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Inleiding  

  

Het kind met het Syndroom van Down heeft een imagoprobleem. Ze zijn weliswaar vrolijk en 

muzikaal volgens de algemeen heersende opinie maar hebben vaak ook veel medische zorg 

nodig en kunnen lastig zijn. Maar is dat eigenlijk wel zo?  

  

De laatste jaren is er zowel op medisch gebied als op het gebied van kennis over de 

ontwikkeling van kinderen met Downsyndroom grote vooruitgang geboekt. Hierdoor gaan 

kinderen met Downsyndroom nu vaker naar het reguliere onderwijs en vinden stages en 

werkplekken in de "normale" maatschappij. Helaas heeft de beeldvorming rondom 

Downsyndroom geen gelijke tred gehouden met deze positieve ontwikkeling  

  

Stichting De Upside van Down maakt zich sterk voor een realistische, eerlijke beeldvorming. 

Want meer begrip leidt uiteindelijk tot meer acceptatie van mensen met Downsyndroom in 

onze maatschappij. En voor ons staat vast dat de maatschappij waardevoller is als zij er hun 

bijdrage aan mogen leveren!  

  

Stichting De Upside van Down werd in 2008 opgericht om het gelijknamige boek te realiseren. 

Het boek De Upside van Down bevat foto’s van kinderen met Downsyndroom, met teksten 

van hun ouders. Aan alle gynaecologen en verloskundigenpraktijken in Nederland is een 

exemplaar geschonken.  

  

   

Opbouw beleidsplan  
In hoofdstuk 1 lichten we onze uitgangspunten toe. Waarom bestaat de stichting, waar ligt 

onze focus en voor wie? In hoofdstuk 2 beschrijven we onze visie. Wat willen we bereiken? 

Hoofdstuk 3 omvat de doelstellingen die ondersteunend zijn aan onze visie. In hoofdstuk 4 

sluiten we af met de randvoorwaarden die nodig zijn om de doelstellingen te bereiken.  
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Hoofdstuk 1  Uitgangspunten  
  

 

  

1. Er is onvoldoende bekend over de positieve kanten van Downsyndroom  
  

Uit eigen ervaring en uit de verhalen van anderen leren wij dat het leven met een kind met 

Downsyndroom niet voornamelijk uit intensieve zorg en extra last hoeft te bestaan, zoals we 

aanvankelijk dachten. En dit is nog steeds de algemeen heersende opinie in Nederland.  

Maar wij hebben ook hele bijzondere, positieve kanten van Downsyndroom ervaren.     Helaas 

blijven deze positieve kanten onderbelicht en onbekend maakt onbemind.  

  

 

 

2. Mensen met Downsyndroom worden vaak beoordeeld op hun uiterlijk of 
op hun beperking.  

  
Er is veel bekend over de medische risico’s en beperkingen van Downsyndroom en dat drukt 

een duidelijke stempel op de beeldvorming. Er is nauwelijks oog voor hun mogelijkheden en 

kwaliteiten.  Bij de geboorte van een kind met Down, maar helaas ook daarna, wordt in onze 

maatschappij de nadruk gelegd op de onmogelijkheden. Wij vestigen graag de aandacht op 

alle mogelijkheden die er zeker ook zijn. 

   

 

 

3. Ruim 90% van de ouders die na een prenatale test te horen krijgen dat zij 
een kind met Downsyndroom verwachten, besluit om hun kind niet 
geboren te laten worden.  
  

Onwetendheid blijkt vaak een belangrijke beslissingsfactor. Uit onderzoek van het Radboud 

medisch centrum, blijkt dat een van de grootste factoren bij het afwegen van keuzes wordt 

gevormd door de vragen: “Kan dit kind gelukkig worden? En “Hoe gaat mijn leven eruit zien?”. 

Daar is geen eenduidig antwoord op te geven, maar wij kunnen mensen wel een kijkje geven 

in het leven met een kind met Down. Nu het prenataal testen op Downsyndroom met 

bijvoorbeeld de NIPT test steeds gemakkelijker wordt, komen steeds meer mensen voor de 

keuze te staan of ze hun kind met Downsyndroom geboren laten worden of niet. Het is 

daarbij belangrijker dan ooit dat men die keuze maakt op basis van een volledig beeld.  

  

  

4. Andere organisaties die zich inzetten voor dezelfde doelgroep laten 
beeldvorming en informatie over de kwaliteit van leven met 
Downsyndroom liggen.  
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Waar anderen zich inzetten voor wetenschappelijk onderzoek naar medische aspecten, 

ontwikkelingsstimuleringsprogramma’s en geschikte onderwijsmethoden, ligt onze focus op 

beeldvorming. We hopen uiteindelijk antwoord te kunnen geven op de brandende vraag: 

“Hoe gaat mijn leven met Down eruit zien.” Niet met een eenduidig antwoord. Maar wel door 

in vele vormen te laten zien hoe waardevol dat leven zou kunnen zijn. We geven iedereen die 

daarvoor belangstelling heeft, graag een kijkje in de wereld van Downsyndroom. Want meer 

begrip leidt uiteindelijk tot meer acceptatie van mensen met  Downsyndroom in onze 

maatschappij.  
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Hoofdstuk 2 Visie  
  

   

Door de positieve kant en mogelijkheden van Downsyndroom centraal 
te stellen streeft de stichting naar meer bewustwording, begrip en 
acceptatie en binnen de maatschappij.  
  
  

In onze visie verdienen mensen met het Syndroom van Down het om er helemaal bij te horen, 

mee te mogen doen. Dat zij niet worden beoordeeld op hun uiterlijk en hun beperkingen, 

maar dat er gekeken wordt naar hun kracht, kwaliteiten en mogelijkheden. Dat ze als 

volwaardig worden gezien.   

  

Onze ervaring en overtuiging is dat mensen met Downsyndroom juist door hun extra 

chromosoom, waardevol zijn voor onze maatschappij. Zij leven het leven puur, zuiver en 

oprecht en geven liefde op een onvoorwaardelijke manier en zonder onderscheid te maken. 

In de huidige samenleving leveren deze kwaliteiten een mooi tegenwicht voor te toenemende 

individualisering, verharding, intolerantie en materialisme. Kijkend naar onze zoons met 

Down, leerden wij zelf meer naar onze intuïtie en gevoel te luisteren en ons hart te volgen. 

Een belangrijke vaardigheid, die wij in deze snelle en haastige tijd verleerd zijn.  Ieder mens 

met Down heeft zijn of haar eigen talenten, karakter en dromen. Als wij als maatschappij 

leren verder te kijken dan het syndroom, kunnen we deze talenten benutten. In plaats van 

een last, worden mensen met  Downsyndroom dan gezien als een waardevolle aanvulling op 

de maatschappij.  
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Hoofdstuk 3 Doelstellingen  
  

  

  

De doelstellingen die onze visie ondersteunen zijn:  

  

  

Á Centraal stellen van de positieve kant van Downsyndroom.  

 

Á Wegnemen van vooroordelen en verouderde opvattingen rondom Downsyndroom. 

 

Á Aandacht vragen voor de mogelijkheden die er zijn op het gebied van opvoeden en 

opgroeien met Downsyndroom (met name gericht op beeldvorming en 

levenskwaliteit) 

  

Á Creëren van meer begrip voor en acceptatie van Downsyndroom bij de medemens.  

 

Á Aanwakkeren van en actief participeren in de maatschappelijke discussie rond 

Downsyndroom en aanverwante onderwerpen als prenataal testen, passend 

onderwijs etc. 

  

Á Delen van onze ervaringen over het leven met een kind met Downsyndroom.   

 

Á Bewerkstelligen van gecontroleerde (financiële) groei van onze stichting.   

  

Á Aanzetten tot nadenken van de maatschappij over de vragen:   
  

Kan een leven met Downsyndroom waardevol zijn? - Wie definieert 
“Perfect”? – Is een maatschappij zonder Downsyndroom wenselijk? – En 
waarom dan? – Wat kunnen mensen met Downsyndroom bijdragen aan de 
maatschappij - Hoe “maakbaar” is geluk?  
 
En last but not least:  

 
Kan het zo zijn dat wij iets kunnen leren van mensen met Downsyndroom?  
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Hoofdstuk 4 Randvoorwaarden  
  

   

Om onze doelstellingen te realiseren hebben wij de volgende randvoorwaarden opgesteld:  

  

  

Á Per jaar voeren wij actief minimaal 1, maximaal 4 eigentijdse projecten uit die de 

positieve kant van Downsyndroom centraal stellen of informatie geven over de 

kwaliteit van leven met Downsyndroom.  

  

Á We werven per project actief voldoende fondsen en sponsors, waarbij het 

uitgangspunt is dat de projectbegroting kostendekkend is. Wij zorgen er daarbij voor 

dat nooit meer dan 15% van de kosten bestuurlijk zijn. 

  

Á We geven lezingen aan en fungeren als klankbord/vraagbaak voor een zo breed 

mogelijk publiek. De doelgroep varieert van (aanstaande) ouders met of zonder kind 

met Downsyndroom tot (para)medici, leerkrachten, verloskundigen en andere 

belangstellenden  

 



  

9  

Á Wij enthousiasmeren (en participeren actief in) een brede maatschappelijke discussie 

over kwaliteit van leven met Downsyndroom, de maakbaarheid van het leven en de 

ethiek en informatievoorziening rondom testen. 

 

Á Wij zijn gesprekspartner voor pers en opinieleiders waar het gaat om beeldvorming 

rondom Downsyndroom, leven met Downsyndroom en prenataal testen. 

 

 

Á De naamsbekendheid van de stichting wordt vergroot door veelvuldig de publiciteit te 

zoeken en door initiatieven van derden die hiertoe bijdragen te ondersteunen.  

  

Á We voorzien in een snelle informatiestroom o.a. via social media en website en een 

goede bereikbaarheid via telefoon en email.  

  

Á Er is veelvuldig contact met de doelgroep via social media, bijeenkomsten, netwerken 

en internet om snel en flexibel in te kunnen spelen op actualiteiten.   

  

Á We werken samen met andere organisaties die zich voor dezelfde doelgroep inzetten, 

zodat we krachten kunnen bundelen om de impact verder vergroten.  

  

Á De transparante en persoonlijke organisatie van de stichting, als mede haar eigen 

identiteit blijft gewaarborgd.  

  

Á We beschikken over meerdere ervaringsdeskundigen die onze visie delen en bereid 

zijn deze uit te dragen.  

  

Á Jaarlijkse toename van het aantal projecten.  

  

Á Jaarlijkse toename van de hoeveelheid financiële middelen.  

 

Á Eenieder die zich voor de stichting inzet, dient dit te doen binnen de randvoorwaarden 

van de stichting, met respect voor de positieve kanten van Downsyndroom en geheel 

op vrijwillige basis.  

 

Á Vrijwilligers ontvangen geen beloning voor hun werkzaamheden, doch waar nodig wel 

een onkostenvergoeding.  

 

Á Personen die voor eenmalige werkzaamheden worden ingehuurd door de stichting 

kunnen eventueel wel een betaling ontvangen. Deze wordt dan meegenomen binnen 

de projectkosten.  

 

Á Het is het beleid van de stichting zo min mogelijk onkosten te maken die niet direct 

ten goede komen aan de doelgroep. 
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Hoofdstuk 5 Meerjarenplan  
  

  

Stichting De Upside van Down werkt de komende 5 jaar als volgt aan haar doelstellingen.   

  

  
2015  
  

Geef Down de Toekomst (in samenwerking met de MF Foundation) 

Geef Down De Toekomst is een evenement dat georganiseerd wordt voor kinderen en 

jongvolwassenen met Downsyndroom in samenspel met kinderen zonder Downsyndroom.  

In teams die worden aangevoerd door een oud-voetballer of bekende Nederlander wordt op 

een sportieve manier invulling gegeven aan een gezellige familiedag voor deze bijzondere 

doelgroep samen met hun familie en vrienden.  

Met dit evenement willen we laten zien dat kinderen met Down prima kunnen functioneren 

in onze maatschappij.   

 

Geef Down De Toekomst is na drie zeer succesvolle edities in 2012, 2013 en 2014 inmiddels 

een begrip in de Downwereld, maar ook zeker daarbuiten.  

 

Touchdown 

In 2014 zijn we gestart met het ontwikkelen van een Magazine dat volgens planning in juni 

2015 geïntroduceerd wordt. Een (voorlopig) eenmalige uitgave met een breed bereik. Het is 

niet alleen bedoeld voor de achterban en het bestaande netwerk van ziekenhuizen, 

gynaecologen en verloskundigen die het opnieuw gratis krijgen toegestuurd voor in de 

wachtkamer, maar juist ook voor mensen die weinig tot niet met mensen met Down in 

aanraking komen. Een brede groep lezers die open staat om anders naar het leven te kijken. 

 

Het Magazine moet een leven met Downsyndroom bespreekbaar maken. Het thema 

Downsyndroom bekeken vanuit een bijzondere, positieve invalshoek. De spraakmakende en 

inspirerende artikelen worden zo gekozen en verteld dat ze iedereen raken, nieuwsgierig 

maken en toch informeren. Om te tonen dat mensen met Downsyndroom in de eerste plaats 

ook gewoon mensen zijn zoals jij en ik. Met dromen, met idealen, met problemen, met een 

mening... en toevallig ook met Downsyndroom. 
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Een magazine dat de ogen van eenieder opent en vooroordelen wegneemt. Ieder mens in 

onze maatschappij die denkt : “Goh, bijzonder! Dat heb ik nooit geweten…” is een stapje 

dichterbij ons einddoel: acceptatie en integratie van kinderen en mensen met 

Downsyndroom.  

Introductie van het Magazine willen we graag combineren met een informatieve dag met 

lezingen zoals het congres in 2014 (http://www.deupsidevandown.nl/de-

stichting/projecten/congres-its-all-about-down/) 

 

Voor het eerst naar school met Down 

Hoewel Passend onderwijs inmiddels volledig is ingevoerd, blijken er in onze achterban (en de 

hele maatschappij) nog veel vragen te leven. Er is vooral behoefte aan informatie voor 

leraren, begeleiding, maar ook voor andere leerlingen en hun ouders over hope om te gaan 

met iemand met Down in de klas. Uit alle bestaande materialen wordt een online 

informatiepakket ontwikkeld met daarin informatie over gedrag en hoe daar mee om te gaan, 

wat te verwachten, maar ook informatiebrieven voor andere ouders etc. Dit pakket wordt te 

downloaden via onze webwinkel. De bedoeling is dat deze informatie bijdraagt aan de 

integratie van kinderen met Downsyndroom in regulier onderwijs en ouders helpt bij de 

keuze van het soort onderwijs dat het beste past bij hun kind. 

 

  
2016 
 

Geef Down de Toekomst (in samenwerking met de MF Foundation) 

Zie ook 2015. Wij willen hiermee een jaarlijks terugkerend evenement voor kinderen met 

Down en hun omgeving neerzetten. Daarnaast streeft de organisatie voor meer 

naamsbekendheid voor Stichting de Upside van Down en de MF Foundation. 

 

Nieuw project Mark Haayema        

De verwachting is dat ambassadeur Mark Haayema in 2016 weer een nieuw creatief project 

oplevert, met als doel meer begrip en acceptatie bij de medemens creëren en gecontroleerde 

groei van de stichting door de publiciteit die het project moet genereren. De eerste ideeën 

gaan richting een vervolg op CD Lalala die in 2016 feestelijk gelanceerd wordt. 

 

Geef Down De Catwalk 

Internationaal model Kim Vos geeft catwalk trainingen om niet alleen aan je houding, maar 

mede daardoor ook aan je zelfvertrouwen te werken. Zij heeft aangeboden een training te 

organiseren voor jonge dames en heren met Down in de leeftijd waarin ze kwetsbaar kunnen 

zijn en aan hun zelfvertrouwen kunnen en willen werken. Natuurlijk gaan we hier jongeren 

met en zonder Down op een positieve manier samen laten werken. Daarnaast willen we dit in 

de middag uitbreiden met een echte modeshow voor publiek waarbij we merken met een 

goede “downpasvorm” willen uitnodigen hun kleding te presenteren op modellen met en 

zonder Down van alle leeftijden. 

file:///C:/Users/minella/Downloads/(http:/www.deupsidevandown.nl/de-stichting/projecten/congres-its-all-about-down/)
file:///C:/Users/minella/Downloads/(http:/www.deupsidevandown.nl/de-stichting/projecten/congres-its-all-about-down/)
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Een “hip” evenement als een modeshow kan een eyeopener zijn waar het gaat om acceptatie 

van het feit dat mensen met Downsyndroom dezelfde dromen en verwachtingen hebben als 

mensen zonder Downsyndroom. De boost in zelfvertrouwen die de jongeren in de workshop 

van Kim zullen ondervinden, draagt zeker bij aan integratie. 

   

 

2017  
   

Geef Down de Toekomst 

De uitdaging wordt bij dit jaarlijks terugkerende evenement met vernieuwende elementen te 

blijven komen. Zeker is dat een dergelijke traditie bijdraagt aan naamsbekendheid, maar ook 

door publiciteit de maatschappelijke discussie aanwakkert. 

 

TV- documentaire     

Monique Nolte, maakster van de spraakmakende documentaire “Het beste voor Kees” over 

de autistische Kees Momma, heeft aangeboden voor de stichting te kijken naar originele 

invalshoeken voor een vergelijkbare documentaire met als rode draad het leven met (een 

kind met) Downsyndroom. Het is al een tijdje onze wens ook in beeld en geluid onze 

ervaringen over het leven met een kind met Downsyndroom te delen met het publiek.  

Het doel van de documentaire is om de positieve kant van Downsyndroom centraal te stellen 

en meer begrip en acceptatie bij de medemens te creëren. De wens is om een vernieuwend 

beeld van Downsyndroom neer te zetten, die de kijker bewust laat nadenken over de vraag of 

het zo kan zijn dat wij iets kunnen leren van mensen met Downsyndroom.  

De tv-documentaire levert ook meer naamsbekendheid voor de stichting op, wat bijdraagt 

aan het realiseren van de doelstelling gecontroleerde groei van de stichting. Op deze manier 

draagt dit project bij aan alle doelstellingen van de stichting.  

 

 

2018  
 

Jubileum  

Dit jaar bestaat de stichting 10 jaar. Daar zal bijzondere aandacht aan geschonken worden 

door middel van een publiciteitsstunt om vaste donateurs te werven. Doel hiervan is om de 

stroom van inkomsten te vergroten en zo gecontroleerde groei van de stichting te 

bewerkstellingen.  

 

Down toen en nu 

Dit jubileumjaar willen we graag gebruiken om mensen te attenderen op de sprongen die er 

de afgelopen decennia zijn gemaakt in de wereld van Downsyndroom. Waar 10 tot 20 jaren 

geleden veel dingen nog onmogelijk werden geacht, hebben medische ontwikkelingen en 

betere begeleiding deuren geopend en grenzen verlegd. In het thema “The sky is the limit” 

zoeken we naar voorbeelden van mensen met Down die hun dromen hebben waargemaakt. 
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Lezingen in de zorg- en medische sector    

In gesprek met onze doelgroep ontvangen we steeds meer signalen dat vooral de 

beeldvorming over Downsyndroom in de zorg en in de medische sector negatief is en 

afschrikt. Onze ambassadeur Michel Weijerman ondervindt dit ook regelmatig in zijn praktijk 

en omgang met collega’s. 

Het advies van medici blijkt echter bepalend voor ouders die voor de keuze staan om hun kind 

met Downsyndroom wel of niet geboren te laten worden. Wij vinden het daarom belangrijk 

om juist in deze sector onze visie kenbaar te maken, bijvoorbeeld m.b.v. lezingen. Doel is om 

meer begrip en acceptatie te creëren door onze ervaringen over het leven met een kind met 

Downsyndroom met de medici te delen.   

 

 

 

2019 
 

De wens is om in 2019 opnieuw projecten op te starten die de positieve kant van 

Downsyndroom centraal stellen. Daarbij willen we mensen bewust na laten denken over de 

vraag of het zo kan zijn dat wij iets kunnen leren van mensen met Downsyndroom.  

 

Net als elk jaar wordt er daarbij gewerkt aan de naamsbekendheid van de stichting om zo de 

doelstelling gecontroleerde groei te realiseren.  

 

 

    

 

     

    

  

  

  

  


