
 

 

 

 

 

 

 

Een beperking, wat nu? 

 

Wat staat de ouders te wachten? 
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Voorwoord 

 

Als schrijver wil ik één persoon heel hartelijk 

danken voor de belangrijke stukken die zij mij 

heeft aangeleverd voor in dit boek. Zij heeft 

zéér belangrijke informatie gegeven over 

oogziektes die ik graag in dit boek heb 

verwerkt, want al heb ik die zelf ook, als 

schrijver weet ik er natuurlijk nooit alles van. 

Zij heet Sherry Hus en ik werk als schrijver 

van dit boek erg graag met haar samen om het 

boek tot een succes te maken. 
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Inleiding 

 

Er zijn in de wereld veel verschillende ziektes 

die mensen kunnen krijgen en waar men last 

van de beperkingen kan ondervinden. In dit 

boek ga ik als auteur verschillende 

beperkingen beschrijven waar ik zelf last van 

heb en waar ouders zoal mee te maken kunnen 

krijgen als het bij hun kinderen wordt 

vastgesteld. Verder zal ik enkele aanverwante 

ziektes, maar ook de oorsprong van de naam 

van de ziekte beschrijven zover ik kan. Ook 

beschrijf ik uitgebreid in dit boek over de be-

perkingen, wat er zoal aan gedaan kan worden 

en wat ouders eraan zouden kunnen doen om 

hun kind een waardig leven te bieden. Verder 
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probeer ik als schrijver, waar mogelijk, te 

beschrijven wat bij de besproken ziektes, de 

levensverwachting zou kunnen zijn. 
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Het syndroom van Down 

 

Vroeger werd vaak, wanneer een kind het 

syndroom van Down had, het in de volksmond 

ook wel een mongooltje genoemd. 

Tegenwoordig hoor je dit steeds minder en 

wordt de ziekte (beperking) bij de echte naam: 

“Syndroom van Down” of “Trisomie 21” 
genoemd. Persoonlijk vind ik als schrijver dat 

dit zo hoort, want een mongooltje klinkt net of 

dat het kind niet goed bij zijn of haar hoofd is, 

of gek is, maar dit is absoluut niet het geval. 

Zo’n kind kan echt veel meer dan veel mensen 
denken, al heeft het een verstandelijke 

beperking. Als auteur heb ik in mijn familie 

ook een neefje met het syndroom van Down. 
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Verder ken ik ook nog meerdere personen die 

deze ziekte (beperking) hebben.  

 

Wat is de ziekte, het syndroom van Down nu 

eigenlijk en waarom krijgt een baby dit? 

 

De ziekte of beperking, het syndroom van 

Down, is dat een kind bij de geboorte een 

chromosoom 21 extra heeft, waardoor er drie 

chromosomen 21 aanwezig zijn, in plaats van 

twee. Meestal is deze extra chromosoom 21 

afkomstig van de moeder, nagenoeg nooit van 

de vader. Naarmate zij ouder wordt voor een 

zwangerschap is de kans steeds sterker 

aanwezig om een kind met deze ziekte te 

krijgen. Deze ziekte blijkt bij een op 625 

pasgeboren kinderen geconstateerd te worden. 

Bij een kwart van de kinderen waar de ziekte 

het syndroom van Down geconstateerd wordt, 

is deze erfelijk. Er zijn drie verschillende 

vormen van de ziekte het syndroom van Down 
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en deze worden later nader toegelicht. Verder 

kunnen kinderen het in lichte, matig of 

ernstige mate hebben. 

 

Waaraan kan men zien dat een kind de ziekte 

het syndroom van Down heeft? 

 

Vrij snel na de geboorte kan men aan 

verschillende dingen zien en merken dat een 

kind, hij of zij deze ziekte (beperking) heeft. 

Dit wordt meestal door een huisarts of 

kinderarts geconstateerd. Het kind heeft 

bijvoorbeeld de ogen scheef staan met een 

huidplooi over de binnenste ooghoeken. 

Verder heeft zo’n kind vaak een klein 
achterhoofd en dun stijl haar. Daarnaast 

hebben deze kinderen vaak een bredere nek 

(tussen de 10 en 30%) en is dan minder 

stabiel, korte armen en benen, brede handen 

en een dikke tong. 
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Wanneer is deze ziekte of beperking erfelijk? 

 

De ziekte het syndroom van Down kan 

inderdaad erfelijk zijn, want een kind kan het 

krijgen als een of beide ouders ook het 

chromosoom 21 extra bij zich draagt. Dit is 

niet bij alle geboren kinderen het geval. Ook 

al zit de ziekte het syndroom van Down in één 

of beide families of gezinsleden, wil het nog 

niet zeggen, dat men eerder een kind met deze 

ziekte zal krijgen. Dit is wel mogelijk als er 

eerder in het gezin een kind is geboren die een 

niet-erfelijke vorm van deze ziekte heeft. 

 

Wat kunnen ouders verwachten als hun kind 

de ziekte het syndroom van Down heeft? 

 

Allereerst als ouders een kind met de ziekte 

syndroom van Down hebben, zullen ze er 

rekening mee moeten houden dat hun kind 

makkelijker  lichamelijke  aandoeningen  krij- 
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