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H.B.M. van Gameren-Oosterom, J.P. van Wouwe, E. van Hoorn en L.A. Bok

Optimale medische begeleiding van kinderen met

downsyndroom

Een kind met downsyndroom (DS) heeft specifieke uiterlijke kenmerken en lichamelijke
afwijkingen, die veroorzaakt worden door trisomie van (een deel van) chromosoom 21. Kinderen
met DS hebben specifieke medische zorg nodig, zoals beschreven in de richtlijn ‘Medische
begeleiding van kinderen met Downsyndroom’, die in 2011 geheel is herzien. Aandachtspunten in
de zorg voor een pasgeborene met DS zijn: het stellen van de diagnose DS en het meedelen
daarvan aan ouders, het geven van actuele en realistische informatie en het starten van de zorg in
de eerste weken. Na het eerste levensjaar is het belangrijk dat de (para)medische zorg
gecontinueerd wordt en het kind de juiste begeleiding krijgt. De medische zorg is gericht op de
algemene gezondheid en op de specifieke bijkomende aandoeningen die bij DS vaak voorkomen.
De kinderarts is de zorgcodrdinator. De jeugdgezondheidszorg (JGZ) levert een belangrijke bijdrage
aan de sociaal-medische zorg voor de kinderen met DS.

Dit artikel is licht gewijzigd ten opzichte van de eerdere publicatie ervan in Praktische Pediatrie

(2011;4:220-5).

Inleiding

Kinderen met downsyndroom (DS) hebben extra medi-
sche zorg nodig. In binnen- en buitenland zijn voor deze
specifieke zorg richtlijnen ontwikkeld. In 2011 is een
geheel herziene versie verschenen van de Nederlandse
richtlijn ‘Medische begeleiding van kinderen met Down-
syndroom’, ontwikkeld door de werkgroep DS van de
Sectie Erfelijke en Aangeboren Aandoeningen (SEAA)
van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskun-
de (NVK).! Deze werkgroep, onder leiding van TNO,
bestond uit kinderartsen en vertegenwoordigers van
Artsen Jeugdgezondheidszorg Nederland (AJN), Neder-
landse Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehan-
dicapten (NVAVG), MEE en Stichting Downsyndroom
(patiéntenvereniging).

De richtlijn heeft tot doel handvatten te bieden voor een
optimale (para)medische begeleiding door de kinderarts
en andere betrokken hulpverleners. Kinderen met DS

hebben specifieke ondersteuning en begeleiding nodig
voor het bereiken van optimale groei en ontwikkeling in
een zo goed mogelijke gezondheid.

DS is de meest herkende chromosomale aandoening.
Alle kenmerken bij DS worden veroorzaakt door trisomie
(van een deel) van chromosoom 21. Jaarlijks worden in
Nederland ongeveer 250 baby’s met DS levend geboren.?
Kinderen met DS hebben een verstandelijke beperking
en een vertraagde algemene ontwikkeling, zowel cogni-
tief als motorisch. Ze hebben bijkomende aandoeningen,
zoals aangeboren hartafwijkingen, keel-, neus- en
oorproblemen, en voedingsproblemen. Bij ieder kind
met DS kunnen weer andere aandoeningen op de voor-
grond staan die de gezondheid bepalen.

In dit artikel wordt een aantal aspecten uit de richtlijn
‘Medische begeleiding van kinderen met Downsyn-
droom’ beschreven. Voor de complete informatie en de
wetenschappelijke onderbouwing verwijzen we naar de

H.B.M.van Gameren-Oosterom, arts; J.P. van Wouwe, kinderarts, Nederlandse Organisatie voor Toegepast Natuurwetenschappelijk Onderzoek
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richtlijn, die beschikbaar is via de NVK of is op te vragen
bij de auteurs. Daarnaast bevat dit artikel een toelichting
op de zorg die de JGZ kan verlenen.

De diagnose

DS wordt meestal vermoed op grond van uiterlijke

kenmerken die typisch zijn voor het syndroom. Belangrijk

is te beseffen dat niet één kenmerk specifiek is voor DS,
maar dat er meerdere kenmerken aanwezig moeten zijn
om de diagnose te vermoeden. Bij neonaten zijn de meest
opvallende kenmerken: scheefstand van de ogen naar
lateraal boven, epicanthus, lage neusbrug, kleine oren en/
of afwijkende stand van de oren, huidplooi in de nek en
hypotonie.

De diagnose wordt gesteld op grond van chromosomen-

onderzoek bij een klinisch-genetisch centrum. In 95%

van de gevallen betreft DS reguliere trisomie 21, waarbij

de herhalingskans bij een volgende zwangerschap onge-
veer 1% is (hierbij moet het risico van de moeder,
passend bij haar leeftijd, worden opgeteld). In ongeveer

5% van de gevallen is er sprake van een translocatie of

gonadaal mozaicisme, waarbij de herhalingskans afhan-

kelijk is van het type afwijking (varieert van 1-100%).

De manier waarop (het vermoeden van) de diagnose DS

wordt verteld, heeft veel invloed op ouders. Het is

belangrijk dat dit zo zorgvuldig mogelijk gebeurt.3 Hier-
bij is een aantal aandachtspunten van belang. Als men
vermoedt dat het kind DS heeft, dient een kinderarts, zo
gauw de moeder daartoe in staat is, beide ouders tegelij-
kertijd te informeren. Idealiter voeren de verloskundige/
gynaecoloog en kinderarts het gesprek met de ouders
samen, in aanwezigheid van het kind met DS en op een
plek met voldoende privacy.

Het advies is: begin het gesprek op een positieve manier,

bijvoorbeeld door de ouders te feliciteren met de geboor-

te van hun zoon/dochter, en vermijd sombere of negatie-
ve woorden zoals ‘slecht nieuws’. Wees ervan bewust dat
de ouders zich in een storm van tegenstrijdige emoties
bevinden, blij dat hun kind geboren is en ook bedroefd
dat hun kind ‘anders’is.

In de eerste gesprekken met de kinderarts worden de

ouders uitvoerig voorgelicht over de volgende aspecten

van DS:

¢ actuele informatie over wat DS is, waardoor DS wordt
veroorzaakt en wat het in de praktijk voor het gezin
kan betekenen;

» gebalanceerde, realistische en actuele informatie over
de mogelijkheden van mensen met DS in de huidige
maatschappij, en verwijzing naar goede bronnen
voor meer informatie;

* medische informatie, die beperkt moet blijven tot
wat relevant is voor de eerste periode;

e contactinformatie van de Stichting Downsyndroom
en/of de mogelijkheid om contact te leggen met
andere ouders van een kind met DS.
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Actuele en realistische informatie, waarin ook positieve
aspecten van DS naar voren komen en waarbij ook prak-
tische adviezen gegeven worden, is belangrijk, omdat
het een goede start bevordert en ouders tot steun is.
Belangrijk is aan te geven dat, net als bij ieder ander
kind, het niet te voorspellen is hoe het leven van een
kind met DS er uit zal zien. Wel kan een beeld worden
gegeven van de ontwikkelingsmogelijkheden van kinde-
ren met DS in het algemeen. Kinderen met DS hebben
een tragere ontwikkeling (zowel cognitief als motorisch),
waarbij er tussen de kinderen een grote spreiding in
functioneren is. Door goede medische en opvoedkundige
begeleiding, stimulering van de ontwikkeling en
adequaat onderwijs kunnen de mogelijkheden van ieder
kind met DS optimaal worden benut.

Het is niet goed mogelijk om de ouders een exact beeld
te geven van de ontwikkelingsmogelijkheden van kinde-
ren met DS. Het bepalen van een intelligentiequotiént
(IQ) is bij deze kinderen beperkt betrouwbaar. Bovendien
geeft een IQ niet aan welke dagelijkse en schoolse vaar-
digheden bereikt kunnen worden: er is een grote variatie
in wat kinderen met hetzelfde IQ kunnen presteren. Als
een kind eenmaal de schoolleeftijd heeft bereikt, is voor
de aanvraag van leerlinggebonden financiering een
I0-test tegenwoordig niet noodzakelijk. Een verklaring
van de kinderarts volstaat.4 Mogelijk wordt de wetge-
ving rond passend onderwijs gewijzigd. Het is nog niet
duidelijk wat dit voor de praktijk zal betekenen.

Recent onderzoek in een Nederlands cohort kinderen
met DS heeft aangetoond dat deze kinderen bij een
kalenderleeftijd van 8,1 jaar een gemiddelde ontwikke-
lingsleeftijd hebben van 3,9 jaar. Hierbij werd een grote
spreiding gezien: ongeveer 20% had een ontwikkelings-
leeftijd jonger dan 3 jaar, ruim 70% scoorde een ontwik-
kelingsleeftijd van 3 of 4 jaar en bijna 10% een ontwikke-
lingsleeftijd van 5 of 6 jaar.> Hoe de vaardigheden op
sociaal gebied en de zelfredzaamheid op jongvolwassen
leeftijd zijn, is niet te voorspellen. Wel kunnen voorbeel-
den worden gegeven, zoals: 20% kan een simpele warme
maaltijd bereiden, 20% kan zelfstandig met het open-
baar vervoer reizen, 30% kan klokkijken, 60% kan een
noodtelefoontje plegen, 65% kan zich zonder hulp
aankleden, 80% volgt simpele instructies op en 9o% van
de jongvolwassenen heeft redelijke tafelmanieren.

De eerste weken

Na de eerste gesprekken komt direct de vraag naar voren
hoe het nu verder moet. Ouders hebben behoefte aan
zorg en aandacht voor het gehele gezin, en aan prakti-
sche begeleiding in de dagelijkse zorg. In de eerste perio-
de in het ziekenhuis en thuis is het van belang te zorgen
voor continuiteit van zorg, bijvoorbeeld door het aanstel-
len van een vaste verpleegkundige voor de eerste begelei-
ding. Ook kan hulp worden geboden bij het zoeken van
andere noodzakelijke hulpverleners die ervaring hebben
met DS en bij het leggen van contact met andere ouders
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van een kind met DS of ouderverenigingen voor DS. Van
de kinderen met DS wordt na de geboorte 86% in het
ziekenhuis opgenomen; meestal voor een paar dagen.®
In de eerste weken wordt de zorg gestart. De kinderarts is
de centrale hulpverlener voor ouders die recent een kind
met DS hebben gekregen. De kinderarts stelt de diagnose
en start de juiste zorg. Een van de eerste medische
aandachtspunten is of het kind een ernstige hartafwij-
king heeft of niet. Bij een ernstige hartafwijking wordt
het kind het eerste jaar frequent door een kindercardio-
loog gezien. Indien er geen ernstige hartafwijking is,
zullen de ouders voornamelijk contact hebben met de
algemeen kinderarts over de begeleiding van onder
meer de groei, ontwikkeling, voeding en schildklierfunc-
tie. Een belangrijke taak van de kinderarts is ook om bij
ouders de behoefte aan begeleiding in kaart te brengen
en te verwijzen naar de juiste (para)medische zorg.

De JGZ is, net als bij alle kinderen, vanaf de eerste weken
betrokken bij de pasgeborene en de ouders tijdens de
reguliere contactmomenten. De neonatale gehoorscree-
ning en de hielprik worden door de JGZ afgenomen
tussen de vierde en zevende dag na de geboorte (tenzij
het kind in het ziekenhuis is opgenomen). In de tweede
levensweek gaat de jeugdverpleegkundige op huisbe-
zoek en op de leeftijd van 4 weken worden het kind en
de ouders door de jeugdarts gezien. De JGZ heeft bij
kinderen met DS de taak om de zorg te bieden die alle
kinderen en ouders nodig hebben, zoals aandacht voor
vragen van ouders over voeding, slaap, huilen en de rela-
tie tussen het kind en de andere kinderen in het gezin.
Voor het monitoren van de groei wordt het specifieke
groeidiagram voor kinderen met DS gebruikt (indien
aanwezig in het DDJGZ kan dit digitaal worden bijge-
houden). Primaire preventie en vroegsignalering is ook
bij kinderen met DS een belangrijke taak van de JGZ,
bijvoorbeeld het geven van vaccinaties, advisering over
vitaminesuppletie en veiligheid en screening op
dysplastische heupontwikkeling en visusstoornissen. De
JGZ kan aan gezinnen met een kind met DS belangrijke
zorg bieden, vanwege haar specifieke expertise, onder
meer op het gebied van het inschatten van de behoefte
van ouders aan hulp, het geven van voorlichting en het
bieden van begeleiding bij opvoedingsproblemen en
zindelijkheidsproblematiek.

De JGZ is ingebed in de Centra voor Jeugd en Gezin (CIG).
Voor ouders is het belangrijk te weten dat zij via deze
centra extra zorg kunnen krijgen, zoals praktische hulp
van een lokale MEE. De CJGs zijn laagdrempelige voorzie-
ningen in de wijk met een variabel aanbod (MEE, bureau
jeugdzorg, verloskundigen, maatschappelijk werk, diétis-
ten, logopedisten, enz.). Het CJG werkt nauw samen met
onderwijs (zorgadviesteams) en voor- en naschoolse
voorzieningen (peuterspeelzaal, kinderdagverblijf en
naschoolse opvang).

Het is wenselijk kinderfysiotherapie vroeg (in ieder geval
in het eerste levensjaar) te starten, bij voorkeur bij een
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kinderfysiotherapeut met ervaring met DS. Het doel van
fysiotherapie is de motorische ontwikkeling te volgen en
ouders te begeleiden bij het stimuleren en bijsturen van
deze ontwikkeling. Kinderen met DS hebben een speci-
fiek ontwikkelingsprofiel. De motorische ontwikkeling
verloopt trager en anders dan bij kinderen zonder DS. Op
de voorgrond staan problemen met houdingscontrole en
balans. De kinderfysiotherapeut kan ouders vanaf de
geboorte van het kind adviezen geven hoe zij het beste
kunnen omgaan met de hypotonie en hypermobiliteit.
Vroege logopedische begeleiding voor kinderen met DS,
beginnend in het eerste levensjaar, is van belang om de
mondmotoriek optimaal te ontwikkelen, eetproblemen
te voorkomen en de spraak- en taalontwikkeling te
stimuleren. Voldoende kennis over specifieke problemen
in de verschillende fasen van het eet- en drinkproces is
daarbij essentieel. Zo veroorzaken de afwijkende bewe-
gingen van de tong en de hypotonie van de lip- en wang-
spieren problemen met het drinken en kauwen. Hoewel
er geen wetenschappelijk bewijs is voor het effect van
logopedische begeleiding wordt deze door experts wel
geadviseerd.

Borstvoeding verdient ook bij kinderen met DS de voor-
keur, niet alleen om emotionele redenen of de voordelen
van de immuniteitsopbouw, maar ook omdat het de
mondmotoriek stimuleert.

Vanaf de eerste levensmaanden kan men Early Interven-
tion toepassen. Hiermee bedoelt men (meestal) een
gerichte opvoeding en een intensieve ondersteuning van
de ontwikkeling door een actieve houding van de
ouders, ondersteund door een programma en bij voor-
keur met gespecialiseerde hulpverleners. Early Interven-
tion is in 1988 in Nederland geintroduceerd door de
Stichting Downsyndroom (SDS), aanvankelijk in de vorm
van het in Australié ontwikkelde Macquarie-program-
ma, later als het hiervan afgeleide programma Kleine
Stapjes. Dit programma en enkele voorlichtingsfilms
hierover zijn bij de Stichting Downsyndroom te bestellen
(via www.downsyndroom.nl). Er is enige evidentie voor
het positieve effect op korte termijn van Early Interventi-
on.” Binnen de ontwikkelingspsychologie wordt aange-
nomen dat Early Intervention de vroege ontwikkeling
weinig verbetert (echter er is geen onderzoek dat het nut
bevestigt of ontkracht). Wel geeft Early Intervention de
ouders meer mogelijkheden om hun kind in zijn ontwik-
keling te ondersteunen.

Een aantal aangeboren afwijkingen, die vaak voorko-
men bij DS, kan in de eerste weken medische problemen
bij kinderen met DS veroorzaken:

Aangeboren hartafwijkingen komen bij 43-58% van de
kinderen met DS voor. Een atrioventriculairseptumde-
fect (AVSD) is de meest voorkomende afwijking (in de
helft van de gevallen), naast het ventrikelseptumdefect
(VSD) (bij een derde van de gevallen). Aangeboren hart-
afwijkingen bij DS kunnen ook asymptomatisch verlo-
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pen (ook zonder hartruis), zelfs als er al pulmonale
hypertensie is ontstaan. Daarom wordt bij alle kinderen
met DS echocardiografisch onderzoek in de eerste maand
na de geboorte uitgevoerd.

Aangeboren maag- en darmafwijkingen zijn bij 4-10%
aanwezig, vooral oesofagusatresie/tracheo-oesofageale
fistels, pylorusstenose, duodenumstenose/web/atresie,
de ziekte van Hirschsprung en anusstenose/atresie. Deze
aandoeningen presenteren zich met buikklachten zoals
braken en een opgezette buik.

Bij 5-10% van de neonaten met DS komt preleukemie
voor, ook wel aangeduid als leukemoide reactie, tran-
siénte leukemie (TL) of myeloproliferatief syndroom.
Hoewel dit in de regel spontaan verdwijnt, kunnen ook
ernstige symptomen ontstaan waarvoor behandeling
nodig is. Bij 20% van de kinderen met een preleukemie
ontstaat later alsnog een echte myeloide leukemie
(gemiddeld na 20 maanden).? Voor meer informatie over
preleukemie bij DS, zie www.skion.nl/voorartsen.
Congenitale hypothyreoidie komt bij pasgeborenen met
DS vaker voor dan bij pasgeborenen zonder DS (9,2-35,2
per 1000 vs. 0,56 per 1000). Met de hielprik wordt hierop
gescreend.

Oogafwijkingen komen vaker voor bij kinderen met DS.
Congenitaal cataract komt voor bij 1-13% van de kinderen
met DS. Geadviseerd wordt elk kind met DS voor de derde
levensmaand door de oogarts te laten onderzoeken op
cataract. Nystagmus wordt bij 6-33% van de mensen met
DS gezien en is meestal aangeboren. Nystagmus is niet te
genezen, maar kan verminderen met het toenemen van
de leeftijd, of door het corrigeren van een eventuele
refractieafwijking. Daarom is het belangrijk kinderen
met een nystagmus naar de orthoptist of oogarts te
verwijzen. Opsporing van visuele stoornissen door de
JGZ vindt plaats volgens de JGZ-richtlijn ‘Opsporing visu-
ele stoornissen 0-19 jaar’. Voor de oudere kinderen bij
wie screening met de Landolt-C Ringen (LR)-kaarten niet
lukt, kan de Lea Hyvarinen (LH) kaart en het LH Crowded
Book worden gebruikt. Verwijzing naar de oogarts,
indien het kind daar al niet onder controle is, kan recht-
streeks met berichtgeving aan de huisarts.9

Nieuw in de richtlijn

De medische begeleiding van kinderen met DS is gericht
op de algemene gezondheid en op specifieke bijkomende
aandoeningen die bij DS vaak voorkomen. Ten opzichte
van de vorige Nederlandse richtlijn (uit 1998) zijn de
meeste onderwerpen uitgebreid en is een aantal onder-
werpen toegevoegd. Ook zijn nieuwe groeidiagrammen
voor kinderen met DS samengesteld; de diagrammen
zijn te downloaden via www.tno.nl/groei. Bij het samen-
stellen van deze groeidiagrammen zijn alleen gezonde
kinderen met DS geselecteerd, dus geen kinderen met
aandoeningen die de groei kunnen beinvloeden (zoals
een ernstige hartafwijking, hypothyreoidie, coeliakie,
een aangeboren maag-darmafwijking of een afwijking
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aan het bewegingsapparaat) of kinderen die medicatie
gebruiken die de groei kan beinvloeden (zoals corticoste-
roiden of anti-epileptica).*®
Omdat de referentiediagrammen op deze ‘gezonde’ groep
zijn gebaseerd, geven ze goed weer wat de optimale groei
van een kind met DS is. De gemiddelde eindlengte van
jongens met DS is 163,4 cm en van meisjes met DS 151,8 cm
(ter vergelijking: in de algemene populatie is de eind-
lengte van jongens 183,8 cm en van meisjes 170,7 cm).
Voor kinderen met DS zijn er ook aparte target height
formules gemaakt, waarbij rekening is gehouden met de
kortere eindlengte die de kinderen bereiken. De formules
zijn:
* target height jongen met DS = 41,8 + 0,328 * lengte
vader (cm) + 0,359 * lengte moeder (cm);
* target height meisje met DS = 8,64 + 0,387 * lengte
vader (cm) + 0,422 * lengte moeder (cm).

De eindlengte bij een jongen met DS mag variéren van
10 cm onder tot 10 cm boven deze berekende target
height, en bij een meisje met DS van 12 cm onder tot 12
cm boven de berekende target height.

Ook het gewicht van kinderen met DS is in kaart
gebracht. Kinderen met DS hebben twee keer zo vaak
overgewicht of obesitas als kinderen in de algemene
Nederlandse populatie. Al vanaf de leeftijd van 4 jaar
heeft meer dan 25% van de jongens en 30% van de meis-
jes met DS overgewicht of obesitas.

Standaardzorg

Geadviseerd wordt de zorg voor kinderen met DS in
gecoordineerd verband aan te bieden, bij voorkeur in
een multidisciplinair team. De kinderarts is hierbij de
zorgcoordinator. In Nederland zijn speciaal voor kinde-
ren met DS ruim 20 zogeheten Downteams of Downpo-
li’s opgericht. Dit zijn multidisciplinaire teams, die de
zorg voor de kinderen codrdineren. Een lijst van alle
Downteams in Nederland is te vinden op de website
van Stichting Downsyndroom (www.downsyndroom.
nl). Het hoofddoel van de teams is, door het in multidis-
ciplinair verband aanbieden van medische en parame-
dische deskundigheid, de lichamelijke conditie van
kinderen met DS te verbeteren en daarmee de voor-
waarden te scheppen voor een optimale ontwikkeling.
Belangrijk daarbij is de teambespreking die aansluitend
aan het bezoek van het kind aan het team plaatsvindt.
In de teambespreking vindt integratie van de onder-
zoeksresultaten plaats. Vervolgens wordt de advisering
afgestemd op de mogelijkheden van het kind en de
ouders. De andere zorgverleners die bij het kind met DS
zijn betrokken (op medisch, educatief en sociaal gebied)
worden van de bevindingen op de hoogte gesteld.

Tabel 1 en 2 tonen de minimaal aanbevolen contactmo-
menten bij de verschillende professionals en de mini-
maal aanbevolen screeningen. Via een Downteam kan
veel van deze standaardzorg op 1 of 2 ochtenden worden
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Tabel1 Aanbevolen minimale frequentie van contactmomenten. De contactmomenten op indicatie zijn niet weergegeven.

zorgverlener leeftijd frequentie opmerkingen
kinderarts 0-18 jaar 1x per jaar coordinatie van zorg voor DS
Downteam/poli* 0-10 jaar 1x per jaar
> 10 jaar 1x per 2 jaar
kno-arts 0-5 jaar 1-2x per jaar inclusief gehoorscreening
> 5 jaar 1-2x per 2 jaar
oogarts 0-2 maanden eenmalig
orthoptist 0-6 jaar bij 1,3,4 en 6 jaar
> 6 jaar iedere 4 a 5 jaar
tandarts 0-18 jaar 2x per jaar bij 6,9,12 en 15 jaar rontgendiagnostiek
orthodontist > 6 jaar bij 6 jaar
fysiotherapeut <1jaar eerste contact
logopedist <1jaar eerste contact
JGZ-team 0-18 jaar conform JGZ-basistakenpakket inclusief vaccinaties
AVG >18 jaar reguliere zorg voor DS

* Contact met zorgverleners in gecodrdineerd verband, bij voorkeur een multidisciplinair Downteam.

Tabel 2 Minimaal benodigde specifieke screeningstests, aangevraagd door de kinderarts. Standaard screenend (lichamelijk) onderzoek is niet

weergegeven.
aandoening leeftijd frequentie screening
hartafwijking 0-4 weken hartecho
schildklierstoornis > 1 jaar 1x per jaar TSH, vrij T4
coeliakie <2 jaar optioneel HLA-DQ2 en -DO8
> 2 jaar 1x per 2 jaar* IgA en IgA tTgA

*Indien HLA-DQ2 of -DQ8 positief of niet verricht is.

geboden. Aanbevolen wordt een bezoek aan een Down-
team (of anderszins contact met zorgverleners in gecoor-
dineerd verband) met een minimale frequentie van
eenmaal per jaar tot de leeftijd van 10 jaar, en daarna
eenmaal per 2 jaar.

Systematische primaire preventie (op individueel en
collectief niveau) is een specifieke taak van de JGZ. Ook
voor kinderen met DS is de JGZ belangrijk naast het
traject in de kindergeneeskunde. Deze twee expertises
kunnen er door een goede samenwerking voor zorgen
dat ouders en kind zowel op medisch als psychosociaal
gebied goede zorg krijgen. Het is belangrijk dat de JGZ
weet welke zorg de kinderarts waar het kind onder
controle is biedt en welke taken er voor de JGZ zijn. De
multidisciplinaire teams omvatten bijvoorbeeld niet
allemaal dezelfde disciplines, en bieden de zorg op
verschillende leeftijden anders aan. Alleen als de JGZ en
de kinderarts goed van elkaars zorg op de hoogte zijn
(zowel organisatorisch als inhoudelijk) kan optimale
zorg aan de kinderen met DS gegeven worden. In princi-
pe is de kinderarts de zorgcodrdinator, maar voor indivi-
duele patiénten kunnen hierover andere afspraken
gemaakt worden.”

De JGZ is nauw betrokken bij het (speciaal) onderwijs. Op
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elke school (primair, speciaal en voortgezet onderwijs) is
er een zorgadviesteam. De JGZ is onderdeel van dit multi-
disciplinaire overleg en meestal de verbinding naar het
CJG. De JGZ heeft op school ook voor kinderen met DS
een taak bij het vroegtijdig signaleren en opsporen van
problemen, evalueren van de zorg voor het kind en zorg-
dragen voor adequate begeleiding thuis, op school, in de
vrijetijdsbesteding en bij toeleiding naar werk en/of
dagbesteding.

Indien een kind of gezin zorg op maat nodig heeft, kan
de JGZ dit bieden. Hierbij wordt voor kinderen op het
speciaal onderwijs tot de leeftijd van g jaar 1 contactmo-
ment per 2 jaar geadviseerd en zolang ze voortgezet
onderwijs volgen 1 contactmoment per 3 jaar.?

Bij het bereiken van de volwassen leeftijd vindt er transi-
tie plaats naar een arts voor verstandelijk gehandicap-
ten (AVG-arts).

Conclusie

De zorg voor kinderen met DS kent een aantal specifieke
aandachtspunten. Bij een pasgeborene is dat het meede-
len van (het vermoeden van) de diagnose DS, het in kaart
brengen van de acute zorg die het kind nodig heeft,
waarbij diagnostiek naar een congenitale hartafwijking
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essentieel is, en het starten van de juiste (para)medische
zorg (zoals fysiotherapie en logopedie).

Op de kinderleeftijd is de zorg gericht op de algemene
gezondheid, met aandacht voor het optimaal functione-
ren in het gezin en in de maatschappij. Met de nieuwe
groeidiagrammen voor kinderen met DS hebben artsen
een goed instrument om de algemene gezondheid van
het kind te monitoren. Aandacht moet zowel naar lengte
als gewicht uitgaan en preventie van overgewicht en
obesitas is daarbij een essentieel aandachtspunt.

De medische zorg richt zich daarnaast op specifieke
bijkomende aandoeningen die bij DS vaak voorkomen.
Daarbij moet de arts alert zijn op mogelijk onderliggend
lijden in alle orgaansystemen, die in de verschillende
hoofdstukken van de richtlijn worden uitgelicht.

De JGZ kan een belangrijke rol spelen bij de begeleiding
van ouders met betrekking tot verzorging, groei, ontwik-
keling, opvoeding en gedrag.
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