s van De Koekfabriek de 
werkzaamheden voor die dag. We maken een 

werkplanning en verdelen de kandidaten over de 
tafels op basis van hun sociale vaardigheden en 
werksnelheid. Ondertussen komen de deelnemers 
binnen en drinken we gezamenlijk koffie in de 
kantine. Om 9 uur starten we in de bakkerij. 
Deelnemers die willen, delen iets in de kring. 
Daarna licht een collega van De Koekfabriek de 
werkzaamheden toe, en een van de jobcoaches 
legt uit wie bij welke tafel aan de slag gaat. We 
helpen de mensen even op gang. Je ondersteunt 
de deelnemers om de taken binnen hun tafel te 
verdelen. Er zijn deelnemers die precies weten wat 
ze moeten doen, maar ook kandidaten die wat meer 
uitleg nodig hebben of waar je iets moet voordoen.” 

“Gedurende de werkdag blijven we als jobcoaches 
aanwezig op de werkvloer, waar we meehelpen en 
extra uitleg geven. Daarnaast begeleid ik samen 
met de andere jobcoaches de pauzes en zorg ik voor 
een goede sfeer. Bij conflicten of problemen ga ik in 
gesprek om oplossingen te vinden of misverstanden 
op te lossen, waarbij je soms als vertaler fungeert. 
Het belangrijkste is dat iedereen zich prettig voelt 
en goed aan het werk is. Aan het eind van de dag 
zorg ik ervoor dat alles netjes wordt afgerond en 
opgeruimd.”

Begeleiding van Tijmen
“Bij Tijmen moet ik soms extra tijd nemen om taken 
uit te leggen. Hij is zeer gemotiveerd om goed werk te 
leveren. Vanuit zijn welwillendheid zegt hij soms dat hij 
weet wat de bedoeling is, terwijl dat eigenlijk nog niet 
zo is. Inmiddels durft hij vaker aan te geven dat hij iets 

Als ik aan het werk ben, 
praat ik niet veel, want ik 
moet me concentreren.
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nog niet begrepen heeft. Hij beheerst al veel taken, 
maar bij nieuwe taken herhaal ik de instructie goed. 
Ik doe het voor, en hij probeert het daarna zelf. Het 
kan even duren voordat het lukt, en hij heeft soms de 
neiging om op te geven. Maar ik heb altijd vertrouwen 
dat hij het kan leren. Ik motiveer hem om het opnieuw 
te proberen. Als het vandaag niet lukt, doen we een 
stapje terug en proberen we het een paar dagen 
later opnieuw. Meestal kan ik hem overhalen door te 
zeggen: ‘Ik zie dat je het moeilijk vindt, maar we gaan 
het toch doen’.”

Voortuitgang
“Tijmen maakt goede vooruitgang, vooral in het 
vasthouden van focus en het uitvoeren van zijn 
taken. Hij heeft wat meer tijd nodig om informatie te 
verwerken; soms lijkt het alsof het niet binnenkomt, 
maar als je even wacht, blijkt dat hij het wel heeft 
begrepen. Soms blijft hij even hangen, en dan 
helpt wachten niet; dan moet ik hem een beetje 
aanslingeren om in actie te komen. Verder is zijn 
werktempo wat trager, dus ik kan hem niet bij snel 
werkende mensen zetten, anders stapelt het werk 
zich op en moeten anderen wachten. Of je moet 
dezelfde taak ook laten uitvoeren door iemand die 
heel snel werkt, dan compenseren ze elkaar en 
hebben ze samen net de goede snelheid voor het 

volgende station. En soms werk ik als jobcoach 
even mee om voor zijn tempo te compenseren. 
Tijmen laat zich niet snel gek maken en blijft kalm, 
zelfs als het werk zich naast hem opstapelt. Hij 
focust zich volledig op zijn taak en doet deze in zijn 
eigen tempo, zonder in paniek te raken.”

Positief
“Tijmen heeft een vrolijke persoonlijkheid en is heel 
gezellig. Soms doet hij ineens een klein dansje 
tussendoor. Mensen vinden dat echt heel leuk. Hij is 
gewoon erg blij. Hij heeft een goede relatie met zijn 
collega’s en wordt als een leuke en positieve kracht 
op de werkvloer ervaren.”

Meer info: https://dekoekfabriek.com/.

Tijmen laat zich niet snel gek 
maken en blijft kalm, zelfs als het 
werk zich naast hem opstapelt.

https://dekoekfabriek.com/
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Diagnosestelling 
en screening  -  
Ervaringen van ouders

Wat hebben we 
onderzocht?
Onlangs heeft de SDS 
een online enquête 
gehouden onder 

ouders van kinderen, geboren tussen 2018-
24. Hoe is de diagnose Downsyndroom aan 
hen meegedeeld? Wat zijn hun ervaringen en 
overwegingen met betrekking tot prenatale 
screening? Dit is de derde keer dat we een 
dergelijke enquête hebben uitgezet. We kunnen 
hierdoor veranderingen in de tijd analyseren.

Down  
UpdateTekst: Gert de Graaf 

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

Wie hebben er meegedaan?
We hebben ouders uitgenodigd via de digitale nieuwsbrief 
en sociale media. In 2009 hebben we bovendien 
meerdere keren in dit magazine een oproep geplaatst. 
De 2009-enquête had de langste looptijd, wat resulteerde 
in meer deelnemers per geboortejaar. Het lagere aantal 
deelnemers in 2024, in vergelijking met 2016, kan voor een 
deel worden toegeschreven aan een afname in het aantal 
geboren kinderen met Downsyndroom, van gemiddeld 212 
per jaar tussen 2010-15 naar 155 tussen 2018-23, een daling 
van 27% (de Graaf, 2024). Een overzicht van de geboortejaren 
van de kinderen in de enquêtes is te vinden in Tabel 1.

In deze Update worden de resultaten gepresenteerd 
van een enquête die de Stichting Downsyndroom (SDS) 
heeft uitgevoerd onder ouders van jonge kinderen met 
Downsyndroom. We vergelijken de bevindingen met 
eerdere SDS-onderzoeken uit 2009 en 2016. 

Special 
Diagnose en 

Screening
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Tabel 1: Geboortejaren van de kinderen
2009- 
enquête Aantal 2016- 

enquête Aantal 2024- 
enquête Aantal

2005 67 2010 42 2018 32

2006 69 2011 33 2019 21

2007 56 2012 44 2020 23

2008 79 2013 47 2021 22

2009 82 2014 33 2022 21

2015 36 2023 21

2016 7 2024 4

2005-09 353 2010-16 242 2018-24 144

De respondenten zijn vaker moeders dan vaders, 81% 
in 2009, 88% in 2016 en 90% in het huidige onderzoek. 

Opleiding ouders
We hebben alle ouders gevraagd naar het hoogst 
behaalde opleidingsniveau van de vader en de 
moeder (zie Tabel 2). 

Tabel 2: Opleidingsniveau van de ouders
Basisschool/
vmbo

Havo/
vwo/mbo

Hbo of uni-
versitair

Vader – 2009 22% 23% 55%

Vader – 2016 23% 19% 58%

Vader – 2024 9% 45% 46%

Moeder – 2009 13% 27% 60%

Moeder – 2016 15% 24% 61%

Moeder – 2024 4% 35% 61%

In vergelijking met de algehele bevolking (CBS-
gegevens voor 25-45 jaar) zijn er in de 2009- en 
2016-onderzoeken meer hbo- of universitair 
opgeleiden (55% à 61%) dan in de algehele bevolking 
(35% à 45%). Maar, de inhoudelijke antwoorden  
van hoger en minder hoogopgeleide ouders zijn 
vrijwel identiek. 

In de afgelopen jaren is het opleidingsniveau in 
de algemene bevolking gestegen. Volgens CBS-
gegevens heeft 49% van de 25-45-jarige mannen 
en 56% van de vrouwen in de algemene bevolking 
een hbo- of universitaire opleiding. Voor de vaders 

en moeders in de 2024-enquête ligt dit op een 
vergelijkbare 46% en 61% is. Overigens zijn er ook in 
2024 geen duidelijke verschillen in antwoorden tussen 
opleidingsgroepen.

Donateurschap SDS
Van de respondenten was in 2009 85% donateur van 
de SDS en 3% ex-donateur, in 2016 73% en 4%, in 2024 
70% en 3%. In de 2009-enquête (geboortejaren 2005-
09) was er geen verband tussen opleidingsniveau 
en donateurschap, terwijl dit in het 2016- en 
2024-onderzoek alleen voor moeders zichtbaar is. In 
2016 was 85% van de HBO- of universitair opgeleide 
moeders donateur of ex-donateur, tegenover 66% 
van minder hoogopgeleide moeders. In 2024 ligt dit 
op 80% en 65%. In beide jaren zijn er overigens geen 
duidelijke verschillen in antwoorden tussen donateurs 
en niet-donateurs.

Prenataal of postnataal vermoeden  
van Downsyndroom?
In de 2009-enquête ontstond het vermoeden van 
Downsyndroom bij 10% al tijdens de zwangerschap; in 
de 2016-enquête bij 17% en in de 2024-enquête bij 30% 
(43 van de 144). Dit verschil is statistisch significant en 
lijkt samen te hangen met de toegenomen deelname 
aan prenatale screening in de algemene bevolking, 
van 32% tussen 2010-15 naar 52% tussen 2018-23  
(de Graaf, 2024).

Tijdstip van postnataal vermoeden
Zie Tabel 3. In situaties waarin het vermoeden van 
Downsyndroom pas na de geboorte ontstond, was 
dit in het 2009-onderzoek bij 58% al direct bij de 
geboorte, terwijl dit in 2016 bij 53% het geval was, en 
in 2024 bij 43%. Dit kan duiden op een verminderde 
alertheid van vroedvrouwen en gynaecologen. Of 
wellicht worden bij prenatale screening (met name 
bij een echo) kinderen met meer uitgesproken 
kenmerken vaker al voor de geboorte herkend. 
Overigens was in alle drie de onderzoeksjaren een 
laat postnataal vermoeden (na 1 week of zelfs  
12 weken) relatief zeldzaam (4-6%).
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Tabel 3: Moment van vermoeden van Downsyndroom, 
als dit na de geboorte was.

2009- 
onderzoek

2016- 
onderzoek

2024-
onderzoek

Direct bij 
geboorte

58% 53% 42%

Binnen enkele 
uren na de  
geboorte

29% 27% 36%

Binnen een week 
na de geboorte

9% 14% 17%

1-4 weken na  
de geboorte

1% 3% 1%

4-12 weken na  
de geboorte

0% 0% 2%

>=12 weken na  
de geboorte

3% 2% 3%

Op grond waarvan werd prenataal  
Downsyndroom vermoed?
Zowel in 2016 als in 2024 hebben we gevraagd op 
grond waarvan het vermoeden al voor de geboorte 
ontstond. Zie Tabel 4.

Tabel 4: Op grond waarvan werd er voor de geboorte 
aan Downsyndroom gedacht? *
* �	� De opgetelde percentages zijn hoger dan 100%, omdat bij 

een kind meerdere antwoordcategorieën mogelijk zijn.

2016- 
onderzoek 
(n=39)

2024- 
onderzoek 
(n=43)

Bijzonderheid bij een echo 72% 58%

Verhoogde kans op de  
combinatietest

36% -

Verhoogde kans op de NIPT 8% 63%

Uitslag vlokkentest of  
vruchtwaterpunctie

51% 54%

Ouder had zelf een  
voorgevoel

10% 5%

In de periode 2010-16 werd de NIPT gebruikt als 
optionele tweede test na de combinatietest. Het 
totale percentage van degenen met een prenataal 

vermoeden waarbij dit was gestoeld op een 
screeningstest was in het 2016-onderzoek 36%. Van 
2018-24 was de NIPT de eerste test. Het percentage 
waarbij het prenataal vermoeden was gebaseerd 
op een screeningstest steeg naar 63%, waarschijnlijk 
samenhangend met de toegenomen deelname aan 
prenatale screening in de algemene bevolking. Het 
aandeel waarbij het vermoeden is ontstaan op basis 
van een echo ligt iets lager in het 2024-onderzoek, 
mogelijk omdat de NIPT Downsyndroom vaak al 
eerder detecteert.

De enkele ouders met een voorgevoel gaven ook een 
andere reden aan voor het prenatale vermoeden van 
Downsyndroom.

Wie vertelde de ouders het vermoeden?
Zie Tabel 5. In alle drie de onderzoeken is dit het 
vaakst de kinderarts. In 2024 ligt dit percentage 
iets lager, omdat er meer vermoedelijke diagnoses 
al voor de geboorte zijn. Je ziet dit ook terug in de 
toegenomen betrokkenheid van de gynaecoloog en/
of vroedvrouw.

Tabel 5: Met wie voerden ouders het eerste gesprek 
over het vermoeden van Downsyndroom *
*	  �Ouders konden meer dan één categorie kiezen  

bij deze vraag

2009- 
onderzoek

2016- 
onderzoek

2024- 
onderzoek

Gynaecoloog 12% 17% 22%

Verloskundige 23% 25% 30%

Kinderarts 51% 50% 40%

Verpleegkundige 1% 3% 2%

Klinische  
geneticus

1% 3% 3%

Consultatiebureau 1% 1% 1%

Andere  
professional 

4% 6% 3%

Ouder zelf  
of partner

6% 10% 6%
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Kregen de ouders toereikende informatie bij de 
vermoedelijke diagnose?
In het 2024-onderzoek vond 24% van de ouders de 
informatie bij het gesprek rondom de vermoedelijke 
diagnose geheel toereikend, 38% in hoge mate 
toereikend, 24% enigszins ontoereikend en 13% geheel 
ontoereikend. Deze percentages zijn vergelijkbaar 
met die uit 2016 en 2009. Er is dus nog steeds ruimte 
voor verbetering.

In 2016 beoordeelden ouders het eerste gesprek bij 
een prenataal vermoeden negatiever; 50% vond 
de informatie (enigszins tot geheel) ontoereikend, 
tegenover 37% bij een postnataal vermoeden. In 
2024 was dit respectievelijk 44% en 35%. Nog steeds 
een verschil, maar wel kleiner.

Ouders van kinderen met een postnatale 
vermoedelijke diagnose meteen bij de geboorte 
waren het meest (in hoge mate tot geheel) tevreden 
over de informatie: 73% in 2009 en 69% in 2024. 
Bij vermoedelijke diagnoses binnen enkele uren 
na de geboorte, was dit 61% en 63%, en bij latere 
vermoedens 49% en 61%. In 2016 werd geen verband 
gevonden tussen timing en tevredenheid. 

Maakt het verschil welke beroepsgroep het 
vermoeden bespreekt? Het beeld varieert door de 
jaren heen. In 2009 en 2016 waren tussen de 6 à 7 
van de 10 ouders tevreden over de informatie bij dit 
gesprek, ongeacht de betrokken beroepsgroep. In 
2024 waren de percentages 76% voor kinderartsen, 
59% voor verloskundigen en 55% voor gynaecologen. 
De hogere tevredenheid over de informatie van 
de kinderartsen hangt waarschijnlijk samen met 
het gegeven dat deze overwegend betrokken zijn 
bij vermoedens die pas na de geboorte ontstaan. 
Andere beroepsgroepen worden niet besproken 
vanwege kleine aantallen.

Hoe ervaren de ouders het gesprek bij de 
vermoedelijke diagnose?
De antwoorden op deze open vraag zijn maar voor 
een deel gerelateerd aan de antwoorden op de 
eerdere gesloten vraag over de toereikendheid 
van de informatie. Je kunt namelijk als ouder het 

gesprek als onaangenaam beschouwen, terwijl je de 
informatie op zich toereikend vindt. 

In 2024 gaven 134 ouders antwoord op deze open 
vraag. Daarvan beschrijft 39% hun gevoelens zonder 
oordeel over de kwaliteit van het gesprek. Van de 82 
ouders die dit wel doen, omschrijft 55% het gesprek 
in positieve termen, een daling ten opzichte van 62% 
in 2016 en 73% in 2009. Positieve termen die ouders 
gebruiken zijn onder andere: rustig, meelevend, 
liefdevol, begripvol, bevestigend, zorgvuldig, 
informatief, duidelijk, helder, praktisch, eerlijk, 
vriendelijk, de tijd geven om te reageren. 

In 2024 beschrijft ongeveer 45% van de ouders 
(38% in 2016 en 27% in 2009) dit eerste gesprek 
in negatieve termen, zoals: bangmakerij, 
bevooroordeeld, automatisch ervan uitgaand dat 
we de zwangerschap wilden afbreken, onpersoonlijk, 
warrig en tactloos. Andere negatieve aspecten zijn 
onder meer het ontbreken van de partner bij het 
gesprek, een telefonische in plaats van persoonlijke 
benadering, een eenzijdige focus op medische 
aspecten, en een stereotiep negatief beeld van 
Downsyndroom. 

Een ouder uit het 2024-onderzoek merkte op over het 
gesprek met een kinderarts: 

“�Kind zou niks kunnen. 
Verwachtingen mochten we 
niet hebben. Kind zou eigenlijk 
geen toekomst hebben.”

In het 2024-onderzoek is het oordeel over het gesprek 
bij een prenataal vermoeden van Downsyndroom 
minder vaak positief: slechts 27% van de 22 
respondenten (met een oordeel) beoordeelt het 
gesprek positief, vergeleken met 65% van de 60 
respondenten bij een postnataal vermoeden. Dit 
verschil is opvallend, vooral in vergelijking met 
eerdere onderzoeken (50% versus 64% in 2016 en 73% 
versus 76% in 2009). Dit kan duiden op een kritischere 
houding van ouders tegenover professionals. Maar 
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het kan ook dat sommige professionals met de 
toename van prenatale screeningsmogelijkheden 
ten onrechte aannemen dat zwangeren bij een 
diagnose Downsyndroom automatisch voor een 
zwangerschapsonderbreking kiezen. 

Een ouder vertelde: 

“�De gynaecoloog ging er 
vrijwel direct vanuit dat 
er een zwangerschaps-
onderbrekingsgesprek ging 
volgen. Het woord ‘mongolisme’ 
werd nog steeds gebruikt.” 

Een andere ouder merkte op: 

“De verloskundige ging ervan  
uit dat mensen die een NIPT 
doen, geen kind met een 
beperking willen.”

Het is moeilijk te zeggen in hoeverre de timing van 
een postnataal vermoeden (bijvoorbeeld direct na de 
geboorte) invloed heeft op de beoordeling van het 
gesprek; de verschillen tussen deze categorieën zijn 
klein en er is geen duidelijke tendens. 

Wat betreft beroepsgroepen beoordelen ouders 
verloskundigen het meest positief (81% in 2009, 76% 
in 2016, 68% in 2024). Kinderartsen scoren 71% (2009), 
64% (2016) en 59% (2024), terwijl gynaecologen dalen 
van 64% en 67% naar slechts 31% in 2024. Dit lage 
percentage is zorgelijk en lijkt voort te komen uit 
vooronderstellingen van sommige gynaecologen 
dat ouders die prenataal screenen automatisch voor 
afbreken kiezen.

Wanneer kregen de ouders de definitieve  
diagnose te horen?
In de 2024-enquête werd de diagnose 
Downsyndroom bij 16% van de kinderen al voor de 
geboorte vastgesteld, vergeleken met 8% in 2016 en 
5% in 2009. Als de diagnose na de geboorte werd 

gesteld, gebeurde dit in 2024 bij ongeveer 80% binnen 
een week, bij 17% binnen 1-4 weken, en bij 2% later. Dit 
patroon is vergelijkbaar met de eerdere onderzoeken.

Wie vertelde de definitieve diagnose aan de ouders?
In alle onderzoeksjaren heeft de meerderheid van 
de ouders het eerste uitgebreide gesprek na de 
definitieve diagnose met een kinderarts gehad. 
Het aandeel gynaecologen dat dit gesprek voerde, 
is gestegen van 4% in 2009 naar 11% in 2024, wat 
samenhangt met de toename van prenatale 
diagnoses. Het komt zelden voor dat ouders geen 
uitgebreid gesprek met een professional hebben 
gehad rond de definitieve diagnose (3% in 2024).

Tabel 6: Met wie hadden de ouders na de definitieve 
diagnose het eerste uitgebreide gesprek? *
* 	� Ouders konden meer dan één categorie kiezen bij  

deze vraag 

2009- 
onderzoek

2016- 
onderzoek

2024- 
onderzoek

Gynaecoloog 4% 6% 11%

Verloskundige 5% 2% 1%

Kinderarts 75% 83% 77%

Klinische  
geneticus

2% 7% 6%

Andere  
professional 

9% 4% 3%

Geen gesprek  
(of alleen met 
partner/familie)

5% 1% 3%

Toereikende informatie bij de definitieve diagnose?
Ouders zijn vaker tevreden over de informatie bij 
de definitieve diagnose dan bij de vermoedelijke 
diagnose. In het 2024-onderzoek vindt 41% van 
de ouders de informatie bij het gesprek over de 
definitieve diagnose geheel toereikend, 41% in 
hoge mate toereikend, 13% enigszins toereikend, 
en 6% geheel ontoereikend. Deze percentages zijn 
vergelijkbaar in 2016 en 2009. 

Bij postnatale definitieve diagnoses is de 
tevredenheid groot: in 2016 vond 81% de informatie (in 
hoge mate of helemaal) toereikend, in 2024 is dit 83%. 
Voor prenatale diagnoses lag de tevredenheid in 2016 
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veel lager; slechts 37% vond de informatie toereikend. 
In 2024 is dit verbeterd en nu beoordeelt ongeveer 
74% de informatie als toereikend.

De timing van de definitieve diagnose na de 
geboorte lijkt geen duidelijke invloed te hebben op de 
tevredenheid over de informatie. 

Wat betreft beroepsgroepen: de informatie van 
kinderartsen wordt het vaakst als toereikend 
beoordeeld (80% in 2009, 83% in 2016, 86% in 2024). 
Bij gynaecologen ligt dit percentage iets lager (67% 
in 2009, 57% in 2016, 73% in 2024). Ouders zijn in 2016 
en 2024 zeer te spreken over de informatie van de 
klinisch geneticus bij de definitieve diagnose; 88% 
vond deze in hoge mate of geheel toereikend.

Hoe ervaren de ouders het gesprek rondom de 
definitieve diagnose?
In 2024 hebben 133 ouders deze vraag beantwoord. 
Ongeveer 16% beschrijft hun gevoelens zonder 
oordeel over de gesprekskwaliteit. Van de 112 ouders 
die dat wel doen, beoordeelt 78% het gesprek positief, 
vergelijkbaar met 77% in 2016 en 81% in 2009. 

Een positieve ervaring: 

“Het was een fijn gesprek. De 
kinderarts nam rustig de tijd 
en besprak onze gevoelens en 
angsten. Hij verwees meteen 
naar SDS. Ook in de dagen  
erna was er voldoende ruimte 
voor vragen.” 

Een negatieve ervaring: 

“Het was een opsomming van 
negatieve mogelijkheden gelinkt 
aan haar gezondheid. Zij krijgt 
mogelijk dit of dat, of zus of 
zo..., een hele lijst. Met weinig 
aandacht voor het feit dat we 
net ouders waren geworden 

en er ook prachtige momenten 
zitten aan het krijgen van een 
kindje met Downsyndroom.”

In de postnatale situaties beoordeelt 83% van 
de ouders (van 96 met een oordeel) in het 
2024-onderzoek het gesprek positief, tegenover 
44% (van 16) in prenatale situaties. Deze trend is 
vergelijkbaar met eerdere jaren: 79% tegenover 62% in 
2016 en 82% tegenover 69% in 2009.

De overwegend negatieve beoordeling van de 
gesprekken bij een prenatale definitieve diagnose in 
2024 is zorgelijk. Hoewel 74% van de ouders tevreden 
was over de toereikendheid van de informatie 
(eerdere gesloten vraag), ligt het probleem in de toon 
en bewoordingen van het gesprek. 

Een ouder merkte op: 

“Er werd steeds gesproken over 
slecht nieuws. Dat vonden wij 
vervelend.” 

Een andere ouder beoordeelde het gesprek als: 

“Terughoudend, waarschuwend, 
gericht op risico’s.” 

Een derde ouder voegde toe: 

“�Uitleg over Downsyndroom, 
maar nog steeds praten over 
slecht nieuws. Terwijl wij zelf 
bepalen of een positieve test 
slecht is of niet.”

Of bij een postnatale diagnose het gesprek vlak na de 
geboorte of op een later tijdstip plaatsvond, lijkt geen 
invloed te hebben op de beoordeling door de ouders.

Over het gesprek met kinderartsen zijn ouders vaak 
tevreden (81% in 2009, 79% in 2016, 84% in 2024). Bij 
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gynaecologen ligt dit percentage lager: 78% (van 9) in 
2009, 50% (van 8) in 2016, en 36% (van 11) in 2024. Voor 
klinisch genetici was dit 78% (van 9) in 2016 en 43% 
(van 7) in 2024. Hoewel bij gynaecologen en klinisch 
genetici de informatie bij het diagnostiekgesprek 
vaak als toereikend wordt beoordeeld (eerdere 
gesloten vraag), ligt het probleem in de toon van 
het gesprek en bepaalde als negatief ervaren 
bewoordingen.

Ervaren ouders druk vanuit professionals om de 
zwangerschap uit te dragen of af te breken?
Van de 43 ouders met een prenataal vermoeden van 
Downsyndroom hebben 41 deze vraag beantwoord. 
Van hen ervoeren 25 ouders (61%) geen druk, terwijl 
16 ouders (39%) druk voelden om af te breken. Dit 
percentage is hoger dan in 2016 (15%) en 2009 (12%).

Ter illustratie, een ouder vertelde over het gesprek 
met de gynaecoloog bij de vermoedelijke diagnose: 

“�Heel direct. Wij vermoeden  
dat uw kind Downsyndroom 
heeft. Deze kinderen hebben 
geen goede toekomst, u kunt 
beter abortus overwegen.” 

Een andere ouder: 

“Bangmakerij, verplichting  
tot vervolgonderzoek.” 

Professionals moeten beter beseffen dat er 
ook ouders zijn die bij een prenatale diagnose 
Downsyndroom kiezen voor het uitdragen van de 
zwangerschap. De bewoordingen en toon van de 
professionals kunnen een grote impact hebben op 
deze ouders.

Screening op Downsyndroom tijdens de 
zwangerschap
In het 2024-onderzoek rapporteert 87% van de 
ouders dat hen een prenatale screeningstest is 
aangeboden, vergeleken met 77% in 2016 en 63% in 
2009. Vanaf 2008 zou 100% van de zwangeren deze 

test aangeboden moeten krijgen. Of niet alle ouders 
is het aangeboden, of niet alle ouders hebben dit 
geregistreerd of onthouden.

In 2024 heeft 27% van de 144 respondenten  
(39 ouders) een screening en/of diagnostische test 
gedaan, tegenover 22% in 2016 en 16% in 2009. Van 
deze 39 waren er 31 NIPT-testen (al dan niet gevolgd 
door een vruchtwaterpunctie of vlokkentest) en  
8 vruchtwaterpuncties of vlokkentests uitsluitend op 
basis van echo-bijzonderheden.

Van de 25 respondenten met een echo-
bijzonderheid, hebben er 9 een NIPT laten afnemen, 
en 8 een vruchtwaterpunctie of vlokkentest zonder 
NIPT. Bij de overige 8 is verder onderzoek na de 
geboorte gedaan.

Van de 31 respondenten die in 2024 de NIPT hebben 
laten afnemen, was er bij 27 (22% van 144) een 
positieve uitslag en bij 4 (3% van 144) een vals-
negatieve uitslag. Bij 15 van de positieve uitslagen 
volgde een vruchtwaterpunctie of vlokkentest, 
terwijl 12 pas na de geboorte verdere diagnostiek 
lieten doen. In totaal ondergingen 23 ouders een 
vruchtwaterpunctie of vlokkentest (15 na de NIPT en  
8 na een echo zonder NIPT).

Bij de 4 vals-negatieven (3% van de 144 
respondenten) wees de NIPT niet op Downsyndroom, 
maar bleek het kindje na de geboorte wel 
Downsyndroom te hebben. In het 2016-onderzoek was 
de combinatietest de eerste screeningstest, waarbij 
18% van de respondenten (43 van 242) deze test had 
gedaan. Er waren 29 vals-negatieven, wat betekent 
dat 12% van de 242 kinderen met Downsyndroom 
geboren werd na een vals-negatieve uitslag op de 
combinatietest.

We hebben gegevens over vals-negatieven uit de 
enquêtes gecombineerd met eerdere schattingen 
van levend geboren kinderen met Downsyndroom en 
het aantal zwangeren dat prenatale screening heeft 
ondergaan (de Graaf, 2024). Uit deze berekening blijkt 
dat er in de periode 2010-2015 jaarlijks zo’n  
25 kinderen met Downsyndroom zijn geboren na een 
vals-negatieve uitslag op de combinatietest. In 2018-
2023 waren dat er jaarlijks slechts ongeveer  
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4 na een vals negatieve NIPT. De false negative rate, 
het percentage testen met een negatieve uitslag 
waarbij uiteindelijk toch sprake is van Downsyndroom, 
kan daarmee worden geschat op ongeveer 0,05% bij 
de combinatietest en 0,005% bij de NIPT.

Beschikbaarheid van informatie over 
Downsyndroom bij de screening
In het 2024-onderzoek melden 125 ouders dat hun 
de NIPT is aangeboden. Van deze ouders kreeg 
42% daarbij geen informatie over Downsyndroom, 
10% kreeg volledig ontoereikende informatie, 19% 
voldoende medische informatie maar niet over het 
leven met Downsyndroom, en 30% was tevreden over 
de informatie op beide gebieden. Dit is gunstiger dan 
in 2016 (47%, 11%, 23%, 19%) en 2009 (57%, 16%, 20%, 7%). 
Toch blijft er ruimte voor verbetering.

Waarom zien ouders af van screening?
Zie Tabel 7. We hebben niet in elk onderzoeksjaar 
alle motieven voorgelegd. Het item ‘Ik voldeed niet 
aan de criteria voor screening’ werd in 2016 en 2024 
weggelaten, omdat elke zwangere sinds 2008 recht 
heeft op screening. In 2024 hebben we ‘Ik vond 
het te duur’ weggelaten, omdat bijna niemand dit 
als motief noemde in eerdere jaren. In 2016 zijn er 
twee testgerelateerde redenen toegevoegd, en 
in 2024 hebben we het item over de ongunstige 
testeigenschappen van de combinatietest 
weggelaten, omdat deze test inmiddels niet meer 
wordt gebruikt.

In 2024 konden respondenten ook andere motieven 
toevoegen. Vijf ouders melden dat ze vanwege een 
tweelingzwangerschap afzagen van de NIPT, omdat 
deze geen duidelijkheid zou bieden. Slechts één 
ouder noemt bij dit open item de kosten van de NIPT 
als bezwaar. 

De redenen om af te zien van screening hebben we 
verdeeld in vier categorieën (zie Tabel 7).

Waardengerelateerde redenen
Door meer zwangerschapsafbrekingen na 
screening worden er minder kinderen met 
Downsyndroom geboren. Bij de gezinnen die wel 
kinderen met Downsyndroom krijgen, heeft een 
groeiend percentage ouders bewust afgezien van 

screening om waardengerelateerde redenen. In 
het 2024-onderzoek noemt 90% van de ouders 
waardengerelateerde motieven, tegenover 84% in 
2016 en 68% in 2009. De belangrijkste reden is: ‘Een 
kind met Downsyndroom is welkom in ons gezin’, met 
percentages van 53% in 2009, 70% in 2016 en  
77% in 2024. 

Een andere reden die sterk is toegenomen is ‘Vanuit 
geloof abortus verwerpen’, van 13% in 2009 en 16% in 
2016 tot 26% in 2024. Omdat deze ouders vaker afzien 
van screening (of soms wel screenen zonder de 
intentie om af te breken), groeit het aandeel ouders 
die abortus om religieuze redenen afwijzen binnen de 
groep van ouders van kinderen met Downsyndroom.

Aanbodgerelateerde redenen
Tussen 2005 en 2009 kon niet iedere zwangere 
gebruikmaken van prenatale screening, wat 
de belangrijkste aanbodgerelateerde reden is. 
Van de 86 ouders die in het 2009-onderzoek 
aangaven geen screening te hebben gedaan om 
aanbodgerelateerde redenen, noemden  
33 ook waardengerelateerde redenen. De overige 
53 (18% van 290) rapporteerden geen aanvullende 
waardengerelateerde motieven. In die periode waren 
er dus zwangeren die wel wilden screenen, maar dat 
niet konden omdat screening voor 2008 niet officieel 
werd aangeboden aan zwangeren onder de 36 jaar. 
Inmiddels speelt dit niet meer. 

Informatiegerelateerde redenen
Een deel van de ouders ziet af van screening omdat 
ze zich niet willen verdiepen in testen, niet aan de 
mogelijkheid van Downsyndroom hebben gedacht 
of denken dat voor hen de kans op een kind met 
Downsyndroom gering is. In 2024 betreft dit 38%  
(39 van de 113 ouders), vergeleken met 45% in 2016 en 
39% in 2009. 

In 2024 gaven slechts 5 respondenten (4% van 113) 
aan om puur informatiegerelateerde redenen af te 
hebben gezien van screening (bijvoorbeeld: ‘Kans op 
kind met Downsyndroom is gering’), zonder daarbij ook 
een of meer waardengerelateerde motieven te scoren 
(bijvoorbeeld: ‘Kind met Downsyndroom is sowieso 
welkom’). Dit waren in 2016 nog 26 respondenten  
(14% van 190) en in 2009 57 (20% van 290).
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Testgerelateerde redenen
Ongeveer een op de drie respondenten die 
hebben afgezien van screening noemt hiervoor 
testgerelateerde redenen. Dit geldt verrassend 
genoeg ook bij de NIPT, ondanks dat deze 
nauwkeuriger is dan de combinatietest. Maar, het 
blijft screening en voor een definitieve prenatale 
diagnose is er een vruchtwaterpunctie of vlokkentest 
nodig, met een risico op een miskraam. Als je geen 
abortus overweegt, dan zien veel ouders dit als een 
onnodig risico. Voor een deel van deze ouders is dit 
een reden om dan ook maar van de NIPT af te zien.

Van de 34 respondenten in 2024 die 
testgerelateerde motieven vermelden 
(bijvoorbeeld: ‘Screening geeft geen definitieve 
uitslag en erop volgende vruchtwaterpunctie of 
vlokkentest kent risico’s’), noemt vrijwel iedereen 
(31) ook een of meer waardengerelateerde 
motieven (bijvoorbeeld: ‘Vanuit mijn 
geloofsovertuiging verwierp ik abortus’).  
Slechts 3 ouders (3% van 113) rapporteren in 
2024 een test-gerelateerde reden zonder 
waardengerelateerde motieven, vergelijkbaar met 
13 respondenten (7% van 190) in 2016.

Tabel 7: Motieven waarom ouders hebben afgezien van screening
* 	 Niet gevraagd in het betreffende onderzoekjaar
**	  �De percentages in een categorie zijn de percentages respondenten die minstens een van de redenen binnen die 

categorie hebben genoemd

2009-onderzoek
(n=290)

2016-onderzoek
(n=190)

2024-onderzoek 
(n=113)

Waardengerelateerde redenen ** 68% 84% 90%

- �Ik vond dat ook een kind met een handicap als 
Downsyndroom sowieso in mijn gezin welkom was

53% 70% 77%

- Vanuit mijn geloofsovertuiging verwierp ik abortus 13% 16% 26%

- Ik ben/was geen voorstander van abortus  21% 21% 26%

- �Het eventueel laten afbreken van deze zwangerschap 
druiste in tegen mijn gevoel

41% 34% 42%

Aanbodgerelateerde redenen 29% 1% *

- �Ik voldeed niet aan de (toen geldende) criteria om een 
screening en/of diagnostische test te kunnen laten doen

28% * *

- Het was niet verzekerd en ik vond het te duur 1% 1% *

Informatiegerelateerde redenen 39% 45% 38%

- �Ik ging ervan uit dat de kans op een kind met 
Downsyndroom in mijn geval toch heel erg klein zou zijn

20% 23% 27%

- Ik wilde me niet in de mogelijkheden van testen verdiepen 5% 2% 2%

- �Ik heb tijdens de zwangerschap geen moment over de 
mogelijkheid van een kind met Downsyndroom nagedacht

21% 21% 19%

Testgerelateerde redenen * 36% 30%

- �Ik vond de combinatietest geen goede test omdat het 
alleen een kans geeft

* 16% *

- �Vlokkentest of vruchtwaterpunctie geeft risico op miskraam 
(en screening geeft alleen een kans)

* 22% 30%
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de Graaf, G. (2024). Mensen met Downsyndroom in Nederland: geboorten en populatie. Down+Up 148.

Analyses van de 2016-enquête (Down+Up 114) en 2009-enquête (Down+Up 91 en 93), en nog meer over deze thematiek, vind je op: https://
downsyndroom.nl/onderwerp/prenatale-screening/.

Literatuur

Conclusie
In de afgelopen decennia is het aantal 
zwangerschapsafbrekingen vanwege Downsyndroom 
toegenomen, met in 2023 naar schatting  
378 afbrekingen tegenover 131 levendgeborenen 
(de Graaf, 2024). Op grond van de enquête kun je 
inschatten dat er van die 131 zo’n 88 (67%) is geboren 
bij ouders zonder prenatale screening, 39 (30%) na 
een prenatale vermoedelijke diagnose (waarvan  
21 met een prenataal bevestigde diagnose), en 4 (3%) 
na een vals-negatieve NIPT.

Van de ouders die de NIPT aangeboden kregen, 
ontving 42% daarbij geen informatie over 
Downsyndroom, en slechts 30% toereikende 
informatie over zowel medische aspecten als 
over het leven met Downsyndroom. Dit is winst ten 
opzichte van 2016 en 2009, maar er blijft ruimte voor 
verbetering.

Van de ouders van kinderen met Downsyndroom 
die recent niet aan prenatale screening deelnamen, 
maakte 90% deze keuze vanuit waardengerelateerde 
motieven. De belangrijkste reden: ‘Een kind met 
Downsyndroom is welkom in ons gezin’.
Zwangeren kiezen niet alleen voor prenatale 
screening als zij abortus overwegen; sommigen 
willen zich voorbereiden op een kind met een 
mogelijke beperking. Professionals krijgen in de 
praktijk veel vaker te maken met ouders die de 
zwangerschap willen afbreken bij een diagnose van 
Downsyndroom dan met ouders die willen uitdragen. 
Dit kan leiden tot bias.

Toch kiezen jaarlijks tientallen aanstaande ouders 
ervoor om, bij een vermoedelijke of definitieve 

diagnose Downsyndroom, de zwangerschap uit te 
dragen. Bij de kinderen in de enquêtes is steeds vaker 
de vermoedelijke diagnose Downsyndroom al voor 
de geboorte gesteld, van 10% in het 2009-onderzoek 
tot 30% in 2024. Professionals, zoals gynaecologen en 
vroedvrouwen, moeten zich realiseren dat sommige 
ouders die prenatale screening ondergaan, willen 
uitdragen. 

De enquête laat zien dat deze ouders de gesprekken 
over de prenatale vermoedelijke en/of definitieve 
diagnose als zeer onaangenaam ervaren, wanneer 
counselors hen benaderen vanuit de (mogelijk 
onbewuste) veronderstelling dat ze automatisch 
voor een abortus zullen kiezen. Hoewel de informatie 
vaak als toereikend wordt beoordeeld, zijn de toon en 
negatieve bewoordingen problematisch. Sommige 
counselors lijken zich niet genoeg bewust te zijn van 
de emotionele impact hiervan. Bovendien voelt een 
deel van de ouders druk om af te breken; in 2024 gold 
dit zelfs voor 40% van de ouders met een prenatale 
vermoedelijke diagnose. Dit relatief hoge percentage 
is zorgwekkend.

In postnatale situaties, vooral bij het gesprek rondom 
de definitieve diagnose, ervaren de meeste ouders 
de informatie, meestal gegeven door een kinderarts, 
als toereikend. Deze gesprekken worden over het 
algemeen ook in positieve termen omschreven. 
Professionals tonen empathie en bieden ruimte voor 
gevoelens en vragen. Belangrijk is dat zij negatieve 
termen over Downsyndroom vermijden en niet alleen 
de mogelijke (medische) problemen benoemen, 
maar ook aandacht hebben voor de mooie aspecten 
van het krijgen van een kindje.

https://downsyndroom.nl/onderwerp/prenatale-screening/
https://downsyndroom.nl/onderwerp/prenatale-screening/
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Zwangeren 
ondersteunen 
bij hun keuzes

We spraken met verloskundige en onderzoeker  
Neeltje Crombag en gynaecoloog en hoogleraar  
Mireille Bekker over prenatale screening en diagnostiek 
bij Downsyndroom. Hoe zou goede counseling er 
volgens hen uit moeten zien?

Neeltje Crombag is verloskundige 
binnen het team van 
foetale geneeskunde van 
het WKZ en onderzoeker, 
met als aandachtsgebied 
de ouderperspectieven bij 

aangeboren aandoeningen. Ze is coördinator 
van de basiscursus counseling prenatale 
screening, de cursus die als minimale eis 
geldt voor het counselen van prenatale 
screening. Neeltje: “Ik geef bijscholing aan 
counselors. De cursus is toegankelijk voor 
zowel verloskundigen als gynaecologen, maar 
in de praktijk wordt de counseling vooral 
gedaan door verloskundigen.”

Mireille Bekker is gynaecoloog en hoogleraar foetale 
geneeskunde aan het UMCU. Vanaf het begin van haar 
carrière houdt zij zich intensief bezig met prenatale 
screening. Mireille: “Met een groep collega’s hebben 
we vanuit de kerngroep van het NIPT-consortium de 
introductie van de NIPT in Nederland begeleid door 
middel van de TRIDENT-studies. Als beleidsadviseur zit ik 
in verschillende werkgroepen die advies uitbrengen aan 
het RIVM en de Gezondheidsraad. Samen met Monique 
Haak, gynaecoloog en hoogleraar verloskunde LUMC, 
leid ik de studie naar de 13-wekenecho in Nederland, de 
landelijke IMITAS-studie.” 

Counseling bij het aanbieden van de NIPT
In Nederland wordt de NIPT vanaf 10 weken 
aangeboden aan alle zwangere vrouwen. Hoe moeten 
counselors dit gesprek aanpakken?

Neeltje: “Je begint altijd vanuit de situatie van de 
ouders. De zwangere vrouw bepaalt zelf of ze de test 
wil. Het counselinggesprek gebeurt meestal door de 
verloskundige in de eerste lijn. Er zijn gesprekskaarten 
en een vaste procedure, en het gesprek duurt meestal 

Special 
Diagnose en 

Screening
De Verloskundige 

en de Gynaecoloog

Neeltje Crombag
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35 minuten. Het doel is om ouders te informeren over 
de NIPT, maar ook over de 13- en 20-wekenecho, en 
hen te helpen weloverwogen keuzes te maken. Het 
is belangrijk om te verkennen wat de persoonlijke 
normen en waarden van de ouders zijn, zodat ze 
keuzes maken die bij hun gezin passen.” 

“Je begint met het peilen van wat ouders al weten over 
prenatale screening. Is het een nieuw onderwerp voor 
hen? Wat vinden ze ervan? Sommige ouders hebben 
zich al goed ingelezen. Dan herhaal je niet alles, maar 
controleer je of hun kennis juist is. Vervolgens bespreek 
je wat voor hen belangrijk is. Welke grote levensvragen 
spelen er rondom prenatale screening? Je ondersteunt 
hen om een keuze te maken die past bij hun situatie.”

Wat vertel je over de aandoeningen?
Neeltje: “Ik begin altijd met de vraag of ouders al een 
beeld hebben van de aandoeningen. Het is belangrijk 
om te weten of ze bijvoorbeeld een familielid hebben 
met Downsyndroom of geen ervaring hebben. We 
moeten ook praten over trisomie 13 en 18. Ik luister eerst 
naar hun beeld en leg dan uit dat het moeilijk is om 
te voorspellen hoe een kind zich zal ontwikkelen. Het 
spectrum bij bijvoorbeeld Downsyndroom is namelijk 
behoorlijk breed. Ik geef een algemene uitleg over 
de verschillende aandoeningen, afhankelijk van wat 
de ouders al weten. We verwijzen ouders ook naar 
de informatie op de RIVM-website (https://www.
pns.nl/), zodat zij de relevante informatie over de 
aandoeningen waarop getest wordt, kunnen inzien.” 

“Ik zeg nooit dat ouders de NIPT niet zouden moeten 
doen als ze geen abortus overwegen. Ik benadruk 
dat de test bedoeld is voor het verkrijgen van kennis, 
niet voor het maken van die keuze. Ik leg wel altijd uit 
wat de mogelijke vervolgstappen zijn. De NIPT heeft 
een screeningsdoel: het opsporen van aandoeningen 
waarvoor we nu nog geen aanwijzingen hebben. De 
meeste mensen zullen gerustgesteld zijn door de test, 
maar er is altijd een kans dat er iets gevonden wordt. 
Ouders moeten afwegen of ze die kennis willen hebben. 
Ik geef ook aan dat, als de test afwijkend is, we opnieuw 

in gesprek gaan om te wegen wat er op dat moment 
voor hen belangrijk is. Want een afwijkende uitslag kan 
heel anders ervaren worden dan je van tevoren dacht.”

NIPT-uitslag
Mireille: “De uitslag van de NIPT wordt meestal 
telefonisch aan de zwangere doorgegeven. Sommige 
verloskundigen gaan daarna nog persoonlijk langs, 
maar dit wordt per praktijk anders georganiseerd. Er 
zijn geen officiële richtlijnen voor hoe dit precies moet 
worden aangepakt.”

Neeltje: “In de basiscursus voor counselors 
besteden we aandacht aan hoe je een gesprek 
voert bij onverwacht nieuws. We noemen het geen 
slechtnieuwsgesprek, omdat de interpretatie van de 
uitslag, of deze goed of slecht is, bij de ouders ligt. Je 
vertelt dat de uitslag van de NIPT binnen is en wijst 
op een verhoogde kans op Downsyndroom. Het is 
belangrijk om dit neutraal over te brengen.” 

Counseling na de NIPT
Mireille: “Mensen hebben vaak van tevoren een idee 
over wat ze willen doen bij een afwijkende uitslag, maar 
het is anders wanneer het daadwerkelijk zo is. Dit is vaak 
een moment van heroverwegen. Soms willen mensen 
het kindje houden, terwijl ze eerst dachten af te breken, 
of andersom.”

“Bij een afwijkende uitslag leggen we deze uit en 
bespreken we de kans op Downsyndroom of een 

Je begint met het peilen van 
wat ouders al weten over 
prenatale screening.

We noemen het geen 
slechtnieuwsgesprek,…

Mireille Bekker
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andere aandoening. De NIPT is voor trisomie 21 heel 
betrouwbaar, maar voor trisomie 13 minder. We vertellen 
ook dat een vlokkentest of vruchtwaterpunctie 100% 
zekerheid biedt, met een klein risico op een miskraam 
(0,2%). We vragen naar de informatiebehoefte van de 
ouders. Hoeveel weten ze al over Downsyndroom? Vaak 
gaan mensen zich pas echt hierin verdiepen wanneer 
er een afwijkende uitslag is. Dat geldt niet voor iedereen. 
Sommige ouders zijn al goed geïnformeerd.”

Neeltje: “Mensen doen de NIPT vaak om gerustgesteld 
te worden, met de verwachting dat er niets aan 
de hand is. Bij een afwijkende uitslag staat alles op 
zijn kop.” Mireille: “Vooral jonge mensen denken dat 
de kans klein is, wat objectief gezien klopt. Na een 
afwijkende uitslag zijn veel mensen in shock.” Neeltje: 
“Als ik met mensen praat die een afwijkende uitslag 
hebben, vraag ik vaak terug naar welke redenen zij 
hadden om de test te doen. Dit is niet om te zeggen 
dat de keuze hetzelfde moet blijven, maar het helpt om 
te begrijpen hoe ze destijds dachten en wat voor hen 
in de kern belangrijk is, zodat ik ze kan ondersteunen bij 
het maken van hun keuze.”

Mireille: “We kijken altijd individueel naar welke 
ondersteuning mensen nodig hebben. Sommige 
ouders hebben behoefte aan een gesprek met een 
klinisch geneticus of met een kinderarts om meer te 
leren over het toekomstperspectief voor kinderen met 
Downsyndroom. Anderen hebben daar helemaal geen 
behoefte aan. Die zeggen: ‘Wij hebben daar samen 
heel goed over nagedacht en dit is niet wat wij zouden 
willen voor onszelf of onze gezinssituatie.’ Soms kiezen 
ouders voor eerst een vlokkentest of vruchtwaterpunctie 
om zekerheid te krijgen. We bieden dan ondersteuning, 

bijvoorbeeld via maatschappelijk werk. Kortom, de 
vervolgstappen variëren sterk, afhankelijk van de 
situatie en voorkeuren van de ouders.”

Vermoeden bij echo
Mireille: “Sommige mensen willen principieel geen 
zwangerschapsafbreking, bijvoorbeeld om religieuze 
redenen. Zij kiezen soms voor de NIPT om zich te 
informeren, maar kunnen er ook voor kiezen deze test 
niet te doen. Als dan bij de 13- of 20-wekenecho een 
afwijking, zoals een groot hartdefect, wordt gevonden 
die wijst op Downsyndroom, kiezen deze mensen 
meestal niet voor invasieve diagnostiek. Ze accepteren 
de situatie en laten genetisch onderzoek pas na de 
geboorte doen.”

Niet directief
Mireille: “In Nederland willen we waardevrij counselen 
en kijken we naar de behoeften van de mensen. We 
ondersteunen en begeleiden hen in hun eigen keuzes, 
zonder te sturen.” Neeltje: “Uit onderzoek blijkt dat een 
klein percentage van de ouders druk heeft ervaren om 
af te breken. Omdat ik dit weet, let ik extra goed op hoe 
mijn woorden over kunnen komen.”

Mireille: “Mensen kunnen het als sturend ervaren als 
de counselor de optie van afbreken noemt, terwijl ze 
gekomen zijn voor informatie over Downsyndroom, 
zodat ze zich kunnen voorbereiden op de komst van 
hun kind. Het is belangrijk om het gesprek met een 
open vraag te beginnen. Als ouders duidelijk aangeven 
door te willen gaan met de zwangerschap, kun je als 
counselor aan het einde van het gesprek zeggen: 
‘Ik ben verplicht om u over alle opties te informeren, 
maar ik zeg dit niet om te sturen. Ik heb gehoord wat 
jullie keuze is en ik zal jullie daarbij helpen. Weet dat in 
Nederland dit en dit mogelijk is.’ Op die manier kleed je 
het gesprek heel anders in.”

Neeltje: “Het belangrijkste in ieder counselinggesprek is 
luisteren en aanvoelen wat de ouders nodig hebben. 
Oprechte nieuwsgierigheid, onvoorwaardelijke 
acceptatie en oprechte aanwezigheid zijn essentieel.”

We kijken altijd individueel  
naar welke ondersteuning  
mensen nodig hebben



57

Downup

Nr. 149

Mijn zusje is anders
Tekst: Regina Lamberts | Foto’s: familiearchief Irene Grasmayer 

Irene Grasmayer had een zus met Downsyndroom, Els, die 
een aantal jaren geleden overleed. Na haar pensioen kreeg 
Irene de tijd om alle herinneringen en verhalen over Els op 
te schrijven. Het boek ‘Mijn zusje is anders’ is niet alleen het 
verhaal van Els, maar ook van het gezin en van Irene zelf. Het 
biedt een bijzondere inkijk in de gedachten en gevoelens van 
Irene op verschillende leeftijden: als kind, puber en volwassene. 
Irene is de jongste van drie kinderen. Haar broer Piet is de 
oudste, gevolgd door Els in 1953, en twee jaar later Irene.  
Regina sprak met Irene over haar boek.

Waarom heb je een boek  
over je zus geschreven?
Irene: “Ik heb eerder een boek 
geschreven, dat heb ik in eigen 
beheer uitgegeven voor familie 
en vrienden in mijn omgeving. 

In dat boek zat een hoofdstuk over mijn zusje. Veel 
mensen vonden het interessant om daar meer over te 
horen, terwijl zij er eigenlijk niets van wisten. Voor mij was 
het altijd heel gewoon om een zusje zoals Els te hebben; 
ik besefte niet dat het voor anderen zo bijzonder 
was. Toen mensen om me heen hiernaar vroegen, 
realiseerde ik me dat dit voor mij een waardevol 
onderwerp was.”

Er staan veel herinneringen in je boek.  
Heb je een goed geheugen?
Irene: “Ja, ik heb een goed geheugen. Bovendien 
hebben we altijd veel over Els gesproken, ook nu 
nog. Mijn moeder schreef veel dingen op, en na 
haar overlijden heb ik mappen vol aantekeningen 
meegenomen. Die heb ik grondig doorgelezen, 
waardoor ik het verhaal van voor mijn eigen geboorte 
kon reconstrueren.”
Voor Irene was Els altijd gewoon haar zus. Pas toen ze 

merkte dat anderen Els ‘raar’ vonden, vroeg ze zich 
af wat er aan de hand was. Irene beschrijft mooi de 
gedachten die haar als vijfjarige bezighielden. Later, 
toen ze een puber was, begon ze zich soms te schamen 
voor wat anderen van haar zus zouden denken.

Hoe was het voor jou als kind?
Irene: “Ik wilde dat iedereen Els leuk vond. Ik probeerde 
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het altijd zo te brengen dat anderen niet zouden 
schrikken. Dat was natuurlijk lastig op die leeftijd. Mijn 
broer had geen problemen met wat anderen van Els 
dachten, daar was ik soms een beetje jaloers op. Ik 
vroeg me af of het niet raar was dat ik me daar wel druk 
over maakte. Maar dat zijn de gevoelens die je hebt als 
puber. Als je ouder wordt, raak je daar overheen.”

Het boek gaat vooral over de Els waar iedereen gek 
op is. Irene beschrijft hoe de ouders op een gegeven 
moment besloten dat Els apart op vakantie zou gaan, 
in plaats van mee met het gezin. Irene: “In eerste 
instantie vonden mijn broer en ik dat helemaal niet 
leuk. Maar we hadden niet door dat het voor mijn 
moeder ook wel eens zwaar was. Mijn moeder zei dat 
het fijn was om samen met ons te fietsen of zwemmen, 
maar met Els erbij was dat niet altijd mogelijk. Dat 
zagen we pas later in.”

Nog niet veel bekend over Downsyndroom
Toen Els werd geboren, was er nog weinig bekend over 
Downsyndroom. In 1953 duurde het langer voordat de 
diagnose Downsyndroom werd vastgesteld. Het was 
vooral de moeder die aandrong op verder onderzoek, 
omdat Els altijd zo rustig was. De ouders accepteerden 
de diagnose snel, en vooral vader was enorm trots op 
zijn dochter.

Irene: “Ik heb het geluk dat mijn ouders goed opgeleid 
waren en zich wilden verdiepen in de zorg die ze nodig 
had. Ze hebben ook een oudercommissie opgericht en 
meegeholpen om dingen te ontwikkelen voor mensen 
met een verstandelijke beperking. In plaats van tegen 
obstakels aan te lopen, hebben ze juist gevochten voor 
meer mogelijkheden.”

Een moeilijke periode 
Toen Els rond de 17 was, veranderde ze van een vrolijk 
meisje in een somberder meisje. Ze was eerst volledig 
zindelijk, maar begon steeds vaker in haar broek te 
plassen en vreemd gedrag te vertonen. Iedereen 
maakte zich zorgen en er werd veel geklaagd. Irene: 
“Voor Els was het erg moeilijk. Niemand was echt lief 
voor haar, iedereen liep op haar te mopperen. Ik had 

Toen Els werd geboren, was er nog 
weinig bekend over Downsyndroom.
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wel medelijden met haar. Maar tegelijk was ik twee jaar 
jonger en had de leeftijd waarop ik me eigenlijk niet 
meer wilde bemoeien met een zusje dat zich zo ‘raar’ 
gedroeg. Dat vond ik lastig en vervelend. Ik zag ook dat 
mijn moeder veel verdriet had om haar. Maar ik dacht 
ook: ‘Ik ben er ook nog.’ Dit klinkt misschien kinderlijk en 
egoïstisch, maar zo ging het.”

De huisarts werd als eerste om hulp gevraagd, 
maar hij zei dat het vanzelf wel over zou gaan, het 
zou de puberteit zijn. Later kwam er contact met een 
pedagoog en uiteindelijk ging het weer beter. In die tijd 
hadden de ouders steun in de oudervereniging, waar ze 
met andere ouders van kinderen met een verstandelijke 
beperking konden praten.

Brussen
Irene en Piet gingen ook naar bijeenkomsten voor 
broers en zussen van kinderen met een beperking. Irene: 
“Daar spraken we ook met anderen die het erg moeilijk 
vonden. Ze vertelden dat de aandacht altijd naar hun 
broertje of zusje ging, of dat ze dingen niet konden doen 
omdat ze zo’n broertje of zusje hadden.”

Irene en Piet hadden andere ervaringen. Irene: “Mijn 
broer en ik vinden dat het onze blik op de wereld heeft 
verruimd. We hebben geleerd om dingen vanuit een 
ander perspectief te bekijken. We gingen mee naar 
haar scholen en later toen ze uit huis ging, kwamen 
we in nieuwe situaties terecht. Dat was voor ons ook 
heel verrijkend.”

“Els zorgde voor verbinding in het gezin. Het draaide 
om haar, maar dat betekent niet dat de rest van het 
gezin geen ruimte kreeg om zichzelf te ontwikkelen. We 
hadden allemaal ons eigen ding, maar Els had een 
bijzondere, verbindende rol in ons gezin.”

Wat wil je bereiken met je boek?
Irene: “In eerste instantie hoopte ik dat mensen die 
iemand met Downsyndroom kennen zich zouden 
herkennen in mijn verhaal. Later ontdekte ik dat het ook 
andere mensen een ander beeld van Downsyndroom 
kan geven. Het beeld dat je vaak op tv ziet, is maar één 

kant van het verhaal. Er zijn zoveel andere belangrijke 
aspecten. Ik zou het fijn vinden als mensen dat 
beseffen.”

 “Ik hoorde van een moeder van een kind met 
Downsyndroom dat ze het interessant vond om te lezen 
hoe wij met Els omgingen. Voor mijn ouders waren al 
hun kinderen gelijk; ook Els moest dingen doen, ook 
al had ze daar vaak geen zin in. Maar dat gold voor 
mijn broer en mij ook. Mijn broer en ik verwenden Els 
enorm, we waren zo dol op haar. Maar mijn ouders 
corrigeerden ons ook: ‘Als jullie zo doorgaan, wordt ze 
een prinses.’ Ik denk dat het belangrijk is dat je als gezin 
blijft praten over deze dingen: ‘Waarom doen we dit?’, 
‘Hoe kan het anders?’ en ‘Hoe voel je je daarbij?’”

Het boek ‘Mijn zusje is anders’ is vlot geschreven. Het 
geeft een liefdevol inkijkje in het leven van een gezin 
met een zus met Downsyndroom. De start in 1953 was 
anders dan de start nu zou zijn. Maar de gevoelens, 
ideeën en uitspraken binnen het gezin zullen voor velen 
een feest van herkenning zijn. 

Het boek is te bestellen via https://irenegrasmayer.nl/  
of op de website van https://boekscout.nl.

Ik wilde dat iedereen Els leuk vond.

Mijn broer en ik vinden dat het onze 
blik op de wereld heeft verruimd.

https://irenegrasmayer.nl/
https://boekscout.nl
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Tekst: Gert de Graaf | Foto’s: Ruud Koppenol

Waarborgen 
van keuze-
vrijheid

klinisch geneticus Dr. Robert-Jan Galjaard werkt 
bij het Erasmus MC en heeft jarenlange ervaring in 
erfelijkheidsadvisering. Ook is hij al lange tijd betrokken bij 
vraagstukken rondom prenatale screening, waaronder de 
invoering van de NIPT. Hoe waarborg je de kwaliteit van de 
counseling bij prenatale screening en diagnostiek? 

Robert-Jan Galjaard legt uit: 
“Erfelijkheidsadvisering is 
bijvoorbeeld het verduidelijken 
van de consequenties van 
een afwijkende NIPT-uitslag. 
Tegenwoordig zie ik op mijn 

spreekuur de meer complexe bevindingen en 
zeldzame afwijkingen. Prenatale counseling 
rondom Down-, Edward- en Patausyndroom 
wordt nu voornamelijk door gynaecologen 
gedaan. Dat is in de loop der jaren veranderd. 
Begin jaren negentig zag een klinisch 
geneticus nog alle zwangeren die prenatale 
diagnostiek overwogen.”

Adviseur
“Ik heb verschillende adviserende rollen vervuld. Dit 
begon in de jaren negentig met het adviseren over 
prenatale screening op Downsyndroom in Nederland, 
in Rotterdam geïnitieerd door gynaecoloog Hajo 
Wildschut. Daarnaast heb ik advies gegeven in 
landen als Georgië en Iran. Momenteel ben ik namens 
de VKGN, de Vereniging Klinische Genetica Nederland, 
lid van twee commissies vanuit het RIVM: de 
werkgroep kwaliteit NIPT en de programmacommissie 
prenatale screening.”

Eigen keuzes 
“Het doel van prenatale screening is om zinvolle 
keuzemogelijkheden te bieden aan de zwangere en 
haar partner. In Nederland is dit goed geregeld, mede 
omdat de overheid meedenkt over de organisatie 
en begeleiding. Het RIVM-CvB voert daarbij de regie. 
Dit maakt Nederland, naar mijn mening, uniek in 
vergelijking met andere landen.” 

“Het is essentieel dat de keuzes van mensen echt hun 
eigen keuzes zijn. Daarom moet je als counselor vooral 
luisteren. Ik begin altijd met de vraag: ‘Wat verwacht u 
van dit gesprek?’ Dat maakt het gesprek veel opener. 
Als mensen niet goed weten wat ze willen, bied ik ze de 
keuze: ze kunnen aangeven wat ze willen weten, of ik kan 
uitleggen wat ik kan bieden. Op basis van de reden van 
de verwijzing heb je een idee van het type informatie 
dat mensen zoeken. Maar je moet open vragen stellen 
om goed te begrijpen wat ze van je verlangen. Het 
belangrijkste is om niet alleen te zenden, maar echt 
open te staan voor wat zij willen weten.”

“In Nederland hebben we afgesproken dat het een 
basiswaarde is om mensen te ondersteunen bij het 
maken van geïnformeerde keuzes. Dit betekent dat 
zorgverleners hen de juiste informatie geven zonder 

Special 
Diagnose en 

Screening
De Klinisch 
Geneticus



61

Downup

Nr. 149

druk uit te oefenen. Toch kan het 
soms zo overkomen. Als zorgverlener 
kun je onbewust je mening op een 
indirecte manier overbrengen, iets 
waar we ons de laatste jaren steeds 
meer bewust van zijn geworden en 
waarvoor aandacht moet blijven 
bestaan.”

“Tegenwoordig komt het minder 
vaak voor, maar eerder vroegen 
mensen regelmatig: ‘Wat zou u doen 
in mijn situatie?’ Op zo’n vraag moet 
je geen direct antwoord geven. 
Je moet duidelijk maken dat je als 
zorgverlener niet in hun schoenen 
staat en dat de keuze aan hen is.” 

Verschuiving naar niet-directieve 
counseling
”De verschuiving van directieve 
naar niet-directieve counseling is 
een belangrijke verandering van 
de afgelopen decennia. Toen ik als 
klinisch geneticus begon, begin 
jaren negentig, was non-directieve 
counseling zeker wel te vinden in de 
dagelijkse praktijk. Maar er waren 
ook nog counselors die bewust 
patiënten in een bepaalde richting 
stuurden omdat zij dachten beter in 
staat te zijn om de consequenties 
van een keuze in te schatten dan 
de zwangere zelf. Ik heb dat nooit 
begrepen. Ik stelde er vragen over.”

Monitoring 
”Er is geen landelijk systeem om de 
kwaliteit van prenatale counseling 
systematisch te monitoren. Het 
wordt wel in onderzoeksverband 
bekeken. Ook de SDS doet dat door 
enquêtes. Verder vragen we in 
ziekenhuizen patiënten naar hun 
tevredenheid over onder andere 
erfelijkheidsadvisering, maar dit is 
niet specifiek gericht op prenatale 
screening en diagnostiek.”

“Als een zwangere een 
counselingsgesprek als sturend 
ervaart, zou het goed zijn als ze dit 
zelf aangeeft bij de zorgverlener. 
Dit kan moeilijk zijn door de 
afhankelijkheid van de arts. Als 
het onveilig voelt, zou je eventueel 
de klachtencommissie kunnen 
benaderen voor een begeleid 
gesprek. Vaak is dat al voldoende 
en is een officiële klacht niet nodig.”

“Bij het opzetten van de TRIDENT-
2-studie over de invoering van 
de NIPT voor alle zwangeren 
had ook ik veel contact met het 
Ministerie van VWS. Het ministerie 
organiseerde bijeenkomsten 
met de TRIDENT-groep en later 
met patiëntenorganisaties, 
waaronder de SDS en 
confessionele organisaties, zoals 
de NPV, de Nederlandse Patiënten 
Vereniging. Deze bijeenkomsten 
worden nog steeds twee keer 
per jaar gehouden. Via de 
patiëntenorganisaties kunnen 
signalen, bijvoorbeeld over ervaren 
directieve counseling, worden 
doorgegeven, zodat we een beeld 
krijgen over hoe vaak er problemen 
worden ervaren.”

In gesprek blijven
”Bij de start van de TRIDENT-2-
studie in 2017 werd ik uitgenodigd 
door verschillende media om in 
gesprek te gaan, onder andere 
met de toenmalige directeur 
van de NPV. Ik vroeg haar of we 
vaker, buiten de media om, in 
gesprek konden gaan over onze 
verschillende kijk op de NIPT. Dit 
leidde tot uitgebreide gesprekken, 
waardoor ik hun standpunten en 
zorgen beter ging begrijpen. Er 
was onder andere de vrees dat 
de NIPT zou leiden tot veel minder 

kinderen met Downsyndroom, 
wat het draagvlak voor 
maatschappelijke steun voor deze 
groep zou verminderen. Dit is een 
zorg die ik ook vanuit de SDS heb 
gehoord. De NPV vertegenwoordigt 
met name mensen voor wie 
zwangerschapsbeëindiging 
vanwege Downsyndroom, 
vanuit geloofsovertuiging, 
zeer problematisch is. Dat het 
screeningsaanbod vanuit de 
overheid wordt gefinancierd, is voor 
hen een heel moeilijk punt.”

“Als counselor mag je geen druk 
uitoefenen. Je geeft informatie 
en begeleidt paren in het maken 
van voor hen zinvolle keuzes. Als 
uitdragen van de zwangerschap 
in onze samenleving niet meer als 
legitiem zou worden gezien, vervalt 
de echte keuzevrijheid. Het beleid 
moet – vind ik – gericht blijven op 
het waarborgen van die vrijheid.”

“In de genetica gaan de 
ontwikkelingen snel. Het is belangrijk 
dat iemand die kiest voor een 
prenatale test voor zichzelf de 
meerwaarde ervan inziet. Je moet 
niet testen enkel en alleen omdat 
het technisch mogelijk is. Daarom 
is goede, niet-directieve counseling 
essentieel.”
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Het is 05:50 uur. 
Mike, deelnemer 
aan ‘Kamp van 
Kapotmoe’, meldt 
zich gereed. “Ik ben 

er klaar voor. Modder, touwen, 
weinig slaap – laat maar 
komen.” 
Instructeur Ray kijkt hem strak 
aan. ‘Vandaag geen touwen, 
geen modder. Jij krijgt Lars, 
vijf jaar, met het syndroom 
van Down. Hij is volledig 
afhankelijk van jou. Voeden, 
verschonen, tillen, kalmeren, 
plannen. Jouw missie: overleef 
de dag.’ Mike knikt. “Hoe 
moeilijk kan dit zijn?”

Ray: ‘Over 23 minuten moet 
dit ventje ‘operationeel’ in 
het taxibusje zitten voor een 
tactische verplaatsing’. Mike 
start zijn missie. Aankleden 
gaat moeizaam, Lars werkt niet 
mee. Verschoonprocedure kost 
extra tijd. Voedselvoorziening 
mislukt deels door sabotage 
(beker omgestoten). Spalken en 
schoenen aan, spullen pakken… 
De tijd is op.  Ray schudt zijn hoofd. 
“Bij de commando’s betekent ‘niet 

goed’ opnieuw. Bij Lars betekent 
het geen vervoer.”

Chaos en improvisatie
Mike schakelt door naar plan 
B: Lars zelf vervoeren. Plaatsing 
in het autostoeltje verloopt erg 
lastig. Dan een alarmsignaal: 
verdachte geur. Stoppen! Geen 
verschoonpost. Mike moet 
veldimprovisatie toepassen bij 
een tankstation. Lars graait naar 
de doekjes. 17 minuten later: missie 
hervat. Maar dan… Code bruin 
wordt code geel: spuugexplosie 
op de achterbank. Wéér stoppen, 
Lars opnieuw verkleden. 

Slaaptekort en uitputting
Na een dag van logistieke 
planning, snelle interventies en 
continue paraatheid keren ze 
uitgeput terug in het kamp. Maar 
dan: Lars raakt overstuur. No rest 
for the weary. Geen duidelijke 
oorzaak, geen snelle oplossing. 
35 minuten kalmeren. ’s Nachts 
opnieuw alarm: twee keer eruit.

Dit was pas dag één van Kamp 
Kapotmoe. Geen modder, geen 
touwen, maar een missie zonder 

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.

Kamp van 
Kapotmoe:  
de ultieme test

uitweg. Als ouder van een 
zorg(intensief) kindje heb je geen 
Ray of Dai. Geen ‘ik-kan-niet-
meer-ik-stop’-moment.

Toch zit er in die zwaarte ook iets 
wat niet in woorden te vatten 
is. Iets wat je niet ziet in een 
televisieprogramma. Het zit in de 
verbinding die we hebben met 
ons kindje. In de kleine stapjes die 
voor hem enorme overwinningen 
zijn. In het diepe besef dat, hoewel 
we soms tot het uiterste worden 
gedreven, we nooit stoppen. Nunc 
aut Nunquam. Niet omdat het 
altijd makkelijk is, maar omdat hij 
ons nodig heeft. En wij hem.  

Column van 
Christiaan
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Boeken 
gesproken

Over
Onze vaste rubriek over boeken, spelmateriaal en  
andere leuke dingen. Van sommige boeken kan SDS via  
de uitgever beschikken over gratis proefexemplaren.  
Wil je daarvoor in aanmerking komen, mail dan naar  
info@downsyndroom.nl en wij checken voor je wat er mogelijk is.

De moeder van Monique had 
liever een scooter gewild dan een 
dochter. Dat heeft Monique altijd 
geweten. Deze uitspraak heeft de 
relatie tussen moeder en Monique 
gekleurd. En de uitspraak maakte 
haar eigen moederschap beladen. 
Monique wilde een gezond kind. En 
toen Jessica met Downsyndroom 
werd geboren, moest Monique 
haar ideeën aanpassen.

‘De ogen van Jessica’ is een 
indrukwekkend boek over 
moederschap. Monique laat 
zien wat alle stappen in de 
ontwikkeling en het leven van 
Jessica voor haar betekenen. 
Het is daarmee niet alleen een 
beschrijving van het leven van 
Jessica, maar het laat haarfijn 
zien welke invloed dat leven heeft 
op Monique als moeder, en op de 
vader en twee broers. 

Heel treffend beschrijft Monique 
de ‘Parallelle Wereld’. Dat is de 

De ogen van Jessica -  
over moederschap en de Parallelle  
Wereld van Downsyndroom
Auteur: 	� Monique Buitelaar
Uitgeverij: 	 de Graaff
ISBN: 	 978 94 93127 33 3

wereld om Jessica heen. De 
wereld waar Jessica zelf geen 
weet of last van heeft. Maar 
de omgeving des te meer. Als 
Jessica 5 jaar is, krijgt ze haar 
tweede diagnose: autisme. Dat 
betekent nog meer activiteiten in 
die parallelle wereld. Een aparte 
school, apart met de bus, aparte 
artsen. Allemaal dingen die ze met 
haar twee zoons niet meemaakte, 
die zaten in de gewone wereld.

De derde diagnose krijgt Jessica 
als ze volwassen is: een melanoom. 
Die blijkt heel agressief te zijn. 
De behandel-opties zijn beperkt 
door het ontwikkelingsniveau 
van Jessica. Tot hun grote 
ontzetting blijken de handelopties 
van Monique en haar man als 
curatoren van Jessica beperkt. Ze 
moeten hun dochter ondraaglijk 
zien lijden, zonder haar echt te 
kunnen helpen. 
Jessica overlijdt in het bijzijn van 
haar ouders en broer. Maar wat 
hadden ze haar een beter afscheid 
van dit leven gegund. 

In het boek vertelt Monique zelf 
voor wie dit boek bedoeld is: 

familie om het verhaal helemaal 
te kennen; ouders van kinderen 
met een beperking die de 
parallelle wereld zullen herkennen; 
zorgprofessionals die zien wat 
ouders moeten meemaken in 
die parallelle wereld; artsen die 
kunnen lezen hoe belangrijk het 
is om niet alleen betrokken te zijn 
bij de patiënt maar ook bij hun 
omgeving. 

Tekst: Regina Lamberts



64

Downup

Nr. 149

Sam doet zelf zijn sokken aan. 
Eerst kiest hij een groene sok. En 
dan een rode. Dat is weer eens 
wat anders!

‘Verkeerde sokken’ is een vrolijk 
en herkenbaar verhaal over Sam, 
die besluit zijn eigen sokken uit 
te kiezen. Hij gaat niet voor een 
standaard match, maar kiest 

Verkeerde sokken
Auteur: 	� Youp van ’t Hek  

& Marije Tolman
Uitgeverij: 	 Leopold
ISBN: 		  978 90 258 64941

een groene en een rode sok. Het 
boek is eenvoudig en ritmisch 
geschreven, waardoor het verhaal 
fijn is om voor te lezen. Maar zeker 
ook leuk om zelf te lezen!

De illustraties zijn kleurrijk 
en speels, en sluiten perfect 
aan bij het verhaal. De 
gezichtsuitdrukkingen van Sam 
brengen het verhaal echt tot 
leven. ‘Verkeerde sokken’ is een 
heerlijk boek voor jonge kinderen 
die hun eigen gang willen gaan. 
En het is een goed boek om 

samen te praten over keuzes 
maken en jezelf zijn. Een aanrader 
voor jong en oud!

C’est la vie 

Nooit gaf ze op…

Wat als twee jonge mensen hun 
schepen achter zich verbranden? 
Als ze in hun nieuwe thuisland 
Frankrijk bedrogen blijken en 
berooid moeten starten? Chris 
van Vlijmen schrijft treffend 
over zijn familiesaga, met het 
levensverhaal van Ans als rode 
draad. Een verhaal over groot 
doorzettingsvermogen en klein 
geluk. Over tegenslagen, stil geloof, 
intens verdriet en een schrijnend 
afscheid. Toch is ‘C’est la vie’ geen 
boek vol ellende.
Integendeel, het is een boek vol 
bemoediging.

… Altijd pakte ze de draad op, vol 
levensvreugd en vertrouwen.

Auteur: 	 Chris van Vlijmen 
Uitgeverij: 	 U2pi
ISBN: 	 978 94 9329 975 7

Ans’ berustende woorden geven 
het boek zijn titel: ‘Het is niet 
anders, c’est la vie.’

Samen met haar man Chris en 
hun drie jonge kinderen besluit 
Ans van Nederland naar Frankrijk 
te verhuizen om een nieuw leven 
op te bouwen. Ze kopen een 
eigen stuk grond op de heuvels 
van Sainte Thérèse, waar een 
oud vervallen huisje op staat. De 
opgroeiende kinderen genieten 
daar van het leven in de natuur 
en het aangename klimaat. Het 
huis op de heuvel, Sainte Thérèse, 
heeft een belangrijke rol in het 
verhaal. Het is een plek waar de 
familie graag komt en die een 
gevoel van thuis geeft, ondanks de 
uitdagingen.

Nadat de kinderen het huis uit 
zijn, besluiten Ans en Chris weer 
naar Nederland te verhuizen. Zo 

zijn ze ook dichter bij Paulien, hun 
dochter met Downsyndroom. Zij is 
tijdens hun verblijf in Frankrijk bij de 
zusters in Nederland gaan wonen. 
Terug in Nederland komt het gezin 
voor andere uitdagingen te staan, 
waar ze met hoop, geloof en kleine 
geluksmomenten samen een 
balans vinden.

‘C’est la vie’ is een warm, 
ontroerend en inspirerend verhaal. 
Het is een boek voor iedereen die 
houdt van verhalen over hoop, 
veerkracht en het vinden van geluk 
in eenvoud. 

tekst: Martine Bex - de Werd

tekst: Martine Bex - de Werd
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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.

Vier je binnenkort 
een feestje?  
Wij vieren graag  
met je mee 
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Anoniem	 27-12-2024 € 45,-

Anoniem	 28-12-2024 € 50,-

Gift 2024
Felix voor het goede doel
06-12-2024

Down+Up Giften
Marian de Graaf
Giften www.sieradenuitdenatuur.nl
31-12-2024 

€ 60,-

Recycleprogramma 123inkt.nl
2024

Gift
Schildersbedrijf Rien van Barneveld
08-11-2024

Gift in verband met opheffen stichting
Janneke Waalkens Foundation
14-11-2024

€ 745,73

Vriendenloterij  
Derde kwartaal 2024 en 14e trekking 2024
28-11-2024

€ 845,48

€ 60,-

€ 100,-

Gift namens een opa 
24-12-2024

€ 100,-

Givt.nl
07-01-2025

€ 28,04

Geef.nl
07-01-2025

€ 69,-

UK online Giving
13-01-2025

€ 89,01

UK online Giving
13-01-2025

€ 89,01

Gift namens onze kleinzoon Niels Verhart
Familie Fleskes
29-12-2024

€ 450,-

€ 2.000,-

Anoniem	 16-12-2024 € 500,-

Anoniem	 14-12-2024 € 200,-

Anoniem	 28-12-2024 € 42,-

Anoniem	 28-12-2024 € 100,-

Gift Marijke
29-12-2024

€ 200,-

Anoniem	 29-12-2024 € 450,-

Anoniem	 31-12-2024 € 200,-

Anoniem	 13-01-2025 € 89,01

Gift namens een klant
Clean Circle BV 
31-12-2024

€ 200,-

http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://123inkt.nl
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
http://www.sieradenuitdenatuur.nl 
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SDS Kernen
Hieronder staan de telefoonnummers en e-mailadressen 
van de coördinatoren van de SDS-kernen. Ouders die met 
andere ouders in contact willen komen, kunnen bellen naar 
het nummer in hun regio. 
 
Amersfoort 
Jolien van Beek, 06 - 12 61 86 52  
kernamersfoort@downsyndroom.nl 
Amsterdam 
info@downsyndroomamsterdam.nl  
kernamsterdam@downsyndroom.nl 
www.downsyndroomamsterdam.nl 
Apeldoorn 
kernapeldoorn@downsyndroom.nl 
West-Brabant  
kernwestbrabant@downsyndroom.nl 
Den Bosch  
kerndenbosch@downsyndroom.nl
Doetinchem 
kerndoetinchem@downsyndroom.nl 
Drenthe 
Elles Wierda, 06 - 50 54 03 18  
kerndrenthe@downsyndroom.nl 
Eindhoven 
Tineke Eulderink-Barbiers, 06 - 10 87 00 58  
Mia Kusters, 0493 – 492 023  
kerneindhoven@downsyndroom.nl 
Friesland 
Jan Noorderwerf, 0515 – 427 511 of 06 - 22 82 74 77 
kernfriesland@downsyndroom.nl 
Het Groene Hart en Utrecht
Jeroen Eisen, 06 - 58 74 85 20
kerngroenehart@downsyndroom.nl
www.sdsgroenehart.nl
Groningen 
Lidy Hendriks en Jan Blok, 050 – 573 2234 
Haaglanden 
kernhaaglanden@downsyndroom.nl 
Noord-Limburg 
Louise Peeters, 06 - 12 02 58 92
kernnoordlimburg@downsyndroom.nl 
Zuid-Limburg 
kernzuidlimburg@downsyndroom.nl 

Noord-Holland 
kernnoordholland@downsyndroom.nl 
Nijmegen 
Linda Wagemans, 06 - 21 81 11 37  
Laura Casado, 06 - 53 92 96 38 
kernnijmegen@downsyndroom.nl 
Overijssel 
kernoverijssel@downsyndroom.nl 
Rotterdam 
4-9 jaar: 	 Seher Kilic-Baspinar, 06 - 14 66 33 69 
10-16 jaar: 	� Jacqueline Apon en Conny van Beek,  

06 - 27 84 33 76 
      	 Marjolein Koppenaal, 06 – 13 28 12 14
17+: 	 Sandra van der Meulen, 06 - 51 41 09 55 
        	 Jeanette Slooff, 06 - 51 22 25 08
Petra Visser, penningmeester 
kernrotterdam@downsyndroom.nl 
Tilburg  
kerntilburg@downsyndroom.nl 
Twente 
kerntwente@downsyndroom.nl 
Veluwe 
Nicolet van den Brink, 06 - 10 49 00 64
Hanneke Starre, 06 - 41 82 44 16 
kernveluwe@downsyndroom.nl
Zeeland 
kernzeeland@downsyndroom.nl 

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

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

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

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

http://www.downsyndroomamsterdam.nl  
http://www.sdsgroenehart.nl
mailto:kerngroningen@downsyndroom.nl 
http://www.downspeelgroep.nl  
mailto:info@downsyndroom.nl



