workshop 13: Structuur en vrijheid in de zorg voor meervoudig gehandicapte doven.  

Henk Boeve en Mariën Hannink

Welke grenzen stel je aan je MG-dove kind en wanneer worden grenzen een keurslijf? Wat is structuur eigenlijk en hoe ver gaat vrijheid in de groep? Hoe nodig zijn vrijheidsbeperkende maatregelen en wat voor gevolgen hebben ze voor de sociale en emotionele ontwikkeling en voor de veiligheid van je MG-dove kind? Deze vragen hadden we in ons achterhoofd toen we de workshop voorbereidden. Natuurlijk kwamen ook andere zaken aan de orde, ook en vooral omdat van de 17 deelnemers er maar drie ouder van een doof kind waren (en van die drie waren er twee vooral als professional aanwezig). 
Waar hebben we het over gehad:

Hoe kun je iemands vrijheid beperken?
· In fysiek opzicht: niet naar buiten mogen, slot op de deur, maximaal 5x per dag naar de wc (ja, dat bestaat echt!), onrustbanden, dwang, afzonderen, fixeren;
· In relationeel opzicht: weinig contacten met de buitenwereld, weinig participatiemogelijkheden in de groep;
· In communicatief opzicht: moeten gebaren i.p.v. schrijven, een beperkt aantal vragen per dag mogen stellen, weinig feedback op “normaal” gedrag, negeren;
· Maar ook: dwingen tot medicijngebruik zonder uitleg, kastjes op slot.
Waar kun je in de fout gaan als het om structuur en vrijheid gaat? 
(Of: Hoe strak moet structuur zijn vs. hoeveel prikkels mag een mens hebben?)

Het gaat over “mens zijn”, dat wordt je soms afgenomen.

Soms is de neiging om alles maar dicht te timmeren: maatregelen nemen i.p.v. kijken naar de oorzaak van ongewenst gedrag. Als je de oorzaak wegneemt, is de maatregel overbodig. En aan de andere kant: vaak wordt pas gereageerd als het fout gaat en wordt achter de feiten aangelopen.

Veiligheid en geborgenheid vs. vrijheid
Als je een muur om de kinderen heen bouwt, kunnen de kinderen een soort “kistkalf worden: er komt een beperking in de ontwikkeling. Beter is het de gevaren aan te passen i.p.v. weg te nemen, bv. de cliënt laten kiezen of de deur wel of niet op slot gaat; zachte materialen op de vloer i.p.v. Zweedse band.

Onderschatting vs. overschatting van de cliënt
Bij onderschatting wordt alles afgeschermd (kranen eraf, rooster om de lamp); bij overschatting is de verwachting dat de cliënt iets leert van de vrijheidsbeperking (en uit onderzoek blijkt dat dat niet het geval is). Neem je een cliënt nog serieus als je alle prikkels wegneemt? Vaak blijkt dat als een cliënt voldoende (fysieke en psychische) ruimte krijgt, hij of zij veel meer prikkels in de omgeving aankan.

Wie “profiteert” eigenlijk van de vrijheidsbeperking?
Doe je aan vrijheidsbeperking in het belang van de cliënt of omdat je bang bent, er te weinig personeel is, het personeel onvoldoende geschoold en de omgeving te prikkelrijk (dus in het belang van jezelf en de instelling)?
Alternatieven binnen grenzen
Altijd kijken naar het maximum aan vrijheid dat mogelijk is voor dit kind, deze cliënt. Is een frustratiemoment altijd een probleem? Hoeft niet: misschien is er sprake van miscommunicatie, altijd zoeken naar de oorzaak. Alternatieven: bewegen, overzicht, fysieke ruimte/woonomgeving aanpassen, nachtrust. Scholing inclusief pedagogische vaardigheden personeel heel belangrijk in deze. 

Schouderklopjes en positieve actie vs. wachten tot het mis gaat en alleen dat laatste benoemen

Dat laatste heeft het risico in zich dat een cliënt alleen maar aandacht krijgt als het misgaat en dat ”flippen” dus een manier is om aandacht te krijgen.

Uitgaan van de mogelijkheden vs. uitgaan van de beperkingen

Deze kinderen/cliënten kunnen veel meer dan we denken, we lezen alleen niet af wat ze weten....

Conclusie
Op het moment dat je vrijheid (in structuur verpakt) weghaalt, kan de cliënt geen fout meer maken en dus ook niet meer leren van fouten. Dan haal je zijn mens zijn weg....

En verder: Een medewerker van een instelling met MG-doven vertelde over een cliënt die, vanwege personeelsgebrek, niet naar het activiteitencentrum had kunnen gaan, daar behoorlijk van op hol sloeg, vervolgens dus gekalmeerd en in zijn vrijheid beperkt moest worden. Dat gaf de hierboven genoemde dilemma’s aardig weer: als de randvoorwaarden goed zijn (activiteitencentrum), zijn vrijheidsbeperkende maatregelen veel minder nodig. De aanwezigen waren het erover eens dat je daar voortdurend bij moet stilstaan: is deze maatregel nodig, kunnen we niet iets anders bedenken, wat is de oorzaak van het  gedragsprobleem? En: altijd de ouders betrekken; zij kennen hun kind het beste.

Leerkrachten van een school met ook MG-dove kinderen lieten weten hoe ingewikkeld het is op een relatief kleine school met deze populatie te werken: kleine groepen met onderling heel verschillende kinderen. Opmerkelijk was hun indruk dat de ouders van deze kinderen de handicap van hun kind niet accepteerden en dat de communicatie thuis zelden werd aangepast aan het kind. Doorpratend bleek dat deze kinderen vroeg een CI hadden gekregen (ws. voordat duidelijk was dat er meer aan de hand was dan doofheid) en dat de ouders wellicht meegekregen hadden dat hun kind daardoor “normaal” zou worden. Dat zal de acceptatie niet bevorderd hebben. Het zou goed zijn om hier eens met ouders, CI-team en gezinsbegeleiding van destijds over door te praten...

Leestips:
· Meepraten over de beperking van je vrijheid

Te downloaden of te bestellen bij de VGN: http://www.vgn.org/vgn/artikelen/raadplegen.asp?display=2&atoom=12678&atoomsrt=2&actie=2 

· Nadenken over vrijheidsbeperking van de cliënt: Een handreiking voor begeleiders in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking

Te downloaden of te bestellen bij de VGN: http://www.vgn.org/vgn/artikelen/raadplegen.asp?display=2&atoom=12678&atoomsrt=2&actie=2 

· Zorg voor leven in vrijheid: ‘Leg vrijheidbeperking aan banden’ 

Informatie voor wettelijk vertegenwoordigers en eerste contactpersonen van cliënten in de verpleging en verzorging en van cliënten met een verstandelijke beperking. [M.n. over het afbouwen van onrustbanden.]

Te downloaden of te bestellen bij Vilans: http://www.vilans.nl/smartsite.dws?id=136173
Er is dankbaar gebruik gemaakt van de scriptie van Ella Papen (Weerklank/Kentalis): Vrijheidsbeperking? Wie vraagt daar nou om?(2009)
