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VOORWOORD

In april 1988 werd het konsept van de nota "Mensen met Mogelijkheden"
aangeboden aan de afdelingen van de landelijke ouderverenigingen en aan de
lidverenigingen van het Werkverband van Verenigingen van Ouders rond
Internaten .

Het Bestuur van de Federatie van Ouderverenigingen heeft zich verheugd over
de wijze waarop afdelingen en verenigingen van ouders rond internaten de
nota hebben opgepakt en bediskussieerd.

Deze brede diskussie heeft geleid tot vele reakties; vele daarvan instemmend,
maar ook vele met een kritische toon. Op basis hiervan is de definitieve tekst
van de nota, welke op een aantal punten afwijkt van de konsept-tekst,
vastgesteld.

De nota "Mensen met Mogelijkheden" is derhalve de weergave van een
gezamenlijke visie van ouders op mensen met een geestelijke handikap.

Aangezien in de nota "Mensen met Mogelijkheden" meermalen wordt
verwezen naar de eerder door de Federatie van Ouderverenigingen
uitgebrachte nota "Van Hulpvraag naar Antwoord" is deze nota als bijlage
toegevoegd.

Eveneens is als bijlage de notitie "Begrenzing van het begrip geestelijke
handikap" toegevoegd omdat naar het oordeel van de Federatie van
Ouderverenigingen deze notitie een bijdrage levert in de diskussie met
betrekking tot de begrenzing van de kategoriale zorgverlening.

Utrecht, 1 februari 1989.



INLEIDING

Een nieuwe visie?

Het uitbrengen van een visie op de mogelijkheden van en voor mensen met
een geestelijke handikap door de Federatie van Ouderverenigingen is een
belangrijk moment in een ontwikkelingsproces.

De afgelopen dertig jaar overziend, zou gesteld kunnen worden dat in de eerste
vijftien jaar daarvan de ouderverenigingen, samen met mensen uit het
onderwijs en de zorg, pionierswerk hebben verricht. De fundamenten voor het
brede skala aan zorgmogelijkheden dat we nu kennen zijn in die periode
gelegd.

De tweede vijftien jaar worden gekenmerkt door een uitbouw en een
kwalitatieve verbetering van deze mogelijkheden. Het aantal voorzieningen
neemt toe en nieuwe mogelijkheden zoals praktische thuishulp, praktisch
pedagogische gezinsbegeleiding en begeleid zelfstandig wonen worden
ontwikkeld.

Daarnaast laten ouders zich niet alleen kollektief, maar in toenemende mate
ook individueel horen. Allerlei vormen van individuele en kollektieve
ouderparticipatie komen tot stand.

Een dergelijke ontwikkeling betekent dat ouders van mensen met een
geestelijke handikap, ongeacht de verblijfplaats van hun kind en hun
persoonlijke situatie, de vraag naar persoonlijke aandacht voor hun kind
centraal stellen. Het hulpaanbod moet hierop aansluiten.

Onder meer het feit dat ouders vinden dat meer bereikt kan worden voor en
door mensen met een geestelijke handikap leidt er toe dat de bestaande
zorgvormen kritisch bekeken worden en dat de gebrekkige samenhang en
samenwerking niet langer worden geaksepteerd.

Een eerste konfrontatie van ouders en hulpverleners vindt plaats op een
landelijk kongres in 1977 te Noordwijkerhout. De visie-ontwikkeling die
daaruit voortkomt richt zich vooral op "gezinsbegeleiding”. Deze beweging
leidt in 1978 tot het aanvaarden door de Tweede Kamer van een motie met het
nummer 19, waarin de regering gevraagd wordt de financi€le ongelijkheid van
ouders met een gehandikapt kind thuis ten opzichte van ouders met een kind in
een voorziening weg te nemen.

In 1982 volgt een nota van de Landelijke Commissie Gezinsbegeleiding ,

(een samenwerking tussen de Federatie van Ouderverenigingen en het
Nationaal Orgaan Zwakzinnigenzorg) waarin duidelijk wordt gemaakt dat veel
hulpvragen binnen de huidige voorzieningensystematiek onbeantwoord
blijven.

De Beleidsnota Geestelijk Gehandikapten en de Eindnota motie 19 (beide uit
1983) spelen op deze ontwikkelingen in, maar bieden nog geen oplossingen.
In een betrekkelijk kort tijdsbestek sindsdien verandert het voorzieninggerichte
denken in een denken vanuit de hulpvraag:

de hulpvraag staat voorop en het hulpaanbod moet zich daaraan aanpassen.

In dat kader wordt dan ook gesproken over funkties en niet meer over
voorzieningen.

Voorts zijn in de afgelopen jaren ontwikkelingen gaande, zowel in ons land als
daarbuiten, die een ander perspektief hebben geopend met betrekking tot de
mogelijkheden van mensen met een geestelijke handikap in de samenleving.
Er zijn initiatieven genomen op het gebied van de integratie van mensen met
een geestelijke handikap in het basisonderwijs en in het normale
arbeidsproces.
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Tenslotte laten ook de mensen met een geestelijke handikap zelf van zich
horen, als eerste via de Vereniging Onderling Sterk.

In deze nota wordt de lijn van het denken in het afgelopen decennium
doorgetrokken. Op een aantal punten is ook sprake van een nieuwe visie.

Adviesproces en beleidsruimte

De Beleidsnota Geestelijk Gehandikapten wordt medio 1983 door de Tweede
Kamer aanvaard. Op grond daarvan wordt door de overheid eind 1984 een
adviesaanvraag geformuleerd met als doel de verkokering in de zorg voor
mensen met een geestelijke handikap op te heffen en door een betere
samenwerking en het opheffen van hinderpalen in de regelgeving te komen tot
een samenhangend en doelmatig aanbod.

In de Beleidsnota Geestelijk Gehandikapten is uitgegaan van budgettaire
neutraliteit: de voorgenomen herstrukturering van het aanbod zou met
gelijkblijvende middelen gerealiseerd moeten worden. Zowel in het veld als bij
de Federatie van Ouderverenigingen bestaat inmiddels grote zorg, of bij een
doorgaand beleid van minder groeien van en meer bezuinigingen op de zorg
een herstrukturering van het aanbod in de negentiger jaren nog wel tot de
mogelijkheden behoort. Voorzieningen en instellingen worden immers steeds
meer op zichzelf teruggeworpen en zijn juist dan niet in staat om te komen tot
veranderingen en tot een fleksibele aanpassing aan de hulpvraag.

De Federatie van Ouderverenigingen is van mening dat een herstrukturering
van het aanbod op basis van de hulpvraag op den duur wellicht zal leiden tot
grotere fleksibiliteit en samenhang in het aanbod, met als gevolg daarvan een
betere benutting van middelen dan thans het geval is. Zeker is echter dat de
aanbodmogelijkheden voor mensen met een geestelijke handikap zowel in
kwantiteit als in kwaliteit verruimd dienen te worden.

Spanningsvelden

De huidige zorg voor mensen met een geestelijke handikap staat steeds meer
onder druk. Problemen zoals kapaciteitstekorten, arbeidsduurverkorting,
uitstoot binnen de sociale werkvoorziening, etc. doen zich voor terwijl
tegelijkertijd intens gezocht wordt naar nieuwe mogelijkheden, nieuwe
strukturen en grotere doelmatigheid in het aanbod.

Deze spanningsvelden hebben in de afgelopen jaren in toenemende mate geleid
tot oneigenlijke keuzen.

Daarbij valt te denken aan het volgende:

- voorrang geven aan een substitutiebeleid betekent in de praktijk meestal
minder groei voor andere noodzakelijke voorzieningen;

- de grote problematiek bij de zwakbegaafden - die op zichzelf alle aandacht
behoeft - leidt ertoe dat mensen met een geestelijke handikap steeds
grotere problemen krijgen bij arbeid en dagopvang;

- indien aangegeven wordt waar nog sprake is van een teveel aan zorg,
bestaat het risiko dat alleen bezuinigd wordt en er geen verschuiving naar
situaties van te weinig zorg plaatsvindt;

- een antwoord op de vraag naar meer individuele aandacht voor mensen
met een geestelijke handikap wordt onmogelijk, indien door
bezuinigingen het direkt begeleidende personeel aanzienlijk vermindert;

- de noodzakelijke vermindering van het kapaciteitstekort leidt tot de
oneigenlijke keuze de benodigde middelen te zoeken in een vermindering
van de kwaliteit.
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Ook om deze dilemma's te vermijden is het noodzakelijk een samenhangend
beeld te geven van de gewenste omvang en de kwaliteit van het aanbod.

De Federatie van Ouderverenigingen heeft met deze nota niet de pretentie dit
alles op te lossen.

Het verstrekken van ekstra middelen zondermeer is niet de goede weg om de
huidige problemen op te lossen, wanneer dit alleen zou leiden tot "meer van
hetzelfde". Maatschappelijke veranderingen en nieuwe inzichten in de zorg
voor mensen met een geestelijke handikap zullen tot verschuivingen in de
aanpak moeten leiden. Deze andere benadering zal enerzijds mensen met een
geestelijke handikap meer recht moeten doen en anderzijds tot doelmatige
besteding van de middelen moeten leiden.

Dit neemt niet weg dat op korte termijn ekstra middelen beschikbaar zullen
moeten komen. Het is ontoelaatbaar, dat aan mensen met een geestelijke
handikap, die volgens de bestaande wet- en regelgeving recht hebben op een
passend aanbod, dit aanbod in de praktijk niet of pas na zeer lange wachttijden
wordt verstrekt.

Ook de tekorten aan het direkt begeleidend en aktiverend personeel zullen
moeten worden opgeheven.

Het is nodig in deze neergaande spiraal te schetsen wat mensen met een
geestelijke handikap nu eigenlijk nodig hebben binnen onze samenleving.
Wat hun plaats in ons midden is en hoe we daarmee om dienen te gaan.

Die visie en de invulling daarvan mogen ook bij beperkte overheidsmiddelen
niet uit het oog verloren worden.

Indeling

Deze nota dient steeds in samenhang gezien te worden met de nota

"Van Hulpvraag naar Antwoord”, welke de Federatie van Ouderverenigingen
in 1987 heeft uitgebracht.

Laatstgenoemde nota behandelt vooral de vormgeving van een flexibeler wijze
van zorgverlening; de nota "Mensen met Mogelijkheden” is een visie op
mensen met een geestelijke handikap.

In hoofdstuk 2 worden achtergronden van die visie genoemd; hoofdstuk 3
schetst de gevolgen voor de vormgeving van de zorg, maar ook de geleidelijke
wijze waarop veranderingen vorm dienen te krijgen.

De hoofdstukken 4 tot en met 14 bevatten een nieuwe beschrijving van de
aanbodfunkties, terwijl in hoofdstuk 15 de noodzaak tot kodrdinatie van een
aantal funkties wordt aangegeven. In hoofdstuk 16 wordt de noodzaak van
kwaliteitstoetsing aangegeven.

Met enkele aspekten van de rol van de ouderverenigingen wordt de nota in
hoofdstuk 17 afgesloten.
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MENSEN MET MOGELIJKHEDEN

Veelal wordt in ons denken over de mens met een geestelijke handikap het
tekort, het gehandikapt zijn, op de voorgrond gesteld.

Het is ook wel voor de hand liggend dat in onze op prestatie gerichte
samenleving de aandacht in overheersende mate gericht wordt op de
onmogelijkheden van de mens met een geestelijke handikap.

Men dient zich echter te realiseren, dat de manier waarop men de mens met een
geestelijke handikap beziet, bepalend is voor de hulpvraag en de wijze waarop
hem hulp wordt geboden.

De tot dusverre overheersende visie heeft dan ook geleid tot een soms te
beschermende zorg- en dienstverlening.

Mensen met een geestelijke handikap

De mens met een geestelijke handikap is in de eerste plaats mens.

Zijn waardigheid dient in alle omstandigheden voorop te staan en dient het
uitgangspunt te zijn bij elke relatie met hem. Dan volgt er een werkelijke
ontmoeting en ontstaat er begrip. Begrip voor zijn eigen mogelijkheden en
verantwoordelijkheden, maar ook voor die van de ouders en aanbieders van
zorg die in een relatie tot hem staan.

De mogelijkheden van een mens met een geestelijke handikap moeten voorop
gesteld worden.

Dit uitgangspunt heeft niet tot doel de konsekwenties van de geestelijke
handikap te negeren of te bagatelliseren. Door die handikap wordt de grens
bepaald van wat mogelijk is en wat niet. Het gaat erom het handelen met en
voor de mens met een geestelijke handikap te laten bepalen door de
mogelijkheden die hij heeft. De handikap rechtvaardigt geen eenzijdige nadruk
op de beperkingen die deze met zich meebrengt, maar vormt juist een
uitdaging ook deze mens alle kansen te bieden, die tot zijn welbevinden
bijdragen.

Ten opzichte van de huidige situatie betekent dit dat er beter geluisterd moet
worden naar mensen met een geestelijke handikap zelf, hoe fluisterend hun
vragen soms ook gesteld worden. Steeds opnieuw moet worden nagegaan of
die vragen goed worden verstaan, of niet te gemakkelijk voor hen wordt
beslist.

Uitdagingen en ruimte om zelf te kiezen zijn noodzakelijk.

De rol van de ouders

Het uitgangspunt voor het aanbod aan mensen met een geestelijke handikap is
de door hen gestelde hulpvraag, die zij formuleren op basis van hun
individuele mogelijkheden. Gezien het gestelde in de vorige paragraaf zal de
mens met een geestelijke handikap voor zover mogelijk hierin zelf de nodige
beslissingen moeten nemen. Vaak echter zal de betrokkene niet zelf of niet
alleen kunnen besluiten.

In onze samenleving zijn de ouders veelal dan als eersten aangewezen om
keuzen te maken en beslissingen te nemen. Voor meerderjarige mensen met
een geestelijke handikap kan dit eveneens van toepassing zijn. Ook in die
situatie dienen ouders, broers en zusters of wettelijke vertegenwoordigers op
te kunnen treden, wanneer de mens met een geestelijke handikap daartoe zelf
niet in staat is.

Vooralsnog is de wettelijke basis hiervoor ontoereikend. Dit pleit voor een
zeer spoedige invoering van de wet op het mentorschap, waarvan thans een
voorontwerp is gepubliceerd.

De levens- en wereldbeschouwing van de hulpvragers verdienen in dit kader
bijzondere aandacht. Nog al te vaak wordt de levensbeschouwing slechts
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betrokken bij onderdelen van het leven van mensen.

Aangezien de levensbeschouwing naar haar aard bepalend is voor de wijze
waarop mensen in het leven staan, dient ook het aanbod aan mensen met een
geestelijke handikap ten volle rekening te houden met de konsekwenties
daarvan.

Kort gezegd: de levensbeschouwing is een onlosmakelijk onderdeel van de
hulpvraag. Om een zo goed mogelijk antwoord daarop te geven, zal hiermee in
de realisering van het aanbod rekening moeten worden gehouden. In onze
pluriforme samenleving zal het overigens niet altijd haalbaar zijn dit voor een
ieder in elke situatie en in alle facetten te verwezenlijken. Daarbij wordt niet
alleen aan levensbeschouwing en daarop gebaseerde hulpverlening gedacht,
maar ook aan hulpvragen die voortkomen uit de verschillende kulturele
achtergronden van de mensen die van onze samenleving deel uitmaken.

Dit doet niets af aan de grote verantwoordelijkheid die hieruit voortvloeit voor
zowel hulpvragers als aanbieders, integendeel.

De konsekwenties hiervan voor zorgtoewijzing en planning zijn verwoord op
pagina 40 van de nota "Van Hulpvraag naar Antwoord".

Gewoon wat kan, maar dan ook speciaal wat moet

Juist door de tot nu toe gebruikelijke benadrukking van de handikap, heeft de
samenleving zich vooral beschermend opgesteld ten opzichte van mensen met
een geestelijke handikap. De periode van isolement van deze mensen is
weliswaar voorbij, maar er is veelal slechts sprake van een schijnintegratie.
Mensen met een geestelijke handikap wonen dan bijvoorbeeld wel in de
samenleving, maar maken daarvan nog geen deel uit.

Om de visie op mensen met een geestelijke handikap ook werkelijk
operationeel te maken is een verdere uitwerking van de "rechten van geestelijk
gehandikapten”, zoals opgesteld door de Verenigde Naties in 1973,
noodzakelijk.

Uitgangspunt zou moeten zijn dat het aanbod aan mensen met een geestelijke
handikap zoveel mogelijk overeenstemt met het aanbod, dat aan iedereen in de
samenleving wordt gedaan. Wanneer mensen met een geestelijke handikap van
het gewone aanbod gebruik willen maken dan moet dit wel op hen
toegesneden worden, zodat het ook werkelijk het op maat gesneden antwoord
op de hulpvraag is.

Er zijn hulpvragen, die om bijzondere aanpassingen vragen. In algemene zin
zal moeten gaan gelden dat elk aanbod aan mensen met een geestelijke
handikap, hoe bijzonder en specifiek ook, tegelijkertijd zo normaal en
herkenbaar mogelijk is.

Uitgangspunt blijft dat het aanbod aansluit op de hulpvraag. Vanuit een
positieve benadering van de mogelijkheden voor mensen met een geestelijke
handikap zal in het belang van hun welzijn niet voor onnodig intensieve
zorgvormen gekozen worden. Het speciale aanbod dient uitdrukkelijk
aanwezig te zijn daar waar het gevraagd wordt.

Alleen op die wijze kan in het belang van de mens met een geestelijke
handikap de keuze worden gemaakt: gewoon wat kan, speciaal wat moet.

De rol van het aanbod

De aanbodmogelijkheden hebben tot doel mensen met een geestelijke handikap
een optimale ontplooiing te bieden. Vanuit de geschetste visie mag aan de
aanbieders van zorg de eis worden gesteld dat ze de waardigheid van de mens
met een geestelijke handikap voorop stellen en respekteren. Zij dienen diens
mogelijkheden te onderkennen en tot inzet van hun handelen te maken.

Dit geldt zowel voor het speciale als voor het gewone aanbod.



Mensen met een geestelijke handikap hebben, afhankelijk van hun levensfase
en mogelijkheden, een verschillend en uiteenlopend aanbod nodig. Speciale
aandacht en behoedzaamheid van de kant van de aanbieders is nodig bij enkele
overgangen in hun levenscyclus.

Bijvoorbeeld in de overgang van baby naar kleuter is er de afweging tussen
een gewoon en een speciaal kinderdagverblijf. Aan het einde van de kleutertijd
speelt de schoolkeuze een rol of kan er een vraag zijn naar gedeeltelijke of
volledige opvang in een woon- of dagopvangvoorziening.

Aan het eind van de schoolperiode is er de vraag naar gewone of speciale
arbeid dan wel een dagbestedingsmogelijkheid, met tevens voor velen de
keuze voor een eigen woonsituatie. Juist bij al die overgangen dienen
zorgvuldige keuzen gemaakt te worden vanuit de ontplooiingsmogelijkheden
van het individu, gericht op zijn welzijn.

Een groot aantal hulpantwoorden voor mensen met een geestelijke handikap en
hun omgeving behoort niet tot het professionele aanbod. Van eminent belang
zijn de mogelijkheden van zelfhulp en met name in dit verband de onderlinge
ouderhulp. Ook omgevingshulp is van onschatbaar belang voor het gezin met
een kind met een handikap.

Het professionele aanbod zal er zich steeds van moeten vergewissen of het
antwoord zo goed mogelijk aansluit bij de hulpvraag. Mensen met een
geestelijke handikap en hun familie moeten niet nodeloos tot onderwerp van
zorg worden gemaakt. De aanbieder van zorg dient zich steeds te realiseren dat
hij het terrein van de hulpvrager slechts mag betreden op grond van de aan
hem gestelde vragen. Overleg zal dus steeds nodig zijn.

De aanbodmogelijkheden zijn niet slechts een zaak van personen.
De hulpvrager krijgt ook te maken met grotere organisatorische verbanden.
Hieraan worden de volgende eisen gesteld:
a. de georganiseerde vormen van het aanbod aan mensen met
een geestelijke handikap dienen een samenhangend geheel te zijn,
waarbinnen individuele mogelijkheden optimaal gewaarborgd zijn;
b. dit aanbod zal doorzichtig en fleksibel moeten zijn;
c. dit aanbod dient zowel in omvang als in kwaliteit afgestemd
te zijn op huidige en toekomstige gebruikers;
d. dit aanbod dient recht te doen aan de levensbeschouwelijke
aspekten van de hulpvraag;
e. ditaanbod dient beheersbaar te zijn zowel budgettair als
qua inzet van middelen en mankracht;
f. bovendien dient het aanbod steeds gegevens op te leveren ten
behoeve van evaluatie en verdere ontwikkeling.

Gelet op het grote belang dat hulpvragers hebben bij het goed funktioneren
van het samenhangende aanbod, dienen afdoende waarborgen aanwezig te zijn
met betrekking tot individuele en kollektieve participatie van gebruikers of hun
vertegenwoordigers. Bij de kwaliteitsbewaking dienen de ouderorganisaties
een belangrijke rol te spelen.



VERANDERINGEN VAN BINNENUIT

De verwezenlijking van de visie van de Federatie van Ouderverenigingen
vereist naar ons oordeel geen revolutie. De ontwikkelingslijn die we inde
inleiding schetsen, loopt van de opbouw van voorzieningen via differentiatie
in het aanbod terug naar de hulpvraag van ouders en mensen met een
geestelijke handikap en naar hun wensen ten aanzien van de wijze waarop op
die hulpvraag wordt ingegaan. Die ontwikkeling is niet af, ook niet als het hier
geschetste realiteit is geworden. Wat ons voor ogen staat is een evolutie, een
voortdurend proces.

In het huidige aanbod voor mensen met e€n geestelijke handikap zijn
bemoedigende initiatieven en ontwikkelingen te konstateren. In ons land is de
afgelopen dertig jaar veel tot stand gebracht ten behoeve van mensen met een
geestelijke handikap. Wel is het zo dat deze positieve ontwikkelingen kunnen
leiden tot een zekere zelfgenoegzaamheid en een gebrek aan dynamiek, wat
zich weerspiegelt in de soms aanzienlijke weerstand tegen veranderingen.

Algemeen wordt onderschreven dat de hulpvraag voorop dient te staan en dat
het aanbod daaraan ondergeschikt is. Dat biedt in principe de mogelijkheid om
vanuit de huidige zorg- en hulpverlening te komen tot de noodzakelijke
veranderingen.

Dit leidt tot de noodzaak van samenwerking en afstemming, het denken in
funkties en kombinaties van funkties en het wegnemen van "schotten” tussen
voorzieningen. Het streven naar een fleksibele, op het individu gerichte zorg-
en hulpverlening is bij velen aanwezig.

Maar dit alles is niet voldoende. Gezien de toenemende problemen in de sfeer
van kapaciteit en kwaliteit van het aanbod, dient het veranderingsproces naar
onze mening de komende jaren versneld te worden. Een revolutie is niet
nodig, wel een dynamische evolutie.

De ontwikkeling die wij voorstaan moet niet beleefd worden als een aantasting
van het bestaande, het veilige en vertrouwde. Voor toekomstige generaties
ouders en mensen met een geestelijke handikap zullen op basis van hun vragen
steeds weer nieuwe en andere aanbodmogelijkheden ter beschikking moeten
komen. Dat zal veelal ook weer leiden tot veranderingen van binnenuit in het
aanbod. Soms zullen er geheel andere wegen worden ingeslagen en zullen
uitdagingen gezocht worden. Daarbij behoort de pioniersgeest, die in de
vijftiger en zestiger jaren zoveel nieuwe aanbodmogelijkheden heeft
opgeleverd.




VIA DE HULPVRAAG NAAR HET AANBOD

Ouders van kinderen met een geestelijke handikap nemen in de verzorging en
opvoeding voortdurend beslissingen, die het leven van het kind diepgaand
raken. Zo op het oog zijn het vaak beslissingen die vanzelfsprekend deel
uitmaken van de opvoeding, ook van kinderen zonder een handikap, zoals
keuze van een creche, een peuterspeelzaal, een school in de buurt of verder
weg.

Maar daar houdt de overeenkomst zo ongeveer op; de keuzen die bij kinderen
met een geestelijke handikap gemaakt moeten worden, zijn veel talrijker en de
noodzaak tot het maken van keuzen gaat een leven lang door.

Ouders spelen vaak een elementaire rol in de opvoeding van hun kind.

Het belang van de inbreng van de ouders wordt groter wanneer door de
aanwezigheid van een geestelijke handikap veel hulp van anderen nodig is bij
het grootbrengen van het kind.

Dit wordt in de hulpverlenig weleens vergeten. Ouders die in sterke mate
aangewezen zijn op hulpverlening komen bijna per definitie in een afhankelijke
positie terecht. Deze ongelijkheid tussen hulpvragers en hulpverleners heeft
een nadelig effekt op de kwaliteit van de geboden hulp.

Goede hulpverlening daarentegen mobiliseert de eigen kracht van de
hulpvragers. Dit kan door aan te sluiten op datgene wat ouders vanuit hun
specifieke situatie vragen, door waar mogelijk onzekerheid weg te nemen of te
delen en door ouders te steunen in het nemen van beslissingen zonder hun
verantwoordelijkheid over te nemen.

De waarde van de bijdrage van hulpverlening wordt groter naarmate ouders
meer als gelijkwaardige partners worden gezien.

Hulpverlening mag niet leiden tot afhankelijkheid. Het moet mensen juist
versterken, zodat hun eigen specifieke kracht tot zijn recht kan komen.
Vastgesteld kan worden dat bovenstaand uitgangspunt binnen de
zorgverlening nog geen gemeengoed is; de positie van de ouder vraagt om
versterking.

Deze versterking moet ten minste op drie fronten plaatsvinden, namelijk:

1 Voorafgaand aan het feitelijk vragen van hulp: behoeftebeschrijving.
Het proces van hulp vragen en krijgen is in zekere zin een
onderhandeling. Naarmate de vragende partij meer zicht heeft op zijn
situatie en duidelijk voor ogen heeft wat hij wenst, wordt zijn
onderhandelingspositie sterker.

Daarom stellen wij voor, dat voorafgaand aan de indikatiestelling - waar
op formele gronden wordt besloten op welke hulp men recht heeft - de
ouders hun wensen in een behoeftebeschrijving op schrift stellen.

2 Voorafgaand aan het feitelijk leveren van hulp: het opstellen van een
handelingsplan.
Op welk aanbod men recht heeft, wordt duidelijk wanneer de
indikatiestelling heeft plaatsgevonden. Na de indikatiestelling moet in een
handelingsplan worden aangegeven op welke termijn, met welke
middelen en met welke doelstelling het aanbod tegemoet kan komen aan
de gestelde hulpvraag.
Daarom stellen wij voor dat direkt na de indikatiestelling en dus voor de
zorgtoewijzing de hulpverlening samen met de ouders hun mogelijkheden
in een handelingsplan op schrift stelt.

3 Tijdens het leveren van hulp op deelgebieden: het opstellen van een
zorgplan.
De feitelijke hulpverlening heeft behoefte aan een gedetailleerd uitgewerkt



4.1.

4.2.

zorgplan, omdat een handelingsplan een globale beschrijving van de
zorgverlening is. In het zorgplan wordt beschreven welke handelingen,
wanneer en door wie gedaan zullen worden en met welk doel.

Behoeftebeschrijving

Vanaf het moment dat voor ouders duidelijk is geworden dat hun kind een
geestelijke handikap heeft, moeten zij beslissingen gaan nemen, die veelal
voor de rest van hun leven en dat van hun kind vergaande gevolgen hebben.
De onzekerheid waarin de geestelijke handikap ouders veelal brengt, maakt het
moeilijk om goed stil te staan bij keuzen en hun konsekwenties.

Wij zijn van mening, dat de hulpverlening geen afbreuk mag doen aan de
verantwoordelijkheid van de ouders voor het maken van dit soort keuzen.
Daartoe is nodig dat ouders zelf, voor zij een beroep doen op hulpverlening,
zicht hebben op hun verwachtingen ervan. Pas dan kan sprake zijn van een
gelijkwaardige uitgangspositie.

Een behoeftebeschrijving nu is het schetsontwerp van wat ouders nodig achten
om tegemoet te kunnen komen aan de behoeften van hun kind binnen hun
specifieke gezinssituatie.

a. De mogelijkheden en hulpvragen van het kind met een geestelijke
handikap zoals die bekend zijn op dit moment. Uit eerder onderzoek
verkregen informatie dient daartoe vertaald te zijn in voor ouders
hanteerbare termen, terwijl gewenst aanvullend onderzoek mogelijk moet
zijn. Bovendien zal het in hoofdstuk 5 genoemde informatiecentrum
hierbij een hulp zijn.

b. De wensen en grenzen van het gezin als geheel; hieronder vallen aspekten
als levensovertuiging, draagkracht van het gezin, ondersteuning die nodig
is, enzovoort.

Het opstellen van deze behoeftebeschrijving gebeurt aan de vraagzijde, dus

voordat de hulpvrager "kliént" van het aanbod is geworden. De in 5.2.

genoemde konsulent zal ouders bij het opstellen van deze

behoeftebeschrijving -en bij het verwerven van de noodzakelijke informatie
daartoe- behulpzaam zijn.

Handelingsplan

De hulpverlening aan mensen met een geestelijke handikap en hun omgeving
moet samenhang en kontinuiteit hebben.

Om die reden moeten behandeling, begeleiding, verzorging, verpleging,
onderwijs, onderzoek en de overige funkties in elke situatie opnieuw op elkaar
worden afgestemd.

Een handelingsplan is een beschrijving van wat er in deze individuele situatie
geboden zal worden, vanuit een of meerdere instellingen en hoe dit tegemoet
komt aan de gestelde vragen. Met andere woorden: aangegeven wordt op
welke hulpvragen kan worden ingegaan, wat de doelstelling is, hoe
afstemming plaatsvindt (volgorde, prioriteiten, enz.) en bovendien op welke
wijze en hoe frekwent geévalueerd zal worden of de geboden hulp effektief
genoeg is.

Het handelingsplan is niet statisch. Regelmatige evaluatie zal bijvoorbeeld tot
gevolg hebben dat een andere vraag zich opdringt en dat daarmee als het ware
het proces opnieuw wordt doorlopen (behoefte, vraag, indikatie, aanbod).
Duidelijk is dat aan de aanbodzijde, meer dan nu gebruikelijk is, planmatig
gewerkt moet gaan worden op een wijze die het ouders - die tenslotte
verantwoordelijk zijn - mogelijk maakt de kwaliteit van de verleende diensten
te beoordelen.
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4.3.

Zorgplan

In een zorgplan wordt gedetailleerd uitgewerkt hoe er per aanbodfunktie
gewerkt zal worden aan de realisatie van de gestelde doelen. Het is de
uitwerking van de intenties die in het handelingsplan zijn neergelegd, maar nu
vertaald in termen van inspanningen waartoe deze instelling(en) c.q.
hulpverleners zich verbinden.

Het zorgplan beschrijft de doelen op langere en korte termijn, de middelen
(inklusief mensen) die daartoe worden ingezet, de planning en de
evaluatiemomenten en -kriteria.

Een zorgplan is een toetsingsmiddel voor individuele ouders. Daarnaast is het
een belangrijk middel bij de afstemming en organisatie van het aanbod.

Beslissingen met betrekking tot de mens met een geestelijke handikap mogen
nooit worden opgedrongen. Ingeval van onenigheid bestaat de mogelijkheid
van een heroverweging (second opinion), te bereiken door het opnieuw aan
een andere hulpverlener voorleggen van de vraag.

De eindverantwoordelijkheid voor de beslissing blijft voorbehouden aan de
mens met een geestelijke handikap zelf of zijn ouders.

Het schema op pagina 12 brengt de procesgang van hulpvraag naar aanbod in
beeld.

11
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5.1.

52.

INFORMATIE

Voor mensen met een geestelijke handikap en voor ouders is informatie
essentieel. Goede informatie geeft de hulpvrager de gelegenheid zichzelf te
oriénteren op de hulpmogelijkheden, vergroot de mondigheid en draagt bij aan
de keuzevrijheid van de hulpvrager. Dit kan leiden tot een betere afstemming
tussen hulpvraag en antwoord.

Daarvoor is het noodzakelijk dat elke regio beschikt over een centraal adres,
een informatiecentrum, waar ouders en mensen met een geestelijke handikap
met hun vragen terecht kunnen. Het gaat daarbij om informatie die samenhangt
met de aanwezigheid van een geestelijke handikap, om informatie gericht op
aanbodmogelijkheden die (al of niet) in de regio beschikbaar zijn, om
informatie over de procesgang van hulpvraag naar aanbod en over de regionale
organisatie van het aanbod.

Voor de nadere onderbouwing, organisatorische opzet en inbedding van het
informatiecentrum verwijzen we naar hoofdstuk 3 van de nota

"Van Hulpvraag naar Antwoord".

Met behulp van goede en toegankelijke informatie zal een deel van de
hulpvragers in principe in staat zijn zelf de weg naar het gewenste aanbod te
vinden en in dit proces tevens gesprekspartner kunnen zijn ten opzichte van de
hulpverleners die daarbij een rol spelen.

Hulp bij informatie

Voor een deel van de hulpvragers/hulpvragen is het verstrekken van informatie
alleen onvoldoende. De problematiek die met de handikap gepaard gaat, kan
uiterst gekompliceerd zijn. Mensen verschillen in hun mogelijkheden om uit de
aanwezige informatie te destilleren wat passend is in hun unieke situatie.
Daarom moeten ouders en mensen met een geestelijke handikap altijd een
beroep kunnen doen op iemand die hen bij kan staan bij het vergaren van de
informatie en die hen inzicht kan geven in de sociale kaart.

Hulp bij het kiezen

Beslissingen welke ouders ten aanzien van de toekomst van hun kind met een
geestelijke handikap moeten nemen, zijn, ook al beschikt men over de goede
informatie, niet eenvoudig.

Veelal hebben dergelijke beslissingen diepgaande gevolgen. Mede-ouders, een
vriend met een speciale deskundigheid, een geestelijk raadsman, kunnen een
belangrijke bijdrage leveren.

Daarnaast kan professionele ondersteuning bij dit beslissingsproces door
ouders en mensen met een geestelijke handikap gewenst worden. Deze hulp
heeft de volgende aspekten:
- bij te staan in het proces van hulpvraag via informatie
naar keuze/besluit;
- te ondersteunen bij het realiseren van de wensen van mensen
met een geestelijke handikap en hun ouders ten aanzien van het
reguliere danwel het specifieke aanbod;
- te helpen bij evaluatie en toetsing van de kwaliteit van het
geleverde aanbod;
- ouders en mensen met een geestelijke handikap te helpen bij
het opstellen, inzichtelijk maken en evalueren van het handelingsplan en
eventuele zorgplannen.

13



Om hieraan tegemoet te komen moet een professionele konsulent beschikbaar
zijn. Deze rol wordt thans veelal reeds vervuld door en is een van de funkties
van het kliéntgericht maatschappelijk werk.

Het is echter essentieel dat een dergelijke funktie onafhankelijk is van de
instellingen die het aanbod leveren.

14



6.1.

ONDERZOEK

Individueel doelgericht onderzoek wordt in het advies van de
Ziekenfondsraad* als volgt gedefinieerd:

"Het achterhalen van gegevens en feiten op grond waarvan een somatische
afwijking, ontwikkelingsstoornis of geestelijke handikap of een
gedragsprobleem kan worden gekonstateerd, danwel adekwate behandeling,
verwijzing of opvang kan worden bepaald (geneeskundig dan wel
gedragswetenschappelijk).”

Bij het vermoeden van een handikap of bij ongerustheid over de ontwikkeling

van het kind dient adekwaat onderzoek plaats te kunnen vinden. Het is van het
grootste belang waar mogelijk onzekerheid bij ouders weg te nemen en zo snel
mogelijk een behoefteplan te kunnen opstellen.

Het vaststellen van de aard van de handikap kan door een of meer
deskundigen geschieden; het vergt veelal een multidisciplinaire aanpak in
teamverband. Taak van een dergelijk team is het onderkennen en in
teamverband diagnostiseren van eventuele ontwikkelingsstoornissen.

De toegang tot het team dient geen drempel te kennen. Zelfs bij de geringste
twijfel moet het team geraadpleegd kunnen worden.

Ook in de volgende levensfasen van mensen met een geestelijke handikap
dienen tal van onderzoeksmogelijkheden beschikbaar te zijn. Voorafgaande
aan het opstellen van het handelingsplan en eventuele zorgplannen kan
bijvoorbeeld onderzoek naar vermogen tot leren, sociale vaardigheden en
redzaamheid worden gedaan. Bij ontwikkelingsstoornissen of
opvallend/afwijkend gedrag kan neurologisch, audiologisch, psychologisch,
ortho(ped)agogisch of psychiatrisch onderzoek geboden zijn. In andere
situaties zal bijvoorbeeld voedingsonderzoek of stofwisselingsonderzoek
nodig zijn.

Naast deze vormen van individueel doelgericht onderzoek is er natuurlijk ook
sprake van algemeen wetenschappelijk onderzoek met betrekking tot
geestelijke handikaps. Aparte leerstoelen hiervoor worden door ons bepleit.

De afstand tussen onderzoekers en praktijk is in ons land erg groot. Er dient
meer aandacht te worden besteed aan de ontwikkeling van nieuwe therapieén
en technieken. De onderlinge gegevensuitwisseling tussen onderzoekers, de
koordinatie van onderzoek en de prioriteitstelling daarin moeten sterk
verbeterd worden.

Voor een betere aansluiting van wetenschap en praktijk zijn bovendien
bijscholingskursussen voor algemene en speciale hulpverleners noodzakelijk.
Een betere integratie van medische, paramedische, sociaal wetenschappelijke
en ethische invalshoeken in universitaire en andere opleidingen is van groot
belang.

Regionaal onderzoeksteam

In elke regio dient deskundigheid vanuit de verschillende disciplines
gebundeld te worden in een regionaal onderzoeksteam. Het Regionaal
Samenwerkingsverband Zorg voor mensen met een geestelijke handikap (zie
de nota "Van Hulpvraag naar Antwoord", hoofdstuk 8) is verantwoordelijk
voor de totstandkoming van dit team.

Ook bij andere aanboddefinities wordt uitgegaan van de omschrijvingen in het
Advies inzake een verstrekkingenstelsel ten behoeve van geestelijk
gehandikapten van de Ziekenfondsraad (september 1987)

15



6.2.

Het onderzoeksteam is verantwoordelijk voor (de koordinatie van) onderzoek,
diagnostiek en kan een bijdrage leveren aan het opstellen van het
handelingsplan en eventuele zorgplannen.

Bovenregionale centra

Indien het regionale onderzoeksteam tegen vragen oploopt, die het niet zelf
kan beantwoorden, moet verwezen kunnen worden naar een bovenregionaal
onderzoekscentrum, met de volgende taken:

- observatie en diagnostiek

- specialistische onderzoeksmogelijkheden

- specialistische behandelingsmogelijkheden.

Uiteraard dient ook hier een optimaal gebruik gemaakt te worden van
algemene mogelijkheden met betrekking tot onderzoek en behandeling.

16



BEGELEIDING

Begeleiding van mensen met een geestelijke handikap wordt gedefinieerd in
drie aspekten:
- handelen gericht op ontwikkeling van vaardigheden, vorming
ten aanzien van sociale aktiviteiten en bevorderen van
zelfredzaamheid (gedragswetenschappelijk);
- handelen gericht op aktivering van motoriek, spel en
bezigheden (aktiverend);
- handelen gericht op louter aanwezigheid tijdens verblijf, of
op bescherming tijdens verblijf of aktiviteiten
(beschermend).

Begeleiding van ouders wordt onderscheiden in:

- bieden van informatie in brede zin om tot keuzen te kunnen komen;
- bieden van hulp bij het omgaan met deze informatie;

- bieden van hulp bij het verwerken van deze informatie.

Bij begeleiding dient de nadruk te liggen op het assisteren en ondersteunen van
de mens met een geestelijke handikap en/of zijn ouders in diverse situaties.
Begeleiding kan bijdragen aan (zelf)akseptatie en emancipatie van de mens met
een geestelijke handikap en de medeverantwoordelijkheid voor de eigen
leefomgeving bevorderen.

Begeleiding dient uit te gaan van een individuele benadering van en
persoonlijke aandacht voor de mens met een geestelijke handikap. Bovendien
dient het de onderlinge hulp welke mensen met een geestelijke handikap elkaar
kunnen bieden te stimuleren.

In het aanbod op terreinen als dagbesteding, onderwijs, woonvoorzieningen
en arbeid is de begeleiding van mensen met een geestelijke handikap in al zijn
aspekten inbegrepen.

In de thuissituatie is de volgende begeleiding nodig:

- praktische begeleiding rondom de geboorte en eerste
levensjaren van een kind met een geestelijke handikap
(huisarts, konsultatiebureau, gespecialiseerd kliéntgericht
maatschappelijk werk, onderlinge ouderhulp);

- begeleiding in de opvoeding van het kind (praktisch
pedagogische gezinsbegeleiding, hometraining, speelhulp);

- begeleiding bij de ontwikkeling van het kind van
paramedische deskundigen (fysiotherapie, logopedie,
ergotherapie).

Het aanbod dient zich tevens te richten op het aanleren van en begeleiden bij
sociale en praktische vaardigheden, die nodig zijn om binnen de eigen
woon/leef/werkomgeving goed te kunnen funktioneren. Hierbij is ook
aandacht nodig voor omgaan met mensen, hanteren van sociale kontakten,
omgaan met veranderingen, en omgaan met verlies en verdriet.

De rol die geestelijk raadslieden hierbij kunnen spelen mag niet vergeten
worden. Deze specifieke begeleiding kan van groot belang zijn en bijzondere
betekenis hebben voor de mens met een geestelijke handikap. Een volstrekt
vrije keuze terzake is hierbij uiteraard van elementair belang,
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8.1.

BEHANDELING

In het advies van de Ziekenfondsraad wordt behandeling onderscheiden in de
volgende aspekten:
- geneeskundig;
- paramedisch;
- gedragswetenschappelijk (het ontwikkelen van vaardigheden,
sociaal aktiveren en bevorderen van de zelfredzaamheid).

De behandeling dient uit te gaan van een persoonlijke benadering van de mens
met een geestelijke handikap, door middel van een op hem toegesneden
aanpak, die deel uitmaakt van het handelingsplan en eventuele zorgplannen.
Behandeling van mensen met een geestelijke handikap vraagt vaak zoveel
specifieke deskundigheid, dat hiervoor een speciaal aanbod gekre€erd moet
worden.

Het is daarbij van belang dat van daaruit konsultatie en een goede
wisselwerking ontstaat met het algemene aanbod terzake.

In het kader van mogelijke behandelingen zijn vele voorbeelden te geven.
Daarvan worden er hier twee genoemd, die in onze ogen grotere nadruk
moeten krijgen.

a. [Een breder gebruik van de in algemene instellingen ontwikkelde
revalidatiemogelijkheden, zowel in de vorm van hulpmiddelen als
therapiegn. Hierbij valt te denken aan bewegingstherapieén ter opheffing
van bewegingsarmoede.

b. De behandeling van psychische problematiek bij mensen met een
geestelijke handikap. Een betere verbinding met de psychiatrie dient tot
stand te komen, met het oog op meer effektieve behandelingsmethoden.

Training

Voor de ontplooiingsmogelijkheden van de mens met een geestelijke handikap
is het van belang dat sociale vaardigheden worden aangeleerd, geént op de
situatie waarin hij zich bevindt of zou willen bevinden.

In dit verband dient het belang van een goede training benadrukt te worden.
Op een methodisch verantwoorde wijze moeten vaardigheden worden
geoefend, maar ook dient aandacht te bestaan voor het in stand houden van
verworven vaardigheden.
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VERZORGING EN VERPLEGING

Verzorging kan worden omschreven als het helpen bij de algemene dagelijkse
levensverrichtingen alsmede het geven van aandacht.

Verzorging kan geboden worden voor een beperkte periode danwel gedurende
het hele leven van de mens met een geestelijke handikap. De mate waarin
verzorging wordt geboden kan per persoon en in de tijd variéren.

Verpleging is het verrichten van handelingen, gelegen op het terrein van de
verpleging en op geneeskundig terrein, alsmede de daarmee verband houdende
kontinue observatie.

Verzorging en verpleging zijn geen geisoleerde funkties.
Zij maken deel uit van het handelingsplan en eventuele zorgplannen, die
regelmatig op hun effektiviteit worden geévalueerd.

Ook waar het gaat om de funkties verzorging en verpleging moeten
desgewenst algemene voorzieningen beschikbaar zijn. Zonodig dienen deze
aangepast te worden.

Voorts dienen verzorging en verpleging, mits de ouders dit wensen, in de
thuissituatie mogelijk te zijn of te worden gemaakt. De benodigde
hulpmiddelen en voorzieningen moeten hiertoe geboden worden. Dit geldt
zowel voor materi€le voorzieningen als voor de inzet van mensen.

Bij jonge kinderen is verzorging primair de taak van de ouders. Voor ouders
van kinderen met een geestelijke handikap zal deze verzorgende taak vaak
intensiever zijn en/of veel langer duren. Juist de kontinuiteit van de verzorging
kan de draagkracht van het thuismilieu zwaar op de proef stellen. Ekstra hulp
ter ontlasting van de ouders is dan geboden. Daarnaast zal in sommige
gevallen ook aanpassing van de leefomgeving nodig zijn, wil de verzorging op
een goede manier kunnen plaatsvinden.

Voor verpleging geldt in wezen hetzelfde. Vooral kinderen met een
meervoudige handikap brengen een aanzienlijk deel van hun jeugd door in
ziekenhuizen omdat zij periodiek intensieve behandeling behoeven.

De verpleegkundige (na)zorg wordt dan vaak automatisch ook in het
ziekenhuis gegeven. Maar juist deze kinderen dienen ook - naast de
mogelijkheid van dagverpleging in het ziekenhuis - intensieve verpleging en
verzorging in de thuissituatie te kunnen krijgen.

Min of meer permanente verzorging en/of verpleging, dienen in
woonvoorzieningen beschikbaar te zijn, wanneer betrokkenen niet bij hun
ouders wonen (zie hoofdstuk 13).

Intensieve verplegingsbehoefte behoeft daarbij niet zonder meer tot
grootschalige huisvesting te leiden.

In de thuissitvatie valt te denken aan het volgende aanbod:

- aanvullende hulp in de thuissituatie of (volledige)
verzorging/verpleging in de thuissituatie, gerelateerd aan de
spankracht van de ouders (praktische thuishulp,
gezinsverzorging, kruiswerk) ook op spitsuren in het gezin;

- verpleging/verzorging in situaties waar het kind overdag
verblijft, zoals peuterspeelzaal, basisschool e.d.;

- training/instruktie van ouders bij tillen, draaien, voorkomen
van doorliggen of bij omgaan met apparatuur (infuus, sonde,
catheter, injektie);

- hulp aan min of meer zelfstandig wonende mensen met een
handikap bij dagelijkse dingen als wassen, kleden en
toiletgang;

- hulp bij persoonlijke verzorging zoals kapper, pedicure,
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manicure, schoonheidsspecialiste;

- kledingadviezen en naaihulp;

- het verstrekken van maaltijden of hulp bij het klaarmaken
daarvan;

- vervoer en hulp bij vervoer.

Bij dit alles is koordinatie en kontinuiteit van groot belang. Daarom moeten
niet steeds andere mensen deeltaken verrichten. Bij voorkeur moet men zoveel
mogelijk vaste vertrouwde hulp inzetten, anders wordt de hulp als zodanig een

nieuwe belasting voor het gezin.
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10.

10.1.

10.2.

ONDERWIJS EN VORMING

Het recht op onderwijs is in onze samenleving voor ieder kind vastgelegd.
Aan onderwijs aan kinderen met een geestelijke handikap moeten voorwaarden
gesteld worden met betrekking tot:

- de akkommodatie

- het onderwijzend personeel

- deindividuele leerroute, aansluitend bij het individueel handelingsplan

- de individuele begeleiding

- de fleksibele inzet van schoolbegeleidingsdiensten

- mogelijkheden van behandelingen als fysiotherapie en logopedie.

Basisonderwijs

Gelet op hun mogelijkheden en welzijn is voor veel kinderen met een
Feestelijke handikap het speciale onderwijs (ZMLK/MLK) nodig.

Wij zijn van mening dat verregaande samenwerking van het kinderdagverblijf
en het ZMLK-onderwijs mogelijk is, juist ook gezien de nadruk op de
individuele benadering. De "schotten" tussen deze instellingen dienen te
verdwijnen.

Het speciaal onderwijs dient tevens een brugfunktie te vervullen naar het
reguliere basisonderwijs. Dit kan ondermeer via uitwisselingsprogramma's
tussen speciale en reguliere scholen voor basisonderwijs (parti€le integratie) en
het inzetten van leerkrachten, leermiddelen en -methoden uit het speciaal
onderwijs binnen het basisonderwijs.

Afhankelijk van de hulpvraag zal bezien moeten worden op welke wijze
kinderen met een geestelijke handikap gebruik kunnen maken van het reguliere
basisonderwijs. Ook dan dient aan de bovenstaande voorwaarden te worden
voldaan. Ook hier staat het welzijn van het kind voorop. In Nederland is al
enige (positieve) ervaring opgedaan met integratie in het basisonderwijs.

Naar verwachting zal de vraag van ouders naar deelname van hun kind met
een geestelijke handikap aan het reguliere basisonderwijs in de komende jaren
toenemen. De Federatie van Ouderverenigingen zal projekten bevorderen, die
ervaring kunnen opleveren over de wijze waarop deze deelname aan het
reguliere onderwijs het beste gerealiseerd kan worden.

Vervolgonderwijs

Het Voortgezet Speciaal Onderwijs (VSO) dient naast het ontwikkelen van
kognitieve vaardigheden, in toenemende mate programma's te bieden waarin
de leerling wordt voorbereid op zijn funktioneren in de maatschappij.

Vanuit het voortgezet speciaal onderwijs zou het volgen van aangepaste
beroepsopleidingen door leerlingen vanaf 16 jaar bevorderd moeten worden.
Samenwerking met scholen voor lagere beroepsopleiding en individueel
beroepsonderwijs is noodzakelijk. Voor sommige leerlingen kan het VSO op
die wijze een brugfunktie gaan vervullen tussen speciaal en regulier onderwijs.

Vooralsnog zijn er grote hinderpalen voor kinderen met een geestelijke
handikap om te integreren binnen het reguliere vervolgonderwijs.

De wet op de basisvorming en het daaruit voortvloeiende voortgezet
basisonderwijs kunnen hiervoor wellicht enige mogelijkheden gaan bieden.
Uitgangspunt zal ook hier moeten zijn dat een kind met een geestelijke
handikap gebaat is bij dat onderwijs. Het moet ook hier gaan om het juiste
antwoord op de hulpvraag.
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10.3.

Vorming

Juist voor mensen met een geestelijke handikap is het van belang dat
permanente vorming mogelijk is. Om hen daartoe in de gelegenheid te stellen
is een aanbod vanuit de reguliere instellingen voor basis- en
volwassenenedukatie noodzakelijk, maar ook valt in deze te denken aan
sociaal-kultureel werk, open-school-werk, vormingswerk, volkshogescholen
en bejaardenwerk.

Het gespecialiseerd jeugd- en volwassenenwerk (GIVW) kan hierin een
stimulerende funktie vervullen.

Waar dat noodzakelijk is, zal dit aanbod moeten plaatsvinden in speciaal voor
mensen met een geestelijke handikap samengestelde groepen.

Het is van belang dat in dit kader programma’s en methodieken worden

ontwikkeld, gericht op:

- het bijhouden en uitbreiden van schoolse vaardigheden;

- maatschappelijke vorming (bezoeken openbare instellingen, musea en
theaters, formulieren invullen e.d.);

- yorming in zelfverzorging (koken e.d.) en persoonlijke hygiéne;

- sociale vorming (leren omgaan met jezelf, voor jezelf opkomen, leren
omgaan met anderen €.d.);

- leren omgaan met vrije tijd (deelnemen aan sportklubs e.d.).

Deze vormingsaktiviteiten dienen aan te sluiten bij het handelingsplan en/of

zorgplannen.



11.

DAGBESTEDING

Mensen met een geestelijke handikap hebben een pluriform aanbod van
dagbesteding nodig. Dit geldt nadrukkelijk ook voor mensen met een ernstige
geestelijke handikap. De thans voor deze groep beschikbare vormen van
dagbesteding, met name in de huidige internaten, zijn kwalitatief en
kwantitatief ontoereikend.

In principe dienen wonen en dagbesteding op gescheiden lokaties plaats te
vinden. In jeder geval dient de dagbesteding als aparte funktie georganiseerd te
zijn.

De keuze uit het aanbod van dagbesteding wordt gemaakt op basis van het
handelingsplan.

Hiermee wordt maatschappelijk isolement voorkomen en worden mensen met
een geestelijke handikap in staat gesteld verschillende kontakten aan te gaan.

Indien gewenst moeten mensen met een geestelijke handikap gebruik kunnen
maken van algemene voorzieningen voor dagbesteding.

Dat betekent voor jonge kinderen (0-4 jaar) dat zij gebruik moeten kunnen
maken van créche of peuterspeelzaal, daarna (4 jaar en ouder) van een vorm
van onderwijs enz.

Voor mensen met een geestelijke handikap die niet aan onderwijs kunnen
deelnemen of (nog) niet kunnen werken moet dagbesteding beschikbaar zijn,
kontinu en ongeacht leeftijd of niveau.

Dagbesteding bestaat uit een gedifferentieerd aanbod van aktiviteiten.

Dit aanbod moet in elk geval bestaan uit:

- vorming

- bezig zijn (waaronder vormen van arbeid)

- training in zelfredzaamheid.

Hoewel bezig zijn niet altijd een vormingsdoel hoeft te hebben, wil dat niet
zeggen dat deze aktiviteiten niet zinvol en methodisch van opzet behoren te
zijn. In elk geval zullen zj moeten passen in het zorgplan.

Samenwerking met sociaal-kultureel werk, scholen, instellingen voor
volwassenen-edukatie en bedrijfsleven is een noodzaak. Op deze wijze kunnen
ook vormen van vrijwilligerswerk als aktiviteit worden opgenomen in het
dagbestedingsaanbod.

Steeds weer zal moeten worden bezien of er inmiddels aanleiding bestaat
iemand in het arbeidsproces in te passen. Derhalve dienen er vanuit de
dagbesteding goede kontakten te zijn met deskundigen op het terrein van
inpassing in het arbeidsproces.

Dagbesteding moet ook geboden kunnen worden aan mensen met een
geestelijke handikap, die tijdelijk of blijvend uit de arbeidssituatie vertrekken
of die een part-time baan hebben.

Voor oudere mensen met een geestelijke handikap, gepensioneerden en
diegenen die gezien hun leeftijd geen behoefte meer hebben aan een
dagbesteding van vijf dagen in de week, dient er een aangepast aanbod
gekregerd te worden. Dit kan zowel in de thuissituatie als elders.

De instellingen voor dagbesteding hebben een taak bij het kreéren van een
aanbod voor deze groep.

We denken daarbij aan aktiviteiten speciaal voor oudere mensen met een
geestelijke handikap, maar ook aan het kunnen deelnemen aan aktiviteiten voor
ouderen in het algemeen. Een relatie naar de algemene dienstencentra voor
ouderen zou daartoe kunnen worden gelegd.
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11.1.

Organisatie

Er moet een grotere samenhang komen in de dagbestedingsmogelijkheden.
Daarom moeten de mogelijkheden zoals die nu bestaan in kinderdagverblijven,
dagverblijven voor ouderen en dagopvang in internaten in één organisatie
worden ondergebracht. Samenhang van dit aanbod in de regio kan garanderen
dat tijdig en adekwaat ingegaan wordt op de ten aanzien van dagbesteding
gestelde hulpvraag.

Uiteraard betekent dit niet dat een dergelijke organisatie haar aktiviteiten moet
konsentreren in één dagbestedingscentrum.

Integendeel, naar gelang de verschillende mogelijkheden en met het oog op de
spreiding binnen de regio is het vanzelfsprekend dat deze organisatie
meerdere, betrekkelijk zelfstandig opererende lokaties telt.

De organisatie voor dagbesteding maakt als geheel deel uit van het Regionaal
Samenwerkingsverband Zorg voor mensen met ecn geestelijke handikap (zie
de nota "Van Hulpvraag naar Antwoord", hoofdstuk 8), waar de vormgeving
van het aanbod, op basis van de vraag, gekoordineerd plaatsvindt.
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12.

12.1.

12.2.

ARBEID

Als mensen met een geestelijke handikap tot werken in staat zijn moeten zij de
kans daartoe krijgen. Arbeid is een mogelijkheid tot ontplooiing, het kan een
gevoel van eigenwaarde geven en bijdragen tot welbevinden.

Voor mensen met een geestelijke handikap moet gezocht worden naar een
arbeidsplek die hun welzijn ten goede komt en aansluit bij hun mogelijkheden.

Arbeidsbemiddeling en arbeidsinpassing

Er dient een centraal punt per plaats of regio te komen waar mensen met een

(geestelijke) handikap zich kunnen melden indien zij een arbeidsplaats zoeken.

Een dergelijk centrum voor arbeidsbemiddeling heeft als taak:
onderzoek naar de arbeidsmogelijkheden van de betrokkene; dat betekent
ook bepalen of arbeid in een beschutte omgeving mogelijk of gewenst is;

- de betrokkene te informeren over de plaatselijke arbeidsmarkt en
scholingsmogelijkheden;

- het inpassen van de betrokkene in de arbeidsmarktmet of zonder
gebruikmaking van wettelijke regelingen (zoals Wet Sociale
Werkvoorziening, aanvragen loondispensatie enz.).

Waar bovenstaande mogelijkheden niet toereikend zijn, moet een individueel
plan voor arbeidsinpassing worden opgesteld. Indien noodzakelijk wordt
daarin een programma voor scholing en arbeidsgewenning opgenomen.
Bestaande scholings- en omscholingsregelingen moeten voor mensen met een
geestelijke handikap toegankelijk worden, zoals het leerlingstelsel, de primair
beroepsvormende edukatie, de kaderregeling scholing, de regeling voor
scholing in centra voor (administratieve) vakopleiding van volwassenen en de
regeling voor centra voor beroepsoriéntatie en beroepsbeoefening.

Wij kunnen ons voorstellen dat voor sommigen een aangepaste scholing
noodzakelijk is. Wij pleiten ervoor dat wanneer de individuele leerroute is
vastgesteld, aanhaking wordt gezocht bij bestaande (scholings)instellingen.

Het centrum voor arbeidsbemiddeling heeft ook een taak als het gaat om het
stimuleren en het opzetten van kleinschalige bedrijven voor en door mensen
met een (geestelijke) handikap.

Het ontwikkelen van modellen en het onderzoek naar bestaande regelingen
voor het opzetten van dit soort bedrijven is noodzakelijk. De Kamer van
Koophandel kan hierbij een ondersteunende taak vervullen.

Men kan zich voorstellen dat op deze wijze ook kleine woon/werk-
gemeenschappen gaan ontstaan.

Beschutte arbeid

Wanneer in het centrum voor arbeidsbemiddeling is vastgesteld dat een mens
met een geestelijke handikap in staat is tot werken en behoefte heeft aan arbeid
in een beschutting biedende omgeving, dan dient een arbeidsplaats in de
sociale werkvoorziening te worden aangeboden.

Indien het vanuit het handelingsplan gewenst is, moet het mogelijk zijn
beschutte arbeid en dagbestedingsaktiviteiten te kombineren.

In de sociale werkvoorziening moeten de arbeidsomstandigheden worden
aangepast aan de mogelijkheden van mensen met een geestelijke handikap,
omdat de sociale werkvoorziening er is voor de gehandikapte werknemer.
Daartoe moet een bruikbare omschrijving van kategorieén van mensen met
handikaps ontwikkeld worden, alsmede een goede registratie van wachtenden
en plaatsingen.

In dit verband wordt nog eens gewezen op de steeds toenemende nadruk op de
bedrijfsmatige aanpak in de sociale werkvoorziening, waardoor een
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12.3.

124.

12.5.

arbeidsklimaat ontstaat dat voor mensen met een geestelijke handikap steeds
minder plaats biedt.

Met name de voornemens inzake budgetfinanciering en decentralisatie zijn
uitermate bedreigend voor de (toekomstige) positie van mensen met een
geestelijke handikap in de sociale werkvoorziening en kunnen leiden tot
rechtsongelijkheid.

De arbeidsmarkt

Mensen met een geestelijke handikap moeten mogelijkheden krijgen om deel te
nemen aan het normale arbeidsproces.
Daarvoor is het noodzakelijk dat:
- de samenleving op dat punt ontvankelijk wordt;
- de arbeid het welzijn van de betrokkene ten goede komt;
- aktief gewerkt wordt aan arbeidsgewenning en
arbeidsinpassing.

Het bedrijfsleven moet zich gaan realiseren dat ook mensen met een geestelijke
handikap waardevolle werknemers kunnen zjn. Daarvoor is het nodig dat
vooroordelen worden weggenomen. Dit is een taak voor zowel de overheid als
de ouderverenigingen.

Daarnaast moeten er wettelijke regelingen komen die het in dienst nemen van
mensen met een handikap vergemakkelijken. Te denken valt aan een
vereenvoudiging van de regeling voor loondispensatie, waarmee het mogelijk
is mensen met een handikap naar prestaties te betalen terwijl hun inkomen
wordt aangevuld (AAW en WAO). De Wet Arbeid Gehandikapte Werknemers
dient zo te worden gewijzigd dat die ook gaat gelden voor werken met
loondispensatie.

Het willen en kunnen werken van mensen met een geestelijke handikap
betekent niet automatisch dat dit een volledig dienstverband oplevert.
Part-time werken dient tot de mogelijkheden te behoren. Wanneer een
part-time baan wordt gekozen dienen er aanvullende dagaktiviteiten mogelijk te
zijn.

Beloning

Als mensen met een geestelijke handikap deelnemen aan het normale
arbeidsproces dient daar een re€le beloning tegenover te staan.

Erkend moet worden dat vertaling van dit uitgangspunt in de €is tot uitbetaling
van het minimumloon, integratie in het arbeidsproces zal bemoeilijken.
Daarom zal het noodzakelijk zijn mogelijkheden te bieden om - naast het door
de werkgever op te brengen loondeel - een suppletie te krijgen vanuit subsidie
of gedeeltelijk behoud van uitkering.

Het welbevinden van mensen met een geestelijke handikap vergt in dit verband
fleksibele pensioneringsmogelijkheden.

Vrijwilligerswerk

Ook vrijwilligerswerk kan een vorm van zinvolle arbeid zijn.

Aan vrijwilligerswerk door mensen met een geestelijke handikap dienen
dezelfde voorwaarden te worden gesteld als voor niet-gehandikapten gelden.
Daarbij is van belang de werkzaamheden zo te kiezen dat daarmee recht wordt
gedaan aan het handelingsplan van de mens met een geestelijke handikap.
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12.6.

Organisatie

De GMD kan - in samenwerking met het GAB - een centrale funktie vervullen
bij het zoeken naar mogelijkheden op de arbeidsmarkt voor mensen met een
geestelijke handikap.

De Federatie van Ouderverenigingen streeft niet naar aparte
bemiddelingsbureaus voor mensen met een geestelijke handikap.

Vanuit GMD/GAB worden werkgevers gezocht en wordt bemiddeld bij
sollicitaties. Vorming en bijscholing worden eveneens geregeld. Tevens ligt er
voor deze instanties een belangrijke taak als het gaat om het openbreken van
algemene werkgelegenheidsmaatregelen ten behoeve van mensen met een
geestelijke handikap.

De Federatie van Ouderverenigingen zal bezien welke konkrete
arbeidsprojekten bevorderd kunnen worden in de komende jaren.
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13.

WONEN

De uiteenlopende mogelijkheden van mensen met een geestelijke handikap
maken een breed skala van woonvormen nodig. Dit heeft met name te maken
met de funkties die met het wonen dienen te worden gekombineerd.

Wonen heeft immers meer aspekten dan alleen het dak boven het hoofd en de
plaats waar men eet en slaapt. Een leefbare omgeving, die gelegenheid biedt
tot sociale kontakten, de zelfstandigheid bevordert en groei- en
ontwikkelingskansen biedt, zal er voor mensen met een ernstige geestelijke
handikap anders uitzien dan voor mensen met een lichte handikap.

Daar waar behandeling, verpleging of verzorging in verband met de aard van
de handikap intensief zijn, zullen bijzondere eisen aan de woonomgeving
worden gesteld.

In het skala van woonvormen buiten het gezin zullen, afhankelijk van de vraag
,huidige vormen als begeleid zelfstandig wonen, sociowoningen en
dependances van gezinsvervangende tehuizen verder ontwikkeld moeten
worden. Bij gezinsvervangende tehuizen zal voortgegaan moeten worden met
huisvesting in kleinere groepen en waar mogelijk in normale woningen.

De paviljoensbouw in internaten wijzigt zich op basis van de huidige vraag;
ook daar zijn voorbeelden en ideeén voorhanden, die meer gelijkenis vertonen
met de normale gezinswoning. De formatie van woonerven, zowel binnen als
buiten de huidige internaatslokatie, kan de keuzemogelijkheden en de
fleksibiliteit van het aanbod aanzienlijk vergroten.

Gekonstateerd kan worden dat met name voor mensen met een ernstige en/of
meervoudige handikap nog een grote achterstand bestaat als het gaat om
woonvormen en dagbestedingsmogelijkheden die bij hun vragen aansluiten.

Bij het wegvallen van de barritres tussen de huidige zorgsektoren
(intramuraal, semimuraal, ekstramuraal) zullen de hoogste eisen moeten
worden gesteld aan de planning en de opzet van verschillende woonvormen
overeenkomstig de mogelijkheden van de mensen met een geestelijke
handikap. De opzet zal zodanig moeten zijn dat de ontwikkelings-
mogelijkheden van mensen met een geestelijke handikap binnen die
woonvormen gegarandeerd worden.

Naast de thans bekende en in ontwikkeling zijnde woonvormen dient bezien te
worden welke andere vormen passen bij de ontplooiing van mensen met een
geestelijke handikap. Kreativiteit en een beperking van de regelgeving terzake
zijn daarvoor nodig.

In hoofdstuk 14 wordt ingegaan op tijdelijke woonmogelijkheden.

Onder alle omstandigheden dient men rekening te houden met de waardigheid
van de mens met een geestelijke handikap. Dat moet het vitgangspunt vormen
VOor:

- de wijze waarop hij tegemoet wordt getreden;

- de woonomgeving;

- de faciliteiten waarover hij moet kunnen beschikken;

- de wijze waarop zijn privacy wordt gerespekteerd.

In het algemeen kan gesteld worden dat er in de woonvoorzieningen vaak
onvoldoende mogelijkheid is voor de zo noodzakelijke persoonlijke aandacht
voor de mens met een geestelijke handikap. Het aantal begeleiders is hiervoor
te gering, hetgeen de kwaliteit van het aanbod aanzienlijk schaadt.
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14.

14.1.

GEZIN

Zoals in het voorgaande al herhaaldelijk is aangegeven zullen alle benodigde
aanbodmogelijkheden, zowel algemeen als speciaal, ook ter beschikking
moeten staan van het gezin waartoe een kind met een geestelijke handikap
behoort. Tot dusverre is hieraan in ons land slechts een zeer geringe invulling
gegeven. Praktische thuishulp en praktisch pedagogische gezinsbegeleiding
zijn mondjesmaat beschikbaar gekomen. Ook woningaanpassingen zijn slechts
tot op zekere hoogte mogelijk. Van een werkelijke thuiszorg is nog in het
geheel geen sprake. De regelgeving en de financieringswijze van algemene en
speciale zorginstellingen verhindert een dergelijk aanbod, dat allerwegen
noodzakelijk en mogelijk geacht wordt. Daarbij mag er niet van worden
uitgegaan dat thuishulp aanzienlijk goedkoper zou zijn dan de
aanbodmogelijkheden in woonvoorzieningen. Een aanbod op basis van de
werkelijke behoefte binnen het gezin kan immers dermate kompleks zijn, dat
ook hiermee aanzienlijke bedragen gemoeid kunnen zijn.

Thuiszorg wordt onzerzijds dan ook niet in eerste instantie nagestreefd omdat
het een goedkopere oplossing zou zijn, maar omdat op hulpvragen in de
thuissituatie nog steeds onvoldoende antwoord wordt gegeven.

Zoals we in het vorige hoofdstuk hebben aangegeven is kodrdinatie van
praktische thuishulp en van thuiszorg nodig. Zie voor het onderscheid tussen
thuishulp en thuiszorg de omschrijving in "Van Hulpvraag naar Antwoord",
pagina 14.

Kontinuiteit in het aanbod en een zo gering mogelijk aantal hulpverleners in
het gezin zijn voorwaarden om overbelasting van buitenaf tegen te gaan.

Het lijkt dan ook niet nodig om via regelgeving een limiet te stellen aan
mogelijkheden voor thuishulp en thuiszorg. Een tijdslimiet van minder dan
vier uur per dag zoals aangegeven door de Ziekenfondsraad, is niet
inhoudelijk onderbouwd en achten wij overbodig.

Naar onze opvatting zal een gezin over het algemeen zeer goed in staat zijn zelf
de grens te bepalen tussen wat nog mogelijk is in de thuissituatie en wanneer
andere oplossingen geboden zijn.

Tijdelijke woonmogelijkheden

Naast de bovengenoemde ondersteuningsmogelijkheden is ook de
mogelijkheid tot tijdelijke en/of deelopvang buitenshuis geboden.

Thans kennen we daartoe kortverblijftehuizen, welke tevens dienst doen als
professionele vakantieopvang. Vakantieopvang is ook mogelijk in andere
woonvoorzieningen.

Het zou een goede zaak zijn bij wijze van eksperiment in enkele regio's een
voorziening op te zetten met vier tot zes plaatsen, waar mensen met een
geestelijke handikap vanuit de gezinssituatie bijvoorbeeld ten hoogste zeven
dagen per maand zouden kunnen wonen. Wij zijn van mening dat juist door
een dergelijke ontlasting van het gezin, kinderen langer, op een verantwoorde
manier, thuis kunnen wonen.

Tenslotte zou op basis van de hulpvraag ook tijdelijke danwel langdurige
opvang in een ander gezin mogelijk moeten zijn, respektievelijk in een
gastgezin danwel een pleeggezin.
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15.

KOORDINATIE

De in de paragrafen 5 t/m 14 beschreven aanbodmogelijkheden kunnen soms
afzonderlijk een antwoord op de hulpvraag betekenen. Het zal echter meestal
noodzakelijk zijn een aantal funkties te kombineren. In het voorgaande is
aangegeven dat dergelijke kombinaties met name met wonen €n dagbesteding
gemaakt zullen worden.

Daarnaast zal het nodig zijn om in een regio een goede afstemming tot stand te

brengen tussen een aantal ambulante funkties, zoals

- praktische thuishulp ten behoeve van gezinnen met kinderen met een
handikap, welke hulp gegeven wordt vanuit de gezinsverzorging, het
kruiswerk en door vrijwilligers van de thuishulp/oppascentrale;

- vormen van begeleiding, verzorging, verpleging in de woonsituatie van
de mens met een (geestelijke) handikap (welke hulp ondermeer gegeven
wordt vanuit gezinsverzorging, kruiswerk, wijkverpleging);

- gespecialiseerde zorg- en hulpverleningsmogelijkheden in de
thuissituatie, zoals paramedische hulp;

- praktisch pedagogische gezinsbegeleiding, zoals die tot nu toe is
ondergebracht als afdeling bij de sociaal pedagogische diensten;

- gespecialiseerd kliéntgericht maatschappelijk werk, dat momenteel
eveneens deel uitmaakt van de sociaal pedagogische diensten;

- gespecialiseerd jeugd- en volwassenenwerk voor vrije tijd, vorming en
edukatie.

Tevens is het van belang om deskundigen vanuit verschillende instellingen en
met uiteenlopende disciplines bijeen te brengen, teneinde kodrdinatie van hun
inzet te bewerkstelligen. Daarbij dienen zij overigens onafhankelijk van de
betrokken instellingen in de regio te kunnen werken.

Te denken valt aan:

- een team voor indikatiestelling;

- een team dat de zorgtoewijzing tot stand brengt;

- een multidisciplinair team dat zich bezighoudt met onderzoek, diagnostiek
en bijdraagt aan de opstelling van behoeftebeschrijving, handelingsplan en
eventuele zorgplannen (disciplines: tenminste (para)medicus, psycholoog,
orthopedagoog en gespecialiseerd maatschappelijk werk). Door dit team
dienen lijnen gelegd te worden naar psychiatrie en de reguliere
gespecialiseerde hulpverlening, opdat de daar aanwezige kennis ingang
kan vinden in de zorg voor mensen met een geestelijke handikap.
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16.

KWALITEIT VAN HET AANBOD

In de voorafgaande hoofdstukken is aandacht besteed aan de visie op mensen
met een geestelijke handikap en de gevolgen die deze visie op de zorg voor
deze mensen zou moeten hebben. De kwaliteit van de zorg is op een aantal
plaatsen in de nota aan de orde geweest. De ontwikkeling van
kwaliteitsnormen en kwaliteitsbewaking dienen veel aandacht te krijgen.

De ouderverenigingen hebben daarin een belangrijke rol.

Er zijn diverse faktoren die bij de beoordeling van de kwaliteit een rol spelen:
- het effekt van de geleverde hulp;

- de tevredenheid van de betrokkenen;

- de wijze waarop hulp wordt verleend;

- de wijze waarop men met elkaar omgaat;

de verhouding van inspanning en opbrengst (doelmatigheid).

Voor het wegen van deze faktoren dienen instrumenten te worden ontwikkeld.
Men moet zich daarbij wel realiseren dat subjektieve en objektieve normen
door elkaar heenlopen. Tevens dient men ermee rekening te houden dat elke
faktor niet voor iedere persoon even zwaar zal wegen. Het belan g van een
faktor kan per persoon, en zelfs per situatie verschillen.

Het gaat erom de objektieve en de subjektieve benadering met elkaar te
konfronteren, waarbij deze benaderingen elkaar aanvullen, afzwakken of
versterken.

De Federatie van Ouderverenigingen is van mening dat bij beoordeling van de
kwaliteit de normen voor menselijke waardigheid voorop dienen te staan.

De Federatie acht het noodzakelijk dat er kwaliteitsnormen en gegigende
methoden voor toetsing van de kwaliteit tot stand komen en ontwikkelt daartoe
initiatieven.
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17.

AKTIVITEITEN VAN OUDERVERENIGINGEN

Behoudens de reeds genoemde aktiviteiten van de ouderverenigingen dienen in
dit verband nog enkele aspekten benadrukt te worden.

De Federatie van Ouderverenigingen zal zich inspannen om mensen met een
geestelijke handikap meer stem te geven.

Initiatieven daartoe zijn in de afgelopen jaren reeds ondersteund. Getracht zal
worden deze initiatieven te verbreden en te komen tot een landelijke bundeling
van groepen mensen met een geestelijke handikap.

In de ondersteuningsmogelijkheden van ouders en gezinnen speelt de
onderlinge hulp die ouders elkaar kunnen bieden een belangrijke rol.

Hoewel in dit kader in de afgelopen jaren binnen de ouderverenigingen al veel
is ontwikkeld, is juist binnen een emancipatorische ontwikkeling zoals in deze
nota geschetst, verdere uitbouw van onderlinge ouderhulp beslist
noodzakelijk.

In deze nota wordt - zeker in samenhang met de door ons eerder uitgebrachte
nota "Van Hulpvraag naar Antwoord" - een zwaar appel gedaan op de
regionale ouderorganisaties. Zij dienen de ouders in algemene zin te steunen,
via opbouw van onderlinge ouderhulp, informatieverstrekking en
belangenbehartiging. Daarnaast krijgen zij als zorgvragers/konsumenten
verantwoordelijkheid bij de kwaliteitsbewaking en de ontwikkeling van
beleid.

Tevens hebben individuele ouders en groepen ouders bij instellingen een
belangrijke taak met betrekking tot kwaliteitsbewaking en
kwaliteitsbeinvloeding.

Er kan niet verwacht worden dat ouders dit zonder meer kunnen invullen.
Tegelijk zien wij de door ons geschetste deelname van ouders binnen de
regionale zorg als dermate wezenlijk voor de realisering van "zorg op maat",
dat wij binnen onze eigen organisatie aan de opbouw en de ondersteuning van
het kader in deze richting een zeer hoge prioriteit willen geven.

Tenslotte zal het in de noodzakelijke dynamische ontwikkeling in de komende
jaren van belang zijn dat ouders en ouderverenigingen samen blijven
optrekken. Binnen die gemeenschappelijkheid zal aan elkaar de ruimte moeten
worden geboden om op verschillende manieren de mogelijkheden van mensen
met een geestelijke handikap te vergroten.



Bijlage 1

DEFINITIES

Mensen met een geestelijke handikap

In deze nota wordt bewust niet meer gesproken over "geestelijk
gehandikapten”. Uitgangspunt van onze visie is de waardigheid van de
mens met een geestelijke handikap. Dat brengt met zich mee dat primair
gekeken wordt naar mogelijkheden, zonder beperkingen uit het oog te
verliezen.

QOuders

Waar in deze nota gesproken wordt over ouders worden ook steeds de
eventuele wettelijke vertegenwoordigers van mensen met een geestelijke
handikap inbegrepen.

Algemene voorzieningen

Hierbij wordt gedoeld op voorzieningen die deel nitmaken van het aanbod
dat voor iedere Nederlander geldt, in de nota ook wel aangeduid als het
"gewone aanbod". Daarbij kan in de praktijk gedacht worden aan
eerstelijnsvoorzieningen zoals huisarts, kruiswerk en gezinsverzorging.

N.B.

a.

In de kringen van onze ouderverenigingen en in het werkveld worden
termen als "geestelijke handikap" en "verstandelijke handikap" en in
mindere mate "zwakzinnig" door elkaar gebruikt. Wij kiezen
vooralsnog voor de aanduiding "geestelijke handikap".

Zoals in de nota "Van Hulpvraag naar Antwoord" is gesteld, sluiten wij
aan bij de definitie over "geestelijke handikap", zoals opgenomen in de
Beleidsnota Geestelijk Gehandikapten. Over de begrenzing van de groep
die wij tot de mensen met een geestelijke handikap willen rekenen is in
juli 1988 door de Federatie van Ouderverenigingen een notitie
uitgebracht (zie bijlage 3).
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Bijlage 2

van hulpvraag
naar antwoord

Inbreng van de Federatie van Ouderverenigingen
inzake voorwaarden voor "Zorg op maat" in het kader
van de advisering met betrekking tot de Beleidsnota
Geestelijk Gehandikapten.

Utrecht, mei 1987

federatie van ouderverenigingen
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De vereniging

Federatie van Ouderverenigingen

is een samenwerkingsverband van

de Qudervereniging Philadelphia
de Vereniging van Quders van
Geestelijk Gehandicapten

de Vereniging Dit Koningskind
de Vereniging Gehandicaptenzorg
van de Gereformeerde Gemeenten
de Vereniging Werkverband van
Verenigingen van Ouders rond
Internaten

secretariaat:
Stadhouderslaan 43
3583 JC Utrecht
tel.: 030 - 51 23 4t

administratic:
postgiro 2906210
postbus 103

3600 AC Maarssen
tel.: (03465 - 6 36 44

KvK. Utrecht: V480582




