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varing opdoen met deze troep patiènten.
Uit gesprekken die de Stichting Down's Svndroom

\oerde met ouders van kindcrcn mct Down-slar-
droom, blcck dat oudcrs behoefte hadden aan een cen-
braal punt w'aar medische en paramedische voorlich-
ting en behandeling op basis van Bc.oördinccrd cn gc-
structureerd ondcrzock nordt aarrgeboden- Naar
analogie van de 'Preventive N1e'dicine Clinics'in de
Verenigde Staten van Noord Amerika en de door dc
Duitse kindelalts Storm opgerichtc'Vorso.g+Ambu-
lanz' r,oor kindcren met DS. werd in I991 in Voorburg
het eerste Down Syndroom Team (DST) ir Nederland
opgericht. Flet DST bestaat uit medisch-specialisten en
hulpverleners met belangstellin8 \roor DS. Hct teanl
bcstaat uil ccn kinderarts, kno arts, cardioloog, fysio-
therapeut. ergotherapeut, logopedist, orthopedagoog,
tandarts, gynaecoloog en een contactouder. Door sys-
tematische, periodickc ondcrzoekerr te verrichten \,\,il
hct team komen tot vroegtijdige diagnostiek van de bij
L)S vaker voorkomende afwijkingen, die onbehandeld
een extra belemmering in dc ontwikkcling betekenen.

Hct DST heeft als belangrijke doeistelling: 'door het
bevor,:leren van medische en paramedische deskun-
digheid, cie lichamelijke conditie van kindercn mct
Down-s','ndroom te vcrL'rctcrcn en daarmee vooru,,aar-
dcn tc schcppen voor een optim:rie ontr.vikkeling.'
Door de multidisciplinaire aanpak beoogt het team te
komen tot een beter gefundeerd cn mccr gccoiirdi-
neerd gezondheiclsadvics aan zou.r:l c1e ouders van tle
kinderen als hun reguliere be'handelaars ('eigen'huis-
arts,'eigen'kin.lerarts, etc.). Om na te gaan il1 lvelke
mate het team de doelstellingcn vcru,'czcnlijkt hebben
i{ij een evaluaticonderzoek verricht. ln dit artikel t ,or-
den de resultaten van de evaluatie van cle opgespoorcle
af\ /ijkingen door de medisch-specialisten bcsproken.
De vlaaBstelling v.in clit onderzoek luidde: 'Welke bij-
komcndc aandoeningen u,orden door het DST opge-
spoord en wat is het belang daarvan?'

Methode en popu latie

Via het DST is naar alle 146 oudcrs, dic onderbehande-
lhg zijn (geweest) r,an hct Down Syndroom Teàm te
Voorburg, een brieÍ gestuurd waarin toestemming
r,verd gevraagd om het medische dossier van hun zoon
of dochter in te zien. Var dc 146 ouders gaven er 106
(73%) tocstemming. Van de 106 startussen rvas er 1 niet
compleet en 4 waren onvindbaar. Er Lrleven zodoende
101 statussen voor analyse over (69%). In dcze status-
sen is retrospectief nagegaan lr.clke medische afwijkin-
gen dc kincleren hadden en welke door het DST lvaren
opgcspoord. Van de 101 patiënten h,aren 56 van het
mannelijke en 45 van het vrouweliike geslacht. Hct
grootste gedeelte van de pabiëntcn (87) was geboren
tussen 1988 en 1994. De oudstc patiënt was geboren in
1976 cr1 dc jongste in 1994. De in de staiussen vermelde
diagnoses lvaren de volgenden;

- Mozaiek: 3 (3 "ó)
- Non-disjun.tie: 74 (73 "À)

- Translocatie: 7 (7 "À)
Onbekend: 17 (17 "L,)

Resultaten

Van de 101 kinderen bezochtcn (971i, de kinderarts
van het Do\\,ll Syndroom'[eam. Valr deze 98 kinderen
\'vas bekend dat 70 al oncler controle van een kinclelalts
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SàmenvattiÍg

Om na te gaan welke medische aandoeningen door het Do(.n Syn'
drrx)m Team (DST) te Voorburg bij kinderen met Down-svndroorn
(DS) lverden opgespoord, u,erd aan alle 1,16 ouders ondcrbehdnde

linB van het DST bestemming gevr:r;rgd het medische dossier van

hLm kind in te zien. Toestemmlng gaven l0ó (73!1,) ouders. Llit de

analyse bleek dat 24'r; !,an de kinderen niet onder controLe van ec

kinderartsí,as. Door de krndeÍ.r rts !rn hei DST wcrd bij29% van dc

DS'kimleren óón of meerdcJc df$ijkingen op6espoord. De meest

voorkomcnde aandoeningen opgespoord door de KNO-aÍts waren

otltismedia met effusie (30"d en een vlak tvmpanogram (269n). Door

de cardilll@g i{erd bijT'L van de tot;l lc onclerzoekspopulatie een te-

voren nog niet bekcndc àfwijkinl; gevonden. Ce«)ncludeerd \,,,'ordt

d.it s),stematisch opspoÍen vnn veel voorkomende afir,ijkingen bij
kinderen metDSvan groot belan8is. Hetis$,enselijk dat cr voor Ne-

derland een richtsnoerwordt onhvikkeld roor debe8eleidingen be-

handcling van DS.kinderen.

f)ou,n-syndroom (DS) is één van de meest voorkomen-
de congenitale oorzaken van een verstandclijkc lrandi-
cap.1 Jaarlijks lvorden ca. 235 kinderen geboren inet het
svndroom van Dorvn- lluim 60% r,.m de ouclers van
deze kinderen neemt contact op met de in 1988 opgc-
richte Stichting Do\,\.n's Syndroom (SDS). Dc Stichting,
sinds 1989 lid van dc 'European l)on,n's Syn«lrome As-
sociarion'. stelt zich tot doel de kànsen op een optimale
ontwikkeling van het kind met DS te bevorderen, door
onder andere het Lrevorderen van deskundighcid van
altsen en lrulpvcrleiers t.a.v. gezondheidsproblemen
van cleze kinderen. Een van de kenmerken van kinde-
ren met Down-svndroom is dat zij een verhoo8d risi.o
hebben op de aanrvczighcid of hct verkrijgen van een
aantal lichamcli,ke afw-ijkingen. Ha.t- en d.rrmafrvij-
kingen, luchtlreginfecties, visus- en gehoorsk)ornissen
en schiLdklieririwijkingen komen bij kinderen nlet het
syndroom van Down relatiefvaak voor.2,3

Ketulis onltrcnt clcze aanleg voor aflvijkingen en
aanclocningcn is niet altjjd aanu,ezig bij jeugdartsen,
de lokale huisartsen en specialiste:r. Bovendien moet
een aantal van deze aandoeningen actief worden opgc-
spoord. DaalnaasL krijgcn dc rnccste artsen gedurende
l-run loopbaan slechts een enkele persoon met het syn-
droom van Down in hun praktijk zoclat zij weinig er
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\4'aren, bij 4 was dat niet uit de status te halen en 24 kin-
deren n,aren nict ondcr conLrole van een kinderarts. In
tabel I is r\.eergegeven rvelke aandocningcn of sk)or-
nissen door de kinderarts van het DST zijn opgespoord
bij de 98 kindcr.n. Ook sLaat aangegeven welke advie-
zen zijn gegeven. Bjj 28 kindercn (29'l» werden één of
r-neerdere afwijking(en) gevonden dje niet eeÍdcr be-
kcnd waren. ln totaal i rerd bil 38 kincteren de schild-
klierfunctic b.paald. Uit tabel 1 blijkt dat deze bij 15 af-
rvijkend rvas (39'f.). Dit is 151i van de totale onder-
zoekspopulatie. Bij 11 r,an de 98 kinderen (11"1» werd
ccn afwijkir-rg aan de ogen gevonden. Bij 4 kinderen be-
trof dat strabisrnus, bij 4 nystagmus, bij 2 ontstoken
ogen en bij 1 kind tranende oger1. Lr toLaal $'erd 89

maal een advies gegeven (tabel 1).

In taLrcl 2 zijn de door kno-arts opgespoorde afwij-
kingen lveergegeven. Dc kno-arts onderzocht 81 van
de 101 kinderen. Bij 56 van de 81 patiènten werdcn af
wijkingen opgespoord die niet eerder bekend waren.
Bii sommige patiënLen rverden meerdere aflviikingen
gevonclen en soms werd er allccn cen advies gegeven.
De meest voorkomencle opgespoorde aandoeningen
clr stoorllissen waren: OME en vlàk tymPanogram. De

opgespoorde aíwijkingcn bij 7 van de 32 door de kin-
dercardioloog onderzochte patiör1bcn staan in tabel 3.

36 kinderen rvaren reeds bekend met een afwijking aan
het hart.

Door de kindercardioloog van het DST wercl bij 7
patiënten een niet eerder geconstatccrde afwijking ge-
vonden. Dit is bij 7'X, van de totale onderzoekspopuia-
tie. In totaal hadden dus 43 patiënten van de 101 een af-
wijking aan het hart (43"1,). Bij eén patiënt werd een
VSD met lichte mitralisinsufficiëntie en afwijkende mi-
tralisklep €ievonden en bij één patiënt werd een ASD II
met L-R shunt mct verlviide RV en paradox bewegend
inteÍ\,entriculair scptum tevonden. Bij één patiënt
i,erd een operatie op korte terrnijn gepland (patiënt
met VSD) en bij één patiënt zou zo nodig in dc toe-
komst cen operatie moeten plaatsvinden (patjënt met
ASD ll met L-R shunt, veflvijde RV en paradox bewe-
gend interventriculair septtrm).

Bespreking

De gegevens over opgespoorde afwijkingcn door het
DST zijn retrospectief ontleend uit de medische dos-
siers- De volledighcid van deze dossiers kan niet gega-
randeerd u,orden. De gevonden opgcspoorde aftvij-
kingen ziin dan ook een ondergrens.

Bij 38 kinderen werd door de kinderarts van het
DST de schildk!ierfunctics bcpaald. Geen van deze kin-
deren haclden een maniÍeste hypothyreoïdie. Echter,
bii 15 van deze kinderen h,eÍd een verhoogd TSH gc-
vonden (39'1,). De klinische betekenis van cleze bevjn-
ding is nog niet duidelijk. Bij kinderen met DS kunnen
de TSH en de vrije T4-waarden in kortc tijd sterk fluc-
tucrcn. Echte h),pothyreoidie komt al op jonte leeftijd
voor. llen aantal varl deze kinderen wordt al met de

CI lT-screening opgespoord. Door het regelmatig con-
troleren van de schildklierfuncties zal bij eer aanral
kindercn tijdig de diagnose h),pothyreoidie rvorden
gesteld. Dit is belangrijk ter voorkoming van een stag-
natie in de ontwikkeling.

Bij 11 van de 98 kinderen n;erd een irfwijking aan Lle

ogen gevondcn, waarvan bij 4 strabismus (5%). Am-
blyopie komt veel voor als een begeleidend symptoom
van strabismus. Dilar het risico van blir-rdheid voor de
amblyope patiént hoger is dan voor de totale bevol-

?íi,el 1- Oir,qrsIr,r rrr ,?fi{,;ilir,{tIi 
'/Lror 

!1. ti,rrirl'nri r,r nd.)ljrr//iÍa,r

Aantal Percentage

TSH verhoogd

AÍwijkin8 àan dc ogen

AIwi jkend def eacàtiepàtroon

Luierdermatitis

Ceen nieuu,e atwi]kingen

Controle s.hildklierluncties

Consult oogads

Consu lt cardioloog

Cons lt tandarts

Onderzoek naaÍ abnoÍmale

aanlcg

Ond erzoek naar zickte

Vin HiÍschsFrung

OnderzoEk naar.oeliaki€

Bepalen Hb, Ht

X-lr.ls

X colol

15

11

3

2

70
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king, is het van belang dat de afwijking zo vroeg mo-
gelijk opgespoord wordt. Hoe vroc€ícr de afwijking op-
gespoord wordt, des te gunstiger kunnen de behandc-
lingsrcsultaten zijn.a Uit ons onderzoek blijkt dat de
kinderarts met naÍle kinderen met een mogelijke
schildklierafwijkin8 opspoort en regelmatig adviezen
uitbrengt.

Cauiioloog
Door de cardioloog werd bij 7% van de totale onder-
zoekspopulatie een tevoren nog nict bekende afwij-
king aan het hart gevonden. Bij twee patiënten wcrd

o

oTabel 2, Algesroorde airijkhrgat en nhicztn door tlr kno 0rfs (, = 81)

Àantàl Percentàge

OME/vocht achter trommel
vlics (h)

Post nasal drip
Purulent seareet in de neus/

rhinitus
VerSroot adenoid /vergrote

tonsillen

Iv dof

Cranulaties op t\.

Lo{rpoor

MatiBe spraakontivjkkelinB

Slappe epjglottis
Slaapapnoe

Cehoon'erlies (BERA)

VIak ilmpanogram

Ceen nieuwe ahvijkingen

Cehoortest/audiometrie/

spelaudiogram

Tv buisjes

:1 3t,

?

11

4

1

1

4

2

1

1

6

26

31

10

3

1

1

3

2

1

1

5

21

25

l7
I3

21

l6



Tnbcl i. Ol1e.pao lt alitlikngat or arl't bzt n door ilL: cnnlitloog ( n = .)2 t lcn met name i{an11eer er sprake is van nystagmus,
strabismus en bij aan$.ijzingen voor een slechte visus.
Ook onclerzoek door een kinderÍysiotherapeut, 1o-

gopedist en eryotheralreut wordt aanbevolen v(ór het
tweede lel,ensjaar-

Vanaf de leeftijd van een jaar rvorclt aanbevolen
jaarlijks het TSH en vrije T,1 te bepalen en audiome-
trisch onderzoek te doen. Verder wordt geadviseerd
\\,)nneer er geen alwiikinScr) aan dc ogen 7iin.(.cns in
de twee jaàr oogheelkundig onderzoek te verrichten
(anders frequenter). Het routinematig uitloeren van
ecn riintgcnfoto van dc hals is omstreden. Het onder-
zoek om atlànte-axiale instabiliteit op te sporen wordt
alleen op indicatie geadviseerd.s Ook al zijn er ogen-
schijnlijk gccrl klachten hcb is van groot belang dat men
regelm.ttig ell systematisch afwijkingcrl opspoort dic
veel voorkomen bij kinderen met l)own-s1,ndroom. De
klachten kunnen door het DS zellgemaskeerd worden.
,,\1s ec:'r ki|rd mct DS matig groeit, wat dik is ell obsti-
patie heeft, bestaat de kans dat men dit aan het DS toe
schrijft en een hypothyreoïdie over het hoofd ziet. Een
lokalc kinderarts zou veel van de aflviikingen zelf kun-
nen opsporen. Gezien echter de veelhcid aan specialis-
ten die het kind moet bezoeken voordat het 2 jaar is,
li;kthet alleen al om praktische redenen van belang een
DST te bezoeken. Inmiddels bcstaan cr rlaast hct DST te

Voorburg ook teams in Assen, Apeldoorn, AmersÍoort
en Zwijndrecht. Door kinderartsen worden momenteel
divcISe chccklistcn ofprotocollcn gebruikt. Het is rven-
selijk dat er voor Nederland een uniform richtsnoer
komt dat de jeugdarts, cle huisarts en kinderarts tot
steun kan zijn i11 het adequaat begeleiden en behande-
len van dezc kindcrcn. Ecn aanzet Llaartoe is rccds ge-
geven door de Werkgroep L)orrn Syndroom van de
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde.
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89
Aantal Perccntage

Klein ASD

ASDII met L'R shu t
VSD

Lichte mitralisinuflic. met

af 1^ ijkende mitratisklep

VerdenkinB sterke ontr,!.

RV:echo

Verwijde RV, paradox bew.

inteNentr. septum

Geen nieuwe atrvi jkinSen

Tzt nog echo doen

(nog niet ivm an8st pat.)

een operatie geadviseerd en bii dc andcrc patiëntcn cn-
docarditisproÍylaxe op indicatie. Op een in aanleg ab-
normaal deel van het ha kunnen bacteriekolonies een
vcgctatic \'o ncn. Daar dc vcgebaties veel fibríre be-
vatten, hetgeen als een barrière werkt voor infiltreren-
de leukocyten, is de behandeling tijdrovencl. Nlet en-
docl rd itisploÍvla r.c kan .l it rvorden voorkomen.s

Rno-rirts
Door de kno-arts w-erdbij 56 van de 81 kinderen een aÍ-
wijking Bcvondcn. Hct belang van het opsporen van
OME li8t jn het gehoorverlies r.,.at kan leiden tot een

achterstand in de spraak/taalonth,ikkeling die van

Broot belang is bij eer.r kind met DS.6 De spraakgevoeli-
ge leeftiid valt in de eerste twee lcvcnsjarcn. ,,\ls bij hct
kind het taalverwervingsproces niet (volledig) tot ent-
plooiing kan komen betekent dit een bedreiging voor
zijn ontwikkeling. In een periode van mindcr horcn
verliest het jonge kincl de belangstelling voor geluid
waardoor het na herstel van het gehoor rrveer moet le-
rcn luistercn. Zowel ecn goed gehoor als g;oed kunnen
luisteren zijn voorwa.uden voor het leren lezen. Slecht-
horendheid kan ook tot aÍwijkend gedrag leiden.l

Het belang van DST

Mcn kan zich afvragen of dc afwijkingen die door het
team zijn opgespoord niet door de eigen artsen opSe-
spoord kurnen worden. Vrijwel alle kinderen clie met
hct DS Eicborcn wordcn, rvordcn dircct oibinncn enke-
lc dagcn gczicn door een kindcrarts. Volgens de Pre-
ventief teneeskund ige checklist van de SDS nloeten er
in de periode van nul tot twee maanden, de oren on-
derzocht worden op OME en moet er onderzoek door
cen kindercardioloog plaatsrinden.: Het onderzoek
doot ecr kindcrcardioioog is esscrlticcl omdat aan8c-
boren hàrtafwijkinBen bij het syndroom van l)own
makkelijk gemist kunnen worden. Door de screening
op congenitale hypothyreoïdie $,-ordt het schildklier-
onderzoek i|r ons land al op dc lccftijd varl 5-7 dagcn
verricht.

In de periode van twee tot ttraalf maanden moet er
o.a. op OME Belet worden, ook wordt audiologisch on-
derzoek met behulp van BERA aanbevolen. Het kind
zou in deze periode dus door een kno-arts gezien moe-
ten worden of eventueel door een kinderarts. Onder-
zock van de ogcr'r rrordt in dczc pcriodc ook aanbevo-
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