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De ontwikkelingen rondom downsyn-
droom zitten in een spagaat. Aan de ene 

kant zijn er steeds betrouwbaardere methoden 
van prenataal onderzoek op een kind met 
downsyndroom. Het is mogelijk om ouders 
hier vroeg en volledig over te informeren en 

hen aldus in staat te stellen een keus te maken 
voor of tegen het afbreken van de zwanger-
schap. Uitgangspunt en tevens morele onder-
bouwing van het prenataal onderzoek is dat 
downsyndroom wordt gezien als een ernstige, 
onbehandelbare aandoening en dat met de 

Leven met downsyndroom is veel minder problematisch 

dan vroeger en meestal is er geen sprake meer van 

ernstig lijden. In die geest moeten artsen aanstaande 

ouders adviseren als de vraag van zwangerschaps

onderbreking aan de orde is. 
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Vrijwel alle kinderen  
met downsyndroom  
groeien nu thuis op

mogelijkheid van zwangerschapsafbreking leed 
kan worden voorkomen.1 Een selectieve zwan-
gerschapsafbreking wordt in Nederland een 
aanvaardbare optie geacht om ernstig lijden 
van kind en ouders te voorkomen. 

Aan de andere kant is 
intussen ook de kwaliteit 
van bestaan van mensen 
met downsyndroom 
aanzienlijk verbeterd, 
vergeleken met de tijd dat 
de prenatale diagnostiek in 
de kinderschoenen stond. 
Het is dan ook de vraag of 

downsyndroom wel zo ernstig is en zo veel leed 
met zich meebrengt voor de persoon zelf en de 
naaste familie. 
Opvallend genoeg komt dit zelden of nooit aan 
de orde in het kader van de prenatale diagnos-
tiek. 

In rijen op bed
Natuurlijk zijn er afwijkingen die bij mensen 
met downsyndroom vaker voorkomen, zoals 
aangeboren hart- en maagdarmafwijkingen, 
gehoor- en visusafwijkingen, hypothyreoï-
die, coeliakie, leukemie, luchtweginfecties, 
epilepsie, autisme, ziekte van Alzheimer.2-15 
Onbehandeld brengen zij een aanzienlijk sterf-
tecijfer en extra handicaps met zich mee. 
In de jaren zestig van de vorige eeuw, toen de 
prenatale diagnostiek op downsyndroom ont-
stond, werd er niet systematisch gescreend op 

deze afwijkingen. Ook werd nog niet de helft 
van de mensen met downsyndroom en een ern-
stige hartafwijking hieraan geopereerd en was 
het niet vanzelfsprekend om een darmafslui-
ting te opereren en het kind zodoende in leven 
te houden.16 De mediane sterfteleeftijd was 25 
jaar.17 Door het missen van de diagnose, door 
onderbehandeling of zelfs afzien van behande-
ling, waren veel mensen met downsyndroom 
extra gehandicapt. 
Zo’n kind met downsyndroom was in de ogen 
van veel toenmalige huisartsen een te zware 
klus voor het gezin en er werd vaak geadviseerd 
het kind op zeer jonge leeftijd in een instituut 
te plaatsen.18 19 Daar lagen alle kinderen met 
een handicap in rijen op bed. Zorg was toen: in 
leven houden. De attitude van en de plaats in de 
maatschappij was heel anders dan nu.
In navolging van de Verenigde Staten waar 
dit proces al eerder inzette, dringen de laatste 
twintig jaar ook in Nederland inzichten door 
die uitgaan van de vermogens van mensen 
met downsyndroom in plaats van de nadruk 
te leggen op hun belemmeringen.20 21 Vrijwel 
alle kinderen groeien nu thuis op, er zijn Early 
Intervention-programma’s ter beschikking ge-
komen, er is meer adequate medische zorg en er 
is een toenemende acceptatie van mensen met 
ontwikkelingsbelemmeringen in de samenle-
ving. 

Betere behandelingsmogelijkheden
De medische zorg is sterk verbeterd door de 
invoering van systematische screening op de 
vaker voorkomende aandoeningen.22 Actieve 
screening is nodig omdat de betrokken persoon 
niet altijd spontaan een klacht aangeeft en 
omdat symptomen, zoals het achterblijven van 
groei, ontwikkeling en sociaal functioneren, ge-
makkelijk aan het syndroom zelf kunnen wor-
den toegeschreven, terwijl dat in werkelijkheid 
door bijvoorbeeld hypothyreoïdie, visus- en 
gehoorproblemen of coeliakie kan zijn veroor-
zaakt. Tijdig opsporen en dan ook behandelen 
betekent minder extra, onnodige handicaps. 
Daarnaast zijn de behandelingsmogelijkheden 
sterk verbeterd. De resultaten van operaties bij 
aangeboren hartafwijkingen zijn bij kinderen 
met downsyndroom minstens net zo goed als 
bij de andere kinderen, de sterfte is erg laag en 
de kwaliteit van leven daarna prima.23-25 Dat 
geldt ook voor aangeboren darmafsluitingen.26 
Gehoorstoornissen en visusproblemen, hypo-
thyreoïdie en coeliakie worden nu tijdig opge-
spoord en behandeld. Het genezingspercentage 
van leukemie is 80 procent.10 In tegenstelling 
tot wat men vroeger dacht, blijken lang niet 

Hoe ernstig is het downsyndroom?

Er zijn zowel objectieve als subjectieve criteria geformuleerd om de ernst van 
een aandoening te bepalen.14

De subjectieve factoren kunnen erg divers zijn. Alleen wie in de directe 
omgeving een persoon met downsyndroom kent, heeft een idee hoe dat leven 
eruitziet. De objectieve criteria zijn:
a. de ernst van de aandoening;
b. de kans dat de aandoening zich zal manifesteren;
c. de leeftijd waarop de aandoening zich zal manifesteren;
d. de mogelijkheden van preventie en behandeling.

Toegepast op het downsyndroom geldt voor a. dat de levensverwachting nu 
ongeveer 59 jaar is en dat het leven niet in belangrijke mate aan kwaliteit 
inboet. Een toenemend aantal vindt een zinvol bestaan en kan zich, met enige 
hulp, goed redden. De criteria b. en c. zijn duidelijk: de kans is 100 procent en 
de aandoening is vanaf de conceptie aanwezig. Dat betekent geen lijdensweg 
van jarenlange onzekerheid die ouders van kinderen met nog onduidelijke 
aandoeningen vaak wel ondervinden. Wat d. betreft is het downsyndroom zelf 
niet behandelbaar, maar de meeste lichamelijke problemen die er het gevolg 
van zijn, wel. 



1300 | Medisch Contact | 16 juli 2009 | 64 nr. 29-30

ethiek

alle ouderen met downsyndroom de klinische 
verschijnselen van de ziekte van Alzheimer te 
ontwikkelen.15 De levensverwachting is inmid-
dels ongeveer 59 jaar.27 Al met al een hele ver-
betering ten opzichte van veertig jaar geleden. 

Ouderverenigingen
Artsen zijn gewend naar de medische gegevens 
te kijken en vooral naar wat er mis kan gaan. 
Dat kan ook anders. Kijkt men naar het per-
centage mensen met downsyndroom dat een 
bepaalde aandoening niet heeft, dan ontstaat er 
al een ander beeld (zie tabel).

Vaststellen of de conditie downsyndroom ern-
stig is en leed met zich meebrengt wordt echter 
niet alleen bepaald door de medische conditie. 
Het is ook van belang te weten hoe het is om te 
leven (met een kind) met downsyndroom.
Gebleken is dat professionals een somberder 
beeld over mensen met downsyndroom hebben 
dan ouders.28 Hoewel er in de loop van de jaren 
wel iets is verbeterd, wordt er rond prenataal 
onderzoek en de geboorte van een kind met 
downsyndroom vaak geen of inadequate en 
te negatieve informatie over downsyndroom 
gegeven.29-32 Het zijn dan ook ouderverenigin-Steeds meer mensen met 

downsyndroom vinden een 

zinvol bestaan en kunnen zich 

goed redden.
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gen die een grote rol hebben gespeeld en nog 
spelen in de verbetering van de zorg.
Door het vanaf de geboorte systematisch 
stimuleren van de ontwikkeling en door goed 
onderwijs ligt het ontwikkelingsniveau gemid-
deld een stuk hoger dan vroeger en kan het 
merendeel van de kinderen bijvoorbeeld leren 
lezen.33-35 
Regulier onderwijs geeft de beste resultaten. 
Ook in Nederland, waar ongeveer een kwart 
van de kinderen met downsyndroom alle klas-
sen van een reguliere basisschool doorloopt.36 
De meesten gaan daarna naar het speciaal 
voortgezet onderwijs. Een aantal volgt een 
eenvoudige vakopleiding.

Gezinsleed valt mee
Met het gezinsleed valt het meestal mee. Er 
worden over het algemeen geen grote verschil-
len gevonden tussen de ervaren belasting van 
gezinnen met een kind met downsyndroom en 
doorsnee gezinnen. Men moet meer inspannin-
gen verrichten en er zijn meer zorgen, maar het 
gezin raakt niet ontwricht.37-39 Er worden ook 
positieve effecten gemeld, die de negatieve ef-
fecten overstijgen. Bij broers en zussen worden 
geen nadelige gevolgen gevonden.40 Natuurlijk 
zijn er ook gezinnen die wel met veel proble-

men te maken krijgen. Bijvoorbeeld als het 
kind ook nog autistisch is en/of veel lichame-
lijke problemen heeft. Maar dit betreft een 
minderheid. Ouders hebben vaker last van de 
bejegening door anderen en de soms moeizame 
zoektocht naar goede hulp en scholen, dan van 
hun kind.
De huidige generatie volwassenen met down-
syndroom is opgegroeid in een tijd waarin de 
medische begeleiding en behandeling minder 
goed waren en het niet vanzelfsprekend was dat 
zij werden gestimuleerd in hun ontwikkeling 
of onderwijs kregen. Ook is recent gebleken dat 
een groot aantal volwassenen met downsyn-
droom nu nog rondloopt met onbehandelde 
gehoor-, visus- en schildklierproblemen.42-44 
Hierdoor functioneren veel volwassenen van 
nu op een lager niveau dan zij waarschijnlijk 
hadden kunnen bereiken. 
De aankomende generatie volwassenen zal 
echter door de van jongs af aan betere bege-
leiding en behandeling op een hoger plan 
functioneren. De levensverwachting van 
mensen met downsyndroom is tegenwoordig 
ongeveer 59 jaar. Bij de meeste kinderen is er 
geen belangrijk verlies van kwaliteit van leven. 
Een toenemend aantal vindt een zinvol bestaan 
en kan zich, met enige hulp, goed redden. 

Geconcludeerd kan worden dat het downsyn-
droom in het algemeen geen ernstige, onbehan-
delbare aandoening meer is, die gepaard gaat 
met beduidend leed. De fundamenten waarop 
prenataal onderzoek op downsyndroom 
jarenlang algemeen geaccepteerd en ingebur-
gerd was, zijn voor een groot deel geen realiteit 
meer. 
Zou men op basis van deze actuele kennis  
nog durven zeggen dat een zwangerschaps-
afbreking wegens downsyndroom moreel 
gerechtvaardigd is? Het is de verantwoordelijk-
heid van betrokken artsen om een volledig  
en actueel beeld te kunnen geven van down-
syndroom, want zij zijn in eerste instantie 
degenen die ouders en overheid van advies 
moeten dienen.  
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De literatuurlijst en meer 
artikelen over dit onderwerp 
vindt u bij dit artikel op www.
medischcontact.nl. .

niet-voorkomende aandoeningen bij downsyndroom

congenitale hartafwijking 4060% (99,2)

congenitale maagdarmafwijking 89% (99,4)

epilepsie 92% (kinderen) (99,9)

54% (volw. > 50 jaar) (99,9)

acute leukemie 98% (99,9)

hypothyreoïdie (congenitaal) 99,5% (99,9)

hypothyreoïdie (verworven) 98% (kinderen) (99,9)

63% (volwassenen) (99,8)

autisme 9395% (99,3  99,9)

coeliakie 9395% (99,5)

gehoorverlies 22% (ouderen) (80)

visus (bril) 40% (48)

alzheimer > 60 jaar 3074% (89)

Percentage mensen met downsyndroom die een vaker voorkomende aandoening 
niet hebben (tussen haakjes de percentages van mensen zonder downsyndroom 
die de aandoening niet hebben).
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