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In 2014 was Downsyndroom vaak in het nƛŜǳǿǎΦ ¢± ǇǊƻƎǊŀƳƳŀΩǎ ŘƛŜ ŜŜƴ ǾǊƻƭƛƧƪΣ ƻƴǘǊƻŜǊŜƴŘ ƻŦ 
neutraal beeld lieten zien van jongvolwassenen met Downsyndroom. Ook in actualiteiten-
ǇǊƻƎǊŀƳƳŀΩǎ ǿŜǊŘ ǾŜŜƭ ŀŀƴŘŀŎƘǘ ōŜǎǘŜŜŘ ŀŀƴ 5ƻǿƴǎȅƴŘǊƻƻƳΦ 
De grootste reden hiervoor was de introductie van de NIPT (Niet Invasieve Prenatale Test), waarmee 
Downsyndroom in een zeer vroeg stadium eenvoudig opgespoord kan worden, door het afnemen 
van bloed bij de moeder. Hoe gaan we in Nederland met een dergelijke mogelijkheid om? En wat 
betekent dit voor (toekomstige) ouders?  
 
Al enige jaren weten we dat zwangeren die een keuze moeten maken over het wel of niet uitdragen 
van een zwangerschap van een kindje met Downsyndroom, te weinig goede informatie krijgen over 
hoe het leven met een kind met Downsyndroom eruit kan gaan zien. Hun informatie wordt gekleurd 
door de manier waarop de gynaecoloog over Downsyndroom praat, over wat ze zelf al weten, wat 
anderen hen vertellen. De een hoort veel over eventuele bijkomende medische ongemakken, de 
ander hoort over instellingen waar iedereen met Downsyndroom in terecht zou komen en een 
volgende hoort alleen wat allemaal niet meer zou kunnen. Regelmatig vragen mensen informatie op 
bij de Stichting Downsyndroom (SDS) of raadplegen (anoniem) de website en krijgen zo meer 
informatie over de invloed op het alledaagse leven.  
 
Hoe is het nu echt om een kind met Downsyndroom te hebben? Lukt het de ouders van nu om goede 
ouders te zijn voor hun kind en ook nog voor de andere kinderen? Deze informatie kunnen we vooral 
krijgen van ouders zelf. 
 
Dit witboek geeft een beeld van tientallen ouders die de moeite hebben genomen hun ervaringen op 
te schrijven. En daarmee gaat dit boekje niet over Downsyndroom, het gaat over Merijn, Maura, 
Max, Josephine, Jinte, Filip, zoon van 2, Maud, Nellie, Susan, Jetse, Sara, Mats, Nina, Thomas, Chloë, 
Lois, Noortje, Phileine, Sivan, Terra, Josje, Mariama, Jelle, Eelco, Eline, Micha, Malik, Lieke, Céline, 
Ties, Jonna, Matthijs, Dirk, zoon van 5, Kevin, Démian, Noa, Pim, Boris, Milia, Linn, Carel, Ben, 
Tynette, Gijs, twee zussen, kleinzoon, Tessa, Simon, Sophie en Nienke. Want ieder kind is uniek, heeft 
de erfelijke kenmerken van vader en moeder en ontwikkelt een eigen identiteit, ook als het 
Downsyndroom heeft. 
 
Dit is wat deze ouders belangrijk vinden dat u weet. 
 
 
Regina Lamberts    Marja Hodes 
Directeur SDS     Voorzitter bestuur 
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Leeswijzer: U kunt zelf het witboek doorlezen. U kunt ook verhalen opzoeken per leeftijd van het 
kind of per thema. U komt dezelfde verhalen soms in verschillende thema´s tegen. U kunt op iedere 
naam klikken om bij het betreffende verhaal te komen. 

.ŀōȅΩǎ 

* Merijn 

* Maura Vida 

* Josephine 

* Nina 

* Pracht jongen 

1 t/m 4 jaar 

* Jinte 

* Filip 

* Mijn zoon is 2 

* Maud 

* Nellie 

* Susan 

* Jetse 

* Sara 

* Max 

* Mats 

* Thomas 

* Chloë 

* Lois 

* Noortje 

* Phileine 

* Sivan 

* Terra 

* Josje 

* Jelle 

* Eelco 

* Eline 

* Micha 

* Mama en zoon 

 

 

 

5 t/m 12 jaar 

* Mariama 

* Malik 

* Lieke 

* Céline 

* Dirk 

* Ties 

* Kleinkind 

* Emily 

* Jonna 

* Milan 

* Matthijs 

* Zonen van 10 en 5 

* Kevin 

* Démian 

* Noa 

* Pim 

* Dochter 

* Boris 

* Milia 

* Linn 

* Twee zussen 

Tieners 

* Carel 

* Ben 

* Dochter van 10 jaar 

* Tynette 

* Gijs 

(Jong) volwassenen 

* Zielvol 

* Tessa en Jelle 

* Simon 

* Sophie 

* Dochter van 19 

* Nienke 
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Verhalen over het eerste bericht dat je kind 
Downsyndroom heeft 

* Jinte 

* Filip 

* Céline 

* Carel 

* Merijn 

* Maud 

* Milan 

* Matthijs 

* Maura Vida 

* Susan 

* Jetse 

* Max 

* Mats 

* Nina 

* Thomas 

* Lois 

* Noortje 

* Terra 

* Dochter van 10 

* Jelle 

* Eelco 

* Eline 

* Mama en zoon 

* Josephine 

* Linn 

Verhalen over het kind binnen het gezin 

* Malik 

* Lieke 

* Nou en 

* Jonna 

* Milan 

* Nellie 

* Pracht jongen 

* Kevin 

* Dirk 

* Emily 

* Jetse 

* Noa 

* Max 

* Simon 

* Sophie 

* Ben 

* Thomas 

* Lois 

* Noortje 

* Phileine 

* Sivan 

* Terra 

* Josje 

* Jelle 

* Eelco 

* Kleinkind 

* Gijs 

* Micha 

* Boris 

* Milia 

Verhalen over medische aspecten 

* Mariama 

* Nellie 

* Nina 

Verhalen over de impact op het leven 

* Mariama 

* Filip 

* Zielvol 

* Céline 

* Zonen van 5 en 10 

* Susan 

* Dochter van 19 

* Chloë 

* Dochter van 10 jaar 

* Tynette 

* Dochter 

* Mogelijkheden 

Overdenkingen over de NIPT 

* Nou en 

* Mijn zoon is 2 

* Milan 

* Matthijs 

* Démian 

* Sara 

* Dirk 

* Noa 

* Pim 

* Sophie 

* Nina 

* Chloë 

* Jelle  

* Eline 

* Twee zussen 



Jinte 

Als geen ander begrijp ik de angst van vrouwen voor het krijgen van een gehandicapt kind. Wanneer 
het om een kindje met Downsyndroom gaat, wil ik vaak van de daken schreeuwen dat het allemaal 
zo mee valt. Na de eerste schrik, onzekerheid en misschien het aanpassen aan de situatie, wordt alles 
gewoon weer 'normaal'. Een kind met Downsyndroom is vooral gewoon een kind. Of zoals onze 
kinderarts bij haar geboorte zei "het is maar Downsyndroom". 
 
Dit is een foto van mij en onze Jinte (4,5). We nemen hier voor het slapen gaan nog even de dag 
door. Jinte heeft nog twee broertjes: Lieuwe van bijna 7 en Ward van 2." 

 

Margreet van Gils 
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Mariama 
 
Ik heb geen test gedaan omdat ik net nog geen 36 jaar was dat ik zwanger was en de test niet werd 
aangeboden. Ik heb daardoor een onbezorgde zwangerschap gehad en daarvan genoten. 
Gelijk nadat Mariama geboren was zei de verloskundige dat ze vermoeden van Downsyndroom had, 
ik dacht gelijk: Nou En.. geef me kind nu maar terug. 
Dat heb ik die 6 weken daarna in het ziekenhuis nog vaak gedacht waarin ook het besef kwam van 
alle lichamelijke zorgen. 
Ik ben net als elke ouder trots op elk klein of groot stapje wat zij maakt. Ik probeer haar zo 
zelfstandig mogelijk te maken omdat ik besef dat de zorg niet stopt als ze 21 jaar is. Ze zal haar eigen 
leven opbouwen, waar ik minder in voor kom maar helemaal zelfstandig wordt het niet en dat baart 
mij wel eens zorgen. Maar doordat ze zo onbevangen en vol vertrouwen in de wereld staat geniet ik 
van het leven met haar. 
 
Mariama is geboren in 2005. Het begin was moeilijk. 6 weken in het ziekenhuis. 
Vechten met borstvoeding, maar toch een jaar vol gehouden. Hartoperatie. Gescheiden van haar 
vader, nu doe ik het alleen, met alle lieve steun om me heen. 
Gebaren leren, schoolkeuze, pgb, regelwereld   ...ben er wel eens gek van geworden. Maak me wel 
eens zorgen en ik geniet zoveel mogelijk, door haar ogen maar ook door de ogen van mensen die ik 
soms zomaar tegen kom. Ik vind het soms moeilijk en zwaar. Maar ben onwijs dankbaar voor dit 
meisje wat in mijn leven is gekomen. 
 
mei 2013 
Opa is al best oud, 83 jaar. Als Mariama hoort dat hij ziek is zegt ze gelijk άŜƴ ƻƻƪ ŘƻƻŘ Ƙŝ..έΣ want ik 
heb haar verteld dat als je oud bent en of ziek wordt je ook dood kan gaan. 
We zitten bij de fysio, hij doet een ultrasound apparaat op mijn knie. Mariama kijkt toe en zegt zo af 
en toe άgaat ie, mama?έ 
Mariama wil kaas op broodΦ άWonge kaasΚέ Nee, ze wil meisjes kaas. 
 
aug.2013 
Ik fluit naar een vogeltje. MariamaΥ άik kan niet fluitelen. ά Voor vogel zegt ze άvoohgelέ. 
 
Ze kijkt de video Knofje en ze neemt alles op. Opeens hoor ik haar stukjes naspelen: έƛƪ ǿƛƭ ƳŀƳŀΦΦέ 
En ook wil ze al haar knuffels verstoppen want dat doet Knofje. Mariama verstopt zich in de wc en 
zegt άpieppiepέ. Ik kan niet alle knuffels vinden, aap ligt in onze vieze prullenbak, net als bij Knofje. 
έƧƛƧ ōŜƴǘ ŀŦ άȊŜƎǘ ŘŜ ƳŀƳŀ Ǿŀƴ Ynofje bij elk gevonden beest. Dat moet ik ook doen natuurlijk. 
Als ik Mariama veel later naar bed breng, lƛƎǘ ŜǊ ƴƻƎ ŜŜƴ ǾŜǊǎǘƻǇǘ ƘƻƴŘƧŜΦ άAŦέ ȊŜƎǘ aariama meteen. 
 
oktober 2014 
Juf gaat met zwangerschapsverlof. We maken een tekening van juf met haar dikke buik en ik vertel 
dat juf even niet komt, dat ze even moet uitrusten. Ja, zegt Mariama, kan ze lekker uitbuiken! 
 
november 2014 
mijn dochter heeft altijd de tijd, 
haar tijd. 
maar in een wereld geregeerd door tijd moeten we wel eens op tijd zijn. 
dus we kijken op de klok hoeveel tijd ze nog heeft. 
dan zegt ze: ik ben sneller als die tijd! 
ik probeer maar te genieten van deze tijd. 
 
Marjolijn  
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Malik 

Hoi, ik ben mama van Malik van 6 met 
Downsyndroom. Dit is wat ik kwijt wil.  

Sinds Malik in mijn leven is gekomen, 
ben ik een sterker persoon geworden. 
Hij geeft zoveel vreugde in mijn leven. 
Ik kan niet beschrijven wat ik voor 
hem voel.  

Ik had niet anders gewild en nu als Ψǘ 
mogelijk zou zijn om zijn 
Downsyndroom weg te halen, dan zou 
ik zeggen άnee!έΦ Iij is zo puur en 
staat met beide benen op de grond. 
Elke morgen als hij wakker wordt, krijg 
ik een kus en een knuffel. En soms als 
ik naar hem kijk, krijg ik bijna tranen in 
mijn ogen, zoveel liefde voel ik voor 
hem.  

Toen hij geboren werd, was ik erg 
verdrietig. Nu kan ik mij dat niet meer 
voorstellen want het is zoveel anders 
als ik dacht. Malik heeft zoveel 
mogelijkheden en hij kan zoveel. En 
bij alles wat hij bereikt, voel ik mij 
trots.  

Ik ben trots op mijn Malik. Hij maakt 
de wereld echt een stukje mooier! 

 

 Maartje Hammecher 

 

 

  



 Witboek Downsyndroom, p. 8 
 

Filip 

Vader:  

Het had zo mooi kunnen zijn. Dat schreef ik twee dagen na de geboorte van Filip in een e-mail aan een 

groep vrienden. Bij hun bezoek twee weken later vertelde één van hen me dat hij daar erg van 

geschrokken was. Dat begreep ik wel, maar wij waren zelf ook enorm geschrokken toen de ochtend na 

zijn geboorte werd verondersteld dat ons zoontje Down had. Hij is nu net 1 jaar en ik herinner me dat 

moment nog goed. De woorden van de arts-in-opleiding die het zei, zijn nasaal en Zuid-Nederlands 

klinkende stem, zijn priemende en ernstige blik en het ongeloof dat door mijn hoofd zoemde. Dat ik 

meteen tegensputterde om één van de uiterlijke kenmerken (de ligging van zijn grote tenen) die hij 

noemde, te verklaren. Paniek en ongeloof streden om voorrang. Toen een verpleegkundige die we de 

dag ervoor ook al hadden gezien, hetzelfde vermoeden uitsprak, bracht dat vreemd genoeg enige rust. 

Maar zoals ik inmiddels ook heb gelezen bij veel anderen: mijn wereld stortte in. 

Maar de wederopbouw begon meteen. Ook zoals bij al die anderen. In de duisternis van de tranen 

(wat zullen we het zwaar krijgen!), angsten (wat als hij bijna niks zal kunnen?) en schuldgevoelens (hij 

is wèl helemaal blij met ons) door verschenen er lichtpuntjes van nieuwe toekomstdromen. Zijn 

moeder en ik spraken tegen elkaar elke foute grap of zorg uit die in ons opkwam. Daarin hoorden we 

ook dat we al intens van Filip hielden. 

Daarnaast won de herinnering aan mijn eerste echte vadermoment terrein. Dat was een uur na zijn 

geboorte, toen Filip bij mamma werd weggehaald om gewogen te worden. Hij huilde en ik legde mijn 

hand op zijn hoofd en zei zijn naam. Hij keek me aan en kalmeerde. Toen ben ik vader geworden. 

Het verdriet en de angsten werden langzaam maar zeker lichter. Mijn vrienden luisterden naar me, 

aanvaardden mijn worstelingen maar toonden zelf vooral enthousiasme over Filip. Want hij was er. Hij 

is er. Hij lacht naar me, hij kijkt boos naar me, hij laat zich door me kalmeren. Het is fantastisch om zijn 

vader te zijn. 

Moeder: 

"Binnen een jaar ben je helemaal gek op hem." De verpleegkundige op de kraamafdeling had zelf een 

kind met Down. We hielden ons aan haar woorden vast terwijl het langzaam tot ons doordrong dat we 

moesten accepteren dat het was zoals het was. De zwangerschap was fantastisch verlopen. De 

bevalling voorspoedig en natuurlijk. Ik was geen oude moeder. Een kindje dat 'niet goed' was: het leek 

ons iets voor anderen. 

Ik weigerde mijn zoon aan de kinderarts mee te geven toen ze die dag voor de derde keer bloed bij 

hem moest prikken. "Wat goed om te zien dat je zo voor hem opkomt", reageerde ze. Voor de 

zoveelste keer barstte ik in tranen uit. Ik had me voorbereid op de keuze tussen draagzak en 

draagdoek, tussen borst- en flesvoeding. Dit was niet zoals ik me het moederschap had voorgesteld. 

Mensen beschreven die eerste tijd als een rouwproces, maar zo heb ik het niet beleefd. Ik hoefde geen 

afscheid te nemen van dingen of dromen. Wel moest ik een aantal zaken welkom heten die ik liever 

niet in mijn leven wilde. Zo moeten we accepteren dat een fysiotherapeut en logopedist zich met ons 

kind bemoeien. Dat we af en toe naar het ziekenhuis moeten voor controle. Dat we bij ziekte altijd wat 
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bezorgder moeten zijn. Dat we veel moeten uitleggen omdat een aantal dingen net even anders gaat 

dan men gewend is. 

Soms zou ik de wereld willen veranderen. Ik zou willen dat we met zijn allen minder kijken naar 

prestaties en niet meer vergelijken. Zelfs vrienden vragen wel eens wat Filip "al" kan. Soms kan ik er 

niet tegen dat mensen het hebben over 'zulke' kinderen. Alsof Filip niet uniek is. Of ik ben juist boos 

omdat ze te gewoon doen en ik geen erkenning ervaar voor de andersheid van onze situatie. Het is 

soms confronterend om te zien dat veel jongere kindjes veel meer kunnen. Moeilijk om te horen waar 

andere ouders zich druk om maken. 

Maar het is ook zo oneindig veel mooier dan ik me voor had kunnen stellen. Filip geeft ons alles om 

ons ouders te voelen. Hij laat ons zien dat we onvoorwaardelijk lief kunnen hebben. Toont ons waar 

het leven echt om gaat. Maakt ons sterk én zacht genoeg om de buitenwereld tegemoet te treden. 

Toen onze zoon geboren was, vroeg ik me af of ik wel moeder kon zijn van een gehandicapt kind. Ik 

had altijd veel bewondering voor ouders van kinderen met een beperking en vond dat die kinderen 

maar geluk hadden met zulke sterke ouders. Nu weet ik dat iedereen zo'n ouder kan zijn. Je krijgt het 

kind dat je krijgt en je wordt de ouder die daar goed voor is. Dat zit in je en daar hoef je helemaal niet 

veel voor te veranderen. 

Had ik dat toen allemaal maar geweten. Dan had ik niet zo veel gehuild! Ik ben bang voor de gevolgen 

van de nipt en andere prenatale tests. Je kunt je niet voorbereiden op het ouderschap. Niet écht. Na 

de geboorte wijst je kind je de weg. Wat je zult tegenkomen, is niet te voorspellen. Dat vind ik het 

mooie van moeder zijn. Ik geniet van elke dag met Filip en had hem nooit willen missen. 

Pepijn en Klaartje  
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Lieke 

Zussenliefde 

 

Lieke (6 jaar) en haar grote zus Marilène. 

Wendy Bovens 
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ZIELVOL IN PLAATS VAN  ZIELIG  (eerder geplaatst t.b.v. Essaywedstrijd Leeuwarder Courant) 

25 jaar geleden 

Uit onze relatie werd een nieuw leven geboren. Het leren kennen van deze 'nieuwe ziel' was nog een 

ontdekkingstocht die voor ons lag. Het eerste wat we zagen was 'de buitenkant'. De ogen hadden 

een andere uitstraling; het was al snel duidelijk; één chromosoom te veel.  

We schrokken. Angst, paniek, verdriet om het 'anders' zijn van ons kind. De zielen van ons als ouders 

moesten een flinke afdaling maken. De ijdele hoop op een mooi uitziend kind, dat goed kan leren en 

probleemloos en zelfstandig door het leven zou kunnen gaan, was direct als een luchtbel uit elkaar 

gespat. We moesten onszelf opnieuw 'ijken' en de vraag stellen 'waar gaat het om in het leven'. Dat 

leverde al snel een bevrijdend gevoel op. We polderden onze verwachtingen radicaal in en namen 

ons voor om blij te zijn met alles wat onze zoon zou kunnen en niet te kijken naar wat hij niet/later 

zou kunnen. 

25 jaar later 

Na de aanvankelijke paniekgevoelens van het begin voor het anders-zijn, het onbekende en niet 

volmaakte, heb ik alleen maar liefde gevoeld en met veel trots naar zijn ontwikkeling gekeken. Ook 

innerlijk heeft hij ons zeer verrast. 

Onze zoon accepteert het leven zoals het komt en gaat. Zelf heb ik daar jarenlang mee geworsteld, 

nadat ik een auto-ongeluk kreeg, die mij de nodige beperkingen bezorgde. Hij oordeelt nooit over 

andere mensen, hij kent praktisch geen schroom, hij maakt nooit ruzie en zegt nooit iets onaardigs, 

hij voelt zich vrij, hij heeft geen last van zijn ego, ook niet van stress, hij gebruikt weinig woorden, 

alles wat hij doet, doet hij met bezieling en alles in en aan hem is liefde en tevredenheid. Geluk 

ervaart hij in het herhalen van de dingen die hij doet; een inzicht dat ikzelf past recent ontdekte. 

Om het stadium van onze zoon maar enigszins te proberen te bereiken lees ik boeken van Eckhardt 

Tolle, trek ik me terug in de natuur en schrijf ik in dagboeken om tot inzichten te komen, maar dan 

nog kan ik me niet op zielniveau aan hem spiegelen. 

Hij kan in z'n eentje een feestje bouwen door op muziek in z'n kamer te gaan dansen. Van alle 

teksten van Kinderen voor Kinderen /ŘΩǎ heeft hij een ware studie gemaakt. Hij volgt gesprekken van 

anderen maar al te goed, ook al neemt hij daar verbaal heel beperkt aan deel. Op die momenten dat 

hij denkt dat het nodig is, zegt hij iets. Als mijn partner en ik wat aan het kibbelen zijn, merkt hij op 'ik 

hoor steeds hetzelfde', want ja, dat doe je als mens al te gemakkelijk, je herhaalt allerlei dingen, want 

het ego wil zijn gelijk zien te halen. 

Op een begrafenis bedankt hij spontaan de dominee, die een toespraak houdt, met een 

schouderklopje en de woorden 'goed gedaan'. 

Uit kinder- en tekenfilms weet onze zoon de meest belangrijke levenslessen te halen (bijv. 'angst 

moet je loslaten') en die draagt hij, indien nodig, ook uit aan anderen. 
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Maar hoe rijk hij ook op zielniveau is, hoeveel liefde hij uitstraalt, hoe gelukkig hij is, hij past niet in 

het gewenste plaatje van de maatschappij en kinderen met Downsyndroom zullen voor velen als 

schrikbeeld blijven bestaan. Daar waar mogelijk, wordt getracht de geboorte van deze kinderen te 

voorkomen; ze kosten de maatschappij immers geld, ze vragen meer zorg, ze zijn afhankelijk van 

anderen en ze zijn zielig. In het woord zielig zit het woord ziel. Eigenlijk zou de nadruk moeten liggen 

op hoeveel meer ziel kinderen/mensen met een beperking hebben, omdat ze over het algemeen veel 

minder last hebben van hun ego en van streven naar carrière en macht. Ze zouden zielvol in plaats 

van zielig genoemd moeten worden, omdat hun ziel zoveel meer 'onbedekt' blijft. 

Het streven in onze samenleving naar goed/slim//gezond/volmaakt, staat zo haaks op hoe onze zoon 

in het leven staat. Hij accepteert namelijk onvoorwaardelijk iedereen zoals hij/zij is, met al zijn 

beperkingen/tekortkomingen. Daarentegen is de maatschappij hard op weg om kinderen als onze 

zoon niet meer geboren te laten worden en er een uitgestorven menssoort van te maken. 

Mijn ziel is de afgelopen vijfentwintig jaar enorm verrijkt door de 'onvolmaaktheid' van onze zoon. 

Gelukkig kon hij nog door de mazen van het medische ΨǾŀƴƎƴŜǘΩ kruipen en bij ons geboren worden. 

De maatschappij en medische wereld mogen hem onvolwaardig vinden, maar ik ken geen persoon 

waar ik zo'n zielsverbondenheid mee ervaar als met hem. Van geen van mijn kinderen heb ik zo veel 

geleerd als van dit zielvolle wezen. En ...nog dagelijks fungeert hij als spiegel in mijn leven. 

Had iedereen maar zo'n spiegel! 

 

Oldeberkoop, 9 april 2012   Jolanda Houtman 
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Céline 
  
Céline, ons wonder komt ter wereld! Als derde dochter stellen wij geen enkele eis aan haar, doe 
maar kalm aan, alles in je eigen tempo, op jouw manier. 
Onze tweeling is dan inmiddels bijna 4 jaar, geboren na ruim 4 jaar van niet zwanger kunnen worden, 
behandeling, miskramen etc. Na hun geboorte hebben we nogmaals een kort traject doorlopen, 
zonder zwanger te worden. En toen zomaar, geheel spontaan, meldde jij je aan. De zwangerschap 
verliep zonder enige complicatie, eitje na een tweelingzwangerschap, zó kan het dus ook. 
  
Vandaar onze houding, zeker toen we je zagen; mollig, roze, en heel zacht en soepel. Alles op zijn tijd, 
kalm aan, en jij? Jij nam nauwelijks de moeite je ogen open te doen, je sliep veel, héél veel. En als 
iemand eens bezorgd vroeg, dan reageerden wij; laat haar, dit is háár manier. Lief, zacht, dromerig, 
wel vroeg ik mij af of misschien blind was, je keek ons nooit gericht aan en ook op geluiden 
reageerde je nauwelijks. Toch was ons vertrouwen in jou groot. Zij doet het op haar manier. Zij kiest 
voor een rustige start. Prima. 
  
Toen je 4 weken oud was deed ik mijn verhaal bij de consultatiebureau arts. Ik hoorde mezelf van 
alles opsommen: drinken, nee borstvoeding kolf ik en giet de melk met een lepeltje in haar mond, 
wakker worden voor een voeding, nee ik wekte haar en gaf haar drinken op gevoel. En de arts stelde 
steeds meer vragen, waardoor ik mij langzaam afvroeg, het is zeker niet helemaal goed met haar. De 
arts dacht aan Downsyndroom en vroeg of ik dat herkende: nee! 
Samen met mijn vriend gingen we die middag naar de kinderarts, in grote verwondering, ons kind 
Down? Aaahhh, onze beelden waren die van grote mannen die op een instellingsterrein sjokken, met 
de tong uit de mond en tegelijk vroegen we ons af wat is er op dit moment anders dan vanochtend? 
Anders dan gisteren? Niks!!! En dat bleek de sleutel voor ons vertrouwen in Céline! Diagnose of niet, 
ZIJ is niks verandert, onze beelden misschien? Maar nee, ook onze beelden konden wij niet koppelen 
ŀŀƴ Řŀǘ ΨƻǳŘŜ ōŜŜƭŘ Ǿŀƴ ƳŜƴǎŜƴ ƳŜǘ 5ƻǿƴǎȅƴŘǊƻƻƳΩΦ /ŞƭƛƴŜ ƛǎ Ŝƴ ōƭƛƧŦǘ /ŞƭƛƴŜΗ 
  
Die sleutel die wij ontdekten werkte voor ons. Wij hebben alle mensen om ons heen (inclusief onze 
ouders) eerst met Céline in de weer laten zijn, door er te logeren en pas na 1 of 2 dagen te vertellen 
dat zij ook Downsyndroom heeft. En haar beider opa en oma verging het als ons: vandaag is zij 
niemand anders dan gisteren. En wat zijn wij blij dat dit de volgorde is geweest, wij mochten eerst 
kennis maken met wie Céline is! Hadden wij het vooraf geweten dan hadden wij haar niet zo 
onbevangen kunnen leren kennen. 
   
En nu is ze inmiddels een zeer zelfbewuste tiener. Met nét 10 jaar is zij de jongste in groep 7 in het 
regulier onderwijs. Het gaat goed met haar. Zij heeft haar eigen leerlijn en soms is het even puzzelen 
met school hoe we kunnen zorgen dat zij vol mee kan doen in de klas. Tot nu toe lukt dat prima. 
Dagelijks is er een moment waarop ze buiten de klas een uur individueel onderwijs krijgt. Verder is zij 
in de klas en doet zij met de meeste vakken mee, en heeft bij het zelfstandig werken eigen 
opdrachten. Onlangs is ze ook gestart met Engels, ze werkt dan alvast vooruit op de klas, zodat ze bij 
de les dingen herkent en als eerste antwoord kan geven op de vraag van meester, of een stukje kan 
voorlezen. 
Kinderen in de klas vinden het soms even lastig met haar, maar toen ze vorig jaar voor een 2e keer 
aan haar hart werd geopereerd, heeft de klas haar erg gemist. Samenwerken en samen spelen gaat 
vanzelf en soms is het even lastig, maar dat herkent ieder kind. 
Mijn zorgen voor de toekomst? Die betreft alleen de vervolgstap. Wordt zij toegelaten op het VMBO? 
Verder redt Céline zich prima. Zelfbewust, eigenzinnig, lief, zorgzaam en heel erg gericht op haar 
toekomst. Wat wil je ook met 2 puberzussen? Dan weet je wat er in de wereld te koop is! 
  
Marjan Alberts 
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Carel 

Carel is 15 jaar. Hij heeft Downsyndroom. Carel is thuis geboren, op een bijzondere manier. Ik hield 
meteen onvoorwaardelijk van hem. Terugkijkend op deze 15 jaar kan ik zeggen: wat een enorme 
groei ik heb doorgemaakt doordat hij er is. 

We zijn op 28 oktober 1998 samen begonnen aan een prachtige reis. Ook ik was bang toen ik van de 
doctoren en specialisten hoorde wat Carel 'allemaal' mankeerde. Ik was daar lang verdrietig over en 
vond het lastig. Maar je begint 'eraan'. Je weet niet wat je te wachten staat. Maar dat kan ook fijn 
zijn. Je komt meer in het hier en nu. Zoals Carel zijn leven leeft, in het hier en nu. Zo lekker onbelast. 

Carel kan slechts enkele woorden zeggen, communicatie gebeurt op gevoel. Dat heeft zoveel voor 
mij gedaan, voelen, je gevoel toelaten, niet het voelen waarvan ik dacht dat dat voelen was. Maar 
voelen vanuit mijn hart. Te vaak heeft alles wat er in mijn verleden is gebeurd, invloed gehad op hoe 
ik met Carel omging. Het mooie is dat hij mij steeds meer liet zien dat ik het verleden kan en mag 
loslaten. 

Ik kijk nu totaal anders tegen Carel aan. Het is een hele pure en pientere jongen, het feit dat hij niet 
kan praten zag ik vaak als last. Nu vind ik het een zegen. 

 

Hij heeft mij op een hoger niveau gebracht, mijn relatie met hem is zo intens aan het worden. De 
band die ik meteen voelde toen ik hem voor het eerst tegen mij aan hield, is er weer. Ik was die band 
soms kwijt, als het wat moeilijker met mij ging. Ik ging op zoek naar mogelijkheden om van mijn 
sombere gevoelens af te komen, ik zag het leven als zwaar. Bovendien was ik alcoholverslaafd. Ik heb 
veel boeken gelezen, steeds op zoek geweest naar... Ik heb ook therapie gehad om mezelf te 
herontdekken. 

Nou, ik kan je vertellen, de oplossing was al die tijd onder mijn neus. Geleidelijk aan in die 15 mooie 
jaren liet hij het mij zien. Hij neemt mij bij de hand. Zo bijzonder is hij. Carel groeit en ik groei. Elke 
dag. Het leven is spannend geworden, en is vol mogelijkheden i.p.v. beperkingen, hoe mooi is dat? 

Angélique Kuijs 
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Nou en! 

Ik liet geen prenatale test doen, hoewel 41 jaar oud. Als ik geen Down of andere handicap wilde 

hebben was ik niet zwanger geworden. Een idiote test, misschien mankeert het kind niets en blijkt 

het later autisme of criminele neigingen te hebben of het komt onder een auto enz. Het ( de 

prenatale test) geeft de suggestie dat we het leven in de hand hebben en alles wijst op het 

tegendeel. De Down jongen die we kregen was verder zoals elk ander kind. Lief, lastig, moeilijk, 

geweldig, irritant enz. Wat zeuren de mensen! Met elk kind maak je fouten, zo ook met deze; daar 

voel je je dan schuldig over of niet. Nou en? Hij houdt ons gezin bij elkaar en dat is een geweldig 

talent. We beleven lol aan hem, ja en soms zijn er zorgen of zo. Maar eigenlijk minder dan met de 

anderen. Hij lijkt er goed in te zijn voor zichzelf te zorgen. Dan heb ik het niet over wassen en 

aankleden. Hij weet wat hij wil, zelfs al lijkt het er niet op. Ongetwijfeld kost hij de maatschappij geld 

en vraagt hij mij om geduld. Nou en! Een beetje creatief econoom/psycholoog zou de opbrengsten 

van dit soort kinderen kunnen uitrekenen.  

We willen allemaal een ΨƎŜȊƻƴŘΩ kind zeggen we; waarom eigenlijk? Heeft iemand zich dat ooit 

afgevraagd?  

Jeanet de Jong Verveer 

 

  

Kijk niet naar de beperkingen, maar naar de 

MOGELIJKHEDEN! 

Sandra Meijer 
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Mijn zoon is 2  

Helaas krijg ik veel (voornamelijk goedbedoelde) stereotypen te horen: "ze zijn altijd zo vrolijk". 
Daarnaast vragen veel, vooral zwangere vrouwen, of ik een NIPT gedaan zou hebben als ik die 
mogelijkheid had: JA. De volgende grote vraag van hen: zou jij de zwangerschap onderbroken hebben 
als uit de NIPT gekomen zou zijn dat hij Down heeft. 

Dat mijn zoon Downsyndroom heeft, was bekend voor de geboorte. Mijn ervaring is dat "weten" je 
de mogelijkheid geeft om je kennis op te bouwen zodat je een goede voorbereiding hebt. 

Als u mijn kind ziet, ziet u niet al de kinderen/ mensen met Downsyndroom. U ziet mijn kind, met zijn 
eigen karakter. Hij is onderzoekend, stout en zeer ondernemend. Hij moet hard werken om 
vaardigheden aan te leren, maar hij is leergierig. Hij moet vaker naar de dokter, maar bouwt zijn 
weerstand elke dag weer op. 

 Door zijn komst leren wij zelf ook veel meer.  Wie had (voor de geboorte van mijn jongste) gedacht 
dat mijn oudere zoon (4) kundig zou zijn in NMG (Nederlands met gebaren). Zijn broertje met Down 
trouwens ook. 

Mocht ik destijds een NIPT gehad hebben, dan had ik nog steeds voor mijn zoon met Down gekozen. 
Net zoals zijn oudere broer, is mijn zoon uniek en daar geniet ik elke dag van. 

Eugenie  

 

  

Pracht jongen 

Na vele jaren werd eindelijk onze zoon 

geboren, een pracht jongen. Precies goed, 

alles klopte en wij waren verschrikkelijk blij.  

En ja dat hij Down syndroom heeft en nog 

wat meer probleempjes doet er niet toe. 

Hij is van ons en we houden zielsveel van 

hem, net als van zijn zus. 

Down syndroom is niet erg, je moet er 

alleen aan wennen en je krijgt het wat 

drukker in je leven. 

Ton Hulst 
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Merijn 

Toen onze dochter anderhalf jaar was wilden we graag een tweede kindje om ons gezin compleet te 
maken. Al snel waren we zwanger. En tijdens een echo met 17 weken wisten we dat we een jongetje 
zouden krijgen. Na 38 weken zwangerschap werd onze prachtige zoon Merijn geboren na een vlotte 
bevalling. Merijn deed het gelijk super. Hij dronk krachtig aan de borst. Wel moesten we nog even in 
het ziekenhuis blijven omdat hij in het vruchtwater had gepoept. Maar nadat de kinderarts hem 
bekeken had mochten we naar huis. Grote zus mocht dan ook eindelijk haar broertje bewonderen. 
De rest van de familie kwam ook langs.  

 
Tijdens de eerste week kreeg ik even mijn vermoedens dat er misschien wel iets met Merijn aan de 
hand was. Hij had een slappe nek en tussen zijn grote teen en de teen ernaast zat toch wel veel 
ruimte. Ik dacht hij zal toch geen Downsyndroom hebben? Ik ging op internet kijken wat de 
kenmerken konden zijn, een aantal wist ik wel. Ik ben kinder- en kraamverpleegkundige en ik had in 
mijn werk toch wel een aantal kinderen met Downsyndroom gezien en verpleegd.  

Veel kenmerken had hij niet en hij deed het zo goed. Nee, het kan niet. Hij was gezien door de 
kinderarts, verloskundigen, verpleegkundigen, de kraamverzorgster en de huisarts. Dan hadden die 
het toch wel gezien. Ik legde het naast me neer en ik vertelde niemand iets, zelfs mijn man niet. Het 
verdween naar de achtergrond. Maar ondertussen bleef het gevoel dat er iets was. Ik was bezorgd 
om ons mooie mannetje. Ook mijn man had het gevoel dat er iets was. 
Toen Merijn 10 weken was kwam ik op een ochtend met hem op het consultatiebureau. De 
verpleegkundige daar had vermoedens dat Merijn Downsyndroom kon hebben. Uiteindelijk hoorde 
ik het van de arts. Thuis had ik al snel de kinderarts aan de telefoon, ze vertelde dat we die middag 
nog langs konden komen. Er zou dan sowieso bloed voor onderzoek worden afgenomen, ongeacht 
wat ze zelf zou vinden. Mijn man was aan het werk. En wat was het moeilijk om hem te bellen. Hij 
kwam gelijk. En die middag zaten we al bij de kinderarts. Ze begreep de vermoedens van het 
consultatiebureau. Ook al vond ze dat Merijn er niet heel duidelijk uit zag als een kindje met Down. 2 
dagen later zaten we weer bij de kinderarts voor de uitslag van het chromosomen-onderzoek. Ze had 
geen goed nieuws voor ons. Onze Merijn bleek inderdaad Downsyndroom te hebben. Toen zakte de 
grond onder onze voeten vandaan. Wat waren we beiden intens verdrietig. 'Ineens' waren we de 
ouders van een kindje met Downsyndroom.  
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Het was moeilijk dit te vertellen aan onze familie en vrienden. Maar we merkten dat het steeds 
makkelijker werd. De reacties waren goed. We konden het zelf steeds meer een plaatsje geven door 
er met elkaar en met anderen over te praten. Een week na de uitslag hadden we de hartecho. 
Ondanks dat Merijn het super goed deed, maakten we ons daar erg druk over. Gelukkig bleek zijn 
hartje gezond! Wat een opluchting.  

 

Merijn is inmiddels 5 maanden. De eerste helft van zijn leven wisten we van niets. Is er daarna iets 
veranderd? Nee, eigenlijk niet. We hielden al heel veel van hem, en zijn dat eigenlijk nog meer gaan 
doen. We zijn ontzettend trots op hem. Hij doet het super, drinkt goed aan de borst, groeit goed, is 
vrolijk en tevreden, brabbelt, lacht en rolt al vanaf 4 maanden fanatiek om van rug naar buik.  

We genieten volop van hem. Hij heeft onze harten gestolen. We zijn blij dat we tijdens de 
zwangerschap niet geweten hebben van zijn Downsyndroom. We hebben een redelijk onbezorgde 
zwangerschap, bevalling en kraamtijd gehad. We hebben altijd gezegd dat als we tijdens de 
zwangerschap zouden weten dat we een kindje met Downsyndroom zouden krijgen dat dat nooit 
een reden zou zijn om de zwangerschap af te breken. Ons leven zal er anders uit zien dan we hadden 
voorgesteld. Maar je weet nooit hoe je leven er uit gaat zien. Een ding weten we wel, we houden 
ontzettend van Merijn en zijn zus. We zouden niet meer zonder onze beide kinderen kunnen. We 
willen voor beiden hetzelfde en dat is dat ze gelukkig zijn.  

Bianca Moorman 
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Ties   
 
9ƛƎŜƴƭƛƧƪ Ȋƻǳ ƛŜŘŜǊŜŜƴ ŜŜƴ ƪƛƴŘƧŜ ƳŜǘ 5ƻǿƴ ƳƻŜǘŜƴ ƪǊƛƧƎŜƴΧ Řŀǘ ƛǎ ƘŜǘ ŜŜǊǎǘŜ ǿŀǘ ŜǊ ƛƴ ƳƛƧ ƻǇƪƻƳǘ 
ŀƭǎ ƛƪ ŀŀƴ ¢ƛŜǎ ŘŜƴƪΧΦƘŜǘ ƘŜŜŦǘ ƻƴǎ ȊƻǾŜŜƭ Ƴƻƻƛǎ ƎŜōǊŀŎƘǘΗ ²Ŝ ƘŜōōŜƴ ȊƻǾŜŜƭ ƴƛŜǳǿŜ ƭŜǳƪŜ ƳŜƴǎŜƴ 
leren kennen en zoveel geleerd. En door Ties genieten we heel bewust van elke dag! 
 
¢ƻŜƴ ¢ƛŜǎ р ƧŀŀǊ ƎŜƭŜŘŜƴ ƎŜōƻǊŜƴ ǿŜǊŘΣ ǎǘƻƴŘ ƻƴȊŜ ǿŜǊŜƭŘ ƻǇ ȊΩƴ ƪƻǇΦ ²Ŝ ŘŀŎƘǘŜƴ ŀŀƴ ŀƭƭŜ ŘƛƴƎŜƴ 
die hij niet zou kunnen, maar al snel zagen we de dingen die hij wel kon! En dat zien we nog steeds 
Ŝƴ ŜƭƪŜ ǎǘŀǇΣ ƘƻŜ ƪƭŜƛƴ ƻƻƪΣ ƛǎ ōƛƧ ƻƴǎ ŜŜƴ ŦŜŜǎǘƧŜΦ 9ƴ ȊƛŜ ƴǳ ŘŜȊŜ ŦƻǘƻȫǎΧ Řŀƴ ǾƻŜƭ ƛƪ ŀƭƭŜŜƴ ƳŀŀǊ ǘǊƻǘǎΗ 

  
Natuurlijk zijn er ook zorgen en soms tranen voor nu en de toekomst, maar door alle liefde en 
vrolijkheid die Ties geeft, zijn wij als gezin sterk geworden en zien wij de toekomst vooral positief 
tegemoet! 

 
  
Nathalie 
  




