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HOOFDSTEK @

HISTORISCH OVERZICHT

T« Inleliding

in dit hoofdstuk zuilen we beschrijven welke positie perscnen met
een {moterisch) gebrek door de eeuwen heen In de Eurcrese
samenleving hebben Tnagenomen.

Wij willen daarmee laten zien dat er een verband bestzat tussen
de wijze wasarop deze personen befegend werden en worden en
kenmerken van de samenleving en dat derhalve veranderingen op
maatschappeiijk gebled gevoigen hebben voor de ma2nifer wasarop
personen met een (motorisch) gebrek tegemoet getreden worden.

In het eerste deel van dl+ hoofdstuk behandelen we de periode van
de Oudheld tot =z2an de Twintlgste Eeuw. We beperken ons wat deze
perfode betreft +ot een gltobazi, min of meer Journalistiek
overzicht.

Het *Yweede gedeelte van di+ hoofdstuk betreft de periode vanaf
1899, Op deze perlode ga2an we meer uyltgebreld Tn, omdat over deze
periode meer bronnen tot onze beschikking staan en omdat ze voor
het ontstaan wvan de huidlige zorg aan motorisch 'gehandicapte®
kinderen In Nederland - deze huldige sftuatie komt+ In hoofdstuk 2
aan de orde - meer relevant is dan de perlode daarvoor. De
bespreking van de periode na 18%% spitst zich dan ook met name
toe op de situatie Tn Nederland.

Yoor alle duldeii]Jkheid willen wij neg +twee opmerkingen vooraf
maken .

Op de eerste plaats zijn wi] primair gefnteresseerd Tn kinderen
met een wmotorlische functie-stoornis, of zoals ze gewoonliJk
genoemd worden: moterisch gehandicapte kinderen. De door ons
gerasadpieecgde muteurs maken echter niet steeds onderscheld tussen
kinderen en volwassenen, noch tussen motorische, ziantulgiijke of
andere fiichameiljke 'handicaps'. Wanneer wi] zonder nadere
2andutding spreken over ‘'gehandicapten', bedoefien wi] personen
met een fichamelljke func¥lie-stoornis, van welke sard dan ook.
Onze tweede opmerking betreft het woord 'gohandicapten'.
Veorultiopend op onze bespreking van het beqrip 'handicap®' 1in
hoofdstuk 4, stelilen wi] het gebruik van het begrip
'*gehandicapte’ In de betekenis van ‘persocn met een Funciie-—
stoornis' onjuist en misleidend te¢ vinden. Ondanks di1+ bezwaar
hebben we gemeend omwiiie van de herkenbazarheld het gangbare
spraakgebruik +e moeten bhiijven voligen. Waar hieronder sprake Ts
van ‘'"gehandicapten' word+ dus gedoeld op personen met een
functie-stoornls of gebrek (de termen 'functie-stoornis’ en
fgebrek' worden afwlsselend door ons gebruikt om aan *e geven dat
het gaat om mensen met wle qua lichamelljk functioneren lets aan
de hand is, die qua Ilichamell]kx functioneren zfwlijken wvan het
gebruikelijke).



1«2 Perliode van de Oudhelid tot zamn de Twintigste Esow
Te2.1 Cudheld (+ot ca. 500 ma Christes)

in ziJn overzichtsartike! aangaande de geschiedenis van de
behandeling van burgers met een 1Tchamelili]k gebrek, noemt Smith
(1980) deze periode de periocde van ultroellng en inderdaad bITJk+
ui+ verschiilende pubifcaties dat kinderen die met een zichtbaar
gebrek geboren werden, negatief gewaardeerd werden c.q. ongewenst
warena.

7o was 1n de Spartaanse en Romelinse wetgeving vastgelegd dat de
vader de piicht had een kind met een gebrek ns de geboorte te
doden (Kirmsse, 1911; Stoop, 1959; van Lieffand, 1959). In Sparta
gebeurde di+ door het kind ven een rots +e werpen en de Romelnen
{teten hen achter In bossen, op de straat of op de ocever van de
Tiber. 0f cok in Athene de opvatting gehuldigd werd dat de vader
van een ‘gehandicapt’-geboren kind de plicht had &7+ +e doden, is
volgens van Liefland (1959) nief bekend.

Piato (in de Nederlandse vertaiing van de Win, 1980} laat in 27]n
geschrift f*Theaetetus® Socrates tegen Theodorus zeggen: "wi]
dienen +e onderzoeken of de boreling, bulten ons weten, soms nie¥
een misgeboorte s, het grootbrengen nlet waard: alieen maar wingd
en bedroge{.csse) 0Ff zult ge het dulden dazt het onder uw ogen a2an
kritlek wordt onderworpen en zult ge u nlet razend kwaad maken
2als we het heimelifjk uit de weg ruimen: '+ s immers de eerste
maal dat ge Tn het kraambed komt™ (biz. 407).

De Inhoud wvan di+ clt+aat zou erocp kunnen wijzen dat het ook Tn
Athene gebruikelijk was dat ‘*misgeboortes’ op de een of andere
wijze ult de weg geruimd werden, ook a! hoeft di+ nlet +e
betekenen dat ze daadwerkelli]k gedood werden. Het 1s ook mogelijk
dat+ ze +e vondelling werdem geiegd of ergens, ver van de bewoonde
warelid, werden achtergelaten.

€en andere zanwijzing veoor het+ felt dat het kind met een
zichtbaar gebrek in de Oudheid als ongewenst beschouwd werd,
+reffen we aan In een door Mouii]n en Menken (1975) weergegeven
cttaat van Herodotus, waarin koning Krolsos tegen zijn zoon zegt:
“"want je bent elgenilijk mijn enige zoon; die andere reken Tk niet
maee, omdat hij doofstom is™ (blz. 17). En Michler (1967) beweert
dat het "fir die Aussetzung verkrBppeiter Kinder {(...aes) welt
aitere Zeugen I[Igibt] als Aristoteies..ss™ (blz. 307) en dat
Pisich) van vornherein laszt (... foststellen desz der
Miszbitdete bel vielem was im Miti+elpunkt des griechischen Lebens
stand, abseit+s stohen mBszte™ (blz. 307-308}.

Do T"gehandicapten' die nlet als kind stierven werden vaak tot
siaaf van hen dife zich over hen ontfermden. Dazardi] werden ze
soms nog meer verminkt met de bedoeling om bij het bedelen zoveel
mogeiijk geld op te halen.

Behalve als slaaf werden 'gehandlicapten’ ook als verstroocfling en
ontspanning Tn dienst genomen. in het oude Rome was het nil. fange
+i]d mode dat rijke famiifes jichamel Ijk en geestelijk
"gehandicapte' mensen Tn huls namen, dle de functie hadden wvan
nar (DiJkstra, 1980). Er was zelfs een +iJd lang een levendige
hande! iIn deze zogenzamde ‘*morlo’s'™ waarveoor 1In Rome een
speciale markt bestond: het forum merionum (Kirmsse, 1911). in



de wmiddeleeuwen vonden deze morio's hun voorfzetting n het
Inst+ituut van de hofnar.

Niet ledereen met een gebrek werd echter In de Oudheld =als
ongewenst beschouwd, afgaande op het door Bick (1968) vermelde
gegeven dat n Egypte +ten +1Jde van de heerschappi] van de
Farao®s aan die gebrekkigen dle fof de ade! of tot de miiiTtalre
sTand behcoorden, wel dogelijk zorg en aandacht besteed werd.
Boikestein en Menkveld (1978) signajferen een analoog felt,
nameiTJk dat Tn de KlassTeke Oudheid sprake was vam een verschil
tussen de houding tegenover kinderen die met een zichtbazar gebrek
geboren weoerden en de houding *‘egenover hen die op latere leeftl]jd
Tgehandicapt' raakten: degenen die fgehandicaot' raakten, bieven
- zeker als zi] +ot de heersende kizsse behoorden - getntegreerd
Tn hun miltieu (biz. 113. In het Oude Griekeniand, tensiotte, werd
er volgens van Dongen (1964) voor hen dle in de ocoriog verminkt
waren (de oorlogsinvaliden) gezorgd, in die zin dat a2an burgers
beneden gen bepaalide vermogensgrens een ultkering verstrekt werd.

De verkiaringen die door de verschiffende auteurs voor de
negatieve wazardering van de "gehandfcapten' Tn de Qudheld gegeven
worden, kunnen globaal In twee categorie®n onderschelden worden.
De eerste cetegorie benadrukt het felt dat T'gehandicapten' als
afwijking van het normale Tndividu, een bedreiging vormen voor de
velligheid en het (econemisch) welzljn van de groep. Zo vermeldst
van BDongen (1964) det voor de bloeltijd van At+hene gold dat "het
belang wvan de gemeenschap, dat bedreligd werd geacht door de
geboeorte van het *abnormale! kind, zwaarder woog dan de
ocuderlliefde™ (biz. 152). Bolkestelin en Menkveld (19878) geven aan
dat het doel! van de opvoeding Tn Sparta was om soldaten te kweken
en staatsburgers te vormen. Training van Tichamelijke
vaardigheden nam hlerbi] een belangriJke plaats Tn {(Boyd, 1973},
wazarbl] personen met een gebrek vanzelfsprekend nTet konden
beantwoorden aan de elsen die op flichamelijkx qebied gesteld
werden.

Anajioog hieraan merkt wvan Liefiand (1960) over de oprimitieve
Jagers—- en nomadenvolken op dat voornameli]Jk de ifchamelijk
gebrekkigen een belemmering =zullen hebbem gevormd voor Thun
beweeglijkheld en strijdvasrdigheid en da+t het belang wvan de
gemeenschap dan veelal! efste dat deze volkeren zlch van deze
lagt (degenen met een fichameliJk gebrek) ontdeden.

Michler (1961) benadruk® dat, waar in het Grliekeniand van de
Oudheld gezondheld en schoonheid Tn zo'n hoog zanzien stonden, de
gebrekkligen wel alom op afkeer en zelfs vijandigheld moesten
stuiten.

Volgens een “+weede categorie verklaringenm Ts de negatieve
waardering het gevoig van een biJgeliovige angst voor alies wat
atwilkend fs. In 47+ verband haalt McMurtrlie (1914) het voorhbeeld
zan van een findianenstam waarvan de antipathie +egenover het
abnormale zo sterk was "that they fried Tn recent years to kitl a2
grown man who had six toes"™ (blz. 29).

Het T1s mogeiljk dat een aantal volkerenm In de 0Oudhefid Tn een
lichamelijk gebrek de hand zag van een Kwade Macht of van een
Goede Mach+, dle het gebrek als een straf had opgelegd. Zo



brachten de Jjoden In de Oudheld Jlichamelijke mismaak+theid in
verband met GBod, Tn die 2in dat z7] mismaaktheld ais een viocek
van God Dbeschouwden of als een straf voor begane zonde
(McMurtrie, 19142 en In het cude tndia batekende he+t
Sanskriet-wcecord waarmee een kreupeie werd aangeduld zoveel! als
'de duifve! in eigen persoon' ("the evi! one Incarnate™) (Rick,
1668, blz. 21).

Balde gencemde verklaringen hebben gemeen dat 2zI1] ufdgaan van een
*gehandicapte’ als Temand die afwifjkt van wat gebruitkeli]Jk, van
wat normaal Ts, waarbij die afwijking negatief gewaardeerd word+.
Het verschil 1igt in de waarneming van die afwijking, in het
kader van waarult dle afwilking gePnterpreteerd en gewzardeerd
wordt.

De beperking van beide verkiaringen lig+ naar onze mening in hun
ulftgengspunt, in het felt dat zi] uitsiuitend witgaan ven dle
gevailen waarin van een npegatieve waardering sprake fs. Zoals
vermeld, worden door sommige zuteurs situaties beschreven waarin
geen negatlieve waardering Iijkt +e bestaan. Een bhevredigende
verklaring z2! <*evens rekenling moeten houden met die gevallen
waarin geen negatieve of zelfs een positlieve waardering van
"gehandicapten' bestaat en za! moeten aangeven (of op zijn minst
suggereren) onder welke condities een negatleve dan wel geen
negatleve waardering cptreed+t.

in 17.2.6 komen we nader op deze belde verklaringen terug.

Als zanvylliing op het bovenstaande dient bedacht +e worden
dat - volgens een aante! auteurs - niet atlieen de zorg aan
kinderen met een gebrek nagenceg ontbrak, maar dat ook de
zorg aan kinderen in hef algemeen Tn de Oudheld veel +Fe
wensen overliet, althans beocordeeld vanult onze hedendz2agse
normen . .
Het doden van kinderen kwam namelijk veeivuldig voor en ook
werden kKinderen reqgeimatiqg tot sisaf gemaakt, geofferd en op
grote schaal sexueel misbruikt (deMause, 1974).

Anderzijds werd gedurende de eerste ecuwen van onze
Jaartelliing Tn het Romeinse Rijk a2an behoeftige kinderen
ondersteouning gegeven, hetgeen Plinius de Jongere beschouwde
a3is een middei om, +er wille van de repubilek, het aantal
kinderen +e vergroten (Radblii, 1971).

Daarnaast veardigden de Romeinen wetten ult om kinderen e
beschermen en om de gemeenschap als gehee! de verantwoording
voor vondellingen te laten dragen (Henderson, 1933) en Tn 315
werd door Constantinus een wet aangenomen die bepaalde dat
aan kinderen van ouders, die vanwege hun armoede niet in
staat waren hun kind op +e voeden, voedsel en kieren
verstrekt moesten worden (Radbill, 1976).

in 374 werd, onder inviced van het Christendom, een wet
uifgevaardigd, die het doden van kinderen gelijk stelde azn
noord.

Hierboven wordt gesuggereerd dat in de Oudheld aan bepazide
"gehandicapten® medische verzorging geboden ward.

in ieder geval hield Hippocrates, de vader van de geneeskunde,
die leefde van ca. 460 tot 370 veor Christus, zich bezig met de



behandeling ven scolifose, van botbreuvkenm, van dislocaties, var
kiomovoeten en van arthri+is. Oaarbi] biijkt dat #1] regelmatig

gebruik maakte van “fractie-methoden, waarvoor verschiilende
apparaten bestonden. In deze +1Jd werden ook al protheses
vervaardigd dle wvan hout en/of 1Jzer gemazk?® werden (Rick, 1968).
Een van Hippocrates' grote verdlensten fs geweest, dat hi] in
zijn werken op een ratfonele manfer op de problematiek wvan
zangeboren gebreken Ts Ingegaan en als het ware de weg heeft
geeffend voor het komen +ot een natvuriijke, etioioglische
verklaring van aangeboren gebreker (Michler, 1961). Daarnaas+
schreef h1j] als eerste over kinderziektes, evenals Gafenus
(151-201 na Chr.) dle in de Romeinse +iJd een belangri]ke
bijdrage geleverd heeft aan de ontwikkellng van de orthopedische
chirurglte. HiJ zou ais eerste de +termen ‘kyphose!, 'lordose’ en
*scoliocse™ gebrulkt hebben.

Soranus van Ephesus, dle in de fweede eeuw na Christus leefde,
zou voor het eerst de rechitis beschreven hebben en kan als de
vadeor van de kindergeneeskunde beschouwd worden.

Tensiotte vermelden We dat door ene Zoticus in 330 te
Constantlinopel het eerste +ehuls voor verminkfen en voor hen die
als gevolg wvan een ongeval invalide geworden waren, werd
opgerich? (Kirmsse, 1911).

1.2.2 MWiddelecuwenr {cam. SO0 - 135Q03

Onder invioed van het Christendom kwam na de val van het Romelnsse
RIJk wvenult de kicostercrden de christelilike ziekenverpleging oo
gang en er ontstonden gasthulizen en ook vondelingtehulizen waar
armen , zieoken an gebrekkigenr een onderdak vonden. Later
ontstonden de leken-verpieegorden dle de verzorging van deze
groepen voor een deel van de kloosterorden overnamen en efgen
‘zTlekenhuizen® oprichtten, bilvoorbeeid het St.fansgasthuis +te
Brugge dat door de orde van S$t.lan werd gesticht.

Enerzijds betekende deze Invioced van het Christendom dus een
grotere kans op onderdak en verzorgling, anderz!]Jds bieef volgens
een aanta! auteurs de negatieve waardering ven de “gehandicapten”
bestaan.

MeMurtrie (1S914): "The Influence of The Christlian attitude had
some inflveence upon the lot of +he cripple. (...} Bu¥ the new
influence was not profound and ¥ did not even permeate +the
Church 1n Its fater develcpment™ {blz. 32). De gebrekkige werd
als wezen van geheel andere, lagere orde beschouwd en hi] was
vaak een dankbzar obJject voor lach- en spoflust (van Liefland,
19%9). Smith (1930} nosmt de middeleeuwen dan ock de periode van
bespotting, wa2arin gebrekkigen regelmatig 2is hofnar in dienst
werden genomen. Zoals reeds geregqd waren deze hofrarren een
voortzetting vanm de moriocfs en het Tnstituut hofnar bleef zeker
tot 2an de 17de eesuw bestaan.

(Terzijde: de Tndruk wordt gewekt dat de ‘gehandicapte’ in deze
periode in Teder geval deel uitmazakte van het alledzagse leven en
het alledzagse straatheeid, 2z7] het dat de positie dle AiIJ daarinm
innam dan een lage stafTus hadl.

Hoewe! gebrekkige kinderen in deze perfode misschlen minder vaak
gedood werden dan In de Oudheld, werden 2zI1] regelimatig oo



kermissen en Jazrmarkten vertoond of verkocht als dwergen en
narren {(Stratingh, 1946).

Sommige auteurs vermeiden dat kinderen dle met een zichtbaar
gebrek geboren werden, regeimatig alis wisseikind van de duivef
beschouwd en als zodznig verveoigd werden (Kirmsse, 1911;
MeMurtrie, 1914%.

Een a2antal van de bovengenocemde gedragingen T.c.v. kinderen
met een gebrek beperkte zich voligens Henderson (1953} echter
niet tot deze groep kinderen alleen, maar deed zich eveneens
+e0.¥v+e niet— gebrekkige kinderen voor. Ook zij werden als
siaaf verkocht en als bedlende in de huizen van rijken en
edelen geplaatst en dazrnaast werden zij in grote azntalien
te vondeiing gelfegd.

DeMause (1974} maakt meliding wvan het feit+ dat +iJdens de

Middeloeuwen op mear uftgebreide schaal verkoop van
kinderen plaatsvond - In Babylonle was di+ zelfs legaai-
terwi]! ook nlet-gebrekkige kinderen vaak gedurende de
eerste  jaren van hun teven door een min of door

kicosterorden In opvangtehulzen werden opgevoed.

In de vorige paragraaf hebben wi] de “twee cztegoriedn van
verklaringen genoemd die door de verschillende avteurs met
betrekking <o+ de negatieve wzardering van personen met een
ilchamelijk gebrek goopperd worden.

Ook bij de beschrijving van de Middelseuwen vinden we beide
categorliedn weer terug.

Zo beweren Bolkestelin en Menkveld (1978) dat in de vroege
Middelesuwen het "klassTeke Tdeaa! wan krijgsvaardigheld gehand-
haafd bITJF+™ (blz. 11}. DI+ Tdeaal vroeg om vaardigheden waar-
over een lichamell}k gebrekkige niet of slechts in beperkte mate
beschikte en Ah1j] kon als zodanig dan ook geen bijdrage Jeveren
aan het welzli]Jn en de veiligheld van de samenieving. Hiermee
opteren de suteurs duldelijkx voor de eerste categorie van
varkifaringen.

Mger in het verlengde van de tweede categorie kan gowezen worden
op het reeds genoemde fel+ dat kinderen die met een zichtbaar
gebrek geboren werden regeimatig als een wisselkind van de dulve!
beschouwd werden. De “term ‘wisselkind® werd overigens door
Metlinger ge¥ntroduceerd In het In 1473 verschenen *weede deel
van de 'Erstlinge der PBdTatrischen Literatur®, en wel BT] zlln
beschrijving van de hydrocephalus (Demaitre, 1977).

Afgezien van de eerdergencemde opvanrg in gasthulzen an
vondelingtehuizen, was er vamn 2org voor ‘'gehandicapten' nog
nauweliJks sprake. Wel werden enige, vooralsnog ge¥soleerde
ln1+ié+leven tot een betere verzorging en behandeliing wvan
bepaaide groepen gebrekkigen genomen. Een voorbeeld hlervan Is
het felt dat in de tweede helft wvan de 12de eeuyw In
Zuld=Duitsland de oudst-bekende bdiindeninrichting werd opgericht
en Tn 1260 stichtte de heliige Lodewlijk +e Parijs een instituut
voor blind geworden krufsvaarders (di+ betreft dus personen die
in de strijd Tgehandicapt+® =ziin geraak+) {(ven Liefiand, 1959;
Stoop, 1959).



Met betrekking +tot geestelijk Tgehamdicanten', ontstonden
tegen het einde van de middeleeuwen de z2g. 'dolfhuizen',
waarvan dle Tn Valencia in 1409 de eerste was en deze werd
Tn Nederland gevolgd door de Reynier van ArkelstTchitlng in
1442 +e 's Hertogenbosch en door het Willem Arntzhuis te
Utrecht Tn 1468%1. Deze lInrichtingen dienden 1in de eerste
plaats t+er bescherming van de samenfeving en nitet +ter behan-
delfing van de ‘'gehandicapten', hetgeen blijkt ult het fel+
dat alleen dle 'geesteszieken' werden copgencmen die voor de
omgeving een onmiddellijk gevaar vormden (Danme, 1976). Deze
opnames markeren het begin van de institutionaiisering wvan
‘gehandicaptent die ziech in de daaropvoigende eeuwen zou
voitrekken.

De medische behandelling van personen met motorlsche funetie-
stoornissen slcot azn bH1] wat er op di+ gebled reeds Tn de
Qudhelid gebeurd weas.

Paulus van Aegina (625~590) ging In zlJm boeken o.2. tn op de
behandeling van fracturen en distocaties en is ook van bhelang
geweest voor de verdere ontwikkeliing ven de bot-chirurgle. HIJ
zoy als eerste de termen ‘epiiepste’ en '"hydrocephalus' gebruik+t
hebben (Hemaltre, 1977). Daarnaast ontstond vanaf de 11de eeuw
een +oenemende belangsteliling voor anatomisch onderzoek,
gestimuleerd door de facul+tel+ van Salerno (met Roger van Parma,
dle fracturen van de schedel beschreven heeft) en later door de
universitei+ van Bologna, waar Gugleimc de Safilceto (1210-1277)
verkzaam was, die de waarde van het anatomisch onderzoek voor de
chirurgie benadrukte. Via Sailiceto’s teeriing Lanfranc 1s deze
belangsteliing voor de anatemie rond 1300 in FrankrTJk
getntroduceerd, waar Guey de Chauilfac (1300-1368) = die aan de
Unfversiteit+ wvan Montpellier verbonden was~ afs eerste het
gebruiX van gewichten en katrolien +en behoeve wvan continue
tractie bitj] de behandsling van dijbeenfracturen beschreef(Rick,
1968).

1«2.3 Renalssance {(ca. 1500 - 17002

Qok Tn de Renalssance werden gebrekkigen regelmatig ais kind van
de dulvel vervolgd (hetgeen zelfs dooer Luther = die zelf geloofd
zou hebben dat het doden van misvormde kinderen God zou behagen~
zou zijn aangemoedigd) (McMurtrie, 1914) en werden ze als nar
verkocht c.q. In dienst genomen (Kirmsse, 1911},

Oe zorg voor gebrekkigen steide, evenals In de Middelesuwen, over
het algemeen nief veel voor en die gebrekkigen dle nlet ais nar
werkzaam waren, waren = om In hun levensonderhoud <+e kunnen
voorzien - wvaak aangewezen op het optreden op kermissen en/of
Jaarmarkten en op "nederige’ {(d.w.z. [aag-gewaardeerde) beroepen
afs schoenenpoetser, s*razatveger of straatmuezikant (Dijkstra,
1980) of op de armenzorg.

De plaats die gebrekkigen In het dageliJkse leven innamen, wordt
gefliustreerd door de beschriJving van de zg. *narrenfeesten' die
Schillter (1919) geeft. Aan deze ‘narrenfeesten', die in Teder
geval +ot in de 17de eeuw pliaatsvonden, werd niet alleen



deelgenomen door een breed scala gebrekkigen, zoals blinden,
doven, kreupelen en Ilammen, maar ook door dieven en bedelaars.
T1jdens een dergelljk feest werd dan een ‘'narrenpaus’ en eon
"moeder der zotheld®{la nmldre-follse} gekozen, waarbdbi] bepaalde
kerkeffjke en burgerilijke ceremonies +ot op het aitaar +oe
warden neagebeootst. Schilter beschri]Jft hoezeer de ‘narrenpaus’
tijdens de optocht met zTjn gevolg door de stad, gencot van de
aandacht van de mensen, die het hele gebeuren met een mengeling
van spot en vrees gadesioegen. De functle van deze optochten was,
volgens hem, dan ook tweeledig: z1] hlelpen de mensen hun afkeer
voor qebrekkigen af te reageren c.q. te kanaliiseren eon boden de
gebrekkigen de geiegenheld mee +e¢ lachen met de mensen die om hen
moesten lachen (en daarmee de gefegenheld om ook om zichzelf +e
fachen) . UT+ de beschrijving van Schilter ontstaat de indruk dat
tijdens die 'narrenfeesten' door de gebrekkigen gebruik gemaak+t
word van de met angst vermengde afkeer die er bi] de burgers voor
hen bestond, dat er op een zodanige wijze met die afkeer gespeeld
werd dat  zI1] =zIch ten opzlichte van dle burgers in een
machtsposi+ie bevonden. In deze zin kunnen die ‘'narrenfeesten’
bijgedragen hebben 22n het TIn stand houden van een bepaald
maatschappelljk evenwich+t.

Misschien kan de status van de wvroegere ‘'narrenfeesten”
vergeleken worden net de status van het huidige
carnavalsfeest, waarbi] gedurende enkele dagen verschilien
in soclaal-economische status een minder grote rol svslen In
inter-menselijke kontakten dan gewooniTjk het gesval Is,
zonder echt +ot structurele veranderingen op di+ gebled *Te
leiden. in ieder geval +oont bovenstaande beschrljving aan
dat de gebrekklige cp een [71ln gezet werd met dieven en
bedeiaars en waarschiinlijk ook diemnoveresnkomstig bejegend
zal ziIn, n!. 2ls een persoon die behoort +ot de ze!lfkant
van de samenieving.

Niet alie gebrekkigen werden echter geesssocieerd met bedelfzars en
dieven. Klee {1981} geeft +woe voorbeeliden van gebrekkigen die
een gqgerespecteerde maatschappelliike posTtie wisten Te hereiken:
Thomas Schweliker, een gebrekkige zonder armen, die in het begin
van de 17de eeuw gemeente-secretaris werd ven zijn geboortestad
Schwablisch-Hall en Johenn Ri++er, een lerazr zonder armen, die
ies gaf aan de LatiJnse school en berucht was om het pak slaag
dat k1] regeimatig met een stok, die +tussen de stomp van de
bovenarm en het iTchaam gekiemd was, uitdeeldo.

Het bovenstaande qeeft aan dat de 'gehendicapten' in het begin
van de Renalssance 1ot het dage!ijks straatbeeld behoorden. in de
17de eeuw werden zlj echter In +toenemende mate gefnstitutionali=-
seerd en deze ins+itutionailsering kwam niet voort uilt naasten-
iTefde, zoals In vroeger eeuwen het geval was geweest, m2ar hag
het karakter van een opsiuiting van ‘Tongewenste elementent
(Rolkest+eln en Menkveld, 1978). Deze opslui+ing vond ondermeer
plaats Tn gasthufzen, vondelingtehulzen, armentehuizen en In
weeshul zen.

Over het doe! van die ‘opsiuiting' zegt McMurtrie (1914): "One



object was that all +he cripples might be confined so that they
should not annocy the community by +helr deformed appearance"
{blz. 37). Een ander doe! wa2s gefegen Tn het verpliichten +o+
arbeid en het tegengzan van ledigheid (Rolkestelin en Menkveld,
1978). Deze nadruk op deo waarde van arbeid, die vanaf de 16de
aouw sterker wordt en het toenemende streven naar fnstitutic-
nafisering van gebrekkigen, hingen mogetljk samen met het felt
dat de Invioced van de burgeri] omsitreeks deze *+1Jd groter werd
(van Ussel, 1970). Zo kreeg vanaf cz2. 1500 de kocopmansklasse in
Noord-Europa steeds meer macht en z71] nam het beheer over de
scheieon van de clerus over {(Bovd, 1973). Ook deed zich vanaf de
16de eeuw een wijziging voor In de waardering van het sexuele, In
de richting van meer schaamtegevoel en meer verhulling van het
sexyele {van Ussel, 1963).

G&rtzen (1986) beschrijft hoe In deze perlode, samenhangend
met het ontstaan van wat hij roemt* het Tagrarisch
kapi+aiisme™, een verschulving plaatsvindt van persoonitijke
economische belangen nzar de belangen van de groep als
richtlijr voor het handelen van de Individuele burger.

Het is gezien de +oonemende invioed van de burgeriiJke waarde
farbeld' nlet verwonderiijk dat dliegenen die nlTet +ot het
uitoefenen van een beroep in stast werden geacht, ais het ware
'buitengesioten® worden van het dagelilijkse, maatschappelilifke
leven.

Een van de gevolgen was dat stedelfjke armenzorg em diaconie zich
In steeds grotere mate voor het probleem gepiaatst zagen "om deze
schoonheidsfoutjes van de samenfeving uvi+ het stadsbeelid +e
verwiJderen en onder te brengen in gestichten en inrichtingen van
lfefdadige aard® (van Lieburg, 1978, biz. %), waar zlj samen met
armen, zleken en belaarden werden opgevangen. Mede omdat het
aantal vondelingen, het% aantal armen en het a2antal dekloze en
zwervende kinderen qroot was, nam de behoafta aan
fopvangtehylzen'! +oe.

Zo werd In 1532 het Antwerpse vondelingenhulis opgericht
(Biom=Yerlinden, 1972}, stichtte Vincent de Pau! Tn de 17de
eeuw een vondelingeninstituyut +te Parijs (Dane, 1976) en
werd Tn 1683 het Rotterdamse Dlaconifehuls opgerTcht (van
Lieburg, 1977).

Deze tendens +tot Institutionalisering van gebrekkigen en
andere ‘fafwijkenden' zette zich nz de 17de eeuw voort,
waarhij er zich geleidelljk - aithans voor bepzalde groe~
pen = ean ontwikkeling voltrok van ‘interneringstehuis’
naar 'behandelingstehuis’.

in Engefand 1s deze +endens gestimvieerd door een aantal
wetten, waaronder de 'Poor Refief Act™ van 1501, die tot op
zekere hoogte Tn de zorg voor o.z. gebrekkigen voorzag.

Azn deze opvang Tn de tehuizen lagen zeker ook economische
motTeven ten grondsiag. Die opvang had nameliik, zoals reeds
gezegd, tot doel arbeld *e verschaffen aan hun bewoners en
daarmee de kosten die de gemeenschap voor hun verzorging
moest opbrengen, te verminderen.



De +oestand Tn deze armenhulizen [let over het zigemeen zeer
vee! te wensen over en er kwamen talioze ziektes voor, die
veel siachtoffers eisten onder de bewoners. DIT, ondanks het
felt dat er Tn Teder geval in een aantal van die Fehulzen
medische zorg verstrekt werd, die soms de vorm azannam van
wat Tegenwoordig een orthopedische behandeling gencemd zou
worden (van Lieburg, 1877).

Aan de opvang van vondellingen, gebrekkigen, armen en andere
*bohoeftigen’ In tehuizen lag dus Tn Teder gevail een economisch
motief +en grondsiag, daar de opvang +ot+ doel had hen op te
voeden +ot arbeid. Di+ stuit+ azn DI] de eerste categorie
verklaringen van het felt+ dat 'gehandicapten® negatlef gewaar-
deerd werden. De bovengegeven omschrijJving van een 'narrenfees+t’
en het felt dat gebrekkigen als kind wvan de duivel vervolgd
werden, pleften meer voor eern wverkiaring Tn fermen van een
bijgelovige angst voor het afwi]kende.

Hoe het ook zi], Tn beide gevallen is de gebrekkige een ongewens®t
i1d van de gemesnschap, lemand die negatief gewaardeerd wordt en
in belde gevallen heeft een Tnstitutionziisering het voordee! dat
datgene wat ongewenst Ts, uwit het zicht verdw!jnt.

Mogelijk ogaan beide verklaringen op, In dle =zin dat In een
bepaalde cultuur, bij een bepaald volk of In een bepaalde periode
ean gebrekkige vooral In religleuze termen wordt gewaardeerd en
in een andere periode, bi] een ander voik of In een anderse
cultuur Tn termen van wat geed Ts voor de gemeenschap c.q. Tna
economische termen.

Vanwege hun belizng voor de ontwikkelTng van de orthopedie en dus
voor de medische bhehnandeling van personen met een motorische
functie~stoornis moeten gencemd worden Vesaltius {(1574-1564), die
aexperimenten op fysiologisch geblied ulfvoerde en een bljdrage
feverds aan de structurele pathologie wvan de chronlische
osteo-arthri+is en de zogenaamde WundBrzte, ean qroep
nlet-gekwalificeerde bpeocefenaars der genceskunde dle zich o. a.
bezig hielden met wonden en breuvuken en waarvan RBrunnschwelig een
der meest bercemde was (Bick, 1968).

De belangrijkste bijdrage zan de ontwikkeling der orthopedie kan
echter +toegeschreven worden asan Ambrolse Paré (1510-1590), een
Frans chirurg die nog eeuwen na zTjn dood een grote inviced
heeft+ uvpitgeocefend op de ontwikkeling van de heelkunde in Europa
{ROgge, 19752).

Paré schreef over prothesen, over orthesen, de behandeling van
scollose en over mechanotherapie. Als chlrurg mcest Paré sirijd
leveren tegen de vertegenwcordigers van de officiele genseskunde,
die de chirurgen als een scort ambachtslieden bescheouwden, die
van een lagere orde waren dan zij zelf. Het pell van de chirurgie
was In Paré's +7jd ook fzag en de chirurgen voerden handelingen
vit die hen door de academisch geschoolde geneesheren werden
opgedragen (Rogge, 1975=2). Het 1s ongetwijfeld een van de
verdiensten van Pard geweest dat hi] het peil wvan de chirurgle
heeft wilien verhogen en de activiteiten wvan de c¢hirurg meer
inhoud heeft willen geven.
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1+2.4 Achtitiende ocuw {¢caz. 1700-17993

smith (1980} noemt deze periode de pericde van ‘fysieke en
ge¥nst+ituetionaliseerde zorg® en Inderdaad ontstaat er In de i18de
esuw in medische en pedagogische kringen meer belangsteiling voor
de behandeiing wvan mensen met eoon gebrek. Deze belangsteliing
kwam In eerste Instantie voornamelijk a2an personen met een
zintuiglijk gebrek ten goede.

Kronjee (1980) oppert de mogelilkheld dat +egen zintulgliJk
"gehandicapten' "met meer bhegrip, meer mesgevoel en minder
woerzin werd asangekeken dan bijvoorbeeid tegen ernstig mismaakten
of kreupelen of +egen geesteliijk gehandicapten™ (biz. 110;: deze
suggestlie lfgt Tn het veriengde van de tweede categorie verkia-
ringen wvan het felt+ dat ‘'gehandicapten' negatief gewaardeerd
worden). Een andere mogelijkheld - meer aansiultend bi] de eerste
categorie - is dat men tet de overtulging kwam ( of aithans de
mogeliJkheid aanwezlig achtte) dat net name zintuligliijk
*gehandicapten? door midde! van speciale mazfregelen en met
behulp van speciale middelen onderricht konden worden en
opgeleid konden worden tot deeliname aan het arbeldsproces.
Aanwljzingen voor Ilaatstgencemde mogelijkhelid vinden we bij
Stratingh (1946), waar deze een gedeelite ven de doelsteliing van
het ecerste Nederlandse bltindeninstT4uut (18087 cTteert:
"onderwijs enm verzorging te verschaffen aan blinde kinderen om
hen zodoende zovee! mogelijk gelukkig voor zichze!f en nuttig
voor de maatschappi] +e maken™ (bliz. 188). Met name di+ laatste
gedeelte wijst er naar onze mening op dat het wel degeiljk In de
badoeiing: fag om de blinde kinderen ultelindelijk voor deelname
aan het arbeldsproces "kiazzr te maken'.

Het 1s waarschljnilik dat deze bedoeling ook ten grondslag heef+t
gelegen 2an het oprichten van de doofstommen-Tnstituten, waarbl]
ean sterke stimuieans Ts uitgegaan van het felt dat er +ijdens de
18de weeuw sen methode Is ontwikkeld om met doofstommen +e
commyniceren. Analoog hieraan Is er wat de oprichting van de
biTndeninstituten betreft, een sterke stimpians uvitgegaan van het
feit dat er een methode ontwikkeld was om biinde kinderen te
feren lezen.

n 1770 werd het egerste doofstommen=Ins+ituut te Paritjs
opgericht, in 1784 gevoligd door de eerste school voor bilnde
kinderen, eveneens +e ParijJs. In ons land werd in 1790 in
Groningen het eerste doofstommen— Tnstituut opgericht door de
Waalse predikant Buyot en Tn 1808 werd het reeds genoemde
biindeninstituut +te Amsterdam {(+hans:Hulzen) geopend (Rolkesteln
en Megnkveld, 1978).

Atle gencemde instituten waren bestemd voor kinderen, mogelijk
vanpit de gedachte dat van een Dbepaalide behandeling meer
resultaat verwacht mag worden naarmate er op Jongere leefti]jd mee
begonnen wordt.

Poor de belangstelling van medische en pedagogische zijde voor
zintulglijk ‘gehandicapte’ kinderen, werden zI] object wvan
medische en pedagogische zorg. Hoewe! dI+ enerzljds natuuriijk
aen verbetering van hun situatie Tnhield, batekende het
anderzijds dat z!1] gezien werden als kinderen die behandeld
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moesten worden, =als mensen met probiemen die een behandeiing
nodig hadden om +e genezen, om weer ‘normaaf’ +e worden. WijJ
veronderstefien dat zij dagrmee Impliclet nog steeds als
ongewenst beschouwd werden en dat zi] behandel!d werden om aan dle
ongewenste sTtuatie een elnde te maken.

In de 19de eeuw zal deze belangsteliling voor en bemoelenls met
zintulgiiJk ‘*gehandicapte' kinderen zTch ook ulitbrelden naar
motorisch 'gehandicapte' kinderen en zullen ook z1] object ven
medlische zorg worden. Op de Iimplicaties hlervan wat betreft hun
plaats Tn de samenleving, zullen wij In de slotparagrzaf van di+t
hoofdstuk nader ingaan.

Afgezlen ven bovengenoemde Tnitlatieven, was de zorg voor
gebrekkigen volgens Kronjee (1980) +1jdens de 18de eeuw
over het algemeen Tarmenzorg', ultgaande wvan christeiijke
of humanitalre charitatieve Instellingen, zocais de dlaconie.
Deze zorg werd geboden 1in armentehylizen, weeshulizen en
vondelingtehuizen, waar behalve personen met een gebrek een
scaia van andere ‘'behoeftige' burgers verbleef eon wat dat
betekende wordt treffend ge?llustreerd door de beschrijving
van van Lieburg (1977) van het leven In het dlaconiehulis Tn
Rotterdam in de 18de eeuw (zie 1.2.3).

Ondanks de medische zorg die in de tehuizen geboden werd,
kwamen ziektes veelvulidig voor en het sterfte-cijfer was
hoog. Blom=VYerlinden (1972} meld+ dat 61% van de kinderen
die gedurende de jJjaren 17%0-17%7 +e Gent als vondeilng
woerden aangetroffen, uliteindeliljk stierven. Van hen die
stierven, was 73% Jjonger dan 12 maanden en 96% Jonger dan 36
maanden.

Het verdli]f in de armenhuizen had voor de gebrekkigen nog
steeds veeleer het karakter van een onderdak, waarbli] enige
verzorging, maar slechts weinlg adekwate medische behan=
deling (voor zover natuurlijk mogetl]k) geboden werd.
McMur+rie (1914) beschri]Jf+ een groep ‘bewoners’™ van het
weeshulis tn Pforgheim als volgt: *"+hose who have such
physical defects +that +hey 2a2re an especial abomination and
disgust +o other men whenever they come Tnto their sighi®
(bilz. 37). HIJ concludeert: "such provisions for c¢ripples,
however, gave +‘+hem asylum only and 41d nothing n a con=
structive way %o better +heir condit+ion, but the rise of
+he sclence of orthopedics was responsitle for the ensuing
improvement™ (blz. 3B)

De opvang van t'gehandicapten' In tehulzen werd gestimuleerd
door wetten die werden uitgevazardigd +eneinde In enige zorg
aan perscnen met een gebrek en andere ‘'behoeftigen’™ e
voorzien.

Wat die wetgeving betreft, kan vermeld worden dat In 1787 in
Engeland een Twet om kinderen In feven +e¢ houden' werd
aanganomen en dat de Franse Grondwet van 17863 stelde dat "de
maatschappi] het bestaan van de ongefukkige burgers moet
verzekeren, hetzlj door hen werk fe verschaffen, hetzl] door
ren dile nlet In staat zijn te werken, van middelen van be-
staan te voorzien™ (geciteerd in Fleret en Stemerdink, 1973,
bize 5)s In dit ultgangspunt herkennen we de sclidaritelts-
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gedachte die aan de huitdige Nederliandse socizle wetgeving
tan grondstag ligte.

Aan de uftvaardiging van bovengenoemde wetten en de
oprichting wvan de diverse “tehuizen lagen nliet alleen
economische motieven +en grondsliag, maar ook (en 47+ geidt
zeker voor die personen dle zlch beli]Jverden voor een
verbetering van de situatie wzarin grote groepen van de sa-
menleving zich bevonden) bewogenheid met de medemens.

Atls aanvulliing op het bovenstazende vermelden wi] dat +1jdens de
18de eeuw van pedagoglische zijde ook belangsteliling voor de op-
voeding van met name verwaarloosde en misdeelde Jeugd ontstond.
August Herman Francke (1663-1727) richtte een *armenschool' op en
Pestalozz? (1746-1827) tegde de basls voor het latere onderwijs
aan en de latere opvoeding van verwvazrioosde kinderen (Bolkestelin
en Menkveld, 1978).

Wat betreft de ontwikkelingem op geneseskundlg gebled het
voigende.

Oe term ‘orthopedie' werd in 1747 wvoor het eerst gebrulkt door
Nicolas Andry (1658=1742) in de tite! van zi]n boek 'L'Orthopédie
ou 1fart de orévenir et de corriger dzas les enfants fes
difformités du corps® (Rogge, 19752). In 1780 stichtte lJean André
Venet (1740-1791) In Orbe, Zwitsertand, het eerste orthopedlische
Instituut, wear ook gebruik gemazakt werd wvan “toestellen en
apparaten en waar Venel zTJn kennls van de mechanica toepaste bl]
ziJn behandelingen (KTirmsse, 1971). In de 19de eeuw zouden de
verdere ontwikkellngen op het gebled van de mechanica en de
toepassing daarvan bij het medisch handefen felden tot een grote
bloel van de orthopedie.

in de 18de eeuw ontstonden ook de zelfstandige apotheken, welke
bedoeld waren om aan de armen medici]nen +e verstrekken. De
earste werd Tn 1696 Tn Londen geopend en In 1769 werd door George
Armstrong in Holborn de "apotheek voor de arme kinderen™ geocpend
(Henderson, 1953).

e gencemde apotheken kunnen beschouwd worden als een vorm van
ambulante geneeskundige hulp dife erop gqerlicht was de ellendlge
toestanden, waarin een groot deel ven het wvolk zich bevond,
enigszins +e lenlgen.

T+2+% Negentiende souw {cs. 1800-1899)

De negentiende eeuw Is de eeuw van de Industrisle revolutlie en
de woeuw van de opkomst van de mechanotherapie, die aan de
orthepeden een aantal nfeuwe mogelljkheden bood *ten azanzlien van
de behandeling wvan hun patienten, wzarbij 0.2+ gedacht kan
worden aan rekbedden en diverse toestelilen. Dazrnzast nam in de
19de eeuw de belangstellling voor gymnastiek foce ~ niet In de
taatste plaats denk zI] het werk van *Turnvater® Friedrich Jahn
(1778-18%2) - en cok de operatieve orthopedies kwam tot
ontwikkeling (Rogge, 1975b).

Het aantal TIngtituten waar motorisch 'gehandicapten® behandeld
konden worden, nam dan ook snel *oe. In de eerste helft van de
16de eeuw ontstonden orthopedische Instituten in Parils, Londen,
Leipzlg, Berfijn, Wenen en WHrzburg (Kirmsse, 1511).
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iLaatstgencemde inst+ituut, dat Tn 1816 werd geopend, was het
eerste In Dultstand en stond onder lelding van Johann Georg
Heine (1770-1838).

Deze Helne, die wvan huis ult Tnstrumentmaker was, 1s ook
voor de ontwlikkeling van de orthopedie 1Tn Nedertand van
direct belang geweest. HIJ stlchtte ni. In 1828 in Den Haag
sen Torthopadische Seebadanstalt?, in het voormzlige
Buitenpalels, door de bevolking al snel omgedoopt In het
'Bultenpaliels®. Na Heine's dood In 1838 werd de kiTniek
opgeheven en op de plsats waar zij gestaan had zou later het

Vredespalels gobouwd worden (Rogge, 1975b; wvan Lleburg,
1978).

Waaruit bestond de behandeiing dfe in de toenmalige orthopedische
instituten geboden werd en waar was deze op gerlcht?

Yofgens J.G. BiBmer (geciteerd door KXirmsse, 1911) - directeur
van het Tn 1823 In Rariijin gestichte ‘HeTlanstalt fir
Verwachsene® - bestond er al geruime +1Jd behoefite aan een

instituut sis het zijne omdat de behandellng die bulfen een
dergelfjk Instituut gegeven kon worden zelden de benodigde omvang
had.

Tot dTe behandeling behoorde dan de Jjulste combinatie en de
gezamenliijke toepassing van medische en mechanlische methoden
alsmede het bdleden van de mogelijkhefd Tot geschlkte bezigheden
azn de zieken. BiBmer benadrukte dat de mate waarin genezing
mogelijk 1s afhing van de mate waarin de verschillende
behandelingsmethoden +egeliJkertijd werden toegepast en op elkazar
werden afgestemd. Hi] beweerde dat het fel+ dat de verschillende
elementen ( van de totale behandeiing )} gewoonii]Jk los van elkaar
voorkomen, in vee! gevallen verantwoordeiiJk Is wvoor het nlet
steagen van de behandeling. Daarnaast wees hi] op het belang van
opvoeding en onderwijs voor de Xinderen dle In zijm Tns+ituvut
verbleven, zowe! ten behoeve van de intellectuele ontwikkeiling
als +en behoeve van de persoconlijkhelidsontwikkel!ing, ni. +er
voorkeming van een bepazlide ‘obstinaztheldt dfe wvaak bi]
personen met misvormingen wordd sangetroffen.

Mo+ zijn nadruk op het belang van de mate waarin de diverse
behande!lingsmethoden op elkaar afgestemd zi]Jn en met zijn nadruk
op het belang van de opvoeding bl] de behandeliing wvan motorisch
*gehandicapte? kinderen, loopt Bi8mer duldeiiik vooruit op dJde
iatere revalidatie~-behandeling en becefent hi] in felt+te een vorm
van 'ITntegrale geneeskunde®.

Tussen 1823 en 1827 behandeide RlIBmer 1179 patlienten waarvan een
deel kreupel was en een deel verkrommingen had en van dle 1179
zou hi1j er naar eigen zeggen 651 genezen hebben.

Evenzls BiBmer wees ook Heine op het belang van de geestelijke
naa2st dat van de [lchamelijke ontwikkeling van de patient en hi}]
achtte een goede staf In de kiinlek die speciaal moest zorgen
voor het onderwli]s =zan de patienten essentieel. Helne was ook
van mening dat de behandeling van chronisch zTeken ( bedoelde hij]
daarmee patlenten met orthopedische =2andoentngen? ) In  een
spaciale kiinTek diende te geschieden.

De behandeling die hiJ zelf inm ziJjn klinfek In Den Hezag gaf was
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+woesledig, nl. mechanisch en dynamisch. Onder de door hem ze!f
beschreven §1 patlenten die tussen 1829 en 1834 In zi]n klinfek
waren opgenomen, bevend zich een aantal met een scolloss of een
kyphose, naast patfenten met kiompveceten en heupluxaties (Rogge,
1975b).

Als de Instituten van Bi3mer en Helne enigszins representatief
geacht mogen worden voor de overige orthopedische Tnstituten dle
in de eerste helft van de 19de eeuw ontstonden, dan Ts de
beohandeling dle In dle Tnstituten geboden werd niet uvitsiulitend
gericht geweest op somatisch herstel zonder meer, maar ook op
verqgroting van de mogeiljkheden om azan het maatschappeiilk feven
deei e nemen (door middet! van onderwijs en opvoeding).

Men zou dit het soclale of maatschappeiijke aspect van de
behandelling kunnen ncemen waarmee de behandeling van mensen met
eon motorische 'handicap' naast fysleke ook sociale aspecten had.

be TInstituten van BiBmer ern Heine waren bedceld veoor orthope-
dische patienten van alle leeftifden.

Het eerste (nstituut speciflek +en behoeve van kinderen met een
motorische functiemstoornis werd In 1832 tmn Munchen opgericht,
het zogenazamde TBayerische Zentrail-anstai+ +8r Erziehung und
Bildung krippelhafter Kinder®. DI+ Instltuut werd gevolgd door
andere Inrichtingen voor gebrekkige kinderem itn Duitsiand,
Zwitseriand, FrankriJk, Denemarken {(in 1872 door de dominee Hans
Knudsen +e¢ Kopenhagen gestichi}, Noorwegen, Zweden en Engefand,
maar vooralisnog niet in Nederland. In zi1]Jnm overzicht kom* Regnssen
fn 1899 %ot een totaal van 26 Insteiiingen.

De gedachte achter het oprichten van deze speclate Instituten
voor kinderen was "dat het ulitsluitend medisch en orthopedisch
beohandelen van lichamell]k gehandicapten +e beperkt Ts, wanneer
niet+ ftevens fets =zan de school= en bercepscpleiding van
dergeiljke kinderen wordt gedaan™ (van Lieburg, 1978, blz. 133).
in deze achtergrond-gedachte vinden we het socliale aspect weer
terug dat ook bij de behandeliing In de algemene {(gemengde)}
orthopedische Instituten +e onderkennen viel. De bedoelling was om
de gobrekkige kinderen de mogelijkheden +e verschaffen Tn hun
eTgen leveasonderhoud Ye voorzian Tec. om han aan het
arbeidsproces te faten deelinemen. 0ok 2! kilTnkt deze doeistelling
ons naar de huldige begrippen misschien wel erg beperkt In de
oren (men kan stellen dat deze doelstellling het scciale aspect
verengt tot deelname azzn het arbeidsproces), zi] geeft duldelljk
de bewogenhelid weer die mensen als Bi3mer met het bestaan van
motorisch *gehandicapte' kinderen hadden.

Julst deze grote bewogenheld mzakte de oprichting van
eerdergenoemde Tnstituten en de behandeling die daar geboden werd
mogelijk. BIBmer c.s. wilden dat kinderen met een motorische
functie~-stoornlis burgers werden die voldoening zouden putiten ulft
hun bestazan en zi] waren er van overtulgd dat 4t atieen het
geval zou (kunnen) zlJn wanneer die kinderen later in hun eigen
levensonderhoud zouden kunnen voorzien.

Deze 'fiiosofie’ waarln aan deelname aan het arbeidsproces grote
waarde werd toegekend, kan ons fTnziens niet los gezien worden van
de Industridle revoiutie. Was in de 18de eeuw {zie 1.2.4) en ook
In de periode daarvoor (zle 1.2.3) de wazarde die aan deeliname aan
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het arbeldsproces als maatschappelli]Jk goed gehecht werd, al
foegenomen, de Iindustri8le revelutle heeft hazr alieen ma2ar
versterkt.

De vraag nazar arbeldskrachten steeg sterk en elke gebrekkige die
In zijn elgen levernsonderhoud kon voorzien betekende een
arbeldskracht en tegeiijkertijd minder kosten voor de
gemesnschap, die hem anders Immers moest onderhouden.

in de 19de eouw kwam nlet alieen de behandeling van motorisch
*gehandicapte’ kinderen op gang, maar ook breldde de zorg aan
zintulgliJk ‘*gehandicapte’ kinderen zich verder ul+. DI+ bIIjk+
onder andere it het felt dat In 1840 het instituut voor
doofstommen +e St.-Michlelsgestel werd opgericht en in 1853 de
eerste dagscheol voor dosfstommenonderwijs +e Rotterdam (van
Lieburg, 1978). In 1859 werd In Grave het Instituut voor bilade
Jongens geopend, in 1882 gevelgd door dat voor bllinde mels]es,
eveneens te Grave (Stratingh, 19463,

Wat de zorg voor geestelfjk "gehandicapte’ kinderen betreft,
deed zich eeneens een verdere uyithbouw voor.

in 1838 woerd er een speciale Imbeclelen=kias +8 Amersfoort
ingesteld en In 1855 richite ds. van Koetsveld een klas voor
minderjarige idioten +e Den Haag 1in, terwij?! iIn 1891 het
instituut s Heerenioo *te Ermelo werd opgericht,

Iin Duitsland werd in 1863 de eerste school ultsiuitend
bestemd voor zwakzinnigen opgerichd (en wel +e¢ Halle),
terwiji In Nederiand pas in 18%8 de eerste zelfstandige
dagscheoo! voor ‘achteriijke' kinderen In Amsterdam werd
geopend. DI+ was overigens niet het eerste dagonderwi]s aan
'gehandicapte’ kinderen In ons land; dat begon namelijk met
de insteliing van +wee kiassen voor zwakzinnigen 2an een
gewone lagere school te Rotterdam In 1896 (S+ratingh, 1546;
van Liefland, 1959). ]

Het onderwi]s aan ‘achterlijke' kinderen vlel - evenals dat
aan doofstomme en blinde kinderen -~ asnvankelljk onder de
Wet op het Middelbaar Onderwli]s em niet onder de Lager
Onderwijswet van 1878 omdat de vakken die Im artlkel! 2 wvan
faatstgenoemde wet wvermeld staan niet =2an eerder genocemde
kinderen onderweszen werden (Bolikesteln en Menkveld, 1978).
in de 20ste eeuw zal het onderwl]Js aan *gehandicapte’ kinde-
ren In Nederland, als onderdeel van het Bultengewocon Onder-
wijs, een hoge viucht nemen.

De bovenbeschreven foename van de azandacht voor en zorg aan
kinderen met een 'handicap', maakte deel ult+ van de opkomst wvan
ean meer brede beweging, dle het welzi]n en de gezondheid van
kinderen centrzal stelde.

Het 1s mogeliJk dat de Industri8le revolutlie deze beweglng mede
ge¥nstigeerd heeft, voor zover ze de kloef tussen de kinderwereld
en de wereld van de volwassenen vergroet heeft en de aandacht
voor het kind als Individu dat begelelding nodig heeft om
ulteindelijk tot de wereld der voiwassenen +e kunnen +toetreden,
heeft versterkt {(zie GBrtzen, 1986).

Die brede ‘*kinderbeweging' uitte zich 1in het ontstasn van de
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kTndergeneeskunde, in de oprichting van speciale
kinderziekenhuizen ern In maatregelen +er bevordering van het
wolzijn van moeder en kind. Hinds {(1955) spreekt in dit verband
over de "Maternity and Chliid welfare Movement™.

tn 1892 ward de Nederlandse Vereniging voor
Kindergenseskunde opgericht en als sarste speciale
kinderziekenhuizen werden in Nedeoriand het Sophla

Kinderziekenhuls te Rotterdam (1863, het Emma
Kinderziekenhuis ‘e Amsterdam (18655 en het Juitana
Kinderzliekenhuls te Den Haag (188%) opgericht.

In deze kinderziekenhuTzen werden oeck kinderen mef een
motorische functle-stoornis behandeld; Hallema (1955)
clteoert nla Bl] ziJn beschrijving van het Emmma
Kinderzigkenhuls fteo Amsterdam ene dr. P.K. Pe! dle Tn 1883%
in het Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde een versiag
publicesrde cover de Ybehandeling en resultaten der medische
verzorging Tn het Amsterdamse kinderzlekenhuls gedurende
1880". In dat verslag noemt hij dat bpi] 1 meisje met een
ontsteking van het ofleboogsgewricht de arm werd geamputeerd
en dat bl 3 patient]jes een resectie van het heupgewricht
werd verricht.

Wat het Sophla Kinderzlekenhuls betreft, vermeldt: wvan
Lieburg (1978) dat in 1888 een T"voor die +1]Jd ulterst
modarne operatiekamer™ werd verkregen, waar "onder meer tal
van orthopedische Ingrepen blJ] rachiflische en +ubercuievze
kinderen werden verricht®™ (blz. T1}.

Overigens werden nlet alleen in de kinderziekenhulzen, maar
ook in de sanatorlia motorisch fgehandicapte’ kinderen
opgenomen, zoals In de Seophia-stichting in Den Haag - een
insteiling op het grensgebled van "het aparte ziekenhuis
voor de verpleging vam het lichameli]Jk zTeke en gebrekkige
kind en de vele asyls en tehulzen voor gées+el1jk gestoorde
en door andere oorzaken onvoliwaardige kinderen™ (Hallema,
1955, blz. 68)s Uit 47t citasat moge biijken dat tatioze
kinderen met sen motorlische functie—-stoornis nog In armen-,
wees~ on vondelingtehulzen verblieven, samen met andere
*behoefrige” kKinderen. Ean groot santal motorisch
*gehandicapte' kinderen zal derhalve van behandeling ver-
stoken geweest zijn.

Als andere natlonale en Internationale ylTtingen wvan de
+oegenomen belangsteiling voor het welzijn van kinderen
noemen we de volgende:

-~ jn FrankriJk stichtte de arts Plierre Budin In 1862 een
adviesbureau voor kindervoeding en twee Jaar later werden
in Frankri]Jk de eerste zg. 'melk depots® geopend, met name
bedoeld om de borstvoeding te stimuieren (Henderson, 1953);
- het openen van kinderbewvaarplizatsen of créches, waarvan de
eerste In 1844 Tn Parl]s werd opgericht en die ook In
Nederland ontstonden. Hier konden werkende moeders hun
babv's en peuters overdag achteriaten {Hallema, 1955);

- in Engeland werd In 1872 de 'Chiid LIfe Protection Act’
uitgevaardigd (Hinds, 1955);

- in Engefand werd in 1870 gestart met een opleiding voor
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vroedvrouwen, die voorheen nfet of nazuwellijks opieiding
genoten hadden (Hinds, 1955});

-~ Tn Nederiand legde de wet van 1878 vast aan welke eisen
een vroedvrouw moest volidoen:

- In Nederlend begon men in 1881 met een opleiding voor
kraamverpleegsters (Dane, 1976);

- in 1874 ontstond in MNederiand het zg. *'Kinderwetje' van
Minister van Houten, dat kinderarbeld tot 12 jzar verbood.
bat *Kinderwetje® kan gezien worden als een van de initia-
+ieven van de Nederlandse overheld om het welzijn van bur-
gers bi] de wet +e garanderen en ook de Armenwe? van 71854
kan als een geli]kscortig iIniTtlatief beschouwd worden. In
gi+ verband noemen we tevens het rappor¥t van de
Staatscommissie Rochussen dat In 1894 werd ul+gebracht en
dat volgens Peters (1683) in felte de aanzet is geweest tot
het scclale zekerheldsrecht zoals dat met name na de +tweede
woreldooriog (W0 1) zou ontstaan.

Niet alleen +ten aanzlen van de orthopedie en de kindergenees-
kunde, mzar oeck +ten zanzlen van andere gebleden van de geness-~
kunde doen 2ich ITn de 19de eeuw ontwikkelingen voor, welke de
zorg voor motorisch Tgehandicapte' kinderen hebben be?nvioed.

W1] noemen hier Wilhelm R&ntgen {(1854-71923) die In 1895 de later
naar hem genoemde rdntgen-straien ontdekte (Dane, 1876) en de
Utrechtse geneeskundige Anthonius w™athijsen (1805-1878), die 1In
1851 het gliosverband wuitvond, hetgeen de behandeliing van
fracturen ten goede kwam (van Lleburg, 1578).

Te2.6 Sazsnavatting en conclusies (93

8ij ltezing van de verschilliende door ons geraadpiesgde auteurs,
ontstaat de indruk dat Xxinderen met+ een (zichthaar}) motorisch
gebrek vanaf de Oudheld tot aanm de Twintigste Feuw in het
sigemeen gesproken steeds negatief gewaardeerd werden.

Yergeleken met kinderen zonder gebrek zulien xinderen met een
gebrek ai+1jd in de minderheid geweest ziJn, dat wil zeggen:
afwijkend wvan hetgeen gebrulkel!ijk, hetgesn normzal Ts. Een
verkiaring van die negatieve waardering zou dan ook gelegen
kunrnen zijn in dat afwi]kend-zljn; volgens deze verkiaring zullen
mensen die van het normajie afwijken, negatief gewzardeerd weorden.
Wi] betwl]felen of deoze verklaring zonder meer Julst is. Er
worden door bepaalde auteurs Immers voorbeeldern gencemd van
gebreokkigen die nlet onder een negatieve waardering geleden
zouden hebben, zoals corlogsinvaliden Tn het oude Griekenliand.
DI+ doet vermoeden dat niet solke gebrekkige — ook a2l wiJkt hij of
z1] af van hetgeen gebruikelillk Is - een negatlieve w2ardering
oprtep, maar alleen bepaalde gebrekkigen.

Wi] opperen de mogelijkxheld dat dle gebrekkigen waarmee de leden
van een bepaalde samenleving geen raad wlisten en +ten opzichte
waarvan z1j zich machteloos voelden, negatief gowaardeerd werden.
Dazarmee opperen wij t+evens de mogelljkheid dat de lteden van de
verschillende Europese samenlavingen van de Qudheld ‘ot aan de
Twintigste Eeuw over het azigemeen goen razad wisten met het kind
dat met een (zichtbaar) gebrek geboren werd. 0f een dergellijk
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kind nuy gezien werd als het product van een Boze Macht of als ul~
ui4+Tng van een Goddell]ke Macht, dan wel! als een bedreiging voor
het welzijr van de gemeenschap beschouwd werd omdat het nifet 1In
staat werd geacht tot een volwaardig 1id vanm die gemeenschap op
+e groeien, in belide gevalien wist men geen raad met het kind,
paste het kind nlet binnen de gemeenschap en werd het negatief
gewaardeerd en als ongewanst beschouwd.

Het+ gevolg was dat het gebrekkige kind gedoed werd, +e vondeliing
werd gelegd, als slaaf verkocht werd, opgesleten werd In zrmen-
en vondelingtehulizen en In latere periodes object werd wvan
medische zorg. Asn 2l deze gedraglingen +ten opzichte van het
gebrekkige kind tlgt een negatieve waardering ten grondslaag, ook
aan de medische behandeling die vanaf de 19de eeuw geboden werd.

Het doe! van dife behandeliing was Immers hetzelfde =2ls het doel
van de andere maatregelen: een einde maken 2an een ongewenste
sttuatle, een situatie die gekenmerkt werd door de szanwezigheld
van kinderen dle nilet binmen het vigerende handelingskader of
omgangskader passen.

Een Impifcatie van het bovenstaande Is de verondarsteiling dat de
veranderingen in de wiJze waarop motorisch 'gehandicapte' kTade-
ren door de eeuwen heen +tegemoet getreden zi]n, niet zozeer een
weersplegeling zijn van een verandering in wa2ardering van deze
kinderen, als wel van een verandering in de vorm waarin die
(negatieve) waardering zlich ul+.

Wij zTjn ons ervan bewust dat deze verondersteiling gebaseerd Ts
op het beeld van vroegere perlodes zoals dat door de door ons
geraadpleegde auteurs geschilderd 1Ts, een bteeld dat mogelijk
gekteurd Ts door de soclisal-culturele context van wazruld de
botreffende auvteurs dle vroegere periodes bezlen hebben., Daar
stzat tegenover dat de beschrijvingen van verschilliende auteurs
van eenzelfde periode duidelijk gemesenschappeiijke kenmarken
bezitten, ook in die gevallen waarin d4ie beschriJvingen = qua
Jaar waarin ze gepubliceerd zijn - ver van elkaar verwijderd
zijn.

in het volgende, *weede gedeeite van dit hoofdstuk, zullen we
nagaan of met beifrekking tot de periode na 1899 gegevens gevon-
den kunnen worden wolke deze veronderstelling ondersteunen.
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1.3 Tulntigste Eeavw {vana2f{ 1899}
1«3+1 Do pericde 1893-1945

Te3elet Omnitwikkelinmg wam de zorg aazn kinderen met con motorische
funetie—-stoornis

De In de 179de eeuw ontstane aandacht wvoor het welzlijn van
kinderen, zet zich Tn de 20ste eeuw voort. In 1900 publiceert
Ellen Key hazar boek "Das Jahrhundert des Kindes', wa2arin ze plelt
voor een opvoeding en benadering van kinderen ™Vom Kinde Aus™
(Dasberg, 1984). Naar sanlelding van dit boek zou men over de
twintlgste ecuw gaan spreken als "de seuw van het kind'.

In 1906 wordt in Nederland het eerste examen kinderverpleging
afgelegd (Dane, 1976) en daarnaast komen In 1922 speclale
kinderrechters (Knuttel, 1970}.

Meger In het* aigemeen ontstast In de 20ste eeuw het besef dat
gedepriveerde en delinquente kinderen een specifleke begelelding
Cefe behandeling behoeven, ontstaan Ia +ognemende mate
voorzieningen als créches en dagverplieging, worden door de
overheid in verschlllende landen de rechten van kinderen erkend
en wettelijk vastgelegd en komt vanul+d de Verenigde S+taten de
"Child Guidance Movement' op gang (Henderson,1953).

Wij ncemen hier tevens de *Soctal Security Act! die Tn 1935 In de
VS werd uitgevaardigd, omdat deze ook een ‘crippled children's
program® mogeliJjk maakte, met als doel "the physical, social and
emotional recovery of the crippled chiid® (Weserman, 1976, biz.
28%. Het programma van de Social Security Act was gebaseerd op
voorstellen die In het beglin van de Jaren dertig door het In 1912
opgerichte *Children’s Bureau' gedzan zijn, waarbij ultdrukkeiijk
gesteld werd dat niet alleen aan "crippiled chiidren™ zorg besteed
diende te worden maar ook azn "chlldren who are sufferlng from
conditions which lead to crippiing®” {(Schmidt+, 1973, biz. 423).

Zoals In een vorige paragraaf (1.2.5) vermeld, was de zorg aan
motorisch ‘gehandicapte' kinderen al +ijdens de 19de eeuw In een
aantal Europese landen -~ maar vooraisnog niet n Nederiand -
ontstaan met de oprichting van de speciaal voor kinderen bedoelde
‘Krippelheime' of "cripple homes® (van Lieburg, 1978}).

Toen de Arnhemse orthopedisch c¢hirurg W. Renssen (1856-1917) in
april 1899 een bezoek bracht aan het Krlppelhelm +e Nowawes In
Duftsiand, raakte hi] daar onder de indruk van "wat er met groote
+oewijding, zorg, geduld, overleg, goeden wil en de toepassing
onzer varschiiiende behandelingsmethoden te berelken Ts™
(Renssen, 1899, biz. 238). Renssen, dlie +evens betrokken was
geweest bi] de oprichting wvan de WNederlandsche Orthopaedische
Vareeniging In 13898, was van menlng dat ook in Nederiand een
dergelijke inrichting voor Tgebrekkige en mismaakte kinderen®™
opgericht moest worden en hij verwoordde deze mening Tn een
voordracht die hij op 4 Jull 1899 +e Arnhem voor de 'Algemeene
Vergadering der Nederlandsche Maatschappl] tot beverdering der
Geneeskunst' gehouden heeft.

in deze voordracht, getiteld 'De verzorging der gebrekkigen en
mismaakten', benadrukte Renssen dat door de behandeliing in deze
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speciale Irrichtingen een groot aantal motorisch t'gehandicapte’
kinderen T"geschikt wvoor den arbefd” (blz. 235) gemaakt kan
worden, hefgeen "voor ons nationaal vermogen een aanwinst Ts™
(blz. 234). Immers, wanneer deze Yparia®s™ - Renssen sprak In
di¥ verband Tinderdaad over paria®s en ook over oparasieten,
hetgeon duldeiijk aangeeft hoe zijn {(de algemene?) waardering was
van hen die nlet in hun efgen fJevensonderhoud %konden voorzien-
in staat zoudenrn zijn a2an het arbeidsproces deel! te nemen, zou dat
de Staat, aldus Renssen, ean aanzieniiJke kostenbesparing
cpleveren. Renssen besloot zijn voordracht met de mededeling dat
er plannen bestzan om In Arnhem een "tehuls vocor gebrekkigen en
mismaakten™ op te richten en hi] sprak de hoop ult dat 47+ nog
tn de 19de eeuw gerealiseerd zou worden.

Hoewe! die hoop niet in vervulling zou gaan, richtte Renssen wel
nog In hetzelifde Jesar 1899, samen met de dlacones Johamna van
Ness en met ds. Disselhoff, de *Vereeniging *ot verroraging van
gebrekkige en mismaakte %inderen In Nederiand' op. In 1926
wijzigde deze vereriging hesar naam In *Centrale Vereeniging voor
LichameliJk Gebrekkligen® en omschreef ze haar doelsteliing als
volg¥: "het bevorderen van alle hulp die er op gericht is om
TlechameiTjk- gebrekkigen Tn Nederland een zelfstandig bestmsan +e
doen winmen™ (van Assen, 1929, biz. 73).

Het weerste fehuls voor motorisch Ygehandicapte' kinderen In
Nederland was de Johannastichting te Arnhem die In 1900 op
Tnstigatie van de zoJulst genocemde vereniging werd geocpend. Als
tweeode volgde in 1914 de Adriazanstichting +te Rotterdam=Hillie-
gersberg en als derde In 1915 de Cornelia-stichting te Beetster-
zwaag (zfe Raselmans, 1988).

Tot eerste gencesheer-directeur van de Adriszanstichting werd de
orthopedisch chirurg J. vamn Assen (1881-1948) bencemd, die
gedurende de gerste decennia van deze eeuw In  Talirijke
publicaties geplei+ Theeft voor het oprichten van speciale
fehuizen veoor motorisch *gehandicapte’ kinderen en er tevens veoor
gepielt heeft dat de kosten van de behandeling van deze kInderen
door de overheid gedragen zouden worden. HT] kon hierbij wijzen
op Duitsiand, waar Tn 1920 in Pruisen een wettellilke regeiing met
batrekking *+ot de zorg voor gebrekkligen tot stand kwam, die zan
tedere jeugdige gebrekkige het recht op behandeling en onderrich?t
ci+ openbare middelen +toekende, indien 2ziJn verzorgers het niet
konden bekostigen (van Assen, 192%). Van Assen stond ook =2an de

wieg van het gorste consuelitatriebureay voor TichameliJk
gebrekkigen dat in 1923 1In Rotterdam werd geopend en wa2ar
adviezen gegeven werden over behandeiingsmoge!li]kheden,

onderw! Jsmogeli]kheden en mogelijkheden Yo+ beroeps-opleiding.

Behalve Tn de bovengenocemde speclale instituten, werden kinderen
met een moterische functie-stoornis in het begin van deze eeuw
ock behandeid fn meer aigemene orthopedische kiinTeken en In
sanatorfa (en matuwriiJk Tn de kinderzlekenhufzen; zie 1.2.5}).
Wat woerstgencemde Insteffiingen - de orthopedische kilinieken=-
betreft, kunnen de Amsterdamse orthopedische kiiniek en de
Anna~sticht+ing te Lelden gencemd worden die beiden zowel kinderen
als volwassenen opnamen. Deze Anna-stichting werd In 1929 gecpend
onder zauspic¢li®n van de 'Yereeniging voor Misvermden® te Lelden
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die tn 1919 was opgericht.

De sanatoriz waren bestemd voor patienten die leden a2an een vorm
van tuberculose, hetgeen toentertijd een veel voorkomende oorzaak
van metorische functie-~stoornlssen was. In de Sophlia=stichting te
°s Gravenhage {Scheveningen) werden uitstuftend kinderen
opgencmen, evenals in het ‘Amsterdamsch Kindersanatorium Hoog
Blaricum’, het ‘Rotterdamsch Zeehospitium® +e Katwi]Jk en in de
Clara-stichting fe Zandvoort. Im het orthopedisch sanatorium
*Jultfana-oord® te Laren worden, naast kinderen, ook voiwassenen
behandeld (van Assen, 1926).

Sommige van deze sanatoria zouden zich na de tweede wereldooriog
op do kinderrevalidatie gazan richten.

Waardoor kenmerkte zich de zorg zoals deze In de speciale
instituten als de Johanna-stichting en de Adrlaanstichting
gegeven werd?

Zowe! door de Johanna- 2ls door de Adriaanstich¥ting is van he+t
begin af aan het belang van onderwijs en opleiding nasst da+t van
de medische behandeling benadrukt en in beide Instituten werd dan
ook een grote plaats ingeruimé voor het onderwijs en de
bercepsopleiding, In de Johannastichting meer nog dan Tn de
Adriganstichting.

In eerstgencemd instituut werden namelijk kort na de opening
de mechanico-+herapeutische toestellen bulten bedrijf
gesteld en kreeg het onderwiis sindsdien de volle aandacht
(van Lieburg, 19783). Tekenend Is dat in het Jublieumboek
"Vijftig lJaren Johannastichtingt (19513 vee! aandacht azn
opleidings— en onderwi]jsmogelijkheden besteed wordt en
nauwelljks op de medische behandeling wordt Ingegaan.

in de Adriaanstichting gebeurde min of meer het omgekeerds,
waar '~ deze ziech -~ opgezet als een “*tehuls wazar het
beroepsonderwijs een hoge prioriteit zou kriJgen =
ontwikke!lde tot eon orthepedische kilnTek, die een
combinatie van verzorging, opleliding en medische behandeiing
kon bieden. Van Assen zel in ziJn rede bi] de opening van de
Adrizanstichting in 1914 dat "heelkundlge hulp alieen niet
voldoende Is {(...) om Tn een Tnrichting als de
Adriaanstichting bi] de patlentjes een goed resuyltaat +e
bereiken®™ en 25 Jaar iater verkiaarde hi] dat "wilde de
fnrichting tets betekenen voor de lichameiiJk gebrekkigen,
ze zich nlet moest beperken Tot onderwi]s en opvoeding™ {(van
Lieburg, 1978, blz. 23). BITjkbaar stond van Assen een soort
+otaalbenadering voor ogen, waarbl] zowe! aan onderwiis en
opieiding als aan medische behandellingen ruime aandacht werd
besteed. Met recht kan in di+ verband van Tscciale
orthopedie™ (van Lieburg, 1978, biz. 55) gesproken worden.

Be sterke nadruk op het belang van onderwijs en opleiding kan
niet los gezlen worden van het doe! dazt insteliingen als de
Johannastichting en AdrlTaanstichting zTch steliden.

Het doel van de zorg die geboden werd was nameliijk gelegen in het
arbeidsgeschikt maken, met azndere woorden: er werd naar gestreefd
om "kinderen dJdie anders Tn een hoekje in ledighelid hun leven
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moeten slij+en, *tot arbelden +e brengen®™ (van Assen, 1916, blze
1108}, Deze doelstellilng sloot azan bT] de doelisteliling, zoals
deze door de Dultse orthopeed Konrad RBiessiskl (1868-1930) ~ een
van de grote voorvechters veoor een goed-georganisesrde en
goed-gefinancierde ‘gebrekkigenzorg® in Duitsiand - geformueleerd
werd: "ErwerbdsfBhig soll der Kriippe! gemacht werden. Aus einem
Unsoziatlen soll er efn Sezlaler werden, oder, wenn man das fn die
Form eines zwar thertriebensn aber immerhin doch sofort
eTnlsuchtenden Schliagwortes kielden wili, er soll aus efnem
Alm8senempfinger eoin Stouerzahlier werden®™ (Riesalskl, 1908, biz.
12

Ook Wassink ltet zich tn 1828 in deozeifde geest ult toen hij
opmerkte: "De behandeling moet er steaeds op gericht ziin de
patienten, zoo enigszins mogelijk, voor het maatschappeli]k leven
geschikt +o maken of meer geschikt +e maken en hen In steat tTe
stellen in eigen onderhoud +e voorzien®™ (bliz. 164).

Aan deze doelistelling - het 'gehandicapfe® kind arbeldsgeschik®
te maken - tagen nfet alleen economische motieven, maar
fegeli]Jkertijd ook humanitalre motieven ten grordsiag. Orthopeden
2ais van Assen en Renssen waren ervan overtuigd dat het "leven van
een mensch pas waarde heeft als hi] het gevoel heeft Tets +e
presteeran® {(Versiag 100ste vergadering Nederlandse
Orthopaedische Vereeniging, 1939, biz. 58013,  waarmee zi]
impifctet +e kennen gaven dat degenen die niet aan het
arbeldsproces konden deeinemen minderwaardige personen waren die
in een ongewenste situatie verkeerden. Door hen de mogeli]kheden
te bleden n hun eigen levensonderhoud +eo voorzien werden de
gomeonschap nlfet alisen kosten bespeard, maar kreeg hun leven ook
meor zin -{(de ’'gehandicapte® T"werd zedeiiJk opgeheven™, Murk
Jansen, 1923, blzs 2205). Hierbi] werd deelname aan het
arbeldsproces dus als het allesoverheersende criterium beschouwd
waaraan de wezarde van een Individu gemeten kon worden, niet
alleen do waarde In economisch opzicht, maar dazrmee samengaand
ook de waarde Tn menseliJk opzicht.

Hoe werd nu concreet gestalte gegeven aan de zorg voor kinderen
met een motorische functie-stoornis? )
In een vorlge parazgraaf (1.2.5) hebben we aangegeven dat Bibmer
benadrukte dat het resultazat van de behandeiling afhangt van de
mate waarin de verschlllende behandeiingsmethoden +egellijkertijd
worden “toegepast en op elkzar worden afgestemd, wmet anders
woorden: van de mate waarin de Séhandei?ngsme+hoden gefntegreerd
worden aangeboden.

Aanziocog hieraasn was Biesalsk! (1923} van mening dat de essentle
van de de behandeling gelegen is in een ‘samensmelfting’ van de
arbeidsvelden van de arts, de ferzar en de pedagoog fot een nisuw
geheel en wvan Assen was dliezeifde mening +oegedaan wz2ar hi]
stelde dat voor een goed resulizat nlet alleen heelkundige huip,
maar fevens onderwijs on een bercepsopleiding noodzakelljk zijn.
In een aantal omschriJvingen van het begrip 'revalidatie’ dfe na
1650 gefornmuleerd zouden worden (hiercover komen we nog ‘e
spreken), kom+ dozelfde nadruk op het belang van een
gefntegreerde, gecoBrdineerde behandeling voor.

He+ bovenstaande Impilceert dat bl] de behandeling van kinderen
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met een motorische functie-stoornls niet perse alleen artsen
{orthopeden} betrokken waren. Zo was In het Tnstifuut van Blomer
{1+2.3) ook onderwijzend personee! werkzsam, “Ferwij! Tn het
"KrUppelheim' van Blesaliski zelfs al een psycholoog werkzzam was,
en wel Hens Wilrtz (Blesalski, 1923).

Deze WOr+tz s In z1]Jn boek *'Zerbrecht die XKrlBcken® yuit 7832
ultgebreid ingegazn op de *psyche’ van de invalide.

Wirtz was van mening dat de gehandicapte een specifieke
persoonlijkheldsstructuur bezit+ die correspondeert met on
kenmerkend Is voor het fTgehandicaptt=-zijn.

De volgende cltaten uit bovengenocemd boek (ontleend aan
Kiee, 1981, biz. 85-86) tiivstreren di+t.

"Het felt dat men invalide 1s, belnvioedt bl] veel gehandi-
captfen het innerlijk leven zo beslissend dat er met recht
van kiassleke voorbeslden van de 1avalidenpsychologle kan
worden gesproken. Een learzaam schoolvoorbeeld 1s Lord
Byron, die Tn elke omstandigheld en op elke leefti]d onder
de traglek van 2ijn horrelvoetd 11]d4r.

"is dit +toeval of spreekt hierult een we'tmatigheld, dat
invaiiden met een sterke wl! on begaafde psychopaten elkaar
zo vaak als eon soort symblose cntmoeten? (....) !s het niet
aisof de fabllitelt wvan de psychopaten zieh probeert +e
compensaren In de elgenzinnige wl! van de Tavalide? In de
figuren van de gebrekkige weresldveroveraars en de agitatie
schijnt zich 2f +e +tekenen dat In beslissende +1]den de
eigenzinnige will van de Tinvallde gemakkel!ijk imn politiek
fanatisme omslaat”.

De strekking van Wirtz's betoog zal duldeii]Jk zijn: een
invalide heef+ niet aziicen een gedoformeerd lichazam, maar
ook een gedeformeerd karakter. ©Deze constatering maakt
behandeling en begeleiding van de ’gehandicapte’ natuuriijk
des t+e wenselljker.

in Nederiand zou het “Tot het begin van de Jaren zestiqg duren
voerdat psycholiogen daadwerkellijk bij de behandeling van personen
met een motorische functie-stoornis Tngeschakeld zouden worden
(Erdman, 1964). Onderwijzend personee| en verpleegkundige
medewerkers ziJjn echter vanaf het allereerste begin bB1] die
behandeling betrokken geweest, zowel op de Johanna= 2is op de
Adriaanstichting.

Het begin van de georganiseerde zorg 2an kinderen met een
motorische functie-stoornis Is In Nederland dus, ia navol=
ging van Duitsiand, vanulf de ort+hopedie tot stand agekomen.
De orthopedie was toen voor een belangrijk deel nog conger-
vatieve orthopedie, voortbordurend op de “traditie wvan
‘ledenzetters' en Instrumentmakers, die probeerden om met
behuip -van onbloedige, mechanische technieken, afwlijkingen
te corrigeren.

Gedurende de eerste veertig Jazer van haar bestaan Ts de
verhouding +ot de algemeen-chlrurgen herhaaideiijk onderwerp
van gesprek geweest binnen de Nederiandse Orthopedische
Vereeniging, waarbl] onder andere het optreden van
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rechtstreeks orthopedisch gevormde chirurgen ‘oY de nodige
discussie heeft geleld (Versiag 100ste vergadering, 1938},
Geleldelijk heeft zich binner de orthopedie een ontwikkeling
volitrokken van de overwegend conservatieve orthopeed naar de
orthopedisch chirurg die zowel conservatief als operastief
behandelt (Mol, 1972).

Vermeldenswaard s dat de orihopeden In de eerste decennia
van deze eeuw bI] herhaling de nadruk gelagd hebben op het
belang van ean zo vroegtijdig mogelijke onderkenning en
behandeling van functliestoornissen. Vam Assen schreef in
hierover Tn 1941 het voigende: "...dan biiljk+ dat In een
belangrijk aantal gevallien de lfichame!ljke gebrekkigheld kan
voorkomen worden, soms niet door den orthopaed, maar door
den obstreticus, den kinderarts, den chirurg en
vanzel fsprekend door den huisarts, wanneer hi] de obsteirle,
de kirndergeneeskunde, de behandeling van ongevallien ultoe-—
fent. Oe orthopaed komt dikwijls pas wanneer het ongeluk al
gebeurd 1s, de misvorming al bestaate {.seces) Maar men make
het hem nlet moelliJker dazn noodig Is en passe de grondrege!
toe zoo spoedig mogelijk zijn hulp In te roepen®™ (biz. 2808~
2809).

Te3.1.2 Kinderemn dle bohandeld worden-diagnosegroepen

Welke kinderen werden In !nsteltingen a!s de Johanna-stichting en
de Adriaanstichting Tn behandeiing gencmen?

Knottnarus, van 1900 +tot 1835 bestuurs!ilid van eerstgencemde
fasteliing, schreef in 1909 dat op de Johanma-stichting kinderen
opgenomen worden die Teinen guten Inteliekt haben und also
unterrich¥s- und berufsfBhig sind. Alies darf Thnen fehlen, nur
nicht den Kopf. Wir haben uns alsc beschriZnkt auf . die gelstig
Gesunden™ (blz. 88). OGok de Adriaanstichting vermeldt Tn haar
aankondiging van de opening en oproep +ot het zanmeliden van
patienten dat "allieen kinderen met+ normale geestvermogens kunnen
worden opgenomen™ (van Lieburg, 1978, bliz. 223.

Het s echter de vrazg of er geen kinderen met een verlaagd
niveau van intellectueel! functlioneren werden opgenomen. Van de 72
patienten dle ‘ot 1916 In de Adriaanstichting behandeld waren,
betrof het nezmelijk In 5 gevailen kinderen met encephaliftis {van
Assen, 1916). Over deze kinderen merkt van Assen het volgende op:
"Een moelllijkheld ts dat patienfen met encephalitis vaak een
verminderd inteliect hebben™ (blz. 1100).

Gezien het felit dat bi)] 27 van die 72 kinderea sprake was van
poliomyelitis, biJ] 13 kinderen van stoornissen als gevelg van
rachi+ls en bTJ 12 kinderen van gen voerm van tuberculese, zal het
maerendee! der behandeide kinderen niettemin over min of meer
normale Intellectuele vermogens beschikt hebben. Immers, volgens
Stratingh (1946} kwam "de combinatie van een lichamelli]Jke gebrek-
kigheld en een infeilectuele stoornis het meest voor b1 [Tjders
aan hersenaandoeningen” (blz. 75) en van de zojuist gencemdse
patienten zullen naar alie waarschijniijkheid altlieen degenen met
een encephaiitis gen hersenzandoening gehad hebben.

Volgens gegevens ven Wassink (19287 en Mol (1972) was meer Tn het
sigemeen In de periode voor de tvweede wereldooriog slechts bijJ
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sen ralatief gerling asantal personen met esn motorlische functle-~
stoornis van een hersena2andoening sprake. Alleen a2l op grond
daarvan Is het waarschijniijk dat het grootste gedeoite van de
kinderen dle In 1Instelllingen als de Johanna-, Adrizan- en
Corneila=-stichiing behandeld werden, ook als er geen sprake zou
ziln gewsest van enige selectlie, over min of meer gemlddside
intellectuele capacitelten beschikt heeft.

Ter Tilustratie vermelden wi] onige c¢ljfers die een Indruk
geven van de groep kinderen die voor de tweede wereldooriog
in de toenmalige *kinderrevalidatie-Instituten’ verbleef.
Van het *otale aantzil kinderen dat van 1614 *ot 1924 in de
Adrizanstichting opgenomen Js geweest, ging het In 32% van
de gevallen om poiiomyeii+is, In 17% van de gevalien om
rachitis en In 9,57 om tuberculeuze aazndoeningen. 26% van de
behandelde kinderen had aangeboren afwijkingen, wszartoe
onder meer scheefhals, zzngeboren heupafwijkingen en spina
bifida (hoewel wi] ons afvragen of de kans om in leven +e
biijven vcor een kind met splinz biflda groot was) gerekend
worden .

Stratingh (1946) vermeldt dat van de kinderen zonder
thersenaandoenling® die op de Adriszanstichting  wverbleven,
ruim 8 procent zwakzinnig was. RBI1] de kinderen met
*hersenazndoening’ was d7% percentage vee! groter, nzmelijk
35%. Die 8 procent Ts echter beduldend hoger dan de 2,39 van
alle schoolikinderen in Rotterdam wzarbi] van zwakzinnigheld
sprake was. Stretingh concliudeert op grond van deze gegevens
"dat bl] elke andere gorzaak (dan een ‘hersenaazndcening'~
JvH) van ifechamelijke gebrekkigheid het percentage
achteriijke kInderen groocter Is dan het gemiddeide
percentage bi] 1lichamellijk normale kinderen™ (blz. 763. Het
is voor ons de vraag of deze conciuslie getrokken mag worden
zonder gegevens over het +ijdstip waareop de Intelligentie
van de kinderen op de AdrTaanstichting bepsalid is. Als het
een meoting bi)] opname betreft kan het niveau megatief befn-
vioced zi]ln door een geschiedenis van relatief weinig stimu-
lering. [n ieder geval dienen de verschliilen <ussen beide
groepen kinderen (Adrlaanstichting-kinderen en schoolkinde-
ren) zo min mogelijk verocorzaazkt te zijn door verschillen 1n
stimulering of door verschilien in soclazl-aconomische
status of door leeftijdsverschifien.

Baselimans (1986) geeft de diagnoses van de kindersen dle In
1924 op de Corneliz-~stichting +e Beetsterzwaag werden
opgenomen. Het ging Ta +otaal om 88 kinderen die als velgt
onderverdeeid kunnen worden:

~+uberculeuze azndoeningen: 23 (26 %)
~aangeboren afwijkingen {scollose, heupiu-

xatie, kiompvoet, hartgebrek): 5 (17 ™
-rachlit+is: 5 ( 5,7%)
-kinderverlamming: 3 3,4%)
-spierdystrofie: 10,10
~overigen {(wagronder scrofulosel: 41 (46,6%)

(blze 65).
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In het ticht van bovenvermeide doelsfeliling van deze Tnstetlilingen
Ts het overigens nlet verwonderiilk dat er wel een seiectie op
grond van intellectuele vermogens plaatsvond: aan meer
intelligente kinderen viel uviteraard meer eer *te behalen dan aan
de minder Tnteiligente kinderen.

Het felt dat orthopeden zls van Assen en Blesalski optimistisch
waren over de resultaten van hun behandeling wordt Tn het 1icht
van het voorgaande begrijpelijk: de kinderen wzarmee z1] +e maken
kregen beschikten over het zlgemeen over min of meer gemiddelids
tntelilectuele vermogens. Vvan Assen (1529} ken dan ook beweren dat
in 75% der gevalfen het nagestreefde doel bhereikt wordt nameliJk
om de T"iichameiljk-gebrekkigen zovesl meogelijk tot zelfstandige,
werkende burgers [+e] maken™ (blz. 5) en velgens Biesaliski (1923)
zou meer dan de helft van at het lijden dat met kreupel-ziin
gepaard gaat, overbodig ziine.

Dit roept de vraag op hoeveel motorisch Ygehandicapte’ kinderen
er nu efgenlijk waren.

Wassink (1928) komt op greond van gegsvens over de Amsterdamse
schootkinderen +ussen & en 14 [aar +ot een schatt+ing ven 3 pro
mille (0,3%) gebrekkigen voor deze leeftijdsgroep (em +ot een
schatting van 1% kinderen met een ilchamelijke afwijking).

Yan Assen (1629} komt door exirapclatlie wvan een viertal
onderzoeken t+ot aanteffen varierend van 3200 ot 38060
gebrekkigen Tn de feef+ijd wvan 0 Yot 15 Ja2ar. Deze enorme
sprefding hangt waarschijniijk samen met een verschil in
defini&ring wvan de doeligroep (neg afgezien van eventuele
verschilien in steekproefgrootte en populatied: het aantal
‘gehandicapten® dat gevonden wordt hangt In belangriJke mate af
van de reikwildte van de gebruikte definitie.

{ea3«13 Ondorwi]s aan kinderer met een motorische
fenctie—stoornis

BiJ] het begin wvan de +wintigste eeuw was er In Nederland in
beperkte mate wvan onderwi]s 2an zintulglii]Jk—"gehandicapte’™ en
geestelljk="gohandicapte’ kindoren sprake (zie 1.2.5), maar er
bestond nog geen onderwl]s specizal voor motorisch 'gehandicapte!®
kinderen. Met de opening wven Instituten als de Joharna- en
Adriaanstichting werd enigszins in deze feemte voorzlen,
aangezlen In die Tnstltuten ook onderwijs geboden werd.

Het onderwijs aan 2z2intulgelijk-*gehandicaptent en geestelijk-
tgahandlcapten' vie! aanvankelijk onder het mliddelbaar onderwi]s
maar bi] Keninkiijk Bestuld® (1920} viel het onderwijs aan
geestelljk~'gehandicapten’ onder het bul+engewoon lager onderwijs
{afgekort: BLOY.

Di+ Koninkiilk Beslulf+ hing samen met de Lager Onderwijs Wet van
1920 waarin het bultengewoon fager onderwljs veoor het eerst
expliciet werd genocemd. Dat het onderwijs aan geestelljk-
*gehandicapten' als eerste onder het BLO viel, hing samen met de
Leerpiichtwet wvan 1901. Als gevolg van deze wel werd het
onderwi]s geconfronteerd met gen groot azantal kinderen die het
aangeboden programma nlet konden volgen en waarvcor een andere
vorm van onderwljs gecreberd moest worden.
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De Irn 1921 Ingesteide Inspectie voor het Buitengewcon Onderwijs
heaft de verdere ontwikkeling van het buitengewoon onderwijs in
Nedertand sterk gestimuleerd (Kronjee, 7980). BTj het XoninkiiJk
Besiult van 1923 viel! ook het onderwlijs aan zintuigiijk-
"gehandicapte' kinderen onder het BLO, Tn 1930 gevoigd docr het
onderwlijs aan 'psychopaten' en azn fichameli]k—-gebrekkigen. OQp
grond wvan dit besiuit kwamen schelen voor *iichamel ik~
gebrekkige? kinderen vocor subsidie In aanmerking, maar de opening
van deze scholen zou tot na de tweede werelidooriog op zich laten
wachten.

Het+ 1s de vreseag op welke scholen kinderen met een motorische
*handicap® verbleven, als de speciale scholen voor deze kinderen
pas na WO [l werden opgerichf. Afgezien van degenen azn wie In
het kader van hun verbdblijf In een Instltuut onderwljs gegeven
werd, bezocht waarschijniijk een groot aantal het gewone. lager
onderwiJs. Wasslnk (1928) vond in Teder geval bl1j z!I]n onderzoek
ter bepaling van het aantal gebrekkigen, dat ca. 2 promiile van
de schoolkinderen gebrekklg genoemd zou kunnen worden en wanneer
degenen met egen afwijking meegeteld werden, zou di+ oromillage
waarschijnllijk tot 6 of 7 stljgen (zie ook 1.3.1-2).

1«3-7+4 Organisatle varn de zorg

In de eerste decennia van deze esuw hebben de orthopeden er,
onder andere bi] monde van wvan Assen, regeimatig voor geplelt
dat de kosten van de behandeling van motorisch fgehandicapte®
kinderen door de overheld gedragen zouden wordan, maar vooralsnog
leverde dit niet het door hen gewenste resultaat op.

Wel kwam in 190! de Ongevallenwet tot stand, die de bekostiging
van geneeskundige behandeling na een ongeval mogelijk maskte en
vanaf 1921 ook voorzag Tn de kosten van omschoiing. Deze wet had
echter ultsiuitend betrekking op hen die In locondienst waren,
evenals de (invaliditeltswet van 19198 en de Ziektewet wvan 1929
{(Peters, 1983).

Diegenen dle nlet In foondlenst waren, konden een beroep doen op
een ultkering In het kader van de Armenwet, welke Tn 1912 werd
herzien.

Langzamerhand begon er bl] de overhelid echter zandacht +e bestaan
voor het grote aantal persconen mef een "handicap® en nam meer in
het algemeen de overheldszorg +ten behoeve van armen en andere
'behoeftigen' +oe, moede onder invieed van de versiechterde
economische omstandigheden (van de Heuve! en wvan Mparseveen,
19863

Zo werd in 1929 de ‘'Staatscommissie Tnzake onvolwaardige
arbeidskrachten® Ingesteld (Stoop, 1959}. Ui+ de nzam van deze
commissie blijkt dat zT1] zich vooral bezig zou g2an houden met de
vraag welke maatregelen nodig waren om zoveel mogelljk personen
met een *handicap® (weer) +e i(aten deelnemen aan het arbeldspro-
ces. Hlermee sloot de Staatscommlissie aan B1] het doe! van de
behandeling zoals dat+ door de orthopeden geformuleerd wa2s, en wef
het "geschlkt maken voor arbeid'.

Aan deze doel 1igt de assumptlie +ten grondsiag - we hebben dat
boven {(zTe 1.3.1.1) reeds aangestipt - dat degenen die aan het
arbeidsproces deelnemen een wzardevoiier en meer bevredigend
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leven lefden en meer mogelllkheden +tot ontpleoilng hebben dan
degenen die nlet aan het arbeidsproces deelnemen.

Stratimgh (1946) merkt In dit verband op: "in het algemeen kan
vorden gezegd dat getracht moet worden een passende werkkring
voor elke onvolwaardige *& vinden, eventuee! de onvolwaardige
voor een bepaaid werk geschikt +e maken, zoodat de onvolwaardige
zich als een volwaardige kan ontpioolem en zich maatschappellijk
kan handhaven™ (blz. 12).

DI+ geeft aan dat deo wazrde van een Individu dus Tn hoge mate
bepaald werd door zijn mogelijkheden om aan het arbeldsproces
dee! +e nemeon. Het Ts tekenend dat Stratingh (1946) van mening
was dat er alleen financi&le hulp binnen het kader van de
georganiseerde onvolwaardigenzorg verlieend mocht worden, wanneer
de betrokkene fot productieve arbeld fn staat mocht worden
geacht. Degenen blj wie di+ nifet het geval was, dienden volgens
hem een ondersteuning +e ontvangen van het Maatschappelli]k
Hutpbetoon (armenzorg).

De seserdergencemde Staatscommissie brach+ In 1937 een ulitvoerig
rapport ult, waarin zi] onder meer adviseerde om 14 disfricts=-
consuitatiebureau’s voor onvolwaardigen op *e& richten. DIt voor-
stel zou na WO (! opgepakt worden en de basis vormen voor de
oprichting van de provinciale revalidatioestichtingen {zle
S+ratingh, 1946, blz. 282-284).

Ondanks de  foegenomen aandach® wvan de overheld voor de
"gehandicapten®, was hazar bijdrage azn de behandeling van kinde-
ren en voliwassenen met eoen motorische functlie-stoornis in Teder
geval tot aan WO [] gering. Die behandeling was, evenals meer in
het aljgemeen de zorg veoor motorisch "gehandicapten'™, In handen
van particuliere organisaties, zoals de al gencemde (1.3.1.13
Centrals Verenigling voor Lichame!ijk-Gebrekkigen en de
Nedertandse Vereniging +ot Bevordering van de Arbeid veoor
Onvolwaardige arbeldskrachten (AV0). Deze taatste vereniging werd
fn 1827 opgericht om de +oenemende versnippering in organisaties
die zich met de ardeldszorg +en bohoeve van Tonvolwaardigen!
bezlg hielden, +egen +e gzan en om +ot een bundeling wvan
activiteiten en +ot meer samenwerking fussen de verschillende
organisaties fe komen.

UT+gangspunt van de AVO was dat de M"ecnvolwaardige sesen gefillk
recht op arbeld kan doen gelden als de volwaardige en dat de
samenleving en de bedrijfswereld het recht missen een physisch of
psychisch onveoliwaardige uit het productieproces te weren, altleen
uit hoofde ven zijn gebrek™ (Stratingh, 1946, blz. 262). Wat haar
werkzaamheden betrof, onderhieid de AVO kontakten met de genocemde
staatscommissie an sioot zi] een overeenkomst met de
Rijksverzekeringshank - die samen met de Raden van Arbeld het
uitvoerend orgaam van de Ongevalien— en invaliditeltswet vormde-
betreffende de herplaatsing van ongevalspatienten.

Na de tweede wereldoorlicg zou de AVO haar naam wijzigen 1In
Verenlging Actio Vincit Omnia.

2%



1+3.2 Uo pericde ma 1945
132201 Organisstie ven do zorg
Ta342.71 Overheldsbeisld

Na WO [ Is Tn Nederland een groot =zantal veoorzienTngen voor per-
sonen metT sen motorische functie~stoornlis tot stand gekomen. De
stimulens hiertece Ts met name uitgegazn van de talloze
corlogsiachtoffers waarmee de Nederlandse samenleviang In de
periode van weder~opbouw werd geconfronteerd aismede van
ontwikkelingen op het gebied van de socliale wetgeving.

in de dertliger Jaren was de Nederlandse overhelid zich gaan
realisoren dat "de gemeenschap, georganiseerd in de staat, {(.ce.)
aansprakellijk ([1s] voor de soclale zekerheld en voor de
vrijwaring +egen gebrek wvan a! haar leden (..+s}" (Rzpport
Commissie van Rhijn, dee! I, 1945, piz. 138). DI+ besef, dat
mede onder invloed van de economische c¢risis van die Jaren en van
de dsarmee samenhangende socliale onzekerheld +ot stand kwam,
ieldde tot de oprichting van de *Commissie van RhIJn' Tn 1943.
Deze Commissle van RhiJn volgde als het ware de Stezatscommissie
van Bruggen {(1940) op die geadviseerd had de relkwijdte van de
bestazande sociale wetten ul+ +e breiden +ot de kielne
zelfstandigen.

De Commissie wvan Rhijn kreeg als opdracht %een orif&nterend
overzicht samen te stellen (....) betreffende de grondsiagen en
hoofd+trekken van de sociale verzekering Tn Nederlzad en omtrent
de rich¥tiiJnen voor de +fogkomstige ontwikkeiling dezer verzekering
en deo daarmee verband houdende soclale veoorzleningen, inbegrepen
de genees- en heelkundige zorg"”™ (Versiag CommissTe van Rhijn,
deel 1, 1945, blz. 1).

in dee! ! wvam haar rapportage gaing de commissie In op de
+toenmallge Nederianmdse situatie en op recente ontwikkelingen ina
het buitenlznd, waarbkij] met name het n 1942 n Engeland
verschenen Beveridge-rapport weoerd bellicht. Dsel ! wven de
rapportage bevatte een aantal voorstelien Tnzake een wijziging
van het stelsel van soclale verzekeringen In Nederland. in deel
i1l +tenslotte kwamen voorstellen aan de orde zangaande de
organisatie van geneeskundige voorzieaningen en de ‘rehabiiitatlier
van gebrekkigen In Nederiand. Deze voorstellen, die door een
aparte sub-commissie waren opgesteid, bemadrukten het felt dat
‘rehabiliitatie’ een nocdzake!lljk onderdeel van de sociale
verzorging van het Nederfandse volk behoort te zi]Jn, dat het
gewenst is om aen kieln aantal hoogst gespecialiseerde
Tnrichtingen voor ‘'rehabiiitetie’ +e openen en da2t eor een
"Rehabilitatie-raad® ingesteld diende +e worden.

(Terzi]de: wij gebruiken hier de +term *rehablilitatie’ omdat deze
ook In het rapport van de commissie wvan Rhiln gebrulk+t wordt.
Deze term zou later verdwiinen en vervangen worden door het woord
‘revalidatiof.d)

Le Commissie van Rhijn Ts zowel! voor de ontwikkeling van de zorg
gan motorisch ‘'gehandicapten®, 2ls voor de ontwikkeling van de
sociale zekerheld van belang geweest. Lag voor WO (! de
rechtsgrond vaan de soclaile verzekering in de foondienst-verhocu-
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ding, mede onder Inviced van de vecorstelien van de Commissie van
Rhijmn verschoof deze rechtsgrond nazar het scilidaritelitsprincipe,
dit+ ts het principe dat alle leden van een samenieving er naar
vermogen ‘toe bijdragen voor Jledereen eeon bepaalde mate van
soclale zekerheid en vrilwaring +egen gebrek te waarborgen.

Kort na de ooriog, In 1945, werd mede vanwege het groot santal
corfogslachtoffers de Razd tot Herstel! van Arbeldsgeschiktheid
opgericht. Deze Raad had +tot +taazk de regering *e adviseren
omtrent "te nemen maatregelen ten behoeve van de
waderinschakeling In het arbeldsproces van gehandicapten”
(Erdman, 1964, blz. 286), Op advies van deze Raad werden fwee
revalidatie~centra voor burgers opgericht, namelljk de Hoogstraat
e Leersum {(opening Tn 1954) en de Maartenskiinlek, die reeds
bestond =als sanaterium. Deze centra werden opgericht nzar
anafogie van het militaire centrum Aardenburg, dat Tn 1946 vanul+t
het zwldem van het land overgebracht werd naar het {andgoed van
Celijr te Doorn (Stoop, 1959;: Venema, persconiijke mededseiing).
Andere finitiatieven met betrekking +ot de zorg aan metorisch
"gehandicapten' waarbdi] de overheid betrokken was, waren de Wet
Plaatsing Mindervallde Arbeldskrachten (1947) die bepaalde dat in
nader omschreven bdedrifven 2% van het personeel ui+ 'minder-vali-
den' moest bestaan en het ontstaan van de Provincliale Revalidatie
Stichtingen (PRS'en) vanaf 1951.

Het voorstel! +ot de oprichting varn die PRS'en was yitgewerkt In
het rapper® Houben {(het was Tn feite een nadere uitwerking wvan
het voorstel zoals dat door de Staatscommissie inzake
Onvolwaardige Arbeldskrachten al voor de corlog was geformuleerd;
zie 1.3.%.4) en de eerste PRS'en ontstonden Tn de provinclie's
Noord-Brabant ea Overijsel!, met steun en subsidie van de
rijksoverheld (Erdmzn, 1964; Venema, 1962).

Hoewe! zi] =zich aanvankel!lJk ook met het ultvoerend werk bezig
hietdon, hadden deze PRS'en +ot eolgeniijke taak om de revalidatie
in atgemene zin fe <co¥rdineren en te stimulieren en om
voorliichting +e geven. Onder auspicidn van de PRS'en werden
regieonate revalidatie-teams gevormd, dle =als een scort brug
tussen de plaatselijke situatlie (de basis) en de verschitlende
uitvoerende instanties fungeerden (Erdman, 19643,

tn 1953 werd ais opvolger van de Raad Tfof Herstel van
Arbeldsgeschikthelid de Rasd voor Revaiidatie opgerichte. In deze
Raad, die formeel +ot+ 1970 heeft bestaan, hadden zowel
vertegenwoordigers van de ministeries als van de particuifiere
organisaties =zitting. Deze Raad vormde dsarmee het eerste
overlegorgaan op iandelllk niveau tussen overheid en perticulier
inft+iatief en had +ot +taak "richting +e geven a2an een Juiste
ontwikkeling van de revalidatle, zowel Bl1] de uitveering in elk
dar sectoren afzonderl!lijk als voor wat betreft de coBrdinatie en
samenwerking” (KronJee, 1980, blz. 18).

In 1958 bracht de Raad esn rapport uit over de organisatie en
opbouw van de revalidatie In Nederland. De Razad ging hlerbdij uit
van de Weense definltie van revalidatie die 2z2ls voigt luldt:
"revalidatie s het complex van mastregelen, door middel waarvan
gepoogd wordt de fysieke, npsychische, sociale, bderoeps- en
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economische capaciteit van de gehandicepte toft de hoogst
individuee! berelkbare graad te behouden of tot stand te brengen”
{Medisch Contact, 11, 1956, blz. 468)}. In genocemd rapport stelde
de Razad voor Revalidatle "alle zorgen +tot en met de (weder)in-
schakeling In het maatschappeli]Jk leven®™ (A¥YO-maandblad, 30,
1958, biz. 264) *+ot het revalidatie-proces te rekenen, waarmee
z7] het doel van revalidatie - in navoliging van bovenstaande
Weense definitie -~ breder formuieerde dan in termen van deeliname
aan het arbsidsproces. De Raad benadrukte tevens dat de
organisatle van de revallidatle vaenyit de periferie moest worden
opgebouwd en dat er, waar mogelllk, gebruik gemaskt diende te
worden van besteande Insteliingen en diensten. Hiermee plelitte de
Raad dus voor een gedecentralisesrde zorg met een grote Tabreng
van plaatselijke organisaties.

in een vervolg-rapport van 1961 ging de Raad nader in op de
organisatie varn de revaiidatie op provinclaal en reglonaal
niveavs In dit rapport, getiteld '"De Provinciale Orgznisatlie van
de Revalldatie In Nedertand', onderscheldde de Raad azn
ravalidatie vier sectoren die ten opzichte van elkaar
gelljkwaardig ziJn. Deze sectoren zijn:

~de medische sector:

«de arbeldssector;

-de onderwijssector;

~de maatschappeiljk werk-sector.

In tegensteiling tot hetgeea zi] Tn 1558 had geschreven, stelde
de Raad 1in 5aa+s+genoemd rapport dat de PRS'en zich van
uitvoerend werk moesten onthouden en di+ meoesten overiaten aan
de organisaties en instellingen die al op het+ gebied van de
hulpveriening aan iichamelijk ‘gehandicapten’ werkzaam waren. Dit
betekende dat de regionale adviescommissies {regionale
revalidatieteoams) gevormd moesten worden uylt medewerkers van
regds bestasnde organisaties eon niet ult medowerkers van de
PRS'en, zoals eerst de bedoeling was.

Overigens hebben die PRS'emn tn 1979 hun naam gewljzigd 1in
Provinciaal Overleg Revaildatle (POR). Tegellijkertijd werd een
Provinciaal Overleg Zwazkzinnlgenzorg (POZ) opgericht en zowel het
POR ais het POZ is een bundeling van representetieve corganlisaties
van en voor ‘fgehandicapten®, waarin de provinciale overheld
meestal deeineemt. De POR's dragen, meer dan de vroegere PRS'en,
b1] aan beleidsvorming In zaken van revaildatie en gehandicapten=
zorg en worden gesubsidieerd door de riJksoverheld {(Kronjee,
1980%.

in 1968 werd de {nterdepartementaile Stuurgroep Revalidatiebeleld
{(ISR) Ingesteld die In 1970 formeel de Raad voor Revaildatie
opvoligde. Deze stuurgroes wijzigde eind 1979 haar naam in
interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleld (15G). Restond
de eerdergencemde Raad ul+t vertegenwoordigers van de minTsteries
en het particuiter initiatief, in de {56 hadden en hebben
uitsluitend vertegenwoordigers van de departementen 2T++ing. Dat
hiervoor gekozen werd hing onder anderen samen met het felt dat
het gemengde karakter van de Rzad VOOr Revalidatie de
interdepartementale meningsvorming soms bemoellijk+ zou hebben
waardoor de siagvaardighelid van het overheidshelield gevaar kon
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gazn lopen (Kronjee, 1980).

Taak van de ISG is om "de betrokken bewindsiieden van advies
te dienen over de codrdinatie van maaztregelen en
voorzieningen op heft terrein van de revaildatie, alsmede
over leemten In het veorzierningenbestand en hoe daaraan lets
te verbeterea™ (Kronjee, 1980, biz. 19-20). De 156 houdt
zich met name bezlg met zangelegenheden op het gebied van de
gehandicaptenzeorg die meerdere departementen aangaan.

Naast de 156 - die op departementaal niveau werkzaam s — werd In
1974 door de Tweede Kamer de Bijzondere Commissie voor het
Gehandicaptenbsleid in het leven gerovepen, die een asntal malen
in overleg is getreden met die bewindsiieden die op de een of
zndere wijze betrokkenm 2z7Jn bH1] het gehandicaptenbelield en de
revalidatie {(KronJee, 1980). Men kam deze BIJzondere Commissie
beschouwen als een forum dat het gehandicaptenbeleld zoals dat op
departementaal niveau geformuieerd wordt, krit+isch volgt.

Het bovenstaande kan gezlen worden als uiting van het belang dat
door de overheid aan een goede gehandicaptenzorg gehecht wordt en
van het bij] de overheld gegroeide besef dat zi] mede
varantwoordeiijkheid draagt voor het +ot stand komen van een
dargeli]ke zorg.

Ook het ontstaan van een aantal socliale verzekeringswetten heeft
de zorg aan "gehandicapten' gestimuleerd.

Gencemd kunnen worden de Algemene RIjstandswet (ABW, 1963) welke
de vroegere Armenwet (1912} verving, de Wet op de Arbeldsonge-
schiktheidsverzekering (WAQ, 1966) ter vervanging van de vrosgers
invaliiditeltswet (1913}, de Algemene Wet BIjzondsre Zlektekosten
(AWBZ, 19873, de Wet Soclale Werkvoorzienling (WSW, 1969) en de
Algemene Arbeidsongeschiktheldswet (AAW) vanm 1975.

De AWBZ voorzliet in de bijzondere kosten wvan tangdurige of
intensieve behandeling, verpleging em verzorging van tangdurig
ziekaen, Iichame!lijk ‘'gehandicapten®, geestslijk gestoorden en
zinfulgliJk of geeste!ijk Tgehandicapten'. De AAW 1s bedoeid voor
allen die arbeldsongeschikt zTin en voorziet n de kosten wvan
voorzieningen tot behoud, herstet of beveordering van de
arbeldsgeschiktheid, In de %kxosten van genees- an heelkundige
voorzieningen en in de kosten van voorzieningen strekkende fot
verbetering van tevensomstandigheden.

feS3eZe1e2 Partliculilfer Tnitiatief

Na het verdwiinen van de Raad voor Revalidatie, ontstond bIJ het
particulier initlTatief, o0k vanwege de Foonemende overheids-
bemoeienis, de bhehoefte om geregeld overleg met de overheld
inzake revalidatle en gehandicaptenbeleld te formaliseren.

Wat dat particuiler ini+iatief betreft, was als overkoepelende
organisatie de ai eerder {(1.3.1.1) gencemde 'Centrale Vereeniging
voor Lichameili]k-gebrekkigen® werkzaam, dfe haar naam In 1952
wijzigde Tn ‘'Nederlandse Centrale Vereniging voor Gebrekkigen—
zorg'. Deze nleywe centralie vereniging wilde een "blijvende band
van samenwerking (...} ziJjn +fussen landeliJke verenigingen,
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alsmede stichtingen en andere lichamen, die werkzzam zijm op het
gebied van de gebrekkigenzorg™ (Stratingh, 1954, blz. 168-169),
In het begin wvan de =zestiger Jjaren werd de naam van deze
vereniging opnieuw veranderd, nu in 'Nederiandse Vereniging voor
Revalidatie® (NYRI.

In die NVR hadden zowel! dlenstverlenende organisaties als
gehandiceptencrganisaties zI++Tng: we zullen eerst op laztst-
gencemde organlisaties 1Ingaan en vervolgens op dJde revallidatie-
inrichtingen a2l!s oxponenten van de dienstverlenende organisa-
+ies.

Het 2antal organisaties ven en/of voor ‘fgehandicapten' (kortweg
aangeduid als *gehandicaptenorganisaties®) nam na WO Il snel toe.
Tegen het eind van de 19de eceuw waren de eerste organisaties van
{(in 47+t geva! zintuigl!i]Jk}) ‘gehandicapten’ opgericht, 'gevoﬁgd
door algemene organisaties van en/of voor motorisch 'gehandicap-
+en' = zozls de Algeomene Nederiandse Ilavalliden Bond [ANIR) - die
in de wvesrtiger Jaren van deze eeuw ontstonden (Gortsr en
Terpstra, 1979). Overlgens was al In 1924 in Amsterdem een ‘*Bond
van invaliden® opgericht. Later kwamen categorale {meer
specifieke) orgenlsaties zis do Rond van Ouders van Spastische
Kinderean (BOSK, 16%52) eon de Vereniging Splerdystrophlie Nederland
{VsN, 1967} +ot stand, gericht op personen met een speclfieke
*handicap® (Gorder en Terpstra,i197%9).

Welike factoren hebben bijJjgedragen zan de +toename van het aantal
gehandicaptenorganisaties na WO §[72

Op de eerste plaazts werd na de lzatste wereidooriog de zorg aan
*gehandicapten® uitgebreld eon verbveterd. De "gehandicapten®
wilden cptimaal gebruik %kunnen ma2ken van dle zorg en de
corresponderende voorzieningen. De gehandicaptenorganisaties
hebben dan ook - zeker gedurende de serste jaren van hun bestaazn
- geijverd voor een grote beschikbaarheld van bestaande voorzie-
ringen op medisch en paramedisch gebied (Gorter en Terpstira,
19793 .

Een *twesde factor betreft de democratliseringstendenzen die zich
op maatschappelijk gebied na WO §i{ wvoltrokken hebben. Onder
itnvioced van de groelende welvaart, werden de verschilien tussen
de diverse socio=aconomische groepen kieiner en fraden
veranderingen op In +*raditionesl gegreeide gezagsverhoudingen
{(Brinkgreve en Korzec, 1978). De veranderingen die zich in de
relatie hulpveriener-hylpvrager hebben voorgedaan, zijn hlervan
een voorbeeld. Werd de hufipverlener voor en kort na WO (! nog
beschouwd 2's dé& deskundige aan wiens mening niet getwijfeld kon
en mocht worden en wiens beslissingen niet ter discussie konden
staan, In de zestiger en zeventiger Jaren {aten patienten In
toenemende mate blijken van mening Te ziJn over een eoigen,
ganvyul lende deskundigheid ‘e beschikken die geli]kwaardig is aan
de deskundigheid van de hulpveriener en als zodanig gerespecteerd
dient +e worden. Het gevolg was en Ts dat huipvragers openilijk
willen meedenken, meepraten en meecbesiissen waar het om hun elfgen
gezondheld en welzijn gaat. Meer In het aligemeen kan gesteild
worden dat de positie en rol van de hulpvrager meer en meer In de
beolangsteiling 15 komen +e stazn, waarbl] zich een verschuiving
voordocet van een athankelijkheidspositie naar een positie die
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rechi doet =zan de elgen verantwoorde!ijkheld van de hulpvrager
{(Goglen .., 1981}.

Bovenstaande factoren hebben nlet alfleen het ontstsan van de
gehandicaptencrganisaties gestimuleerd, maar %evens het opireden
ervan bePnvioed. De veranderingen die zTch met betrekking tot dat
opireden hebben voorgedaan, zullen we in hoofdstuk 5 bespreken.

Wi] wvolstaan hier met de opmerking dat eem aantal ven die
veranderingen uiting fs wvan een brede, emancipatolre
bewegling onder de 'gehandicapten®, welke In de Verenigde
Staten met de naam 'independent Living Movement® (LMY wordt
aangeduld.

Schema 1.1: Kenmerken van het revalida®le-paradigma en
het *Independent liviang’-paradigma
{ontieend azn Delong, 1976, bliz. 443)

Revalidatio~ Independent Living=-
I 4em paradigma paradigma
Omsehril- Fysieke s¥ocornis Afhankeli]lkhelid van
ving van en ‘tekort aan professicnelie wer-—
probleen vaardigheden om kers, famille, eofc.
een beroep uit te
oefenen
Situering 'n het Tgehandi- in de omgeving / in
van pro=- capte’ Tndividu hetd revaliidatio—
bieem proces
Opliossing Professionele in~ Hulp van lotgenocten;
van het terventie door zelfhulp; zeggen-—
srobleenm arts, fvsiothe- schap berust bl de
rapeut etc. consument; wegnemen
van belemmeringen
Sociale Rel van patient/ Ro! van consument
rof citent
Degene bl] Professionels 'Gehandicapte' als
wie zeggen- werker consument
schap be=
rust
Gewenst ~Maximaie ADL~ Onafhankelifk
resultaat zelfstandighelid {(zelfstandlig) leven

-betaald werk

De !LM is een sociasle beweging dfe verwantschap heeft met en
nefnvioed Ts door andere sociale bewegingen (zoals de
bewaging wvoor burgerrechten, de coasumenten-beweging en de
zelf=hulp bewagliag) en door ontmedicaliserings—- en zelfzorg-
+rends (Dejong, 197%; Zola, 187%9).

Het ontstaan van de LM Ts gestimuleerd door "gohandicapten”
zelt en door professionele werkers blinnen de revalidatie.
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Behalve deze +twee groeperingen, maken ook specifieke
belangengroepen en organisaties deel uwit van do beweging.

De LM rilcht zich op het reallseren van een "better quality
of life for disabied persons”™ (Dejong, O.C., Dlze 435) en Is
velgens Delong niet alieen een sociale beweging, maar ook
oen Yanalvytic paradigm®™ (o.c., blz. 442}, WNaar zTjn mening
Is "Independent Living®' als paradigma duideiijk verschillend
van het ‘*revaliidatie-paradigma’ en de verschillen worden
door hem als volgt weergegeven {zie schema 1.71).

Ut+ di+ schems bli]Jkt dat De Jong het Independent Liviag-
paradigma als duidetl{]Jk tegengesteld asn het revallidatie-
paradigma zlet, dat volgens hem de afhankelljke positie van
de ‘'gehandicapte’ benadrukt en het probleem van het hebben
van e@en gebrek bl] de 'gehandicapte' legt.

Vanaf het+ begin van de Jarenm zeventig gaan de gehandicapten—
organisaties meer samenwerken en dit lefd+ +ot de vorming van de
"Nederlandse Federatie van Organisatles van Gehandicapten’ (NFOG)
in 1972 eon van de ‘Nederlandse Gehandicantenraad! In 1977, waarin
die federatle werd opgenomen.

Wat de dienstverlenende organlsaties bvetreft, ontstonden - zoazls
in 1.3.2.1.1 beschreven - kort+ na het einde van W0 [i enige
revaiidatie~centra voor voiwassenen en In het begin van de Jaren
vijftlg werd een z2antal revalidegilie-azfdeliingen verbonden azn
algemene ziekenhuizen opgericht.

Zo kwamen revalidastie~afdeiingen zam het Zulderziekenhuis (1950},
het Dijkzigtzliekenhuls (1951 beide te Rotterdam), het
Eiisabeth's Gesthulis In Tiiburg {1952} en het Groot Zlieken
Gasthuis Tn ‘'s Hertogenbosch (1856} +ot stand (Bangma, 1984a).
Het doel van deze revalidatie-azfdelingen was om in een vroeg
stadium (nog tijdens de opname In het ziekenhuisl) met de revali-
datiebehandeling van patienten *e kunnen beginnen, teneinde een
20 groot mogelijik maatschappelijk herstel +e kunnen bereiken.

De noodzaak van een vroegtijdige ITnschakeling was overigens al
door van Assen cC.$5. benadrukt (zie T1.3.1.1).

De behandeling van kinderen met een moetorische *handicap' vond
vooralsnog in die Tnrichtingen plaats die iIn de eerste deceonnia
van de eeuw waren opgericht en In een vorige sub-paragraaf
genoemd zijin {(zle 1.3.1.1).

Een sterke stimulans +ot het ontstaan van een azntal specifieke
kinderrevalidatie—centra ging uit van de polic-epidemie van 1956.
Om de talloze slechtoffers van deze epidemie +e helpen, werden
zt] In verschtilende 1Insteliingen opgenomen en behandeld,
waaronder sanatoria. Voor sommige van deze sanatorta vormde dT+
de overgang naar een fumnctioneren als kinderrevaiidatie-centrum.

Op deze manier zi]n het Gools Kinderziekenhulis {later: Trappen=-
berg) +e Hufzen, Kinderoord Charliotte {iater:Chario¥tecord) +te
Tilburg en Zonneveld te Dostkapelie hun bestaan als kinderrevali-
datlecentrum begoanen. Andere kindercentra volgden en Tn 1960
word de Johannastichting en in 1967 de Adrlzanstichting officieel
erkend als revaiidatie~centrum.

Het aantal revalidatie-centra nam Tn de vijft+iger en zestiger
Jaren snel “toe, waarbi] ook verschillende nieouwe ?gemengde’
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centra (di+ zijm centra waar zowsel! xinderen als volwassenen
behandeld kunnen worden) en centra alfeen voor volwassenen
ontstonden. In 1967 verenigden deze centra zich in de
‘Yereniging van Revalidatie Inrich+ingen Tn WNederiand' (VRIN),
later gewljzigd in ‘Vvereniging van Revaltdatiecentra in
Nederland'. Deze verenlging steide zich tot doe! "de behartiging
In de ruimste zin wvan alle gemeenschappelijke belzngen van
revalidatie~Inrichtingen" (Statuten van 1967, artikel 2).

in dte oorspronkelijke Statuten wvan 1967 werd het begrip
frevalldatie-inrichting' nfet nader omschreven, maar dit Is In de
herzliene statuten van Januari 7983 we! het geval. Daar word+t
onder het begrip 'reval!idatiecentra® het volgende verstean:
"inrichtingen waar de persconele en materi&le faciliteiten bestaan
voor meervoudige multidiscipiinalire kifnische revalidatie of re-
valildatiedagbehandelilng, konform KB nummer 465, de date 1 auqus-—
tus 1979 en dle door o©f namens de Minister, verantwoordelijk
voor de Volksgezondheid (voorlopig) zijm erkend voor kiinische
revalidatie en/of revelide??edagbehandellng oversenkomstig
artike! 13, 1id 2 van het VYerstrekkingenbesiult Zlekenfondsverze-
kering. Als revalidatiecentra worden nlet szangemerkt afdellngen
die Juridisch of organisatorisch dee! uitmaken van een algemeen
of azkademlisch ziekenhuls, zuiks ter becordeling van de algemene
ledenvergadering van de vereniging™ (artikel 3).

Schema 1.2 geeft een overzicht van de groel van het aantatl
erkende revalldatie-contra en revalidatie-afdelingen van
algemene zlekenhulzen tussen 1960 en 1984,

Schema 1.2: Overzicht van het aantal! erkende revalidatie-
ceontra en revaliidatieo-afdelingen van algemene
ziekenhuizen Tn 1960, 1974 en 1984
(ontleend zan Bangma, 1984a, bilz. 17-18)

Voorziening 1950 1974 1984

Revalidatie~

centra

-tctaal 15 23 26
-voor kia-

deren 5 8 8

Revalidatie-
afdeiingen 6 12 25

Het totaal aantal beschikbare bedden In revazliidatie-centra
bedroeg fn 1878: 1976, in 1980: 1935 en In 1985: 1740. DI
santal is dus gedaald evenals het totaal azntal verpleegda-
gen In revalildatie-centra; dit aantal was in 1978: 613.152
en ITn 1982: 560.530 (deze cljfers zijn ontleend a2an het
*Advies an Rapport inzake Kiinische en Niet-kifnische Reva-
tidatTe-voorzieningen', dat s ultgedbracht door het Colliege
voor Ziekenhuisvoorzieningen Tn mazart 1985 en 2an de VRIN-
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note "Planning van revalidatie-voorzieningen® van maart
1986).

Toen de Razd veoor Revallidatie - waarin vertegenwoordigers van de
departementen en van het particuiler initiatief zitting hadden -
ophlieid +e bestaan, moest een nieuwe vorm van overieg +ussen
overheid en parfticullier Initiatief gecreBerd vworden. Vanul? de
overheid werd, Inzake het beleid met betrekking +ot licheme!llk
"gehandicapten®, de voorkeuyr gegeven zan overleg met de
Nederlandse Vereniging voor Revazliidatle {(NVR). Bianen de NVR
waren de gehandlicaptenorganisaties, die sterk Tn de minderheld
waren, echter van mening dat zI1] In het kader van dat overleg +te
weinlg Invioed op de besiuitvorming en het beleld zouden kunnen
uitoefonen. Het gevolg was dat de gehandicaptenorganisaties zich
fosmaakten van de NYR ®n zich bundeliden In de ‘*Nederlandse
Gohandicaptenraad’ die zich Cele +ot doel stelde o
Tgesprekspartner te zijn van overhelid en particulier Tritiatlief
namens de gehandicapten™ (Sorter en Terpsira, 1979, blz. 54).

in 1981 bestoteon de NVR en de Gehandicaptenraed samen +e g2an In
het ‘'Nationza! Orgaan Gehandlicaptonbeleld' (NOG), het zuster-
orgaan van het 'MNMationsal Orgaan Zwakzinnigenzorg® (NOZ}, det een
bundeling s van organisaties, werkzaam op het gedled van de
zwakzinnigenzorg.

Te3e2+2 Oatwikkel!lngon met detrekking tot het begrip
‘rovaildatie’

Geheel In de I7jn van het rapport van de commisslTe van Rhijn, was
de revzlidatie In de eerste Jjaren na het einde van de +weede
wereldoorliog gericht op het bewerkstelliigen van arbelfdsgeschikt=-
heid, op het verschaffen van de mogelijkheden om in het eigen
levensonderhoud te voorzien.

Miedema {1%51) stelde bijvoorbeeld dat patienten een nieuwe kans
mooten hebben voor Tegen werkellijk leven, voor een deel hebben aan
de maatschappelijke samenleving®™ (blz. 2273 en hi] concretiseerde
di+ als wolgt: "Hun moet zo goed mogelijk weer een plaats worden
ingeruimd. Een plaats waarop zi] zlich geheel! of gedeelitelijk
kunnen geven aan een taak die hun een dusdanig Tnkomen verzekert
{envasl dat zi} zichzelf eventuee!l met hunm gezin kunnen
cnderhouden™ (blz. 227). La Chapelie en Remeljnse (1953) achtien
een patlent dan pas volledlig hersteld "Indien hi1] een normale
+azk in de samenleving naar behoren kan vervulien™ (bliz. 5%). DIt
betekende volgens hen dat "een systeem van maatregelen nodig [is]
voor een veiledig funetionee! herstel on geschlk¥ maken voor het
bercep™ (biz. 60).

Reddinglus (1952), de eerste gencesheer-directeur van de
Hoogstraat f(zie 1.3.2.1.1), was een analoge mening *teoegedaan:
"Streefdoe! moet zijn: normale waarde op de arbeldsmark® In het
nfeuwe beroep an dazrdoor vei{ledige maatschappelijke
zelfstandigheid”® {blz. 33%).

Duidelljk wordd ult deze citaten dat de revalidatie In Nederland
zich van het begin af aan gerich? heeft op mpatschappelljk
hersta! en niet zozeer op somatisch herstel ails zrodanig. de
frnhoud die a2an het begrip ‘*maatschappelijk herstel® gegeven
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wordt, Ts daarbl] geleideliJk verruimd van ‘zrbeidsgeschikt wor-
den' tot 'verwerven van do mogelijkheden fot een gelijkwzardige
dealname aan het maztschappellJk leven In al zijn aspecten'.

Reeds 1In 1951 benadrukte Reddingfus dat maatschappelijke
geschiktheld als doe! van revallidatie, meor omvat dan
alieen arbeidsgeschikftheid. "Mel eon ‘'passende plaats n de
maatschappi]' wordt niet allieen bedoeld een 'arbeldsplaats',
maar een plaats In het compiex van verhoudingen die door het
feven In gemeenschapsverband ontstaan en wel een plaats van
zodanige aard, dat de verwerkelli]jking en de ontplociing van
de Individuallitelt op bevredigende wilze mogelijk Ts"™ (blz.
175).

in de omschrifjving van ‘revaiidatie' zoais deze opgesteld Is
+ijdens de internationale Studlieconferentie +e Wenen Tn 1955 (de

zogenaamde "Weense definitie’? word deelname aan het
arbeldsproces als doeistelling van revalidatie gerelativeerd (zie
ook Te3+2+1013: "Onder revallidatie moet het complex van
maatregeien verstaan worden door midde! waarvan gepocogd wordt de
fysieke, psychische, socizle, berceps— en economlsche capaciteit
tot de hoogst individuee! berelkbare gra2ad +e behcuden of ‘ot
stand te brengen™ {(Medisch Contact, 171956, blz. 469). Yan deze
"Weense definitie’ 1s een groot zantel fatere omschrijvingen van
het begrip ‘revalidatle' afgeleid, waarin de doelstelifng 1in
steeds ruimere termen geformuleerd werd en de nadruk steeds
minder op deelname 2an het arbeldsproces afis hocofddoel kwam +te
tiggen. Als hoofddoe! werd steeds vaker het bereikem van een zo

groot mogelijke zelfstandigheid genoemd met deeiname zan het
arbeldsproces ais egen van de dasarvan afgelelde (mogell]ke)
subdoelsn.

Deze "relativering van arbeld ais revalidatiedoel”™ (Dechesne en
Buijs, 1983) kan ons TInziens niet los gezien worden van
maztschappelijke ontwikkelingen, evenmin als de veranderingen die
zich vanaf ca. 1960 binnen de In het kader van revalidatie
varstrekte zorg voltrekken, zoals de toename van het aantaz! bilj
de behandeling beftrokken disciplines, versterking van de nadruk
op het belang wvan communicatie met de revalldant aaagsande zi]n
revalidatie-programma en de verschulving van de aandacht van de
revalidant nazar de revalidant en diens omgeving (zTle: Mertens,
19687 en Verkuyl, 1972).

Wat die maatschappeliJke ontwikkelingen betreft, denken wij aan
het wveranderende optreden van de Tgehandicapten’ zelf (zle
1e3e2.1+2) en aan de *toename van de vrije +ijd en van de werk-
foosheid. Daarnaast nam voeral nz 1960 het a2antz! revalidanten
waarvoor deginame aan het arbeldsproces uliteindelijk niet
haaibaar bleek, +ce. In 1.3.2.4 komen we op deze Ilaatste
verschuiving ferug.

De retativering van het belang van deeiname aan het
arbeldsproces voor de maatschappelijke positie (en de
waardering) van het individu, moge ook bifJken uit het feld
dat de vereniging AVO Tn 1951 haar nzam veranderde in 'Actio
¥Yincl+ Omniat (St+ocop, 1959). Het woord ‘arbeld' werd daarbij
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dus vervangen door het meer algemene eon meer neuirale
Latijnse woord ‘*actioc’, dat men met ‘'handelen' zou kunnen
vertaien.

Dg inhoud van het begrip ‘revalidatie’ 1{s sinds de *tweede
wereldooriog dus veranderd en verandert nog steeds.

Een van dife meer recente veranderingen betreft de docelgroep. De
revaii{datie Tn Nederiand heeft zich van ovdsher met name gericht
op personen met een motorische functie-stoornis. De laatste Jaren
groeit het besef dat de binnen de revalidatie gehanteerde
uitgangspunten en methoden ook bTj personen met andere functie-
stoornissen foepasbaar zijn ¢.q. toegepast zouden moeten wordsn
{zie: Naeff, 1971 en Bangma, 1984b en 1987).

In hoofdstuk 3 en 4 gaan wi] mader op het begrip ®revalidatie’ en
op de doeistelling ervan in.

Te5+2.53 Het ortsteezs van de revailfdatievgeneeskunde ails
specialisme

in hetzelfde Jaar 1955 waarln de 'Weense definitle’ geformuleerd
ward, werd het medisch specialisme °*Physisiche Theraple en Reva-
Itdatie’ erkend, als opvolger van het specialilsme 'Physisiche
Therapie'.

Laatstgenoemde specisziisme was Tn 1933 op Instigatie van de Ne-
derlandse Veremigling van Artsen en Fysico-therapeuten onfstaan.
Toen 1n 1946 het specialisme 'Reumatoliogie’ als nfeouw specialisme
erkend werd, fIileten vele artsen zich vanult het speclalisme
‘Physlische therapie’ naar dit nlfeuwe specialisme overschrijven en
deze Toverloop® 1s mede aznleiding geweest tot het ontstezan van
het sgpeciallsme 'Physische Theraple en Revalidatie® {(van S3wol,
1966; Bangma, 1984a).

Er waren echter meer redéenen voor het ontstaan van dI+ nieuwe
specialisme.

Zoals in een vorige subparagraaf (1.3.1.1) al genoemd is, was de
behandelling van kinderen met een motorische functrie-stoornlis tot

aan WO [l wvoornamelijk In handen van de orthopeden, die vanuit
gon brede visie ook het belang van onderwijs en vakonderricht be-
nadrukten. Na W0 i ontwikkelde de orthopedie zich meer Yot

operatieve orthopedie (Stratingh gaf In 1946 al a2an dat er bl}]
orthopedische behandeiingen meer danm vroeger operatlief Tngegrepen
waerd) en dat betekende een ontwlkkeling naar een speclallfsme Tn
engere zin (een zlekenhyls=-speciaiismel, waarbi] de aandach+t
voorai naar de somatische verschijnselen ultging en nauwelljks
naar de maatschappe!ijke gevolgen dzarvan (Dechesne en Buijs,
19833 .

Met name in de perlode na WO (1, *toen de behoefte azn arbeids-
krachten groot was en het wvan groot belang werd geacht om
personen met een motorische functie-stoornis (weer’? zo goed
mogelijk geschikt +e maken voor deeliname aan het arbeldsproces,
vie! op dat er een hiaat bestond +*ussen Ywat men het "gewone'
medische herstol rov kunnen noemen en het maatschappellilk her-
stei® (Reddingius, 19851, biz. 175). Van Assen had In 1941 al
gewezen op het ontbreken van ean ‘revaiidatie-gerichte
mentalitel+* bi] arftsen, waardoor soms misvormingen ontstonden
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die voorkomen hadden kunnen worden. Zowal van Assen als
Reddingius pleitten hlermee veoor specifleke aandacht voor maat-
schappelijk herstel als 1Integrzal! onderdeel van de “totzle
geneeskundige zorg en niet als een ‘aparte' zorg die Josstaat van
de overige geneeskundige zorge.

Desondanks ontstond &1+ hiaat tussen somatisch en mezatschappelijk
herstel en de voorstanders van het nieuwe specialisme 'Physische
Therapie en Revalildetie wilden d1+ hTaat overbruggen enrn zich
richten op het maatschappeli]Jik herste! en nlet zozeer op het
zuiver somatisch herstel. Het niecuwe specizlisme kwam echter nlet
zonder slag of stoot +tot stand en door een aantal gevestigde
speclallismen {(waaronder orthopedie!) werden de nodige bezwaren
gould.

Itlustratief Is In 41t verband de moelzame overgang van de
Adrizanstichting van orthopedische klinlek naar revalidatie-
inrichting (van Lieburg, 1878) en even filusiratief is het
felt det de opleldingseisen van de revalidatie-artsen pas in
1977 door het Centraal College voor Erkenning en Reglistratie
van Medische Specialisten werden vastgesteld en goedgekeurd
(Bangma, 19842). Deoor dat Centrazl College Is In verband met
die opielidingseiseon een Studiecommissie Revalidatie bencemd,
welke onder andere tot Taak had "de plazats en taak van de
revalidatie—arts in het gehee! van de medische verzorging"”
te beziem (Rapport Studiecommisslie, Januar! 1972, biz. 13.
Uit het rapport dat door deze studiecommissie werd ultge-—
bracht, bltjkt hoeveel moelite het haar kostte om het specla-
Iisme ‘revaifdatiegeneeskunde’ in het bestaznde kader van
specialismen In +& passen en het speclfieke terrein en het
speclifieke obJect van de revalidatie-arts +en opzlchte van
dat der coverige specialisten te bepazlen. Aan het +ot stand
komen van de uwiteindelijk goesdgekeurde opleidingselsen Is
ook een bijdrage geleverd door ir. Xellermann, die In zijn
functie als hoofd sektie organisatie van het Nationazl
ZiekenhuisTinstituut door het Centraal College om advies was
gevraagd.

in dat advies (gedateerd 8 januar]! 1976} benadrukte Keller-
mann dat de revalidatie~geneeskunde veeleer als een
"dienend”™ of "horizontaal™ specialiisme beschouwd kan worden
dan 2ls een "orgzan-speciziisme®™ of een specizalisme dat
"gekenmerkt wordt door +typisch +technlische bekwaamheden™,
hoewe! naar zijn mening de revatidatie-geneceskunde ook +tot
de specialismen met M"specifliek +echnische bekwaamheden™
gerekend zou kunnen worden mits onder het begrip 'technisch?®
eveneens 'methodisch' verstaan wordte.e Volgens Kellermann
dient de reden voor Insteliing varm het speclialisme
revalidatlie gezecht te worden In de bljzondere methodische
zorg die een aantal freguente a2andoeningen vragen en de
opleiding dient zfch naar zijn mening dam ook te richien op
"het methodisch benaderen van bifjvende functiestoornissen
van het loco-motorische apparaat™, wazronder dan zowal
dlagnostiek en behandoting van de patlent zelf als de
aanpassing van zi]n omgeving verstaan worden.

in 1970 waren er 78 gespecialiseerde revalidatio-artsen en
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in 1984 was dit+ santal gestegen tot 173 (Bangma, 1084al).

Bovenstaande  toont san hoe weinlg de revalldatie-gedachte
aansfoot bI] het denkkader van andere medisch specialismen. Naar
onze mening hangt deze discrepantlie Tn leder geval voor een dee!
samen met het felt dat de revaliidatie~gedachte om een ruimere
invyiiing ven het begrip !'goneeskunde’ vraagt dan hetgeen
gebrulkelijk is. wiJ behandelen gi+ +themz - het Dbegrip
'geneeskunde' In relatie +ot revalldatie -~ meer yltgebreld in
hoofdstuk 3.

T+3e284 Kimdoren diec bdebandeld verden ~ 4iagnosogrocpen

Na 1945 deden zich belangrijke wijzigingen voor wat betreft de
diagnoses van de kinderem bij wie van een motorische functie-
stoornls sprake Is.

Rachitis werd een sporadisch voorkomende ziekte en de +uberculose
an ook de poilomyeiitis (deze lzatste met name na 1957} kwamen
aliengs minder voor, evenals de osteomyelitis {van Lieburg, 1978;
Mol, 1972; Boesman, 1975). Daar staat tegenover dat het aantal
kinderen met een vorm van cerebrale parese, met spina bifida, met
splerziekten en met restverschijnselen na een ongeval foenam.

In welke mate deze wijzigingen 2ich hebben voorgedaan en
walke consegquenties ze hebben voor de populatie van de reva-
fidatie-centra, biijkt uit de volgende gegevens ontieend aan
het concept—~eindrapport van het VRIN-onderzoek "Toekomst
Kinderrevaiidatie® (1982, bljlage 1).

In 1975 had gemiddel!d 32% van de kinderen die voor het esrst
in een revalidatio~-centrum kiinisch behandeld werden, eeon
vorm van Infantiele encephalopathie (cerebrale parese) en
voor de kinderen die voor het eerst in polfkiinische behan-
deling kwamen, geldt hetzelfde percentage.

De dliagnose spina biflida kwam voor bl] gemlddeld 12% resp.
7% van de kinderen dlie wvoor het eers? in klinlsche resp.
polikiinische behandeling kwamen. Voor de diagnose contusio
cerebr! gelden de volgende gemidde!de percentages: 10%2 van
de kinderen dle voor het eerst klinisch en 2% van de
kinderen dle voor het eerst polikiinisch behandelid werden.
Van een vorm van progressieve splerzwakte tensiotte was bij
gemiddeld 4% resp. 7% van de kinderen sprake.

Deze wlijzigingen In diagnoses betekenen een *toename van kinderen
met esn hersenbeschadiging en van kinderen met esn (zeer)
beperkte levensverwachting. Dat een en ander ook voor het nlveau
van intellectusel functioneren van de Tbehandeide kinderen
gevoigen heeftt, geven de voligende cijfers azn, die eveneens
ontieend zijn 2an het concept-elindrappeort van het onderzoek
"ToekomstT Kinderrevalidatie' (biJlage 1).

Gemiddelid 29% van de kinderen die In 1975 voor het eerst in een
kinderrevalidatiecontrum kiTnisch behandeld werden, Ts mentaal
*gehandlcapt' en bi] de kinderen die voor het eerst In polikil-
nische behandeliing kwamen Is hiervan In gemiddeld 28% van de
gevalien sprake. Het begrip ‘mentasal gehandicapt® is deaarbi]
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zodanig omschreven dat het (naar verwachting) correspondeert met
aen functicneren op Tmbeclel niveau of lager.

Als we deze resuitaten vergelijken met de gegevens uylt de voor-
corlogse periode {(zle 1.3.1.2) dam 11Jkt de conciuste gerechi-
vaardigd dat die kinderen me't eon motorische fumctie~stoornis die
na 1945 - en zeker na 1960 -~ een revalidatie—-behandeling krijgen,
gemiddeid op een fager Inte!llgerntie-niveau funcilionaren dan de
kinderen met esvn wmotorische functie-stoornis die voor 1945
behandeld worden.

Yoor een toenemend aantal kinderen met een motorische functlie-
stoornis zal na 1960 het oorspronkeli]Jke revalfdatie-doel, nfl.
arbeldsgeschikt maken, niet of siechts in beperkte mate haalbaar
geweest ziJn, hefgeen de werkers 1iIn de revalidatle dwong en
dwingt tot bezinning op het doe! van hun handelen.

Daarbi] dringen zich, mede gestimuleerd door de toegenomen
kritische houding varn ocuders en 'gehandicapten® zelf, +wee vragen
op:

a-dient het decel van kinderrevalidatie nlet zodanig geformuleserd
+e worden dat het voor alle ‘gehandicapte” kinderen to
verwezeniljken Ts en niet aileen veoor die kinderen voor wie
deelname zan het arbeldsproces tof de mogell]kheden behoort?

Kort en bondlig: "waartoe revallderen wi]J?"™ (Dechesne en Buijs,
1983, blz. 183).

b-dient, samenhangend met een andere formuliering van het doel,
ook het gebied waarcop de revalidatie-behandeling zTch betrekt
niet veranderd (verbreed?) ‘e worden?

Bij onze bespreking van het begrip 'kinderrevalidatie’ en het
doel ervan tn hoofdstuk 3 en 4 zullen wi] deze vragen aan de orde
stellen.

Hoevee! motorisch 'gehandicapte’ kinderen ziJn er?

in het kader van het VRIN-onderzoek *Toekomst Kinderrevalldatier
is een schatting gemaakt van het aantal motorisch 'gehandicapte!
kinderen van 0 +ot 19 Ja2ar in 1971.

Deze schatting 1s gebaseerd op de gegevens van het door het
Centraatl Bureau voor de Statistiek (CBS} opgezette onderzosk
"Gehandlicapten Welgeteld' dat in 1971 en 1972 is uitgevoerd.

Maar schatiing waren er In 1971 ca. 46.800 motorisch *gehandicap-
te* kinderen vam O Yot 19 Jaar, hetgeen golijk staat met caz. 19
van deo toenmaiige totale Nederlandse bevolking van 0 fot 19 Jaar
{Concept-eindversliag, 1982, bijlage 6).

Te3e2+5« Onderwi]s szn kinderen met eon motorische
fenctie~stoorals

Yoor WO ! werd onderwi]s speclaal bedoeld voor kinderen met eon
motorische functieg-stoornis alleen gegeven op de scholen
verbonden zan Instelliingen als de Johannastichting en de Adriaan-
stichting (zie 1.3.1.3). Ook aan de na W0 If opgerichte en
erkende revalidatiecentra voor kinderem waren scholen verbonden
maar daarnaast ontstonden tevens ze!lfstandige Mytylscholen.

De nzam Mytylschool is, evenals de naam Tyltylschool (school
voor meervoudige 'gehandicapte' kinderen) ontleend zan het
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sprookje ‘De Blauwe Vogel' wvan de Belglische schrijver
Maurice Maeterliinck (1862-1649) (Dechesne, 1976, bijlage 7).

De oerste zelfstandige Mytylischeol werd in 1947 +e Amsterdam
opgericht, gevolgd door de schelen +te Lelden ({1954), U+recht
(1955) en Rotterdam (1957). Momenteel zijn er 12 zeifstandige
Mytylischolen, teorwiji er 15 Mytylscholen aan revaiidatiecentra
verbonden zijn, de zogenaamde °centrumscholen'.

Oprichting wvan de zelfstandige scholen voor "iichameli]k~
gebrekkige' kinderen - zgals de officiBle naam fuldt - {s moge-
11Jk gemaakt door het Konlnkiijk Besiult van 1930, dat bepaalde
dat+ onderwijs aan deze kinderen +ot het Bulitengewoon Lager
Onderwl]s (BLO) behoorde en als zodanlg voor subsidie 1In
zanmerking kwam.

Niet alleen het onderwijs aan kinderen met eoon motorische
functie-stoornlis maar ook het buitengewoon onderwljs (Bu0) 1in
zijn algemeenheld heeft In Nederland mna 1945 een sterke groel
doorgemaakt. Deze groel Iis van overheidswege mede gestimuleerd
door het Beslult s+?ch+7ngskos+en Bpitengewocon Lager Onderwijs
(1959} dat de financi&le gelljksteliiling +ussen openbaar en
biJzonder BLO nagenceg +ot een feit maakte alsmede door het
KeninkliJk Beslul+ wvan 1967 (Restul+ Bu0) dat de voliedige
financi®le gelljksteliling +tussen openbaar en bijzender Bud +o+
stand bracht (Vitetstra e.a2., 1974).

Het aantal vormean van Bu0l heeft zlch 1In een gestmag +empo
yitgebreid (bi] Koninklijk Besluit+ van 1949 werden onder andere
de scholen voor kinderen met Iser- an opvoedingsmoeliilkheden
{(LOM—scholien) en de scholen voor ziekeli]ke kinderen als
afzonderlijke scholen voor Bu0 erkend) tot het huidige totaal
van 19 (Bolkesteln en Menkveld, 1978). Tevens zi]n azn alle
vormen van Bu0, met ultzondering van de scholen voor zeer
moaliijk lerende klinderen {ZMLK-scholen), afdelingen voor
voortgezet onderwijs +ot stand gekcmen en aan een aantal vormen
van BuQ ook afdellingen voor zeer jJeugdige leerlingen (zowel de
centrumgebonden alis de zelfstandige Mytyischoien mogen bi1] de wet
over een afdeling zeer-jJeougdigen en over een afdeling Voortgezet
Buitengewoon Onderwljs (VBO) beschikken).

Binnen het Bu0 vailem vanaf het begin van de vijftiger jaren
globaal twee ontwikkelingen waar te nemen.

Op de eorste plaats Is met betrekking tot pilaatsing op het Bul de
nadruk veel mear op pedagegische en vesl minder op alleen
medische criteria komen *eo liggen. Samenhangend hiermee word+t+ de
Indeling In de verschillende schooltypen voor Bu0Q = die Is
gebaseerd op ziektes, afwijkingen en diagnoses = In toenemende
mate als onbevredigend en ontoereikend ervaren. Bolkestein en
Menkveld (1978) merken over het zoeken naar een nleuwe Indeling
van het Bu( het volgende op: "Daarbij geldt dan dat niet de
handicap, de zlekte of de afwijking het indelingscriterium moet
ziJn, maar de vraagsteliing van het kind naar orthopedagoglische
begeleliding. {eesee) De schoo! voor bultengewoon onderwljs geeft
In directe zin geen “therapie aan een kind dat als ziek wordt
beschouwd. Er Dbehoren geen scholen +e 2ijn, Ingedeeid naar
afwijkingsheeldon" {(biz. 106). In dezelfde zin laten Viietstra
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e.2. (1974} zich ult, wzar z1] schri]Jven: ™Een Mytylschool! wlli
lichamelijk geobrekklge Jeugd atlereerst opvangen in  haar
onderwtjsbehoeften. De intensieve medische en paramedische
behandeling moetd achterwege bHiljven™ (biz. 5%) en "Nauwkeurig
noet ervcor gewaakt worden dat de taak van de Mytyischoo! als
onderwijsinstituut niet in het gedrang komt. Deze primaire taak
van de My+yischool dwingt +en aanzien van medische en
paramedische begelaiding +ot beperking en wel zodanig dat een
kind per week niet meor dan 2 a 3 uur schoolonderwijs mist™ (blz.
60).

Een tweesde ontwlkkeling binnen het Bul Is de ontwikkeling van de
integratie-gedachteo. Deze ontwikkelling houdt verband met
maatschappellijke ontwikkelingen en met het veranderend optreden
van gehandicaptencorganisaties (zle 1.3.2.1.2). Vanaf de zestiger
Jaren wordt door fgehandicapten' ze!f meer em meer benadrukt det
zi] veoliedige lntegratie In het maatschappellijk leven nastreven,
hetgean ook veranderiangen met betrekking tot het begrip
'revaildatio’ en met betrekking ot de inhoud van de behandeling
(zle 1.3.2.2) heeft gestimuleerd en befnvioed.

Ook binnen het BuO werd de wenselljkheld van integratie onderkend
en dit leidde tot de wvraag of onderwi]Js In aparte scholen dle
fntegratie van gehandicapfte kinderen nlet eerder za! bemcelll]ken
dan vergemakkellJken. Viletstra e.a. (1974) verwoorden dle vraag
als veigt: "De vraag rijst of we niet meer bedacht moeten 2TJn op
preventieove maatregelen In het gewoon lager onderwijs +en elnde
te voorkemen dat een klnd afgiijdt+ naar het buitengewocon Jager
onderwl]s™ (blz. 23). Genoemde auteurs zijn van mening dat veel
kinderen met TafwiJjkingen' het gewcon lager onderwijs zouden
kunnen voigen, mits de nodige voorzieningen vworden getroffen.
Binnen de discussies die rond het thems 'Integratie’ gevoerd
vorden, ontwikkelt 2ich vanaf ca. 1970 in veel sterkere mate dan
voor die +1jd het geval was, de overtuiging dat aan bultengewoon
onderwijs Iin aparte scholen, naast veel voordelen ook vele
nadelen (kunnen} kieven. De (mogelijke) voor- en nadeien van
gewoon fager onderwijs en van Mytyl-onderwijs aan lichameiljk
fgehandicapte' kinderen, zoa2ils deze deoor Rispens (1973} cp een
ri)J gezet zijn, vermelden we in schema 1.3.

Men zou kunnen zeggen dat met de opkomst van de Integratie-~
gedachte de wamarde van het Bultengewoon Onderwijs als hocgste
goed gerelativeerd wordt en dat de vanzelfsprekendheld wzarmee
tafwijkende' kinderen naar het Bul verwezen worden ter discussie
word+ gestelid.

Belde bovengencemde ontwikkellngen vinden we tferug In de
zogenaamde *Contourennota’ van mialster van Kemenade en de belde
staatssecretarissen Klein en VYeerman uit 1975.

Wi wvolstaan thier met het ncemen van deze nota; een meer
uitgebreide bespreking volgt In hoofdstuk 5.
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Schema 1.3:

en Mytyi-onderwijs zan

Mogelljke voor- en nadelen van gewoon

fichametijk "gehandicapte’

kinderen (ontleend 2sn Rispens, 1873, biz. 9.
Onder— Yoordelen Nadeien
wijs
SowooR ~het kind »iI7jft in de ~het kxind leeft In ecen uld=-
Lager elgen woonomgeving, kan zonderingspositie;
Onder— eventueel zelf naar =-de klassegrootte maakt het
wijs school gaan, krijgt mak- het veelal ultgesioten dat
kelilker vriendjes in de de onderwljzer ingaat op de
buurt: de eventuele problemen van
—-de gewone klas s oe- het kind;
fengebied voor de soci- -gr is geen mogelljkheid
ale aznpassing, de in- voor gecentroieerde thera-
greel iIn de gewone maat- ple (fysiotheraple, ar-
schappi] word+ hierdocor beldstherapie, logopediel;
beverderd: ~gevooniijk zal het xind
=-gszonde kinderen krijJ- bi] gymnastiek, handenar-
gen eerder begrlp voor arbeld en schriftelljk werk .
gehandicapte medomensen een duidellijke uitzonde-
21s ze deze echt leren ringspositie hebben;
kennen; -frekwent zlekteverzuyim of
~-het gehandicapte kind verliaagd worktempo stelt de
word+ door de bultenwe- kindersn In het nadesel, wat
reld ntet gediskrimi- +ot+ prestatievermindering
neerd ‘omdat® het het en vastiopen kan [eiden;
bultengewoon onderwi]s -de sociale ervaringen kun=-
bezookt. non overwegend negatief
ziJn, wat tot regressie en
aanpassingsproblemen kan
lelden:
~zls het kind bl] de Intre-
de in de school nog onvol-
doende gesocialiseerd is,
kunnen konfilk¥situaties
met andere kinderen een ne-
gatief effekt hebben;
~-de teerkracht heeft geen
speciaie opleiding gehad
wat tot het stelfen var
verkeerde elsen kan Teiden.
Mytyi— ~heat kind feeft niet in ~-de opvoeding In een be-
ondoer— een uitzonderingspositlie schermd milleu kan latere
wils ~doordat er minder sisen 1integratie bomoelliljken;

aan de aanpassing ge-
steld worden, za! het
kind makkelljker psychi-
sche stabiiitelt kunnen
bereiken, evenwichtig-

~-gen streekschool vermin-
der+ de mogelljkheld van
sociale kontakten in de
buurt;

~-het bezoeken van een apar-
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Schema 1.3: slot

heid en zelfvertrouwen te school kan stigmatise~
vergemakkelijken de In- rend werken en tot diskri-
+trede In de 'vallide' sa- minatie en prestigeveriles
menieving; felden.

-de kleline kiassen maken

een tndividuetle azanpak

mogelljk;

~de gewenste theraplieZn

kunnen regelmatig gege~-

ven worden;

=-de Intenties van de

school! zijn sterk op de

socialte vorming gericht;

-ar wordt bl] het onder-

wijs rekening gehouden

met de fysieke, psyehi-

sche en Inteliektuele

etgen aard van de kinde-

deren.

Te«& Samenvetting e» corclusies (§1)

W1] hebben Tn 1.2.6 de verconderstelling geult dat kinderen die
met een (zlchitbaar) gebrek geboren worden, vanaf de Qudheld +ot
aan de Twintigste Eeuw over het algemeen negatief gewazrdeerd
warden en .dat verzanderingen in de wijze waarop deze kinderen
bejegend worden, een weersplegeling ziJnm van veranderingen 1n de
vorm waarin deze negatieve wazrdering zich uit.

Ook wat de perliode ns 1899 betreft+, zijn er zanwljzingen voor een
negatieve wasrdering van motorisch ‘gehandlicapte’ kinderen.

De behandeling die z!] kregem had immers tot doel! hen in geeste-
11jk opzlicht +e verheffen, hen de megelijkheden +e verschaffen
eon volwaardig Teven te Telden, kortom: hen van onvolwzardige +tot
voiwaardige persoon +te¢ maken.

Met het betfljden wvan een dergelijk doel wordt Implicie¥
zangegeven dat het 'gehandicapte' kind een probleem is dat opge-
lost of ult de weg gerulmd moet worden. Behandeling van het kind
is een van manleren om di+ probleem op *te iossen zoals doden of
e wvondeiing teggen een andere manier is. Belde manieren hebben
tevens gemeen dat de gemeenschap waarin het kind met een gebrek
geboren l1s, bulten schot biljft: het prebieem wordi bIJ het kind
getegd en wordt nlet op de gemeenschap betrokken.

Vanaf ca. 196571970 komt deze situatie I'n toenemende mate onder
druk fe staan. De ‘gehandicaptent-populatie verandert en de
fgehandicapten' zelf geven steeds openliijker en duldeiijker blijk
van hun onvrede met de bestzande situatie. Onder lInvioced hiervan
groeit blJ] de hulpverleners In de gehandlicaptenzorg het besef dat
ware integratie ook de samenlieving raakt en niet gereaiiseerd kan
worden 2is die samenleving nilet bIJ de behzndeiing van het
*gehandicapte’ kind betrokken wordt.

in hoofdstuk 5 zulfen we op de ontwikkelingen inzake het opireden
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van ‘gehandlicapten' en hun organisaties en op de retatie van die
ontwikkelingen met de revaitdetis-behandeling van motorisch
*gehandicapte® kinderen, meer ulit+gebreld Tngazn.

Bovengencemde negatieve waardering van moatorisch ‘'gehandicapte!
kinderen zou, zo hebben wi] geopperd (zle 1.2.6), kunnen samen-
nangen met het felt dat voor dergelijke kinderen geen handelings-
kader of omgangskader Dbestasat. Anders qgezeqd: de bestaande
handetinas- of omgangsregeils zouden nie4 sprekem over motorisch
*gehandicapte’® %inderen en geen zanwijzingen bleden voor gedrag
in koentakt-situaties met die kindersn. ’

Cvetrigens moet het "probleem’ van de motorisch *gehandlcap-
ta' kinderen zoals zich dst+ In vroeger eeuwen voordeed qua
omvang niet overschat worden.

Gezlen de hoge sterfte-ci]fers van kinderen +otf 2a3n het
midden wvan de negentliende eeuw (zie: Henderson, 1953 en
Blom=-Vertinden, 1972), z2l een groot asantal van de kinderen
die met esn (zlchtbaar) gebrek geboren werden, stechts korte
+1jd geleefd hebben.

Dat in feder qeva? beaaaide groepen volwassensen met ean
motorische functle-stoornis Tn vroeger eeuwen nlet negatlef
gewaardeerd werden, betekent dan - ats bovenstaande
verondersteiling Jjulst is - da+ deze ‘gehandicapten' wel binnen
het+ bestaande handelingskader pasten.

De mogebijkheld dat een 'gehandicapte' nriet past binnen het
bestsende handefingskader wordt ook door andere auteurs gencemd.
in di4+ verband gebrulk® Dechesne {1980) de +erm "ontregeling van
het soclate spel™ (biz. 10). Hiermee doel+ hij op het folt dat
"san f(lchaamsgebrek de daqailjkse omqangsreqeis verstoort: het
lgebrek] voert eon element van vreemdheid in wszarop de soclale
partner niet is voorbereld™ (biz. 13).

En Gorter (1983} verwoordt het aldus: "...een Interactiepartner
met sen handicap brengt een slement van onduideiijkheld met zich
meo. De niet-gehandicapte in het+ contact weet niet goed welke
gedragsitin hij] moet volgen: hi] probeert mogelijk piinflijke
gesprekscnderwerpen +te vermijden, is onzeker over het zanbieden
van hubp in bepazlde situaties, en rask+ in verwarring...." (blz.
S8).

Bl1] onze bespreking van het begrip ‘*handlicap® Tn hoofdstuk 4,
komen we op deze mogelijke verklsring +terug.

Wij merken nu reeds op d2t ult onderzoekingen bitjrt da+
reducering van de handefingsonzekerheld Inderdaad kan jelden +ot
een meer positieve wasardering van de 'gehandicapte! door de nlet-
qehandicapte-.

Tevens merken we op dat deo handelingsonzekerheid ons Inziens niet
fos gezien kan wordem van bestaande maatschappeliike normen. De
bestaande normen bepalen het handelingskader CelGs de
omgangsregels; de manier waarep en de mate waarin deze regetls
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door efk [id ven de samenieving afzonderfijk gehsnteerd worden,
ul+ zich vervolgens op Inter-individueel niveau.
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HOOFDSTUK 2

DE HUIDIGE STAND VAN ZAXEW MET BETREXKING TOT DE ZORG
AAW XIWDEREN MEY EEN MOTORISCHE FUNCTIE-STOORNIS

2.1 Ialetding

in het vorige hoofdstuk 1s beschreven hoe de zorg aan kinderen

met een motorische functle-stoornis zich na WO i! heeft ontwik-
keld on uitgebreld. Het santal revalidatiecentra rmam foe, aan een
zantal afigemene ziekenhyulzen ontstonden afdelingen voor

revziidatie en er werden spaciale scholen voor motorisch
‘gehandicapte’ kinderen opgericht (de zogensamde °*Mytyischolien').
Bohaive de gencemde voorzieningen, zijn vele andere voorzieningen
ztch met de zorg aan deze kinderen gazan bezlighouden.

Met di+ hoofdstuk wliilen we een beeid schefsen van de zorg aan
kinderen met+ een motorische functie-stoornis, zoals deze op dit
moment in Nederliand geboden wordt. We doen di1+ door middel van
ean versliag van het mede door ons onder auspici@n van de.
Yereniging van Revallidatliecentra in Nederland (YRIN} in 1981 en
1982 ultgeveerde onderzoek naar de +oekomst van deo kinderrevali-
datlie. DIt versiag is gebaseerd op de rapportage over het voor-
onderzoek (*Toekomst Kinderrevalidatie [11', maart 1982} en over
het Concept-Elndversiag van november 1982,

Yoor we nader op die gegevens ingaan, zullen we de doelstelling
@n opzet van dl4 VRIN-onderzoek in het kort weergeven.

Ter voorkoming van eventuele misverstanden merken wl] op dat wij
ook In dit hoofdstuk - +enzi] nadrukkelijk z2nders aangegeven - de
+erm ‘motorisch gehandicapt' gebrulken in de betekenis van ‘*met
een motorische functlie-stoornis®.

222 FHet VYRiIN-onderzoak °‘Toekomst Kinmderrevaiidatle®
2.2+ Aznlelding, doeistelling en uzitgangspont

In mat 157% gaf de “toenmalige economisch directeur van de
Adriaanstichting, de heer H. van Dam, in een schrijven gericht
aan het bestuur van de VRIN aan, dat "het, =althans voor de
revalidatiekindercentra tn VRIN-verband, van veel beliang wordt
geacht, structureie ontwikkelingen in de revalidatie +te
onderkennen en mede daaruit +e pogen een belelidsvisie +e
ontwikkelen™. H{] verwoordde dzarmees de conclusie waartce 8
kindercentra, na bedri]fsvergelijking op grond van kerngetallen,
gekomen waren. Yan Dam signaleerde dat "de groep kindercentra het
wenselijk acht dat een actief beleld van de VRIN uitgaat bi] de
plaatsbepaling van de kinderrevaildatie in de ‘oekomst™.

Gencemde brief ifeidde tot een discusslie In VRIN-verband over de
wenseiijkheid en mogelijkhetd +ot het (doen) verrichten van een
‘Basisonderzoek Toekomst Kinderrevaildatie’, Deze discussie
resulteerde In 1980 In de bdenceming van een ad-hoc commissie Ter
voorberelding en begelelding van een dergelljk onderzosk.

50



De doelstefling van het uitelndeli]Jk geplande cnderzoek lulfdde
als volgt: "het onderkennen van dlie factoren die aznleiding zi]n
+ot en richting geven aan de huldige en toekomstige ontwikkelin-
gen binnen de kinderrevalidat+ie, *+eneinde +e komen *of eeon
claatsbepa2iing van de kinderrevalidatie in de +oekomst binnen de
+otale dienstvertening zan primair motorisch aehandicapte
kinderen™ (Concept-eindverslag, blz. 4).

Als witgangspunt diende de volgende omschrijving van het begrip
"kindeorrevaiidatie': "Kinderrevatldatie omvat het geblied in de
gezendhelidszorg dat zich fen doe! stelt+ om voor het primalr
moterisch qgehandicapte kind, Tn nauw overleg met de ouders, de
grootst mogeliiike zelfstandigheid en een zinvoile plaats binnen
het ouderlijk gezin en de samenfieving *e berefken dan we! e
behouden, steeds zansluf+end bi] de ontwikkelingsfase waarin het
kind zTech bevindt. OCeze doeistelling vereist een complex van
merendeels professiconefe begeleliding van medlische,
verplesgkundige, orthopedagogische, onderwi]skundige, socliale en
t+tachnische aard, walke in gecodrdineecrde samenhang wordf
uitgevoerd”™ {(Concept~Eindverslag, biz. S5).

Z2+2.2 Opzet vam het onderzoek

Het onderzoek ‘'Toekomst Kinderrevalldatie' kende de volgende
onderzoeksvragen:

"t1-wat houdt de huidige dienstverliening in en welke verschilien
zijn er fTussen de verschiliende kinderrevalidatiecentra?

2-weike andere veoorzieningen dan de kinderrevalidatiecentra ziin
er voor gehandicapte kinderen?

3-wolke verwachtingen heersen eor onder meer bi] ouders over de
kinderrevalilidatio?

4-hoe zal de bevolkingsontwikkeling in de toekomst verlopen, met
name wat het aantal primalr motorisch gehandicapte kinderen
betreft+?

5-hee verloopt de samenwerking van kinderrevalidatiecentra met
andere revalidatio-instituten?

6-wat 15 de optimale (minimale of maximale) greofte van centra en
welke overige bedrijfsmatige ontwikkeliingen hebben daar inviced
on?

7-welke functie vervult de kinderrevaiidatie binnen het grotere
geheel van de gehandicapten~, de gezondheids— en welzijnszorg?™
(Concept-Eindversiag, blz. 3).

Ter beantwoording van deze vragen werden 6 deel-onderzoeken
opgezet, te weten:

a-gen Inventarisatie von centrum—-geborden kinderrevailidatio.

DT+ deel-onderzoek beocogde +e Inventariseren welke zorg er door
revalidatiecentra z2an kinderen met een motorische functie-
stoornis geboden wordt. Om eventuele ontwikkelingen tn kzart ‘e
kunren brengen, werden voorzover mogellik zowel gegevens over
1975 als gegevens over 1980 verzamelid.

Hiermee richtte dit deel-onderzoek zich op vragen 1, 5 en 7.
b~eem Inventarisatie vanm de zorg die door andere voorziealagen
dan revzilidatiecentra zan kinderen met een motorische fenchie—
stoornis geboden wordh.
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in het kader van 471+ deel-onderzoek zi]Jn gegevens verzameld weolke
petrekking hebben op de sitvatie ten +1jde vam het onderzoek, dit
is de situatie Tn 1981.

DT+ deel-onderzoek sleoot 2am biJ vragen 2 en 7.

c-gen bedrljfskumdig onderzoek 7] oen aantal revalidatiecentra.
Dit+ deel~onderzoek had betrekking op vraag 6.

d-eern vergeli]Jking vam de zorg zar kinderem mwet eon motorische
functie~stoornis zoais deze door revalilidatiecontraz enerzlijds em
andere voorziewningen anderzijds geboden wordt.

Dit deei-onderzoek - dat zowel bT] vragen 1 en 2, alis bi] vrazg 7
aansloot - richtte zich meer op de kwaiitatlieve aspecten van de
geboden zorg en Is ais zodanig een aanvulling op de deei-onder-
zeeken die onder (a) en (b)) vermeld zifn, weike zich vooral tot
de meer kwantitatleve aspecten van de geboden zorg beperken.
e-inventarisatlie var voor de zorg aan motorisch Tgehandicapts®
kinderen relevaat geachte maatschappelli]ke ontwikkelingen.

Dit deel~onderzoek sioot aan bi] vraag 3.

f~een berekening van het geschatte szants! kiunderen wed eoon
motorische functlie—stoornls ITn 19%90.

DTt deel-onderzoek, tenslotte, betrof vraag 4.

Zoals hilerboven reeds gesuggereerd is, werd dIt onderzoek, dat
als een besehrijvend onderzoek te karakteriseren 1s, door meer-
dere onderzoekers ultgevoerd.

Wij zT1jn met name bil] de ul+voering van deelonderzoek {(b), (47,
(e} en (f) betrokken geweest.

gnze bedoeling Ts dus om In dit hoofdstuk een beejd +e schetsen
van de zorg aan motorisch Tgehandicapte’ kirnderen, zoals deze op
di+ moment Tn Nederiand geboden wordt. Dit bhetekent dat we ons In
het kader van di+ hoofdstuk beperken +ot de gegevens die deel-
onderzoeken (a}, (b) en (d) hebben opgeleverd en wel - waar het
deel-onderzoek (a) betreft « +ot de gegevens over 1680.
Deet-onderzooken (&) en (f) zulien In hoofdstuk % wuitgebreid aan
bod komen.

Ulr+ de doelstelling (zie 2.2.1) van het onderzoek ‘'Toekomst
Kinderrevaiidatie® biTjkt dat het onderzoek zich richtte op de
groep ‘primalr motorisch gehandicapte kinderen'.
Het begrip fprimalr! werd omschreven als Top de voorgrond staand’
{Concept~Eindersiag, biJlage 2, blz. 1), “erwi]l onder de
ultdrukking ‘*motorisch gehandicapte kinderen' kinderen verstaan
werden met "tenminste een van de voligende stoornissen of
afwijkingen, te weten:
-spraak- en siikstoornissen, bijvoorbeeld gestoorde mondmo-
+oriek:
-vorm= en functieafwijkingen wvan de wervelkoiom, waarbl]
afwiJking omschreven wordt ails dle afwiJking die het gewone
aliedaagse funciloneren bemoeiiTJkt of belemmert;
-vorm- en functieafwijkingen van de armen, in dezelfde zin
ais hierboven bedoeld;
-vorm— en functieafwijkingen van de benen, in dezeifde zin
als hierboven bedoeld;
~avenwichts— en co8rdinatiestoornissen;
~lichte coardina+Tes+oorn!ssén, bijvoorbeeid minor neurolo-
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gicatl dysfunction, waardl] bi}! neurologisch onderzoek steeds

weer aantoonbare stoernfssen worden gevonden™ (Concept-Elnd-
verslag, bijlage 2, biz. 1=-2).
Niet wvermeld s of het bI] de stoernissen, analcog a2an de
afwijkingen, alleen om die stooernlssen ging die Thet gewecne,
atledaagse functioneren bemoeliiijken of belemmeren™, Als 41%
inderdaad het geval was, zou het onderzeoek zich dus gericht
hebben op kinderen bij wie functionefe beperkingen op basls van
een stoornis of afwiJking op motorisch gebied op een zodanfge
manler azanwezlg zTjn dat z1] op de voorgrond staan.
Als daarentegen met het begrip 'stoornissen'® stoornissen-zonder-—
meer bedoeid ziJjn, zou de doelgroep bestaan hebben uylt de
gencemde Xinderen, zangevul!d met de kinderen bl] wie een spraak-
stoornis, slikstoornis, evenwichts- en coBrdinatiestoornis of een
iichte codrdinatiestoornis op de voorgrond staat zonder dat die
stoornis tof een functionele beperking santelding Ts.
Afgaznde op de letterlijke tekst van bovenvermelde omschrijving
van het begrip "motorisch gehandicapt*®, 17]Jkt het onderzoek zich
op laatstgencemde, ruimere doelfgroep gericht +te hebben.

2.3 inventarisatie van de zorg zrozls deze zzn kinderen met een
motorische functie—stoornis geboder wordt

24517 Zowrg door revsiidatiecentraz fa 1980
2371 HMethode

Dit+ deel-onderzoek werd als voigt uvitgevoerd.

Er werd een enquéte opgesteld, bestaande ult een groot aantal
vragen met betrekking +ot onder meer het patientenbestand (zowel
kiinisch als poliklinisch), de beschikbare middelen, kenmerken
van het centrum en aandachtspunten eon wensen van het centrum.

De enqu@te bestond ult twee gedeelten: een deel bevatte vragen
over de situatie Tn 1975 en het andere deel dezelfde vragen over
de situatie in 1880.

Deze enqu8te werd bij] wijze van proef door de kinderafdeling van
een gemengd revalidatiecentrum Tngevuid en op grond van de
ervaringen die daarmee werden opgedaan, heeft de enqu@ie zijnm
definitieve vorm gekregen.

De ultelndeiljke samenstelling van de enqué@te Ts aldus (zie

Toekomst Kinderrevalldatle 11§, mzart 1882, biz. 52«82):
-kenmerken van het centrum Tn zljin

atgemeenheld 22 vragen
-kenmerken van de behandelde kinderen 197 vragen
-personeie mliddelen en diagnostische

mogel il kheden 133 vragen
-opname= en ontsiagbeleld 95 wvragen
~behandelibeleid 81 wvragen
~gcentrum-My+ylschool 24 vragen
~overlige (waaronder kontakten met

andere voorzleningen) 2% vragen

Het +otale aantal vragen bedroeg dus 577.

53



In deze vorm 1s de enquBte a2n 9 kinderrevallidatiecentra (KRC) en
11 kTnderafdeiingen van gemengde centra (KGC) verzonden, het
proef~centrum uiteraard niet meegeteid. (Deze azntazliien betreffen
de situatie in 1981. Momenteel - mel 1987 - 2zT]m er In Nederliand
tn totasl! 7 specifleke kindercenira, 14 gemengde cen¥ra en 5
centra ulisiuvitend voor volwassenen; zie 00Kk Ta3:2«142)

In @ik centrum werd de enqu®@te door de onderzoekers persoonilijk

toegelTcht en nmaz beantwoording ook weer persooniijk opgehaald om
onduideiijkheden en Interpretatieverschillen zo veel mogelijk +e
VOOrkOMen »

Onderstaande gegevens hebben betfrekking eop 9 KRC en ¢ XKGC, dat
wil zeggen Op een response  van 100% resp. R2% van de
aangeschreven centra.

Naar onze mening dTlenen die gegevens met enige voorzichtligheld
ge?nterpreteerd +e worden en wel om +wee redenen.

Op de egerste plaats s het mogelijk dat het fel+ dat het grote
aantal vragen Tn korte +i1Jd (namelijk 'n de perlode van begin mel
tot eind Jull 1981) beantwoord moest worden, de betrouwbaarheid
negatief befnvioed heeft (zle Concept-Elndversiag, biJjlage 1,
biz. 2)}. Op de Tweede plzats is het - ondanks de genocemde
voorzorgsmazatregeien - nmogelijk dat de verschiilende centra
bepaalde vragen niet eenduldig gefnterpreteerd hebben.

MetT deze laatste mogelijkheid dient met nazme b1] de vergeiijking
van de gegevens van verschillende centra rekening gehouden +te
worden.

243712 Capzcitelt en peoersomeeisbestand

Tabe! 2.1 geeft aan dat de capaciteit van de centra nogal ulteen
foopt, niet alleen wat betreft het asantal Xxinderbedden -~ voor
zover een centrum tenminste over kinderbedden beschTkt - en het
zantal opnames, maar ook wat betreft hnet +totale aante! poifkli-
nische patienten.

Ui+ de <+abel biTjkt ock dat de KRC als geheel over een groter
plaatsenbestand voor kinderen beschikken dan de KEC als geheel.
Zo s het gemiddeld a2a2nta! kinderbedden In de KRC hoger (93.75)
dan Tn de KGC (52.4) en hetzelfde geldt voor het gemiddeld aantal
opnames, hetgeen niet verwonderilijk 1s gezien het feoi+ dat de KRC
gemidde!d meer bedden en sen hogere bezettingsgraad hebben.
Tenslotte fs cok het gemiddeld aantal polikiinische patienfen in
de KRC hoger (372.7) dan in de KGC (231.4%.

Zowe! In de KRC als geheel! 2als in de gemengde centra (GC) als
gehee!l besiazt het paramedisch en verpieegkundig personee]
fezamen meer dan de helfd van alle formatleplaaztsen (+abel 2.2).
in de KRC 1is gemiddeid per centrum meer verpleegkundig en
orthopedagoglisch personee! aznwezig dan Tn de GC {(49.7 resp. 2.9
Tn de XRC enm 35.5 resp. 1.8 in de GC), +erwili het omgekeerde
geidt +en aanzien van personee! betrokken bi] aanpzssingen en
voorzieningen (1.1 resp. 15.2) en +ten aanzien van administratief
en civiei-technisch personeeli. Ook op de Mytyischolien verbonden
aan de KGC s +trouwens gemiddeld per school meer civiel-technisch
personeei in dienst dan op de Mytyischolen verbonden aan de KRC
{3425 resps 1429}
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Tabel 2.1: Capacitei+ van KRC en KEC in termem van het
aantal kinderbedden, van de bezettingsgraad,
van het azantal in 1980 kiipisch opgenomen
kinderean en van het aantal kinderen dat in 1980
in poliklintsche behandeliling Ts
(ontlieend 2an Concept~Elindversiag, bijlage 1,
+abel 1: blz. 31 en +tabel 19: biz. 52).

Capacitelit+s- Kindercentra Kinderafdeliingen
variabele (KRC) van gemengde cenitra
(KEC)Y
Aantal kTnder-
bedden (%2
~-+otaal 750 262
~gemiddeld S3.75 52.4
-sprelding 40=-160 20-86
Bezettingsgraad
-gemiddelde (*) 75% 52.9% (#¥*)
-spreiding 62%-92% S0%-69.8%
(***)
Aantal opnazmes (%)
~toftaal 451 {=F) 269
~gemiddelid 6444 (T 55.8
~gsprefding 17~98 (*%) I6-T4
Aantal poliki. be-
handelde kindoeren
~totaal 3354 1620 (FEER)
~gemiddeid 372.7 237 L4 (EREFR)
-spreiding 5¢-1378 20=AA84 (HEREY

(*¥) nlet alle centra beschikken over een k!TalTek en bedden;
deze gqegevens hebben betrekking op 8 KRC en 5 K&C;

(**)deze gegevens betreffen 7 KRC:

(***) deze gegevens bhetreffen I KGC;

(*¥*¥E% ) deze gegevens betreffen 7 KGC.

Gezlen het fei+ dat op de Mytylscholen verbonden =zen de XRC
gemiddelid per school meer ileerkrachten ({(20.1) en assistenten
{15.1) Tn dienst ziJn dan cp de Mytylscholen verbonden 2an de KGC
(respectievelijke gemiddeiden ziJn 1%5.76 en $.5), beschikken de
eerstgencemde Mytylischelen of over een groter leeriingenbestand
dan de laatstgencemde Myfyischolen of over een andere opbouw van
dat bestand, die om een meer intensieve begeleiding vraagt.

Ui+ de gegevens blijkt dat belide mogellijkheden kunnen voorkomen.

Het totaal =zanta! kinderen dat Tn 1980 de scholen verbonden aen
de KRC {de XRC=-scholen) bezocht, 1]kt immers groter te zTJn dan
het totazle aantal det de KGC-scholen bezocht. Op grond van tabel
4 en tabel 21 van bijlage 1 (biz. 3% en biz. 55), komen wi] +ot
ean ‘totaal asntal kinderen van 1191 voor de KRC-scholien en 891
voor de KGC-scholen.
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Tzbel 2.2: Personeelsbestand per sector in KRC en gemengde
centra (de c¢ljfers ziJjn totalen uitgedrukt In
aantallen full-+ime (100%) formatie-pliaatsen en
hebben betrekking op de gehele centra)

Sector KRC Gemengde centra
Medisch 25.4 30.25
Paramedisch 233.6 235.55
verpleagkundig 397 .6 248.75
Orthopedagogisch 23 12.25
Maatschapp. Werk 29 28.6
Aanpassingen/voor-

rzieningen 8.4 10644
Diversen/Overig 238.3 285.8

(ontleend aan bijiage i, +ebel 3b: blz. 34 en +abel 20a:
bize 533,

Afgezien van deze verschillen 1n aantal, zi]Jn er aznwljzingen
voor het felt dat het percentage 'meervoudig gehandicapte kin-
deren® (MVG~kinderen) op de KRC-Mytylscholen wat groter 15 dan
op de KGC-Mytylscholen (27e diezelfde “abeilen 4 en 21 wvan
bijlage 1}).

Het s in dit verband de vraag of het percentage MVG-kinderen
dat+ oo de KRC behandeld word?t ook groter 1s danm het percentage
dat op de KGC behandeld wordt, mede gezlien de verschililen Tn
personeeisbestand tussen KRC en GC. Op deze vraag komen we In de
volgende subparagraaf terug.

24373 Populatickenmerken
~-Leeftijd
Tabel 2.3: Gemiddeld percentage kinderen per leefflijdscate~

gorile dat In KRC en KGC kilnisch dan we! potikli=-
nisch behandeld wordt

Voorzie- teeftTjdscateqgorie

ning 0-4 jaar 5-9 Jaar 10-14 jaar 15=18 Jaar
KRC~k 1=

niek 15 30 33 17
KRC=po!li-

kifnfek 27 29 26 14
KGC=k T

nlek 8 33 37 26
KEC-pol i~

kliniek 31 32 23 12

{ontieend aan bljlage 1, +abel 7: biz. 38 en +abel 24: blz.
58).
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Zowel voor de XRC als voor de KGC geidt dat over alle centra
samen gemiddeld meer dan de helft+ vanm de kinderen die kiinlsch
behande!d worden ouder dan 5 en jonger dan 15 Jjaar Is (zle +abel
2.3).

Gemlddeld meer dan de helft van de kinderern die In poliklinische
behandeling z7jn Ts tussen de 0 en 10 jaar en ook di+ geldt zowel
voor de KRC z2ls wvoor de KGC.

Van de kinderen die poliklinisch behandeid worden Ts, vergelieken
met de kInderen die klinisch bhehandeld worden, zowel Tn de KRC
als in de KGC een veel hoger percentage Jonger dan % Jaar. OIY
verschil 1is veor de KGC meer uitgesprokem dan voor do KRC.
Blijkbaar worden er door de revalldatie-centra gemiddeid relatief
welnlg (zeer) Jonge kinderen klinTsch behandeld In vergelljking
met het percentage (zeer) Jonge kinderen dat poitkiTnisch
behandeld word+t.

Opvallend is dat Tn de KGC gemliddeld relatlief meer kinderen van
15-18 Jasar kiinisch behandeld worden dazn in de XRC, ‘terwi]! met
betrekking tot het gemTddeld percentage kinderem tussen 0 en 5
jaar het omgekeerde het geval Ts.

~Hzndlcap—hoofdgroep
Alle kinderen die in 1980 wvoor het eerst In hehandeling komen,
zijn tn een "handicap-hoofdgroep® ingedeeid (bijlage 1, blz. 9).
Van die kinderen Js - gemiddeid over KRC en KGBC - een zeer groot
percentage in Teder geva! metorisch “gehandlicapt® en dit betref+
zowal degenen die Tn klinische behandelling komen als degenen dle
fn poilikliinische behandeling komen (tabel 2.4).

Tabel 2.4: Gemiddelde verdellng in percentages van de kinde-—
ren die bi] de KRC en KGC voor het cerst In be-
handeiTng komen wat betreft de handicap-hoofd-
groep waartce zI1] behoren

Yoorzie= Handicap=hoofdgroep

ning motorisch sensorisch mentaal gedragsma=—
+Tqg

KRC=kIF=

niek 8% 1 20 12

KRC-poli—

kiTniek 85 7 23 9

KGC-kt1-

niek 96 3 22 13

KGC~poii-

kiTniek S0 = 16 11

(ontleend aan bijlage 1, tabel 9: blz. 240 en tabel 27: blz.
613}

Afgezlien van die motorische thandicap' 1s gemiddeld 16 tot 234
van de befreffende kinderen mentaal 'gehandicapt'.

Ter bepaling van het a} dan nlet mentazal "gehandicapt'-zi]n,
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s Tn het VRiN-onderzoek het begrip *'leerbaar' gehanteerd.
Di+ begrip werd als wvoigt omschreven: "het zich +enminste
enigszins elgen kunnen maken van eiementalre socliale
gedragingen en regels en het adequaat reageren op eenvoudige
gesproken opdrachten. Voor de oudere kinderen kan di¥
eventuee! uitgebreid worden met het enigszins begrijpend
fezen en rekenen” (bijiage 1, biz. 10}.

Aangencmen werd dat deze omschrilving zou corresponderen met
een Intellligentie~quotient (10} ltager dan &0, di+ is een
functioneren op ten hoogste Imbeciel niveau.

Gezlen bovenstaande gegevens 1TJkt = gemiddald over alle KRC en
KGC samen - een relatief groot azantal van de kinderen die voor
hat eerst in behandeling komen, meervoudig ‘gehandicapi’ (MVE) +te
zTjn, als we d1+ begrip 'meervoudig gehandicact' opvatten In de
betekenis die er door van Wijngaarden (1981} aan gegeven word+.
Deze omschriljft dit begrip aldus: "...een complex gestoord ziin,
waarin +enminste twee kernen bestazn die ook afzonder!i]Jk zouden
kunnen voorkomen. Hiermee bedoelen we dus het samengaan van twee
of meer functiebeperkinger zonder dat de een ocorzaak Ts van de
ander. Deze *twee of meer functliebeperkingen kunnen echter niet
fos van elkaar gezlen worden: ze befnvioceden en versterken elkaar
woderzl jds Tn negatieve zin™ (blz. 33).

Het percentage MVGekinderen 1ijk" dan gemiddeld zeker rond de 20
te liggen en wa+t di+ relatieve zantal betreft 17JkT er navwelljks
verschil +e zijn tussen de XRC en KGC.

in feder geval bedrazagt voor de kliniek van de KRC het percentage
kRinderen die DbIj meer dan een handicap—~hoofdgroep Ingedeeld
kunnen worden gemifddeid 30% en woor de polikiinfek ITs dat
percentage gemiddeld 36%. Wat de KGC betreft zijn deze percenta-
ges respectlevellJk 38% en 30% (bijlage 1, biz. 10 en 24).

~Functis=-stoornissen

Wat betreft de concrete functies die gestoord zijn, zijn de gege-
vens vermeid In tabel Z.%.

Gemiddeld over de KRC en KGC sa2men Is er bl] een relatief zeer
greot szantal van de kinderen die voor het eers?® Tn behandelling
komen, van loopfunctie-stoornissen en hendfunctie-stoornissen
sprake, In de KRC wat meer yitgesproken dan In de KGC. Deze
stoornissen zulien naar afle waarschijnlijkheld corresponderen
met de moitorische ‘'handicaps'!  waarvan hlierboven sprake was.
Opvallend is dat het gemiddeide percentage kinderen met een
Inteliectuele functle-stoornis en dat met een sensorische func-
+ie~stoornis 1n de KRC wat hoger is dan in de KGC, terwiji het
gemiddelde percentage kinderen met een sensorische 'handicap® en
met een mentale "handicap?! dat voor het eerst In de KRC behandeld
wordt ongeveer gelijk is azan het aantal dat voer het eerst in de
KGC behandeld wordt (zie +tabel 2.4). Deze gegevens I[ijken met
elkaar In +4egensprzak en deze schijnbare discrepantie zou kunnen
samenhangen met het felt+ dat In de enquéte zowel naar de
handicap—hoofdqroep als naar de functie-stoornissen gevraagd is.
Het 75 mogelijk dat de centrz onder het begrip thandicap’ fets
anders verstaan hebben dan onder het begrip "functie-stoornis' en
dit zou zeker %unnen geiden voor het begrip 'mentale handicap'-
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dat Tmmers nader omschreven is {(zie boven) - vergeieken met het
begrip *intetiectuele functlie-stoornls'.

Tabel 2.5: Gemiddelde verdeling Tn percenteges van de kinde~
ran die bli de KRC en KGC voor hef eerst Tn be-
handeling komen wat betreft hun functie-stoornis-—
sen

Gestoorde Voorziening
functle KRC klin. KRG poll KGC kifn. KGC poll

Wervelko-

fom 18 5 19 4
Loopfung=~

+ie 81 56 75 52
Handfunc-—

Tie 52 53 49 42
Evenwicht/
co8rdinatie ?
Inteiiectu-

eel fune-

Fioneren 32 32 26 14
Sensorisch

functione-

ren 12 S 5 4
Gewrichts—

functie 3 10 6 3

"3

10 13

(ont+icend aan bijlage 1, tabei 11: blz. 44 en +abe!l 29: biz.
64) .

Hoe het ook zij, de KRC geven aan dat van de kinderen die voor
het eerst Tn behandeling komen, het percentage met een mentale
Thandicap®™ gemiddeld klelner 1s dan het percentage met een
stoornis In het Trntellectuele functliornerens. De KGC geven aan dat
het percentage sensorisch *gehandicapte!' kinderer gemiddeid
groter 1s dam het percentage kinderen met een stoornis op het
gebied van het sensorisch functioneren.

-Dizgroses

Gemidde!d over de centra samen (ijd+ het grootste deel wvan de
kinderen die voor het eerst Tn behandeling komen, aan een vorm
van infantiele encephalepathlie (cerebraie parese), terwl]i ook
het percentage kinderen met de dlagnose 'contusio cerebri® en de
dtagnose toverige neurclogische zandoeningen' refatief qroet is
en dit geldt zowel voor de KRC als de KGC.

{n de XRC wordt gemliddeid een hoger percentage kinderen met de
diagnoses 'spina »hifida®, ‘°progressieve spilerzwakte' en "Morbus
Perthes® aangetroffen dan in de XKGC. Daar staat tTegenover dat In
de KGC gemiddeid een hoger percentage kinderen met een
*dwarsizesie', mef 'Minor Neuroliegical Dysfunction® (MND} en met
*Minima! Braln Dysfunction' (MBD) worden behandeld dan Tn de KRC.
Ul+ deze gegevens blifkt het grote aantal kinderen met een
hersenbeschadiging dat behandeid wordt (zie 1.3.2.4).
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Tabel 2.6: Gemiddelde verdeling Tn percentages van de kinde-
ren die bij de XRC en KGC voor het eerst in be-
handeling komen wa+t hun diagnoses betrefi

Diagnose Yoorziening
KRC=kiin. KRC-poli KGC=kiTn. KGC~poil

Infantiele

encephailo-

pathie 24 41 14 37
Contustio

cerebri 15 4 i3 7
SpTna bi=

fida 7 5 6 1
Minor Neu-

rofogical

Oysfunct. 1 - 1 6
Dwarsiae-

sTe 3 1 10 1
Minimal

Brain Dys-

function 1 4 2 13
Progres=-

sieve

Splerzwak-

Te 10 5 4 5
M.Pert+hes 8 - 5 -
Misvormin-

gen 11 6 8 6
Trage mo-

t+orische

ontwikk. 1 10 1 7
Overige

neuroclogi-

sche sane

doeningen 12 8 14 7

{ontieend z2an biJliage 1, +abel 10: blz. 41-43 en *tabeil 27:
biz. 52«63).

Kinderen met bepazalde diagnoses [TJken meer kans *+e hebben op een
kiTnische dan op een pollikliinische behandeling of omgskeerd,
wanneer ze voor het eerst Irn behandellng komen en wat dit betreft
is er een grote mate van overeenstemming tussen KRC en KGC.
Diagnoses dle de kans op een kiinische behandellng !ijken te
verhogen zT]Jn: -contusio cerebri,

~dwarslaesie,

-overlige neurologische a2andoeningen,

-de ziekte van Perthes.
Diagnoses die daarentegen de kans op een poitkiinische
behandeiing I1fjken *te verhogen zijn:

-infantiele encephaiopathie,

=-Minimal Brain Dysfunction,
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-+trage motorische ontwikkeling.

=Yeorwi}zende Instzniies
Gemtddeld 40%~45% van de kinderen die voor het eerst in behande~
ting komen, 2zijn verwezen door de kinderarts of de hulsarts en
dit+ betreft zowel de kinderen die op de KRC als de kinderen die
op de KGC In behandeling komen.
Het+ gemiddelde percentage kinderen dat door de kinderarts
verwezen s, s biI] de KRC hoger dan bi] de KGC. Naar de KEC
worden gemiddeld refatief meer kinderen door overige artsen - dan
hutsarts, revalidatie~arts, kinderarts, neurciocg, neurochirurg
en orthopeed - verwezen dan naar de KRC. Uit het concept-elndver-
slag van het VRIN-onderzoek biTjkt dat het meestal (nlet zangege—
ven 1s hoe vaak) om verwiJzingen door schoolartsen gaat (bijlage
i, tabel 25, blz. 60).
Vvan de kinderen die voor het eerst In de KRC in behandeling
komen, Ts gemiddeld 12% door nilet-artsen verwezen, waarbl] de
cuders gemiddeld 5% van de verwijzingen voor hun rekenling namen.
Het gemiddeld percentage verwijzingen door niet-artsen Is biJ de
KGC lager, nf. 4%, wazrvan 2% op elfgen IniT+fatlef van de ouders.
Deze gegevens roepen de vraag op of een verwijzing naar een XRC
voor bepaalde niet=medische functionarissen meer vanzelfsprekend
is dan een verwilzing naar een KEGC. Een meer algemene vraag Ts:
welke factoren bepalen naar welke voorziening een kind wordi
verwezen?

Tabel 2.7: Gemiddelide verdeling in percentages van de kinde~
ren die bi] do KRC en KGC voor het eerst in
behandeling komen wat betreft de instantles
waardoor ze verwezen zllin

Verwl]zende personen/ Yoorztenlingen
Iinstanties KRC KGC
Huisarts 12 17
Revalidatlie=-arts 9 9
Kinderarts 33 23
Neurocloog 12 15
Neurochlrurg 2 5
Orthopedisch chirurg 12 11
Overige artsen 8 16
NTet-medische verwi]-

zers 7 2
Quders zelf 5 2

{ontloend aan bijlage 1, tabei 8: blz. 39 en +tabel 26: blz.
603 .

Yan den Baan en Suurmeijer (1982) merken met betrekking tot de
verwijzing van kinderen met epitepsie het volgende op: "Waarom de
ene huisarts maar een kinderarts verwi]jst en een andere naar een
neurcloog (....} Ts, afgezien van de leeftijd van het kind,
onduideltJr" (blz. 354). Z1] opporen de mogelijkheid dat de mate
van onzekerheld aan de kant van de huisarts een rol speefit. WI]
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kunnen ons o©ok voerstelilen dat een verwijzing bepaaid wordt door
de mate van overeenstemming tussen datgene waar het %kind in de
ogen van de verwljzer behoefte aan heeft ("de huipvraag') en
datgene wat een voorzlening in de ogen van diezeifde verwijzer +e
bleden heeft ("het huipaznbod®).

Als dit Inderdaad het geva! TIs, Is het mogelijkx dat het
hulpaanbod van de KRC in de ogen van de nlet=-medlische verwi]zers
meer overeenstemt met de hulipvrazag van bepaaide kinderen dan het
hulpaanbod van de KG&C.

Z2+353+1+4 Opname—, behandel- em ontsizgbeleld

~Opramecritorium
In de enqu®te is een aszntal vragen gewi]Jd aan het opname-crite-
rium, di+ Is: de reden waarom een kind word+ opgemnomen. Hierbi]

Tabel 2.8: Gewmiddelde verdeling in percentages van de
kinderen die voor het eerst b1] KRC en KGC in
kiTnische behandeling komen wat het primaire en
secundaire opnamecriterium betreft

Opnamecriterium Yoorziening
KRC K&C

Observatie primair 23 8
secuyndair 14 )

Nabehandeling operatie primalr 13 19
secundfar 9 19

Kortdurende opname T.v.m. onmoge~
fijkheld +hulisverzorging

primalr 8 1
secundalr 3 1

Kortdurende opname f.v.m. specli-

fieke behandeling primalr 21 £3
secundalr 21 39

Langdurige opname Ta.v.m. speci-

fieke behandelling primair 33 21
secundalr 46 29

Langdurige opname T.vem. ver—

pleging primair 1 1
secundalr 1 1

Langdurige opname T.v.m. 2fstand

+ot huls primalr - -
secundiar - -

Gespeciaiiseerde opvang buliten

de reglo primalir 1 -
secundalr 1 -

{ontieend zan bijlage 1
66) .

, tabel 13: biz. 46 en tabel 3i: blz.

is een onderscheld gemaak+ Tn een primair opnamecriterium
gnerzijds = dat s het opnamecriterium b1] binnenkomst - en een
secundalr ocpnamecrifterium anderzi]ds en wel het ulteindelijk be-
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fangrijkste opnamecriterium. Di+ onderscheid is gebaseerd op het
ervartngsgegeven dat bij een kind, dat om een bepazide reden is
opgencman, +ti1jdens de c¢pname een 3andere reden manifest kan
worden die de opname dan we! verienging dazarvan noodzakelijk
maakt en dle achterazf als de betangrilkste reden veor opname
beschouwd kan worden.

Gegevens over opnazmecriterta stazan vermeld In +abel! 2.8.

8i] de KRC geid+ gemlddeld over alle centra voor de meeste
kTnderen een tangdurige opname In verband met een specifieke be-
handeling als primalr opname—-criferium, gevolgd door observatie
en een kortdurende opname in verband met een specifleke behan-~
delling. Overigens werdt onder een *liangdurige opname’ verstazan:
eeon opneme die tanger dan 6 maanden duurt en onder een ‘kortdu-
rende opname': een opname korter dan 6 maznden (bijlazge 1, blz.
13).

Als secundalr opname~criterium worden gemiddeld over alie KRC een
tangdurige opname In verband met een specifieke behandeling en
een korftdurende opname Tn verband met een specifleke behandelinmg
het meest vaak genoemd (bi] resp. 46% en 21% van de kinderen).
B1J gemiddeld 14% van de kinderen is een observatie het
secundalire opname-criterium, terwi]i 47t bij gemiddeld 23% van de
kinderen als primalr opname-criterium word+ gencemd. Dit+ betekent
dat bi] een aantal van de kinderen die Tn eerste Instantie voor
observatie worden opgenomen, uiteindelijk een ander criterium het
belangrijkste opneme-criterium biijkt +e z1Jn. MogeliJk s wvoor
een @2antat wvan de kinderen bi] wie observatie het primaire
cpname~criterium Ts, een langdurige opname Tn verband met een
specifieke behandeling het secundaire ecriterium (d1+ criterium
geldt Tmmers bI] gemiddeld 33% als primair opname—-criterium en
b1] 46% als secundaire opname-criterium).

Bij de K6C is gemiddeld over alie centra een kortdurende opname
in verband met een specifleke behandeling het meest voorkomende
primaire cpname—criterium, met op de tweede plaats een langdurige
opname Tn verband met een speciflieke behandeiing. Deze belde
criteria worden gemiddeld over de KGC ook als secundalir opname-
criterium het meest vazk genocemd.

B81] de K6C word+t een gemlddeld hoger percentage kinderen dan bij
de KRC opgenomen voor een kortdurende opname Tn verband met een
specifieke behandeling en difT geidt zowse! In do gevallen wzarin
di+ criterium e¢en primair als In de gevallen waarin het aen
secundalr opname-criterium is.

In de KGC wordt gemiddeid een relatief groter aanta! kinderen
voor een poest-operatieve behandeling opgemomen dan In de KRC en
een relfatief kleiner aanta! voor observatie of voor een langdu-
rige opname Tn verband met een speclfieke behandelilng.

-Reden var polikiinische behandeling
VYan de kinderen die voor het eerst de polikiiniek bezoeken, komt
gemiddeld over de centra het grootste percentage voor een behan-
deliing door meer dan een paremedicus. DIt geldt zowel voor de KRC
als voor deo KGC, maar voor de KRC In sterkere mate (fFadbel 2.9).
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Tabe! 2.9: Gemiddeide verdeliing Tn percentages van de kinde-
ren die voor het eerst de poellkiTniek van KRC en
KGC bezoeken nazr reden van dat bezoek

Reden van bezoek Voorziening

KRG KGC
Advies/controie 26 24
Enkelvoudige behan-
deling 17 22

Behandeling door

meer dan een para-

medfcus 63 41
Yoorzienlingen 3 16

{ontieend san bijlage 1, tabel 15: biz. 48 en tebel 33: bilz.
68).

Anderzijds komt bl] de KGC gemiddeld een hoger percentage kinde-
ren voor een (aan +e meten) voorziening dan bl] de KRC en het Is
de vraag welke conclusies ul+ deze gegevens getrokken kunmnen
worden met betrekking fot de elgenschappen van de popuiatie zoals
deze op de polikiinTek van KRC en KGC behandei!d word+¥.

Worden er bi] de KRC gemiddeld meer kinderen aangemeld die een
IntensTeve behandeliing behoeven dan Tn de KGC of vragen de
kinderen die In de KRC behandeld worden om een andere hulpverie-
ning dan de kinderen die In de KGC worden behande!d?

Bi+ roept de voigende, meer algemene vraazg op: 15 er sprake van
kinderen met een verschillende problematiek dle een verschiilende
zanpak vraagt of s er veeleer sprake van een verschlil In
Interpretatie door KRC en KGC? Anders gezegd: Ts er wat betreft
aard en ernst van de problematiek inderdaad verschi! +ussen de
kinderen die door de KRC en de kinderemn die door de KGC
behandeld worden of hang+t+ het verschll in scort behandeling samen
met een verschil in de manfer waarcp door KRC en KGC tegen een
min of meer dezelfde problematiek word+ aangekeken?

Deze vraag zal In 2.3.1.6 opnieuw 2an de orde komen.

-~Opvang na ontsiag

Van de kinderen die voor het eerst+ Tn de KRC opgenomen worden,
komt gemiddeld over alle KRC samen het grootste percentage nz
ontsiag In niet-kiinische +herapie en controle, hetzi] 1n het
centrum zelf, hetzi] eiders. De door de afzonderiljke KRC
gencemde percentages fopen ulteer van 8% +ot 65%. Van de kinderen
die ult de kilnlek van de KGC ontslagen worden, komt gemiddeld
over alle KGC samen het grooiste percentage In nriet=kiinlsche
+herapie en controle in het centrum zelf of ontvangt therapie
elders en krijgt controle In het centrum. De percentages voor de
afzonderiljke contra varT8ren van 28% tot 75%.

Yan deze laatste mogellijkheld - +therapte elders en controle In
het centrum - wordd® bijJ de KRC gemiddeld door een kleiner
percentage kinderen gebrulk gemsakt dan bT] de KGC: bI] de KRC
varieert+ het percentage van 7% +tot 14% en bi1] de KGC liggen de
percentages *tussen 5% en 26%.
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Een ander verschil <fussen KRC en KGC betreft het gemliddelde
percentage kinderen = van de kinderen dle In 1980 voor het eerst
opgencmen zijn - dat ten +1Jde vam het onderzoek (dit iIs Tn de
periode mei-jull 1981) nog nlet ontsiagen Is.

Dit percentage Ts bi] de KRC hoger {(gemiddeide 1s 44,8% met een
spreiding van 9% -~ 77%) dan bl] de KG6C (gemiddeide: 17%:
sprelding: 9%-23%).

Het percentage %inderen - van die kinderen die in 19580 voor het
earst in poliklinische behandeliing kwamen -~ dat na ontslag ui+t de
poliklinfek elders ‘heraple en controle krljgt, varieert van
centrum ‘ot centrum. BiJ de KRC bedraagt die variatie 3% - 9% en
bi] de KEC 1% - 60%. Eenzelfde verschll fussen KRC en KGC bestazt
met betrekking tot het reiatleve aantal kinderen dat na ontsiag
ul+ de polikiinlsche behandeiing voor geen enkele controie meer
in aanmerking komt: de spreiding b1J] de KRC bedraag® 3% - 21% en
bi] de KGC Ts de sprelding 4% - 3%5%.

Yan de kinderen die In 1980 voor het eerst in polikiinische
behandeling kwamen, Ts bij de KRC +en +ijde van het onderzoek
gemiddeid 75,2% nog In behandeling (sprelding: 42% - 100%) en bi]
de KGC bedraagt di+ gemiddeide 597 (sprefding: 24% - 856%).

Van de kinderea die wuit kiinische en pollkiinische behandeliing
ontslagen zijn, gaat gemiddeid over de centra het grootste per-
centage naar de zwakzinnigenzorg (dat wil zZeggen: ean
zwakzinnigeninstifuut of dagverbl1]f), voor zover ze tenminste
naar ¢en andere veorziening ga2an. DI+ qeldt zowel veoor de KRC ats
voor de KGC, maar voor de KRC in sterkere mate: het gemiddelide
bedraagt blj de KRC 47% +tegenover 37% bl1] de KGC.

Qok deze cijfers wi]zen op de aanwezigheid van een relatief groot
aantal kinderen met +tevens een stoornis op [nteliectueel! gebled
in de revalidatiecentra (zile ook 2.3.1.3). Het Ffelt dat een
groter percentage kinderen vanuit de KRC dan vanul¥ de KGC naar
de zwakzinnigenzorg gsat, correspondeert met het eerder (2.3.1.3)
vermeide gegeven dat bl] de kinderen die voor het eerst bl] de
KRC in behandeling komen, het percentage met een intellectuele
functie-stoornis gemiddeld hoger Is dan b1] de kinderen die voor
het eerst bl] de KGC in behandeling komen.

Vanuit de KGC gaat gemiddeld een hoger percentage kinderen naar
een gezinsvervangend Yehuyls {(GVT) dan vanuit+ de KRC (nl. 17%
+egenover 5%), hetgeen verklaard %an worden uit het felt dat er
bi] de KGC gemidde!d een relatief hoger aantal kinderen ouder dan
1% Jaar in behandeliing is dan BT] de KRC (zie 2.3.1.3). De kans
op aanmelding bT] en *oetating tot een G¥T st1jgt Tammers met de
leefti]d omdat bl] veel! GVT's ook de leef+ijd een toefatings-
criteriuem Ts.

Van de kinderen dle na hun ontstag ult de ki1inisek of pollkliniek
naar een onderwifs= c.q. opieldings- of arbeifdssituatie gaan,
gaat bl] de KRC gemliddeld ca. 42% en bij de KGC gomiddeld ca. 48%
naar het regulfere onderwijs.

Het percentage kinderen dat na ontslag near een Mytyischool gaat
s gemiddeld bl] de KRC hoger dan bl] de XG6C (ca. 27% vs. ca.
172}, evenals het percentage kinderen dat naar het zwakzinnigen-—
onderwijs gaat (ca. 9% vs. ca. 5,5%). Dit+ verschi! is in dezelfde
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richt+ing afs het verschil in percentage kinderen dat naar de
zwakzinnigenzorg gaat {(zie bovenl).

Het absoluut santal kinderen dat nazar een arbeidssituatie In WSW-
verband (Wet Soclale WerkvoorzienTng) gaat Ts bi] de XGC groter
dan bI] de KRC en dT+ zou gerelateerd kunnen z1Jn aan het feit
dat de KGC gemiddeld een hoger percentage kinderen ouder dam 15
Jzar in behandeling hebben dan de KRC.

~Specifieke afdeiingen
Verschillende revalidatieceontra beschikken over specl fieke
afdelingen of behandeigroepen.
in 8 KRC 1s een afdeiing vroegtijdige onderkenning of een
afdeling vroegbehandeling, in 2 KRC een groep voor gehoorge-
stoorde kinderen, In 3 KRC een groep voor kinderen met MBD en In
4 KRC Ts er een specifieke lesef¥ijdsgebonden opvangmogelljkheid.
Wat de KGC betreft, bestezat er bT] 7 centra een afdelling
vroegtiJdige onderkenning/vroegbehandeiing, Tn 1 centrum een
groep voor gehoorgestoorde kinderen, In 1 centrum een groep voor
kinderen met MBD of MND en Tn 1 centrum een afdeling voor
kinderen met een contusioc cerebri. 1 KGC heeft een speciale grosp
van kinderen die een prothese of orthese behoeven en 1 KGC heeft
een tienerafdeling.

~Juderparticipatie
Tussen de KRC en KGC onderling bestaan de nodige verschilflem In
de wijze waarop zan ouderparticipatie gestalte gegeven wordt. DI+
geidt zowe! voor de azanwezigheld van ouders b»7] de +eambesprekine
gen over het eigen kind als veor andere vormen van ouderpartici-
patle, 2ls oudergespreksavonden en ocuderinstructie~bijeenkomsten.
Wat het bl]Jwonen van de teambesprekingen betrefd, zijn er KRC en
KGC waar de ouders geen enkele bespreking bdfjwonen, Terwiji In
andere centra de ouders bpij (bijna) alle besprekingen danwezig
ziJn. Het percentage kinderen waarvan de ouders bDI] de teambe-
sprekingen aanwezig ziJn varieert bi] de KRC van 0% tot ca. 90%
en blj de XGC van 0% +ot 100%.
Oudergespsreksavonden worden In zlle 9 KRC en in 4 KGC gehouden en
ouderinstructie~bijeenkomsten worden in 7 KRC en in een niet
nader gencemd aantal KGC georganiseerd.
in 8 KRC en 4 KGC is een oudervereniging aaznwezlg, dit is een
vereniging van ouders waarvan de kinderen In het cenirum
behandeld worden.

~Kindbosprekingen

Over het afgemeen vindt er In de KRC gemiddeid 2 +ot 3 keer per
Jasr een bespreking over een bepazld kind plaats en In de KGC
gebeurt dat gemiddeid 2 tot 6 keer per jzar, waarbl]j meer en ook
minder besprekingen mogelfjk =zijn, afhankell]lk wven de gqroep
waar+toe een kind behoort.

Kinderer dle 4ot de vroegbehandelTngsgroep behoren, worden Tn een
zantal centra vaker besproken dazn gebruikelijk Ts. fn 3 KRC
gebourt dat 4 keer per Jaar en in 1 KRC 12 keer per Jazar. In 1
KGC zouden de vroegbehandeliings-kinderen zelfs 52 keer per jaar
besproken worden.

Het is moelilijk bovenstasande verschilien in mate van ouderpar-
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t+icipatie en freguentie van +‘eam-besprekingen +e interpreteren.
Er z!Jn name!l]k meer manlieren om ocuders bij de behandeling van
hun %ind +e betrekken dan hier onderzocht 2iJn en het aantal
team—-besprekingen per Jaar is stechts een gedeeite van het totaat
zanta! maien dat over een bdepaald kind overleg gevoerd s (zle
hieronder: 2.3.7.5).

Tensiotte zegt de kwantitel+ natuuriijk welinig tot niets over de
kwalitel+. Eenm zantal van die meer kwalitatieve aspecten van de
zorg komt+ in de volgende subparagrazaf azn bod.

-HYensen
Dooer 3 KRC en door 1 KGC wordt asangegeven dat er vee! behocefte
pastaat aan meer gezinsvervangende “tehuizen {(GYT's). 3 KRC
benadrukken deat zi] behoefte hebben aan voorzieningen voor
megervoudig gehandicapte kinderen.

2375 Kwziltetiove kenmerkenm van de geboden zorg

-Opzet vam d&iT desl—-onderzoek
Het onderzoek naar de toekomst van de kinderrevalldatie wilde
niet alieen de geboden zorg in kwantitatief ocpzicht
Tnventariseren, maar +Yevens de kwallitelt van die =zorg nader
aangeven,
Zoals vermaid in 2.2.2 is met betrekking tot deze kwalitatleve
aspecten een zpart deel-onderzoek opgezet {(deel-onderzoek d).
Het doel! van dit deel-onderzoek was "gegevens te verzamelen over
de vorm die de behandeling en begeleiding van primair moterisch
gehandlicapte kinderen 2z2anneemt binnen de specifiecke Taak en
functie wvan ‘centra en de andere Tnstelilingen® (Concept-Elndver-
slag, bijlage 4, blz. 3.
De eriteria aznm de hand waarvan de kwalitei+ van de zorg bepaald
werd, zijn ontieend zan de In het onderzoek gehanteerde omschrij-—
ving van het begrlip ‘kinderrevalidatie’ (zie 2.2.1}. Deze om-
schrijving omvat een doelsteliing van kinderrevalidatie, de
middelen om die doelsteliing +e realiseren en de voorwazrden dlie
zanwezig moeten zijn om die doelistelling te kunnen bersiken.
Uitgezande van deze componenten werden de veolgende criteria
geformuleerd: :
1=de mate waarlin 2an de In de omschrijving genocemde veorwzarden
voldaan wordt;
2-de mate waarin de in de omschrijving gencemde middelem bena-
derd worden;
3-de mate waarin de zelfstandigheid van de behzndelde kinderen
bevorderd wordt.

De gehanteerde omschriJving van het beqrip Tkinderrevalidatie® is
dus als norm gesteld wazrzan de kwaliiteit van de zorg gemeten lis.
Omdat ook de zorg die door andere voorzieningen aan motorisch
"gehandicapte' kinderen geboden wordd, a2an de hand van deze!lfde
noerm gemeten s, Ts het mogelijk na +e gaman of er tussen de voor-
zlenlingen verschillen bestaan Tn de mate waarin de zorg kenmerken
bevat op grond wsarvan zi] als kinderrevalidatie gekenschetst kan
worden .

Anders gezegd: nagegaan kan worden In welke mate door de onder-
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zochte voorzieningen kinderrevalidatie bedreven werdt.

In de siotparagreaf (2.4) van di+ hoofdstuk zullen we nader op de
gehanteerdes norm — T.c. de omschrijving ven het begrip ‘kinderre~
valfdatie® - ingaan.

~¥eothode van d¢1+ deei-onderzoek
Wat betreft de wvoorwaarden s sen vrageniijst opgesteld
(iTjs+ A}, bestaande ul+ 42 vragen, welke betrekking hebben
op s
-opname, ontslag, behandeliingsplannen en behandelingsdoslien
{(dit onderwerp omvat 12 vragen);
-de behandeling en begeleiding dlile geboden wordt (hierover
z1jn 12 vragen opgencmen);
-t+eam-hesprekingen (18 vragen).
Deze fiist is een operationalisatle wvan de volgende
voorwaarden:
a=muiti=discipiinalire aanpak;
b-het procesmatig, gecodrdineerde karakter van de geboden
zorg:
c-ouderparticipatie:
d-kTndgerichtheld van de zorg.
De 'ijst 1s verzonden zan 9 KRC en 11 KG6C; de hleronder +e
noemen resultaten zijn gebaseerd op een response van 7 KRC
en § KGC. De vragen zijn beantwoord door een (kinderlreva-
Iidatie-arts.
LiJst A gaf dus een response van 77,8% voor de KRC en 54,5%
voor de KGC. Van de 13 centra die gerespondeerd hebben,
beschikken er 10 zowel over een klinische als over een poii=-
kifnlische afdeling en hebben 3 centra ultsiuitend een poli-
klinische afdeling.
Daar 14 centra met een kilnische en poiiklinische =zfdeling
en 6 centra met alieen een poifkiinische afdeiing zijn
aangeschreven, 1is de response van de eerstgencemde groep
{centra met kifnische en polikiinische afdeiing) refatief
gezien groter dan de response van de groep centra met afleen
een polikiinische afdeling (namelijk 71,4% tegenover 50%).
5 van do 6 mangeschreven poliklinische centra behoren +ot de
gemengde centra en dit betekent dat het mogelijk Is det de
gegevens van de K&C die gerespondeerd hebben niet
representatief zijn voor de gehele groep van KGC.
Afgezien daarvan dienen de gegevens ons Inziens met enige
voorzichtigheld ge¥nterpreteerd te worden, omdat de
mogelijkheld dat de vragen nlet eenduldig zijn opgevat niet
uit +e siulten Ts.

0ok de middefsn - en deze zijn: het totaal aantal
verschiliende discipiines, de vervoersmogeiijkheden en de
ruimteiijke voorzieningen = zi]n verwerkt +tot een vragen-
1ijst (i11]st B, deel! 1).

Deze 1ijst van 23 vragen werd evenals 11Jst A aan 9 KRC en
11 KGC verzonden. Yitelndeli]Jk kwamen de gegevens van 7 KRC
en slechts 1 KGC voor verdere analyse in aanmerking.

De vragen zijn beantwoord door een ITd van do directie of
door "lemand door de directie 2angewezen, die voldoende op
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de hoogte Ts wvan de gevraagde aspecten" (bijlage 4, blz.
14).

De genoemde response van resp. 77,8% en 9,1% houdt In dat de
gegevens van het ene KG6C dat gerespondeerd heeft niet als
ropresentatief beschouwd mogen worden voor de gehele groep
van KGC. Omdat het mogelijk Ts dat de vragen door de diverse
fnvullers niet eenduidig zijn opgevat, dient in het algemeen
b1] Tinterpretatie van de gegevens enlige veorzichtigheid be-
tracht te worden.

Ut+gangspunt bij de cperationalisatie van het derde
criterium, wazs de verondersteliing da2t de doslisteliing van
een voorziening ‘ot ultdrukking =zal komen in bepaalde
kenmerken van die voorziening.

De kenmerken waarvan hier sprake Is hebbern zowel befrekking
op het subJectieve Jjeefmilleu, dat wi! zeggen op het leef-
ieefmillier zoals dat wordt wasargenomen, als op het ohjectie—
ve leefmilieu, dat wi! zeggen het leefmiliev zoals dat onaf-
hankeliJk van de wazrneming bestaat.

Deze *twee-deling verwiJst nasar het werk van Roger Rarker,
ean vooraanstaand vertegenwooardiger van thet gebied der
omgevingspsychologie of Tecclogical psychology®.

Hi] onderschelidt aan het feefmiilieu +wee zspecten, waarmee
twee methodologische benaderingen corresponderen.

Het eerste, obJectlieve gspect heotft betrekiking op die
kenmerken van de omgeving waaraan het gedrag van personen
die in die omgeving verbiijven, gereiateerd Tis. Deze
kenmerken vormen, samen mat het aan die kenmerken
gerelateerde gedrag, situaties die door Barker als 'ge-
dragssettings' betiteld worden.

Het gehee! van de betraffende kenmerken van de omgeving
wordt door Barker de ‘ecologische omgeving® genoemd.

Globazal z1ja er drie socorten ecologische variabelen ‘e
onderscheliden en wol:

~podagogische variabelen,

~organisztorische variabelen eon

~fysieke aspecten van de TnstTtuutsemgeving.

Barker zelf heeft zich voora! met dit eerste aspect van het
feafmiiiey beziggehouden.

Ten aanzien van het *weede aspect van het leefmilieu, het
sublectiove aspect, hebben onder andere Stern en Moos
onderzoek wverrlicht. Het leefmilifeu Tn subjecTieve zin kan
omschreven worden als de omgeving zoals het individu dfe
waarneemt en er door wordt bepzald. Het heeft betrekking op
de beleving van het Individu zelf wvan ziJn omgeving, =zijn
jeefmiifeu. Men kan derhalve ook spreken van de
"nsychologlische omgeving'.

AansiuTtend 7] dit onderscheld +rachtte van Brandenburg
(1974) in het kader van het promotie-~onderzoek van Dechesne
(1978} een methode e ontwikkeien waarmee bepaald kan worden
of het lsefmitieu (of feefkilimaat) in eenm Instituet
handicap—- dan wel persoonsgericht Ts. De achterliggende
vrazag van haar onderzoek fuidde: Ts de opvoeding van Jeuqgdi-
ge "gehandicapten® Tn instituten gericht op zelf-aanvaarding
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aan de kant van die 'gehandicapte’ Jongerenm cof niet?
Zi] stelde vragenilijsten samen, waarbi] de procedure als
volgt was.
De ecologische omgeving werd wat de pedagogische variazbelen
betreft, In kezart gebracht met behulp van een aangepaste
versie van de door King, Raynes en Tizard ontwikkeide °Chiid
Management Scafe?. Deze schaal bevat devolgende maten voor
perscons— dan wel handicap-gerichtheld:
~starhelfd wvam het prograsmma: persoonsgericht wanneer de
verzorgling flexibel en aangepast is azn individuele
verschiilen on omstandigheden en handicapgericht waznneer het
+egenovergestelde het geval iz
~behandeling als grosp: persconsgericht wanneer de kinderen
niet als groep behandeld worden en niet en bloc z2an activi-
telten hoeven deel! +e nemen en handicapgericht wanneer di+
we! het geval Is;
~individopaiiteid: persoonsgericht wanneer de privacy
gerespecteerd wordt en elgen initlatief genomen mag worden
en handicapgerfcht wanneer het tegencovergestelide geid+t:
~afstend groepsielding-kinderen: perscomsgericht wanneer de
groepsleiding en de kinderen gebrulk maken van dezelfde
voorzieningen, samen eten eon dergeiijke en handicapgerich?
wanneer Jdi+ niet het geval is.
Cok wvoor de Dbepaling van de mate van persoons— Ca.Q.
handicapgerichtheld op corganisatorisch niveaw, maakte van
Brandenburg gebruik van gegevens van King et al. Deze
auteurs operationzliiseerden de organisatie—-structuur in de
voigende relevante variabelen:
-personeeisbesteand, onderverdeeld in:

-het totale bestand;

-het bestand op plekuren en daluren, per afdeling:
-personeeisverloep;
~oplielding van het personsel;
-besliissingsstructuur: besilissingsbevoegdheden ten aanzien
van het beleid met betrekking +ot de kinderen 1n de
paviljoens, de hulshoudeiljke en FinanciB8le organisatie In
de pavil]Joens en het personeelsbelield.
Er is sprake van een grotere peoersoconsgerichtheld wanneer er
voldoende perscneel is, het verloop klein is, het personeel
gekwalificeerd i35 en eor veei beslissingsbevoegdheden voor
het personee! zijn. (Overigens wordt hier met het begrip
‘personeel’ gedoeld op de groepslieiding die dagelijks met de
kinderen bezig is.)
De mate van handicap— ca.q. persconsgerichtheld van de
ecoiogische omgeving, voor zover deze +ot ui+lng komt in de
fysTeke =specten van die omgeving, werd bepaaid a2azn de hand
van de voigende variabelen:
~-greotte, In termen van het azantal personen dat opgenomen
is;
-de fysicke barriere fussen het individe en de dulitenwereid,
uitgedrukt In de variabele 'terreinsafzettlng’;
~grenzen Tossen werk—, speei—~ on slsapsfeer;
~verbindingen met de buitenverelid;
-voorzieningen Binnem het Tustituud:
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~{eeftijd gobouwen.
Alle hierboven genocemde ecologische variabelen zijn
"varwerkt Yot een [1lst met vragen, 'Ekologiese Aspekten®,

die alle wvia observaztie enfof interview kunnen worden
beantwoord™ (blz. 25).
De psychologlische omgevimg - het waargenomen milieu - werd

gemeten met behulp van een vragenllijst bestaande uit+ 195
Items, uitspraken waarbi] asngegeven diende te worden of ze
wel c.q. niet van teepassing zi]Jn op het elgen Tnstitvut.
De vrageniijst werd op geleide wvan f{iteratuuronderzoek
samengestelid en daarbl] werd ernsar gestreefd +tot een
zodanlige samensteliliing +e komen dat de volgende factoren
vertegenwoordigd waren:
-sexuziiftelt;
~sociale kontakiten;
~zel fconcept.
Ce fitems die op deze factoren betrekking hadden, waren
vordeeld ever de handicapgerichte pool en de
persoonsgerichte pool, zodat de 195 Ttems In 6 clusters
enderverdeeld konden worden:

g~sexuaiiteit-handicapgericht

b-sexvaliitelt=persoonsgericht

c=soclale kontakfen-handicapgericht

d-sociale kontakten-persconsgericht

e=zel fconcept-handicapgericht

f-zel fconcept-persoonsgericht.
De persoonsgerichte (fems kunnen gevangen worden onder de
voelgende omschrijving: het scctale gedrag van, naar en
tussen de Tgehandicapte' kinderen stimuleren en onitploolen,
waarbl] het gebrek nfet het ultgangspunt Ts of een
belemmering vormt voor konrtakt, maar waarbl] het de persoon
van de Tgehandicapte' 1s, wzarop het kontakt gericht is.
In de opvoeding en begelelding wordt zorg besteed aan het
bewust maken, accepteren en Iintegreren van het gebrek als
onderdse!l van de Fotale persocon. Dezarbl] wordt ernaar
gestreefd om uitgaande van het gebrek de persoon met het
gebrek optimale onfplociingskansen +e blieden, zodanlig dat
hij/z21] zonder gebukt +e gaan onder het hebben van een
gebrek, als zelfstandig persocen In de maatschappij kan
functioneren. )
De Thandlcapgerichte iTfems kunnen als wvoigt omschreven
worden: alle kontak¥en van, naar en *ussen de 'qehandicante®
kinderen komen in eerste instantie voort ult hun gebrek en
zlin dzarcp gericht. !m de opvoeding en begeleiding worden
de kinderen zodanig bejegend dat zI] hun gebrek als de
voornaamste efgenschap gzan beschouwen; het gebrek staat
Took steeds op de voorgrond bi}] de keuze van een levensweg®
(biz. 29).
Deze 11]st van 195 i+ems ¥is In een later stadium teruvgge-
bracht Tot 8% items.
Dechesne (1978) reduceerde de door van Brandenburg gebruik=
+a vragen!ijst a2angaande het waargenomen miileu nog meer: in
eerste instantie fot 4% Items en later fot 26 items.
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Wij =zi]Jn zo uitgebreid op het onderzoek van van Brandenburg
fngegaan omdat binnen het VRIN-onderzoek de door hzar en
door Dechesne (1978} gehanteerde vragenlijsten afs ultgangs-
punt dienden bl] het ontwerpen van een Tnstrument om kenmer-
ken wvan het obJectieve feefmiliev en van het subjectlieve
leefmitiiey +e beschrijven In +ermen van persocns-~ dan wel
handicap~gerichthelid. Daarbl] werd een Institygut als t'per-
soonsgericht' beschouwd Twanneer doeistellingen als sociale
zelfstandigheld, verantwoordelijkheld of Individuziitei+ in
sterke mate +ot ulting komen in de kenmerken van de Tnsteli-
1ing” (bijiage 4, blza. 11). Inditen uit de kenmerken van een
Instituut nlet bHITJjk+ dat de genoemde doelstellingen worden
nagestreefd, wordt een ITnstituut als 'handicapgericht® be-
schouwd. Handicap—-gerichtheid en Persoconsgerichtheid zijn In
deze zin op +e vatten als de uiteinden van een dimensle of
continulim.
De vragenlijst gerlfcht op de ecologlsche omgeving telde 29
vragen welke op de volgende varliabelen betrekking hadden:
a-pedagogische variabelen:

—-starheld van het programma;

-behandeliing a2ls groep;

~fndividualiteld;

~afstand groepsieiding-kinderen.
b-organisatorische variabelen:

-personeelsbestand;

-gplefding van personeel:

~personeeisverloop;

-beslissingsstructuur (zie boven voor een omschrijving
van de persoconsgerichte en de handicapgerichte score).
Deze 1ijst (1ijst B, deel 2} Ts 2an dezelfde ¢ KRC en 11 KGC
verzonden ais Iijst B, deel 1 en een eoven groot a2antal
geretourneerde exemplaren - mnamelijk van 7 KRC en 1 KGC-
kwam voor analyse Tn aanmerking. De vragen zT1jn door deze!lf-
de persoon beantwoord als de vragen van [7jst B, deel 1.
Wat+ befreft+ de representativifelt+ en betrouwbaarhelid van de
gegevens, verwifjzren we naar de opmerkingen die wi] daarover
met betrekking +ot de gegevens van (ijst B, deel 1 gemaak+
hebben.

Wat de kenmerken van het waargenomen ®Rillew betreft, is ook
een vragenlijst samengesteld (iijst C) bestaande uwit+ de
vragentijsten die door van Brandenburg en Dechesne gebrulk+
z1jn {z7e boven}, na verwljdering van de Ttems over sexyalil-
+elt. Deze 17Jst C omvatte 72 uitspraken die alis volgt ep
hun Juistheid beocordeeld moesten worden. Was een bepaalde
yitspraak volgens degene die de 11jst invulde van toepassing
op de situatie binnmen het Ins+ituut, dan werd met betrekking
+ot die witspraak het woord 'julst' aangekruist. Was een
uTtspraak helemaal niet varn toepassing op de sifuvaiie binnen
het instituut, den werd 'onJulst' aangekruist en Tn geval
van twijfe! of wanneer er geen absoluu® *'julst’ of 'onJulst?
mogelljk was, kon ‘'soms Julst/ soms onJulst' aangekruist
worden.

36 ulit+spraken warean persoonsgericht van aard an 36
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handicap-gericht+, zodat een Instituut wat het wazrgenomen
miilieu botreft als meer of minder persoonsgericht
gekenschetst kon worden.
LiJst € Ts =2an 5 KRC en 5 KGC verzonden ef moest door 3
varschilliende geledingen binnen het centrum beantwoord
worden: =de staf

~de groepsieiding

=-de Jjongelul vanaf 13 Jaar.
Tevens s de I[iJjst in verkorte vorm {35 ltems) aan 3 KRC-
Mytyischolen en 3 KGC-Mytylscholen verzonden fer beantwoor-
ding door twee geledingen:

-de ifeerkrachten

-de {oudere) leerliingen.
Vraganlijst C 1Is asn verschillende groeperingen binnen
eenzel fde woorzitening voorgelegd, om na +e gazn hoe het
leefmliiey door dle verschillende groeperingen waargenomen
wordt en vooral of er wat dle waarneming betreft dulfdelijke
overeenkomsten en verschitlien tussen de geledingen bestaan.
Van 4 KRC (response: 80%), 2 KGC (40%), 1 KRC=-Mytyischool
(33%) en 1 KG&C=Mytylschoo! (33%) ziJn de gegevens over alie
geledingen beschikbaar. Van 1 KGC zljn alleen de geagevens
over de staf en de jongeluil beschikbaar.
Op grond van deze response, zchten wi] alieen de gegevens
van de KRC representatief voor de aangeschreven KRC, +en
aznzlen waarvan niet vermeld is of deze een aselecte dan wel
selecte steekproef vormen ult de gehele groep KRC.
Evenals bij de vorige vrageniiJsten, bestaat de mogelilikheld
dat de ftems van deze 171]Jst door de diverse tinvullers nlet
eenduidlg gefnterpreteerd 2zijnr. De kans hierop Is grofter
waar het de beantwoording door stafieden en groepsielding/
lesrkrachten betreft dan waar het de beantwoording door de
kinderen zelf betreft. BI] bezntwoording door de kinderen
was namelljk steeds een van de onderzoekers aanwezig om
uitieg +e geven en eventuele vragen *e beantwoorden.

We zuilen nu nader op de resuitaten van dit deel-onderzoek ITngaan
wat de revalidatiecentrza em de centrum—-gebonden My+tylscholien
betreft. In subparagraaf 2.3.2.4 zullen we de resuitaten b1l de
overige voorzieningen bespreken.

-Respitaten: voorwazrden
Vragen!ijst A betrof de voorwasrdem voor kinderrevalidatie en Is
door 7 KRC en 6 KGC ingevuid.
Op gromd van de antwoorden 1s er In deo onderzochte KRC en XGC
over het algemeen duldellik ven een multi-disciplinalre aanpak
sprake. in 9 centra zi]Jn de medische, paramedische en gedragswe-
+enschappelli]Jke discipliifnes alsmede het maatschappeiijk werk
betrckken bij de besiissing asngeande het tn behandeiling nemen
van een kind. )
In eveneens ¢ centra zijn alle noodzakelijke discipliines In de
meeste gevallen betrokken Bij het opstelien van een behandeiplan
en bl] do beslissing over het ontsiag worden Tn de centra meestal
2lle behandelende discipliines betrokken.
in atie centra worden gecombinearde behandeliingen (door 2 of mser
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paramadische bohandelaars tegeliijkertijd) gegeven eon vindt regeli-
matlig overlieg piaats zowel Tn de vorm van +team-besprekingen als
anderszins.

in 12 centra 1s de arfs de vaste voorzitter van de teambespre-—
kingen en bi] 12 centra2a kunnen feerkrachten 'van buiten® bl1] de
toasm=hosprekingen sanwezig zijn. in een aantal! centra worden ook
perifere behandelasrs (paramedicli, maatschappelijk werkende,
wiJkverpieegkundige) uitgenodigd voor het biljwonen van de team-
besprekingen.

¢ centre nemen In hun behandelpiannen eon duldelijke omschrijving
op van de doeien en in alile centra worden conciusies en afspraken
van de team-basprekingen schriftelijk vastoelegd.

in alle centra 1Is de revalidatie-arts de coBrdinator van de
behandeling en iIn de meeste centra desilst de ar¥s over het
behandelplan als er niet tot overeenstemming gekomen wordt.
Voigens deze gegevens heeft de behandeiing In bljna alle
enderzochte centra een gecoBrdineerd, procesmatig karakter.

Suders kunnen, zoals we reads (2.3.7.4} vermeld hnebben, op
verschlilende maniferen bi1] de behandeling van hun kind betrokken
worden. '

in alie centra worden de ouders bi] het Tn behandeling komen van
hun kind en blj] de behandelilng ze!f betrokken. In 2 centra nemen
de ouders deel aan het toelatingsteam en in 5 centra bestaat voor
hen de mogelijkheld aan de ontslagbessreking dee! *+e nemen. in 2
centraz kunnen de ouders de bespreking w2arin het behandelpian
word+ opgesteld bljwonen.

Bijwonen wvan de regquiiere +eam-besprekingen is In 8 centra
mogelijk waarblj in 4 centrz op efgen InlT+iatief van de ouders.
in de meeste centra 1Is er een vaste kontaskt-persoon voor de
ouders.

Al met al ttijken er in de onderzochte centra voor de ouders
volidoende mogelijkheden te bestaan om gefnformeerd te worden over
het behandeliplan en de behandeiing zelf. COf er ook volidoends
mogelilkheden zijn om wezeniijk Inviced op dat plan en die
behandeling uit +e cefenen, isc nietr duideiljke.

In 6 centra wordt een maximum aantal paramedische Therapie-uren
per week gehanteerd, varierend van 2 tot 6 uur per week.

Atle centra kennen therapie-vriJe uren, waarin geen paramedische
behandelingen gepland mogen worden. in bijna sile centra words
van eon maximum=azntal behandelaars - n de regel! 3 +Fot 4-
ultgegaan an wordt gestreefd nazar een zo groot mogeli]ke
continu¥telt+ van behandelazars.

Over het algemeen proberen de onderzochte centra de kinderen die
in behandeling ziln niet te zwaar %o belasten eon de behandeling
voor hen overzichtelifk +o maken C.q. houden. [n deze zim kunnen
z?] kind-gericht genocemd worden.

Wi] concluderen dat de onderzochte KRC en KBC 'n voidoende mate
11jken +e bezntwoorden aan de In de comschrijving gencemde voorw
waarden, voorzover deze Tn de *gemeten?® variabelien
geoperaticnaliseerd ziJn.
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-Resufitaten: middeoiem
et betrekking +ot de mlddelen werd 1ijst B, deel 1 samengesteld,
e — zoals gezegd = door 7 KRC en 1 KGC zodanlg werd beantwoord,
at de gegevens voor verdere analyse Ta aanmerking kwamen.
sgevens over het azntal verschillende discipliines det In de
nderzochte centra werkzaam Is, z7]n weergegeven in tabel 2.70.
2% onderzechte K&C bi1Tikt over een groter aantal! verschillende
Tsclplines te beschikken dan de onderzochte KRC, nl. 9 tegenover
« In afle onderzochte centra worden medewerkers van de medische,
zramedische, verplteegkundige, psycho-padagogische en
aatschappell]Jk werk-dliscipiline aangetroffen en In de meeste
antra ook medewerkers van de technische discipline.

KRC en het ene KGC beschikken over elgen vervoer, waarbi] in 3
RC sprake is van vaste rijtijden waarvan de freguentie varleert
an 1 tot 5 keer per dazg. Bi] 6 centra (5 KRC en 1 XGC) kan het
ervoer per kser besproken worden.
ver de ruimte!ijke voorzieningen het voligende.

] 3 KRC ziJn de woonruimten van de kinderen fn aparte pavil-
oens ondergebracht en evenesns bi] 3 KRC bevinden de theraple-
uimtes (di+ zijn de cefenruvimtes) zich Tn aparte gebouwen.

n geen enkel van de onderzechte centra beschikken de pavil]oens
aar de kinderen wonen over een keuken waar zowsl broodmazlfTjden
ls warme mazitijden k!aargémaak+ kunnen worden.

I met al i(ijken de onderzochte centra de in de omschrijving van
Iinderrevaitdetie genocemde middelen wat het aantal verschillende
iscipiines en de vervecersmogelijkheden betreft In voldoende mate
n wat de ruimteliJke voorzieningen betfreft In onvoidoende mate
e benaderen.

Tabe! 2.70: Aantal verschliitende disciplines en gemiddeid
aznta! medewerkers in de onderzochte KRC en KG&C

Yoorziening Aantal verschiliende Gomiddeld aantal
{aantal onder- disciplines per medaewerkers per
zochte Tnstel- voorziening (™) tnstelling (¥*%)
{ingen)

Kinderrevall=
datiecentra 7 5%
(73

Kinderafdelin-

gen van ge-

mengde centra g 33
{13

(*) vermeld is het zantal waarover alle Instelilingen binnen
de betreffende voorziening beschikken;

(**)verkregen door het +totale aantal medewerkers dat in
alle Tnstellingen binnen een voorziening werkzzam Iis,
+e delen door het zantal Tnsteltingen.

(ontieend azn bijlage 4, tebel 4.3: blz. 473,
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-Resuitaten: doeisteiling
acoicgische omgeving

in walke mate 27]Jn de kenmerkem van het leafmiiler als
persoonsqericht +eo beschouwen, =als duldend op een zelfstandig-
heldsbevorderende aanpak binnen de Tnsteillng?
Met betrekking tot de kenmerken van de ecolecgische omgeviag, zljn
gegevens van 6 KRC en slechts 1 KGC beschikbaar. Voor alle
duidelijkheld vermeilden wij nog dat deze gegevens uitsiulfend op
de kiinfsche afdeling van KRC en KGC betrekking hebben.

~Pedagogische variabelen:
Wat botreft de variabele *individualitel+' kan opgemerkt worden
dat de kxinderen in 5 KRC een eTgen kamer hebben en dat in 5§ XRC
en het ene KGC slaapkamers voor 2/3 personen beschikbaar zijn.
In 1 XRC kan de eigen kamer op siot gedaan worden.
tn 4 KRC en 1 KGC hedbbern de kinderen een eigen kast die
afgesioten kan worden en In het ene KEC hebben de kinderen tevens
nachtkastjes die op slot gedaan kunnen wordenm. In 4 KRC hebben de
kinderen ook de beschikking over nachtkastjes, maar deze kunnen
nfet afgesioten worden.
Als er door de kinderer voor een bepaalde activitelt teoestemming
govraagd moet worden, moet deze In aile onderzochte centra in
feder geval zamn de groepsieliding gevraagd worden. 5 centra geven
aan dat voor bepaalde activitelten ook zan de medische staf
toestemming gevraagd dient te worden en door 4 centra wordt in
dit+ verband de psycho-pedagogische staf gencemd.

Tabel 2.11 vermeldt enige gegevens over de overige pedagogische
varfabelen.

De In die t+abel weergegeven score¢ geeft de mate van persoonsge-—
richtheld op de betreffende varlabele aan: hoe hoger de score des
te groter 1s de persoonsgerichtheld.

Bi] beantwoording van de corresponderende vragen kon name-
11ik uit 3 alternatieven gekozen worden.

Het wult het oocgpunt van zeifstandigheid meest gunstige
alternatief leverde 3 punten op, het minst gunstige alterna-
+ief 1 punt en het +ussenilggende "neutraie' alternatief 2
punten. Een gemiddelde score hoger dan 2 verwi]st derhalve
nazr een omgeving dle meer persoonsgericht dan handicapge-
richt Is en een gemliddelde score lager dan 2 n2ar een omge-
ving die meer handlcapgericht dan persocnsgericht Is.

Ui+ +abel 2.11 biTJkt dat de onderzochte KRC op z2ile items, met
pTtzondering van het ftem ‘ultgaan: +ijdstip thulskomen door de
week! gemiddeld eeon meer opersoonsgerichte dan handicapgerichte
score behalen. Het onderzochte KGC behaalt alleen op het ITtem
'opstaan® een duideiijk persccnsgerichte score.

~-Orgenisatorische varfabolien:
Naar schatting Is er op de klinTsche afdeilng van de onderzochte
centra als geheel! een personeelsbezetting van 1 groepsielder (-
ster) op 4,5 kinderen. De gemiddelde leeftijd van de groepsiel-
ders Tn de centra 17g+ rond de 27 Jaar.
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in %5 wvan de 7 ecentra ziJn groepsieiders werkzazam die een
oplaltding hebben genoten waarin In Teder geval 2an opvoedkundige
aspacten zandacht besteed Ts.

in alte onderzochte centra zijn alle groepslelders fTanger dan een
Jaar In diegnst, hetgeen wijst op een zekere mate van contlnuftelt
wzar het de opvang en begeleliding van de kinderen betreft.

Tabel 2.11:= Scores van de onderzochte KRC en XKGC op de
pedagoglische varfabelen *afstand groepslieiding=-
kinderen®, *starheld van het programma’® en
‘behandeling als groep®

Padagogische KRC (n=8) KGC (n=1)
Variabelen som— gemidde!ldeo som=- gemiddelde
score(®} score (¥%) score score
Afstand

groepsleiding/
kinderen:

~samen eten 14 2,3 2 2
-samen TV kij-

ken 15 2,5 2 2
Starheld van :
programmas

-opstaan week/

waeekend 16 2,7 3 3
-nzar bed

week/woekend 14 2,3 2 2
~bezoek pa=-

viiJoen 13 2,2 1 1

Behandeiing
als groep:
~uitgaanz+ijd-
stip fhuisko=-
men weokend 14 2,3 2 2
-uitgaan:+ijd-
stip fthulisko-
men door de
waek 12 2 2 2

(*)} som van de scores over alife Tnstellingen samen;

(*¥)verkregen door de somscore te delen door het zantal In-
stellingen.

(ontlieend z2an biJlage 4, +abel 4.6: bliz. 50).

Over alle KRC samen, worden bI] beslissingen over opnrame, ontsiag
en behandelbeield met betrekking +ot de kinderen, het meest
frequent de l'eden van de medische en van de psycho-pedagogische
staf betrokken. BT] besifssingen over het beleld ten aanzien van
het leven in de paviiJoens worden in de KRC het meest frequent de
groepslieiding, de kinderen en de ouders betrokken.

Concluderend stellen wi] dat een a2antal kenmerken vam het
obJectieve leafmiiieu in de onderzochte centra als meer
porsoonsgericht dan handicapgericht beschouwd kan worden. VYoor
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wat de onderzochte KRC betreft, geldt dit met name voor de
varlabelen *afstand groepsieiding-kinderen' en ‘starhelid van het
programma? , maar ock voor de varlabele "Individuaiffei+® en voor
de organisatorische variabelen.

~Resultaten: doelsteiiing
psycholicgische comgeving

wat betreft de kenmerken van do psycholiogische omgeviag, zijn de
gegevens van 4 KRC, 3 X6C en 2 centrum=Mytylischeolen {1 verbonden
aan een XRC en 1 verbonden 2an een KEC) beschikbaar. Jok deze
gegevens hebben, althans bl] de centra, vuvitsliuitend op de
kxiinische afdelingen betrekking.

Tabel 2.12 geeft de gemiddeide sceocre per centrum c.q. centrum-—
school en per geleding, waarbl] net feefmitlevy zls meer
persoonsgericht wordd waargencmen naarnate de score hoger Is.

De betreffende vrageniijst (11Jst C) telde 72 Ttems waarvan
er 2 verwijderd z1]n omdat z1] onvoldoende bleken *te discri-
mineren tussen de geledingen.

Per Jtem kom een score ven 3, 2 of 1 punt behzald worden,
al naar gelang het a2ngekruiste antwoord. Het ult het
cogpunt van zelfstandigheld meest gunstlge antwoord leverde
3 punten op, het minst gunstige 1 punt en het +ussenliggen~
de ‘*neutrale' antwoord 2 punten.

be maximale score bedrzagt derhalve 70 x 3 = 210 punten en
de minimale score 70 x 1 = 70 punten.

Een gemiddeide score hoger dan 140 punten correspondeert metd
een omgev?ng‘die als meer persoonsgericht dan handicapge-
richt wordt waargenomen en voor esh gemiddel!de score lager
dan 140 geldt het tegenovergestelide.

De vragen!ijst c¢le aan de scholen is voorgefegd heeft, zoals
boven reeds gezegd, 35 Ttems, die eveneens 3,2 of 1 punt per
{tem konden opleveren. De maximale score op deze verkorte
11jst+ bedresagt 105 en de minimale score 35. De ‘*neutrale’
waarde (igt bBi] een score van 70.

Tabel 2.12 laat+ zTen dat de kinderen over alte centra samen het
ieefmillevr als minder persoonsgericht blijken +e ervaren dan de
groepslieiding en de stafieden, waarbdbi] hnet wverschli “Fussen
kinderen en staf signiflcant Tse.

in 4 centra {2 XRC en 2 KGC) behalen de kinderen de gemiddeld
fzagste score, terwij! de stafleden In 5 centra (4 KRC en 1 KGC)
op de gemiddeid hoogste score uitkomen. Het verschil In score
tussen de stafieden en de beide overige geledingen Is echter
slechts in 1 centrum (KRC) significant. Het verschl! Tn score
tussen de kinderen en belde overige geledingen is eveneens In 1
cantrum (KRC) significant en ditzelfde geldt voor het verschil
+ussen de score van de kinderen en de groepsieliding (significant
B1J 1 KGCY.

Over alle geledingen samen wordt het kiimazat In de onderzechte
kindercentra als significant minder persoensgericht waargencmen
dan "In de onderzochte kinderafdeiingen van de gemengde centra
{gemiddeide score Ts 157 versus 1865; p=0.01), mezar wel als meer
persoconsgericht dan handlicapgericht.
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Tabel 2.12: Gemiddeide score op de vrageniijst over het
waargenomen miifeu per centrum c.q. centrum—
schoo! en per geleding

Staftleden Groepsielding Kinderen {(vanaf
Instel=- 13 Jjaar)
ling score n score 5 score n
Kinder~-
centrum | 156 4 123 2 138
KRC it 1720%y 7 158 7 56 16
KRC it 163 3 160 8 158 12
KRC Iy 1*%3 3 161 & 1441(%) 8
Kinderaf= -
delling
gemengd
centrum 1 150 7 - - 185 8
KGC bE 168 <] 163 10 158 3
KGC Pis 178 5 181 5 167 (¥*) 4
Alfe cen-
fra 168 32 161 36 156 (*%) 55
lLeerkrachten Leeriingen
School
KRC - - g (FFE¥*Y (2 |7 (*®¥*) 5]
School
K&C - - FO(F®®) 11 TIFREy 14

(*) 41+ gemiddeide ts significant verschillend van de belde an-
dere gemiddelden;

(%} d1+ gemiddelde is significant verschiiliend van het verst
verwl jderde gemiddelde;

(¥%*) doze gemliddelden zijn slignificent verschiiiend.

(ontleond azn bijlage 4, blz. 37-39 en tabel £.10: biz. 54).

Op grond van bovenstaande gegevens kunnen we concluderen dat er
sanwijzingen bestasn voor het feit dat de n de onderzochte
revalidatiecentra behandeide kinderen van 13 jaar en ouder het
leefkiimaat als minder persoonsgericht waarnemen dan de
groepsieliding en met name de staf.

De verschillen *tussen de geliedingen ziln over het aligemeen echter
niet zodanlg groot dat er van een duldeiijk verschilliende
waarneming gesproken kan worden.

81} de KGC-Mytylschool! nemen de leerkrachten het leefmiilieu
gemiddeid als significant wmeer persoonsgericht waar dan de
teeriingen, +erwi]l bi] de KRC-Mytyischoo! het omgekeerde geldt.
Cp belde scholen ervaren belde geledingen het teefmiliiev wel als
meer persoonsgericht dan handicapgerlicht.

Evenalis in de onderzochte KRC en KGC wordt in de beide centrum-—
schoien het leefmilieu gemiddeld over de geledingen samen als
meer persocnsgericht dan handicapgericht waargenomen en bevat
daarmee kenmerken dle meer wijzen op esn zelfstandigheids-
bevorderende dan op een zeifstandighelds-remmende aanpak. DI+
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neemt niet weg dat er enige discrepantie In waarneming tussen de

geiedingen bestaat.

Ze3e16

Iin schema 2.1

Schema 2.7:
stand,

Samenvattend overzicht:

geven we gen globale typering van
gebaseerd op bovenstaande gegevens (zle ook van Hest,

revalidatiecentrs

de XRC en KGC
1985).

Kenmerken van de KRC en KGC qua personeelisbe-
qua populatie en gquez zorg.

Kindarrevalidatliecantra
{ERCY

a-Personealisbestand:

~het grootste santal forma-
+Tepliaatsen wordt bezet door
verpleegkundig personeel en
het kieinste aantal door per-
soneel dat betrokken s biJ
aanpassingen en voorzlenin-
gen;

~-vergeieken met de gemengde
centra s het kwantitatieve
aandeel van het verpleegkun~
dig en orthopedagogisch per-—
sonegl in de behandeling
grofter.

b=Popuiatie:

-vergeieken met de KGC is het
percentage zeer Jonge kinde-
rea {3 +ot+ 5 Jazar) dat in
kilinische behandeling Ts,
groter;

-van de kinderen die voor het
eorst In behandeling komen,is
gemiddeld ca. 21% ook mentasl
*gehandicapt?;

=bi] de kinderen die voor het
serst In behandeiing komen,
bevindt zich, vergeleken met
de KGC, gemTddeld een hoger
percentage kinderen met een
foopfunctie-stoornis, een
stoornis in de handfuncile,
aen stcornis In het Tntellec-
tuele functlioneren en een
stoornis in het sensorisch

Kinderafdelingen van
centra (KEC

gemengde

z-Persoeneeishbestand:

-het grootste szantal formatie-
plaatsen komt+ voor rekening van
het verpleegkundlig personesl on
het kieinste aantal voor reke-
ning van het orthopedagogisch
personee! (deze gegevens be-
treffen het gehele gemengde
cantrum);

-vergelieken met de KRC is het
kwantit+ztieve aandeel! van het
personega! betrokken bl] 2anpas-
singen en voorzieningen Tn de
behandeling groter {deze gege-
vens betreffen het gehele geo-
mengde centrum).

b- Populatie:

-vergeoleken met de KRC is het
parcentage cudere kinderen (15
+ot+ 19 Jaar) dat In kiinische
behandeling is, groter;

-van de kTnderen die voor het
earst in behandel!ing komen,is
gemiddeld ca. 19% ook mentaal
"gehandicapt';

-bij de kinderen die voor het
eorst Tn behandeling komen, be-
vindt zich, vergeteken met de
KRC, gemiddeld een hoger per-
centage kinderen met de diagno-
ses MND, dwarslaesie en MBD

en gemiddeld een lager percen=-
taqe met de diagnoses Tnfantle-
le encephalopathie, spina bifi-
da, orogressleve splerzwakte,
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Schema 2.1: vervolg

functioneren;

-bl] de kinderen die voor het
eerst In behandeling komen,
bevindt zlch, vergeieken met
da KGC, gemiddeid een hoger
percentage dat door de Kkin-
derarts, door niet-medische
verwijzers en door de ouders
zelf verwezen 1s;

c-Zorg:

-bij de kinderen dle voor het
gerst worden opgenomen, be-
vindt zich, vergsleken met de
KGC, gemiddeid een hoger per-
centage kinderen dat voor ob-
servatie, voor een kortduren-
durende opname In verband met
de onmogelijkhelid van +huls-
verzorging en voor een ftang=-
durige opname in verband med
een speclfleke behandeiing
wordt opgenomen;

-bi] de kxInderen die voor het
eearst de peoiikiiniek bezoeken
bevindt zlich, vergeieken met
do KGC, gemlddeld een hoger
percentage kinderen dazt voor
een behandeling door meer dan
e@en paramedlicus komt;
-vergeleken met de KGC, Ts
het gemidde!de percentage
kTnderen dat nz ontslag naar
deo zwakzinnigenzorg, het
zwakzinnigenonderwi]s en de
Mytylscholen gaat, hoger;

-da KRC beantwsorden Tn vol-
doande mate aan de 'n de om=-
schriJving van kinderrevall-
datie gencemde voorwaarden;
-de KRC benaderen de in de
omschrijving genocemde midde-
fen voor een deel in voldoen-

de en voor een deei In onvol-

ziekte van Perthes en met eon
trage motorische ontwikkeling;
=b1] de kinderen die voor het
eerst in behandoling komen, be-
vindt zich, vergeleken met de
KRC, gemiddeid een hoger per-
centage dat door de huisarts,
de neuroloog, de neurochirurg
en andere artsen verwezen is;

~vorgeieken met de KRC=-Mytyli-
schoten, s het gemidde!lde per~
centage meervoudig °gehandfi-
capte' kinderen op deo KGC-My-
*ylscholen lzger.

c-Zorg:

-b1} de kinderen die voor het
asrst worden opgencmen, bevind+t
zleh, vergeleken met de KRC,
gemiddeld een hoger percentage
kinderen dat voor een post-ope-~
ratieve behandeling en voor gen
kortdurende opname in verband
met een specifieke behandeiing
wordt cpgenomen;

-bl] de kinderen dle voor het
eerst de polfkliniek bezoeken,
bevindt zich, vergelieken met+ de
KRC, gemiddeid een hoger per-
centage kinderen det Tn verband
met een veoorziening komt;
-vargeloken met de KRC Is het
gemiddeide percentage kinderen
da2t mna ontstiag naar sen gezins-
vervangend tenhuls gaat, hoger;
~vergelieken met de KRC Is wvan
de kinderen die voor het eerst
In behandeling kwamen, gemid-
deld een lager percentage een
half Jaar na bel&indiging van
het kalenderjaar waarin ze In
behandeling kwamen, nog steeds
in behandeliing:

-de KGC beantwoorden in vol=
doends mate aan de Tn de om=-
schrijving van kinderrevalida-
+1e genoemde voorwaarden (d1+
geldt alleen voor de onderzoch-
+e ceantrad.
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Schema 2.1: siot

doende mate:

-zowel de ecologische als
psychologische omgeving kan
als meer persconsgerich?® dan
handicapgericht gekenschetst
worden {di+ geldt alieen voor
de onderzochta centrald.

in 2.5.7.4 hebben wlj de vraag gesteld of de verschiilen in zorg
+ussen KRC en KGC samenhangen met verschillen Tn de poputatie of
met verschiiien In Interpretatle van dezelfde probliematiek.

Op grond van het overzicht In schemaz 2.1 concluderen wi] dat er
In leder geval een zantal verschillen fussen de populatie van XRC
en KEBC bestazt, waarmee do geconstateerde verschilien In zorg
kunnen samenhangen. DI+ siult astuuriijk de mogelijkheid niet uit
dat er binnen de KRC "met andere ogen' naar bepaaide probliemen
gekeken wordt dan binnen de KGC en dat eenzelfde problematiek
anders gefnterpreteerd word+.

2432 Zorg door wniet~revaildatiecentira zem kimderen met een
motorische fumctie-stoornis in 1987

Anzlcog aan hetgeen in de subparagrafen 2.3.1.%7 %ot en met
2+3«1.5 met betrekking +tot de revalidatie-centra is copgemerkt,
zal in de voligende subparagrafen op de zorgverieming door anderse
voorzieningen dan revalidatie—centra worden Ingegaan. Ock hierbi]
zulilen de gegevens die 1In het kader wvan het VRIN-onderzoek
verkregen zijn, als felidraad dienen.

Ze3e2.1 HMothode

Aan 1595 Insteilingen, waarvan bekend was of vermoed werd dat =zi]
aan kinderen met een motorische functie~stoornis zorg bieden,
werd oen vrageniT]jst met inm +otaal 14 vragen toegezonden. Tabel
2.13 geeft heot aantal instellingen dat a2angeschreven s en de
response per voorzleaning.

Deza vragen hebben betrekking op:

~kanmerken van de Instelling (4 vragen);

-kenmerken van de kinderen met een primair motorische
functie-stoornis dlie op het moment van beantwoording 1n
behandeling =zijn (5 vragen);

~wensan/opmerkingen betreffende de zorg 2an genoemde kinde-
ren (% vragen).

Hat ging bBYJ] 41+ deel-onderzoek om esn andere doelgroep dan bij
hot ondesrzoek det zich richtte op de revalidatiecentra. Het gling
nameifjk niet alfeen om ‘primair motorisch gehandicapte' kinde-
ren {(in de lseftijd wvan 0 +ot* 19 jaar), maar ook om ’'leerbare’
kinderen, waaronder kinderen verstaan worden die *In staat zijn
om zie¢h Tn eniger mate vazardigheden als begrijpend fezen en
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rekenen elfgen +e maken®. "Ten 2anzliern var kinderen In de
feeftijdsgroep van 0=-6 Jear, op wie de =zoJulst gencemde
omschriJving nog nfet van toepassing Is, dient onder ‘leerbaar®
verstaan te worden: het zich eigen kumnen maken van eiementalre
sociale gedragingen en regels en het adequaat reageren op
eonvoudig gesproken opdrachten™ (biflage 2, blz. 2; zie tevens
2.3.1.35).

De keuze van deze doelgroep Ts a2ls veolgt verantwoord:

"Jitgaande van het felt dat de cogaitTeve mogelljkheden van een
kind mede bepalen n hoeverre hef zal profiteren wvan een
revalidatiebehandeling, s het woordje ?leerbaar® toegevoegd, om
dle motorisch gehandicapte kinderen uit fe stuiten, die op grond
van huen niveau van intellectueel! functioneren niet of nauwellijks
‘revalidabel® zIin™ {(bijlzge 2, blz. 2.

Ul+ de gegevens van de centra biTjkt echter dat zi] een retatief
groct zantal kinderen met ook sern mentale ‘handicap’ In behan-
deling hebben {zie 2.3.1.3). Gezlen de omschrijving wvan het
begrip *mentzal gehandicapt' - welke complementalr Ts azn die van
het begrip fleerbaar' (zfe blijlage 1, biz. 10) = betekent dit+ det
de revalidatiecentra zorg bieden =2an een relatief groot aantal
kinderen dat ‘*nlet leerbaar® is en op grond daarvan ‘niet of
nayweiijks revaifdabel' zou zijn.

Het bovenstaande roept bi] ons 2 vragen op:

i=1s de assumptie dat kinderen die nlet leerbazr zijn nliet of
navwelTjks revaildabel zijn, wel Juist?

2-bieden de revalidatiecentra zorg =2an kinderen die niet of
nauwelijks revalidabel zTjn?

Belde vragen verwiJzen nazar de Imhoud van het begrip ‘revaillida-
+ie! en wi] komen hier dan ook b1 onze bespreking van dat begrip
{hoofdstuk 3} op terug.

In Teder gevai wilten wij hier benadrukken dat onderstaande
gegevens op een meer beperkte doelgroep betrekking hebben dan de
gegevens over de zorg die door revalldetiecentra geboden wordt.

Aangezien ageen proefenqu@te gehouden Ts, Is niet bekend of
bepaalde vragen en/of gebezigde begrippen veldoende duldelijk
gesfeld =ziJjn om geen gzznlelding +te geven *Tot verschililiende
interprotaties. Uit diverse telefonlische reactlies naar aanieliding
van de vragen!ijst bleek echter dat de begrippen ‘primair' en
*leerbaar®' in de praktijk zeer verschilliend werden opgevat. Met
de mogellijkheld dat bepazlde vragen niet eendulidig opgevat zijn
dient dan ook rekening gehouden +e worden. DIt betekent dat bij]
de interpretatie wvan de gegevens enfge voorzichtigheid geboden
TS

Het vragenformulier Is uitelindeiijk geretourneerd door In
totzal 1207 TInstellilngen (g1t Is 75,7%; zle tabel 2.13).

176 van deze 1207 Insteiiingen gaven zan zorg +e bieden aan
leerbare kinderen met een oprimair motorische functie-
stoornis. Van die 176 wvrageniiisten bleken er 113 voor
verdere analyse In asznmerking +e komen, verdeeld over 19
voorzieningen {(zie Tabel 2.74).
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Tabet 2.13: Aanta! nlet-centrz dat de vrageniijst ontvangen
heeft en aantal dat gerespondeerd heeft per
voorziening

Voorziening Aantal Aantal gerespon-~
zangeschreven deerd (%)

n %
Mytyischool (zelfstandlig) 22 14 63,6
Tylityischool ) 2 50
School voor langdurig zleke
kinderen 2 2 100
School voor ziekeliJke kind. 17 17 100
Schee!l veoor zintuigliijk ge-
handlicapte kinderen 32 27 84,4
School veoor moeililJk lerende
kinderen (MLK~schocl) 287 220 76,7

Scheeol voor kinderen met
feor- en opvoedingsmoellijk-

neden (LOM-school) 31 20 64,5
Revalidatie~atdeliing alge~

meen zlekenhuis 13 7 58,3
Kinderarts 491 290 56,1
Categorale ziskenhuizen 7 El 71,4
Zwakzinnfigeninrichting 87 80 91,9
instituut voor zintulgilijk

gehandicapten 24 18 75
Verpleeghuls 239 222 52,9
Madisch Kileuterdagverbll]f 2 2 100
Kinderdagverblijf 99 80 80,8
Madisch Kindertehuls 19 11 57,9
Geazinsvervangend +ehuls voor

geesteiijk gehandlicapten 18 15 83,3
Beroepsopleiding voor 17=-

chameiijk gehandicapten 2 1 50
Gezinsvervangend +tehuls voor

ifichamelijk gehandicapten 16 13 81,2
Aktiviteitencentrum 4 2 50
School veoor zeer moellijk

opvoedbare kinderen (ZMOK) 16 15 83,7
Pedologisch instituut 10 6 60
Behandellngshuls 48 41 35,4
Observatiehuis 3 3 100
Orthopedagogische Tnstituut [+ 4 66,7
Tehuls voor gesasteli]k gehan~

dicapte kinderen i1 10 90,9
Tehuls voor normale kinderen 84 79 %4
Bultenkiiniek 1 1 100
Totaal 156% 12067 75,7

(*) weargegeven Is de absoclute response (n) en de response in
percentage van het aantal azngeschreven instelilingen ().
(ontleend aan biJjiage 2, +abel 1: blz. 21).
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Bi] onze bespreking van de zorg zoalis deze door niet-centra asan
moterisch ‘'gehandicapte' %kinderen verleend wordt, beperkem wi}
ons tot de volgende veorzieningen:

~Mytylschoot:

=Schoo! voor ziekelijke kinderen;:

=Schoo! voor zintulglliJk gehandicapte kinderen:

~Schoo! voor moellijk ferende kinderen (MLK-school);

~School voor kinderen met leer—- en opveodingsmoelilijkheden (LOM-
schooild:

Tabe! 2.14: Totaa! a2antal kinderen van 0 Yot 19 Jaar en
aantal primalir motorisch gehandicapte leerbare
kinderen van 0 tot 19 Jaar per voor:zlening (%)

Voorziening Totzal Aantal orimair mote.
{zantal insteltlingen) aantal gehand. kinderen
(n) kinderen n{¥E) g
Mytyischool {10} 594 994 10C
Tyltylschool {01 78 35 44,9
School voor langdurlg zleks
kinderen (01?3 79 8 10,1
Schoel voor ziekell]Jke kin-
deren (08} 726 150 20,7
Scheof voor zTntuigiijk ge-
handicapte kinderen (03} 438 203 46,3
Mt K-school (32) 2472 283 11,4
LOM~school {04) 349 167 47,9
Revalidatie-afdeling {(04) 552 453 82,1
Kinderar+ts (173 3552 461 i3
Zwakzinnigeninrichting (08) 705 41 5,8
Instituut voor zlntulgiijk
gehandlicapten (01 42 11 26,2
Yerpleeghuls {023} 16 16 100
Med. Kleuterdagverbi. (02} 140 41 29,3
Medisch Kindertehuls (c2} 89 52 69,7
Kinderdagverdbiijf (08 29¢ 56 18,7
Gezinsvervangend tehulis voor
ffch. gehandlicapten (063 168 142 84,5
Buitenkiinlek {01} 30 4 13,3
Behandel!iTngshulis(*®*} (02) 432 (?) 432 (22 100(2)
Tehuls voor normale kinde-
ren (01 15 8 53,3
Totaa! (1133 17776 3567 32

(*) alteen die voorzieningen z7]n vermeld die zorg bieden aan
motorisch Tgehandicapte® kinderen;
(**)}weargegeven Ts het absolute aantal {(n) en het szantal als
percentage van het totaa! asantal kinderen.
(¥***)er z7jn sanwijzingen dat de verstrekts gegevens nlet Julst
zTin. ]
{ontieend aan bijlage 2, +abe! 2: blz. 22).
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-Reval idatle~afdeling van het aligemeen ziekenhuls;

-Kinderarts;

-Gezinsvervangend tehulis voor lichamell]k gehandicapten {(GVT).
Deze keuze s gebaseerd op de response van de voorzieningen
{+abel 2.13) on op het absocluut aantal leerbere kinderen met een
motormische functie-stoornis {(voortaan te noemen: LKMF) dat binnen
de voorzieningen verdi{iJft (+adbel 2.14).

Tensliotte merken wi] op det de gegevens ons inziens niet als
representatief voor do voorzieningen n hun algemsenheld
beschoywd mogen worden, mzar alleen als representatief voor die
Instellingen binvnen sen bepazaide voorziening welke zorg bleden
azn LKMF. De kinderartsen en LOM=scholen vormen een uitzondering
op deze regel.

Van zlfe LOM~scholien is nameflJk stechts aen gedeeite
sangeschreven. VYan die 37 azangeschreven schofen, hebben er 20
{d7+ Is 64,5%) gerespondeerd en van die 20 bleden er 4 zorg aan
LKMF. Wij zijm van mening da2t de gegevens betreffende deze 4
scholen niet zonder meer representatief geacht mogen worden voor
2jfe - ook de nilet-aangeschreven =~ LOM-scholen waar LKMF
verblijven. WiJ zullen dle gegevens dan ook beschouwen als zijnde
uifsiuvitend van toepassing op de £ betreffende scholen.

Analoog nleraan achten wi] de gegevens van de kinderartsen nilet
representatief voor zlle kinderartsen die zorg bifeden zan LKWMF.
Die gegevens hebben immers slechts betrekking op 17 var de 70
kinderartsen die dergeiijke kinderen in behandeling hebben.

2e3+2.2 Keoenmerkon vamn de insteliiingen

De onderzochte instefiingen verschillen niet alieen qua
capacitelit, maar ook wat betreft het percentage leerbare kinderen
met een primair motorische functlie-stoornis a2an wie zij zorg
bieden (zie +tabel 2.14).

Alfle kinderen dle op de Mytyischoien verbiijven, behoren ‘ot de
groep LXMF, *erwl]! anderzijds maar rulm 71% van de kinderen die
op de MLK-scholen opgevangen worden en 139 van de kinderen die
door de kinderartsen begeleild worden, tot die groep behoort.
Opvallend Ts det de (zelfstandige) Mytyischolen zangeven dat alle
kinderen lserbaar zijn, hetgeen zou betekenen dat er op die
Mytyischolen geen ‘*mentaal! gehandicapte' kinderen verblljven
zoals op de revalidatie—centra wel het geval is (zTe 2+3.7.1%.
Dit wil niet zeggen dat er op de Mytylischolen geen “meervoudig
gehandicapte’ kIinderen . verblijven. Het begrip ‘meervoudig
gehandicapt’® zoals omschreven Tn 2.3.1.3 zegt, in +tegensteliiing
+ot het begrip ‘*mentaa! gehandicapT®, namelijk nlets over het
niveauy van functioneren. Het (s dus mogelijk dat een kind
+egelijkertijd *leerbaar® en 'meervoudig gehandicapt! is.

Niet alleen tussen alie onderzochte insteliingen, maar ook binnen
de verschillende vormen van bultengewoon onderwijs is er — behal=
ve biJ de Mytylscholen -~ van een grote spreliding In percentage
LKMF sprake. Tegencover de 1192 b1] de MLK-scholen, staat ruim 46%
1] de scholen voor z2Tekefijke kinderen en bIijJna 48% bI] de
L.OM=scholen. Zoals in de volgende svbparagraaf a2an de orde zal
komen, gaat het dan wel voor een dee! om kinderen met verschii-
tende functle-stoornissen.
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Docr de onderzochte voorzlieningen worden uiteenlopende
toelatingsceriteria gehanteerd, die we per voorziening Tn het kort
zyllen noemen.

Tot de Hydyischofem kunnen kindersn met een ernstige motorische
functie~-stoornis, die tenminste op debliel niveau functioneren (en
daarmee dus °'leerbzaer' zija) en Tn staat z1Jrn In een groep matig
of goed e funcilioneren, +oeqeiaten worden. De kinderen mogen
ernstig verzorgingsbehoef+ig zijn.

Yoor +foeiating tot de scholiem woor ziekeiiike kinderem komen
kinderen in aanmerking dle +enminste op debliel niveay
functioneren, voor wie thuis weinig adekwate opvangmogeiljkheden
aanwezig zi1jn en die geen of slechts een !ichte stcocornis hebben
in het zintuiglitlk functioneren.

De scheofen veoor zintuiglilik gehendicaepte kinderen kunnen kinderen
plaatsen b1] wie een ernstige stoornis In het zintulgiljk func-
+foneren bestaat. De %kinderen dienen hoogstens In Iilchte mate
verzoergingsbehoeftig te ziJn en +tenminste op een deble! nivesu +e
functicneren.

Tot de MLK-scholens kunnen kinderen +oegeiaten worden bHI1] wie
hoogstens van een lichte stoornis In het motorische en/of
zintufgitiJke functioneren sprake 7s. De klnderen mogen hoocgstens
in Ifchte mate verzorglingsbehoeftlig ziJln en de opvang +huls dient
matig “fot+ goed +e ziJn. Onvoldoende mogelijkheden om In
groepsverband +e functioneren kunnen een confra-indicatie voor
toelating vormen.

Gezlien het geringe aantal responses van de LOM~schelen, dat voor
analyse Tn sanmerking kwam, s het nlet mogelijk een globale
Tndruk met betrekkling tot de foelatings—criteriz te verkrijgen.
Op de revaiidatlie—afdelingen wvam het algemeen zVeksnhuls kunnen
kinderen behandeld worden met een ernstige stoornls fn  het
motorisch functioneren, voor wie +thuis adekwate of redelijk
adekwate opvangmogeli]kheden aanwezlig zijn.

De kinderarisem geven aan dat zl] kinderen inm behandeliing kunnen
nemen die hoogstens een lichte stoornis in het zintuiglijk
functioneren hebben en hoogstens Tn lichte mate verzorgings-
behoeftig zijn.

Tot de gezinsvervangende “Yeohulizem kunnen kinderen “oegelaten
worden bij] wle wvan een ernstige stoornis In het motorisch
functioneren sprake s en die redeiijk tof goed in staat 2zijn Tn
greepsverband te functioneren. Ook ernstige verzorgings-
behoeftigheld kan een indicatie tot plastsing zijn.

Met betrekking +ot de zojuist gencemde +toglatings—criteria
herhalen wl] de eerder gedane opmerking dat de gegevens niet als
representatief voor de voorzieningen Tn hun algemeenheid opgevat
mogen worden. Overigens is er binnen de afzonderlijke
voorzieningen qua gencemde +oelatings-criteria van een vri] grote
mate van overeenstemming sprake, met uitzondering van de kinder-—
artsen. Deze uitzonderingsposit+ie zou kunnen betekenen dat de
kinderartsen In mindere mate darn de overige voorzieningen
eenduldige criteria hanteran en samenhangend hiermee een zeer
heterogene groep kinderen Tn behandelling hebben.

De My+vyischeolen onderschelden zich ven de overige vormen van
bultengewoon onderwijs door het felt dat ze zowel kinderen met
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gen ernstige motorische functie~-stoornis ais kinderen die In
ernstige mate verzorgingsbehoeftig =zijn, kunnen plazatsen. Voor
zover Dbinnen de overige onderzochte vormen van bultengewoon
onderwi]s kinderem met een motorische functle-stoornis gepiazatst
kunnen worden, 11jkt het vooral om kinderen met hoogstens een
lichte stoornis +te gaan.

Evenals bi] de Mytylschoien, vorm$ ook bi] de revalldatie-
afdelingen en bl] de gezinsvervangende <+ehuizen, een ernstige
motorische functie-stoornis een Indicatle voor toelating.

2+3+.2.3 ¥Xenmerken van de popwistie LKMF

~Functie~stoornissen
Tabel 2.15 geeft aan In welke frequentie bepaslde functie-
stoornissen per voorziening voorkomen.
Cp de scheolen voor zintuliglijik gehandicapte kinderen en op de
LOM=-scholen worden rejatief vee! spraakstoornissen aangetroffen
en dit geldt+, in mindere mate, ook voor de MLK«scholien.
De Mytyischolen onderschefden zich van de overige vormen van
buitengewoon onderwljs door een relatief groot zantal stoornlissen
van de wervelkoiom en van de beenfunctie. 0ok op de revalldatle-
afdelingen wvan he? zlekenhuls %omen relatief vee! stoornissen
van de beenfunctie = ovenals van de armfunctie - voor en deze
belide +ypen stoornissen worden ook in relatief hoge frequentie Tn
de gezinsvervangende *tehulzen a2angetroffen.
Vergeleken met de overige voorzieningen Ts het percentage
evenwichtstoornissen op de Mytyischelen, op de scholen voor
zTekeiiJke kinderen en op de scholen voor MLK, hoog. Relatlef
veel kinderen me+ Minor Neurological Dysfunction (MND Y,
tensiotte, verbiijven b1 de kinderartsen en op de verschiilende
scholen veoor buitengewoon onderwlijs, met uwitzondering van de
My+ylscholen.
Als we de functlie-stoornissen groeperen en een tweedeling maken
In stoornissen In houding en grove motoriek (wervelkoliom, armen
en Denen} enerzljds en overige steornissen (spraazk, evenwicht,
MND} anderzifds, dan biTJkt In de voligende voorzieningen meer dan
504 van zlle voorkemende stoornissen op de houding en de grove
motoriek betrekking +e hebben:
Mytylschoot (ca. 61% van alie functlie-stoornissen);
Revalidatieafdeling {ca. B82%):
Gezlinsvervangend +ehuls {(ca. 57%).
In de wvolgende wvoorzieningen bliJjkt meer dan de heift wvan alle
stoornissen tot de tweede groep +e behoren:
School voor zlekeliJjke kinderen (ca. 66% van alle functie-
stoornissen):
School voor zintuligli]kx gehandicapten (ca. 76%);
MLK~school (c2. 67%);
LOM-schoo! (caa. 95%).
Ppe kinderaritsen vormen een groep apart, aangezien bi] hen belde
groepen stocornissen In ongeveer dezelfde refatieve frequentis
{dat wil zeggen rond de 50%) worden azngetroffen.
Ulteraard zeggen bovenstaande gegevens niets over de ernst van de
stoornissen die binnen de verschiilende voorzieningen voorkomen;
ze vormen 2ileen een aanwijzing voor de specifiecke stoornissen

88



dle door hen behandeld (kunnen) worden.

Tabe! 2.15: Aantal functlie~stoornissen per *ype steoornls
en per voorziening in percentage van he?t
totale aantal functlie-stoornissen.

Voorziae- worvel- Functieo-stoornissen

ning kotom spraak armen benan evenwlicht MND
Mytyischool 13,9 14,2 18,1 29,5 20,% 4
School zle~
kelijke kke. 10,9 21,5 11,3 12,1 21,1 23
School zin-
+tulglijk

gehandic. 5,6 45 ¢ 2,8 15,5 12,7 18,3
MLK-school 8,3 27,7 1,1 13,5 19,2 20,2
LOM=school 3,2 65,3 0,5 i,6 3,7 25,8
Rev. afde-

ling i5,1 5,2 27,2 41,8 8,2 4,7
Kinderarts 9,4 14 17,4 23,4 14 21,8
GVT 8,2 15,7 23,4 24,8 15,2 12,6

{ontieend aan bijlage 2, tabel 5: blz. 25).

UT+ schema 2.2 biIjkt wel dat in die voorzieningen veor welke sen
ernstige stoornls in het moforisch functioneren aan
toelatingscriterium vormt (zle ook 2.3.2.2), stoornissen 1In
houding en greve motoriek meer voorkeomen dan stoornlssen In
spraak, evenwich+® en MND « Yoor 2 van de betreffende 3
voorzleningen 1is +fevens een ernstige mate van verzorgingshe—
hoefiigheld een +toelatingseriterium.

Veor 2 van de 4 vocrzieningen waar stoornissen in spraak,
evenwich® en MND het meest voorkomen, geld+ dazrentegen een
fichte mate van verzorgingsbehceftigheld als +ecelatingsceriterium.

Schema 2.2: Overzicht van toelatingscriteria en meest
voorkomende +ypen functlie-stoornissen per
voorziening

Voorziening Meest vooerkomende Teelatingscriteria
functie~-stoornissen
Mytyischool houding en grove ernstige stoornis motorisch
motoriek functioneren; Tn ernstige
mate verzorgingsbehoeftia;
functioneren op tenminste
debiel niveau; matig tot
goed kunnen functioneren In
ean groep.

Revalidatie~- houding en grove ernstige stoornis motorisch

afdeling motoriek functloneren; matige tot
goede opvangmogelijkheden
thuls.
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Schema 2.2: sio+

Seoxlinsver— houding en grove ernstlige stoornis motorisch
vangend motoriek functloneren; In ernstlige
tehuls mate verzorglingsbehoeftia:;

matlig ot goed kunnen func-—
t+ioneren in een groep.

School zfe- sprask, evanwicht, iichte stoornis zintulgiT]k
keiTike MND functioneren; functioneren
kindoren op tenminste debiel! miveau;

woeinlg zdekwate opvangmoge-
t1jkheden +huls.

School zin- spraak, evenwicht, ernstige stoornis zintulig-
+o¥giTjk ge—~ MND 1Tjk functioneren; Tn lich-
hendicapte te mate verzorgingsbehoef-
k indersn +1g; funcitlioneren op *ten-
minste deblel niveau.
WiLX~school spraak, evenwicht, lichte stoornis motorisch
MND functioneren; 1ichte stoor-

nls zintuwligitjk functione-
ren; in lichte mate verzor-
gingsbeohoeft+ig; matige +ot
goede opvangmogel!ijkheden
thuts; matig +ot goed kun-
nene functioneren in een

groep.

Kinderarts houding en grove lichte stoornls zTntulglijk
motorliek en sprazak functiconerens In !ichte ma-
ovenwicht gn MND ‘e verzorgingsbehoceftig.
in ongeveer gelljke
mate

Deze gegsvens suggereren dat bij] personen met stoornissen in de
houding en de grove motoriek relatlief mesr personea met een
ernstige motorische functie~stoornis en met een ernstige mate van
varzorgingsbehosftigheld voorkomen dan bi]J personeén met
stoornissen op het gebied van do spraak, het evenwicht en MND.

~Loeftiid
in alie onderzochte voorzieningen - op een na - s meer dan de
helif+ van de LKMF fussen de % en 15 Jazr (tabe! 2.16).
De wuiltzondering wordt gevormd door de kinderartsen die een
relatief groot percentesge (ni. 51%) LKMF beneden de 5 Jaar 1In
behandeiing hebben en stechts 15,79 LKMF ouder dan 10 Jaar.
Mogefljk wordt een hoog percentage LXKMF op zeer jonge leeft+ijd
door de kinderarts gezien en worden deze kinderen naarmate ze
ouder worden, door de kinderarts naar andere speclallisten
verwezen of uli+ behandelling onftsiagen.
In de gezinsvervangende tehuizen verbiljven relatief vee! LKMF In
de leeftijdscategorie 15«18 Jaar. DI+ 1s nlet verwonderiiJk
mangezien dergeiijke tehulzen vaak een minTmum~piaatsingsieefti]d
hebben en veel kinderen pas op wat oudere leeftijd voor een
dergelijke voorzlening aangemeld zulten worden.
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Tabe! 2.16: Aantal LKMF per leefitiJdscategorie In percenta-
ges van het fotaa!l azntal! LKMF per voorzlenling

Voorziening Leeft+ijdscategorie

0~4 Jaar 5=9 Jaar 10=14 jaar 15=19 jaar
My+ylischool 3,1 33,3 41
School voor
zlekeli]ke
kinderen - 43,3 56 0,7
Schoe! voor
zintuigliiJk
gehandicante

kinderen 5,4 63 3,5 -

MLK=school - 37,2 47,2 15,6
LOM=school - 24 76 -

Revalidatie-

afdeling 11,9 27,4 36 24,7
Kinderarts 51 33,3 14,6 1,1
Gezlinsver=

vangend +t+eh. 3,5 19 43,9 34,5

{ontleend zan bijlage 2, +zbe! 4: blz. 24).

~Yeryl}jzende iastanties
Ongeveer de helft van alle LKMF die bi] kinderartsen en
revalidatieafdeliIngen In behandeling zijn, 1s door de hulsarts
verwezen, terwif! het a2andeeil van de hulsarts In verwijzingen
naar de overlige onderzochte voorzlieningen relatief gerinv 1s en
ntet boven de 8% komt (+abel 2.17).
Ruim een kwart van de LKMF die op de Mytylischolen en tn de
gezlinsvervangende +‘ehuizen verbliljven, werd vanuit het revalida-
+ieo~centrum verwezen, alsmede biJnaz 10% van de LKMF die de WMLK-
scholen bezoeksn. Het percentage LKMF dat vanui+t het revalidatie-
centrum verwezen is, Is bl] de MLK-scholen groter dan bi] de
overige onderzochte vormen van buitengewoon onderwijs, met
uTt+zendering van de Mytylscholen (zle ook 2.3.1.4, waarin de
verwijzing ven kinderen na ontsliasg uit KRC en KGC besproken is).
Wanneer we een onderscheid maken In medische en nliet-medische
verwljzers, dan biijk+ biJ] de voligende voorzieningen een hoger
percentage LKMF door medische dan door nltet-medische Instanties
verwezen te zijn:
Mytylscholen, Revalidatie-afdelingen van algemene zTekenhulzen en
Kinderartsen,
Anderzijds werd nraar de volgende voorzleningen een hoger
percentage LKMF door niet-medische dan door medische Instantles
verwezen:
Scholen voor ziekelijke kinderen, Scholen voor zintuigiijk gehan-
dicapte kinderen, MLK-scholen, LOM-scholen en Gezimsvervangende
Tehulizen.
Het percentage LKMF dat door de schoolbegeletdingsdiensten is
verwezen, 1s op de MLK-scholen en LOM=-scholen het hoogst, nl.
resp. ca. 22% en 50%. Opvailend Ts dat het relatieve aandeel van
de schoolbegeieldingsdiensten In het +otale aantal wverwljzingen
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van LKMF mnaar Mytylscholen gering Ts; het gasz? slechts om 2,5%.

Tabel 2.17: Aantal LKMF dat verwezen I1s per verwl]zende
instantie In percentages van het ‘Totale aantal
verwijzingen van LKMF per voorzlening

Verwijzende Instantles/personen

school~

revali- medlsch begelel-

datle- specla- dings—
Yoorziening huisarts centrum 1ist dienst ouders
Mytylscheool 7,9 28,5 21,9 2,5 11,7
School voor
ziekeli]ke
kinderen 2,7 6 28 12 5,3
School voor
zintuiglijk
gehandicap~
te kinderen - 0,5 10,3 .9 2
MLK~schoo! 3,5 g,2 7,8 21,9 8,5
LOM-schoo! 2,8 1,8 12 49,7 13,8
Revalidatie-
afdeling 87,7 4,9 42,8 0,7 0,4
Kinderar+ts 51,8 2,2 21,9 5,4 1,3
Gezlnsver-
vangend teh. 0,7 26,8 12,7 5,6 14

(ontleend 2an biflage 2, tabel 6: blz. 26).

Het Ts de vraag of op grond van bovenstaande gegevens van

varschillende *verwijzingsclircuits® gesoroken mag worden.

In Teder geval zIJn er voorzienlngen waarnaar het grootste
gedeelte van de daar verblijvende LKMF door medische
instantlies verweszen Is en vocrzieningen waarnzar ook door
nfet-medische Instanties een relatief groot aantal LKMF

verwezeon werd.

in "circui+*=+ermen zou men dit als volgt kunnen formuleren:
ar z1Jn voorzieningen dle bijna voliledig deel! uwitmaken van
het medisch gekleuyrde verwl Jzingscircuit, er zijn
voorzieningen dle Tn veel grotere mate van het nlet-medisch
geklieurde circult deel uftmaken en er zijn voorzieningen die

van belde circuits deel uvitmaken.

In 2.3.1.4 hebben wl] de mogel!ijkheld gecpperd dat een

verwijzing bepzald wordt door de mate wvan (door

verwi Jzende instantie waargenomen) overeenstemming tussen de
hulpvraag van aen %ind en het hulpaznbod van een
voorziening. wWij kunnen ons voorstelien dat medische
verwijzers vanult een andere optiek nasr LKMF kiJjken dan
nlet-medische verwlijzers en dat z1] hulpvraag en hulpaanbod
anders waarnemen en samenhangend hiermee kinderen met een
vergelijkbare problematiek naar een andere voorzlening

verwljzen.

Hoe verwarrend en vervelend dit ook kan zifm, het felt dat

92



er verschiliende verwiJjzingscircults bestaan hoeft ons
Tnziens op zichzelif nlet te betekenen dat met het kind als
individu onvoldoende rekening gehouden wordt.

De mate waarin met het kind als Tndividu rekening gehouden
wordt, wordt nameiiik bepazald door de wijze wazarop het
varwljzingsbhesiui+ genomen wordt, door de overwegingen die
daarbi] een re! spelien, door de factoren dle bl] de
besiuitvorming betrokken worden en door de communicatie
hTerover met ouders en kind.

Het percentage LKMF dat door de ouders werd aangemeid, varleert
van voorziening +ot voorziening. Van alle LKMF die op de
Mytyischolen verbiljven, komt ca. 122 op elfgen Tnitiatief van de
ouders, Terwij! wvoor de LOM=scholen en de gexinsvervangende
tehuizen een percentage van ongeveer (4% geld+. Daar sta2a?t
tegenover dat nog geen half procent van de LKMF die op de
revalidatie—afdelingen behandeld worden door deo ouders zelf Is
aangemeid.

Hierboven hebben wi] vermeld dat de onderzochte kinderartsen een
relatief hoog percentage (zeer) jonge LKMF In behandeling hebben.
Gezien het gegeven dat meer dan de helft van de LKMF wazaraan de
kinderartsen zorg verlsnen, door de hulsarts verwezen Ts,
verondersteliien wij dat de kinderarts in een groot aantal gevale

len als eerste specialist na de huisarts met het LKMF en dlens
ouders T maken krijgt. HI] bepaz2it+ dan In overleg met de ouders
de verdere behandeling en begelelding en In deze zin zou de
kinderarts een scort "screenings-functie' vervullen.

2+3+2-.4 Wenseon en cpmerkingen met betrekkimg tot de zorg aam
kinderen met oen primalir moftorische fumctlie~stoornis In
het algemeon

Ui+ +abel 2.18 bl1Tjkt dat een relatief groet aantal! scholen voor
zintulgliJk gehandicapte kinderen, MLX-scholen en LOM-=scholen van
mening 2ijn over onvoldoende facelliteiten +e beschikken wvoor de
zorg aan kinderen met esn orimalr motorische functie-stoornis.
Voor ongeveer de helf+ van de onderzochte schoten voor zlekelijke
kxinderen geld+ hetzelfde. Met name worden paramedisch personeel
en in mindere mate bouwkundige voorzieningen (bv. 1Ift) gemist.
Meer dan de helft wvan de onderzochte Mytylscholen, revallidatio-
afdefiingen, kinderartsen en gezinsvervangende tehuizen is van
mening dat ze over voldeoende faciiitelten beschikken voor de zorg
aan eerder genocemde kinderen. Desondanks werden ook decor een
aantal van deze Tnstellingen facliitelten gemist, wazarbi]
*personele voorzieningen Tn het algemeen® het meest vaak worden
gencemd. Twee Xinderartsen geven zaan bheohoefte +te hebben azn
(meer) paramedisch personeel.

Een aantat scholen voor bdultengewoon onderwijs bHlijkt dus In
onvoldoende mate faciiiteifen *+e hebben voor de opvang van LKMF,
terwl]l deze kinderen wel op dle scholen verbliJven. DIt roept de
vraag op: moeten de gewenste facifitelten Inderdaad +oegekend
worden of Ts het meer gewenst de LKMF op een school +e plaatsen
waar dle facifltelten al aznwezlg zijn?
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Tabel! 2.18: Aazntal! Instellingen dazt van mening Is dat zi]
wel c.q. niet over voldoende faciiltelten te
beschikken voor de zorg aan LKMF In absofute
aantalien per voorziening en in percentages
van het santal instelliingen per voorziening

Voidoende faciiitelten voor opvang LKMF

Voorzieningen Ja 4 nee L4
My+tylschool 8 8¢ 2 20
Schoo! voor zieke-

11jke kinderen 4 50 4 50

Sehool voor zin-
+ufgli]k gehandi-

capte kinderen o] 3 100
MLK=-gschoo! 10 32,3 21 87,7
LOM=schoo! 0 4 100
Revalidatio-afde~

fing 3 75 1 25
Kinderarts i0 62,5 6 37,5
Gezlinsvervangend

+ehuls i 4 66,7 2 33,3

(ontieend z2an bijlage 2, +abel 7: blz. 27).

Aan welke faclilTtelt+en +en behoeve van de zorg aan LKMF is
voigens de onderzochte voorzieningen in de regio behoeofie?

Over alile voorzienlfngen samen, bestaat zan 'paramedische zorg' en
aan *specifieke opvangmogelijkheden® de meeste behoefte. Mel name
door een aantal LOM= en MiK-scholen wordt dle behoefte aan
*paramedische zorg' benadrukt.

De *"specifieke opvangmoge!ijkheden’ worden door drie revaildatie~
afdelingen en twee Mytylscholen gencemd en betreffen onder
anderen een onderwi]Jsvoorziening voor kleuters met lichte psycho-
motore ontwikkelingsstoornissen.

Spocifleke opvang voor MVYG=kinderen wordt door 1 Myitylschool, 1
kinderarts en 2 gezinsvervangende +tehuizen als wens genocemd.

2+3+2+% Kuwalitatlieve kenmerkemn van do geboden zorg

in 2.3.1.5 hebben we beschreven hoe de in de omschrijving van
kinderrevalidatie gencemde voorwaarden, middelen en doelistelilng
geoperationaliseerd zijn Tn vrageniijsten.

Deze 17fjsten werden behalve aan revalldatieccentra ook aan een
xantal andere veorzleningen (nlet-central voorgeliegd.

Tabe! 2.19 vermeid®+ het aantal Instellingen dat de I1ijsten
ontvangen heeft, het aantal Instellingen dat gerespondeerd heeft
en het a2antai geretourneerde Iiijsten dat voor azrnalyse In
aanmerking kwam.
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Tabe! 2.719: Aanta! ontvangen, gerefourneerde en bi] verdere
analyse betrokken vragentiJstem per voorziening
en per ijst

LTlst A Lijst B Lijst C
Voorziening o r a{¥®) o r a o - a
Mytylschool 10 7 7 10 8 3 5 2 2

Scheool zte-

kelljke kin-

deren 3 6 6 8 5 5 4 2 2
School zin-

teigli]k ge-

handic. kka 3 1 0 3 1 0 2 1 1
MLK=school 32 17 17 32 17 17 - - -
LOMwgschool 4 o] 0 4 o 0 2 1 1
Revallidatie-

afdeling 13 4 3 - - - - - -
Kinderarts 18 g ] - - - - - -
Totaal 88 44 472 57 31 30 13 6 ]

{*) o= aantal ontvangen; r= aantal geretourneerd; a= aantal b1}
analyse betrokken.

(ontleend aan biJlage 4, +abel 4.1: biz. 15, tabel 4.2: blz. 46

en tabel 4.9: biz. 531.

~Resuitaten: voorvaarden
Vrageniijst A, welke betrekking had op de wvoorwazarden voor
kinderrevatidatie, leverde per vcorziening een nogal wisselende
response op (+abel 2.19).
Op grond van deze response achten wi] alleen de gegevens van de
Mytyischotlen en van de scholen voor ztekeliJke Lkinderen
representatief voor de aanmgeschreven My+tylscholen en scholen voor
ziekelljke kinderen. ZijJ mogen echter niet zonder mesr
representatief geacht wordem voor alle schofen van deze twee
voorzieningen.
De I[ijsten ziJn 1ingevuld door respectievelljk het hoefd der
school, een revalidatip-—arts en de kinderarts. Enlge
voorzlichtigheld bT] de interpretatie Ts geboden, aangezien het
mogellijk Ts dat de vragen niet eendulidig zijn opgevat.

Op de onderzochte Mytyischolen en de overige onderzoc¢hte scholen
voor buf+engewcon onderwijs biijkt de behandeling een duideil]k
multi-discipliinalir karakter te hebben, In die zIin dat medewerkers
van de onderwi]Jskundige, medische, gedragswetenschappel!lijke en
maatschappeliijk werk-discipiine betrokken worden btj de
beslissing aangaande toelating van een kind. Tevens word+ het
behandeliplan door de gezamenii]ke discipliines cpgesteid en worden
afle behandetlende discliplines meestal bl] de beslissing over het
ontslag van een kind betrokken.

Bi] de revalidatie-afdelingen besilst alleen de revalidetie~arts
over het 1n behandeiling nemen van een kind, terwij! de kinderart-
sen aangaande deze besilissing soms een beroep doen op medewarkers
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van de paramedische on gedragswetenschappeiijke diselipiines. BI]
de revalidatie-zfdelingen en de kinderartsen wordt het
behandelptan opgesteld In overleg met de verpleging waarbi] soms
ool de paramedische an gedragswetenschappe!lijke discipiine
betrokken wordt. Wat de besilissing aangaande het ontsiag van sen
kind betreft, speei+ BT} belde laatstgenocemde voorzienlngen de
arts de veoornaamste rol, ziJ het dat hiercover wel overleg gevoerd
wordt met de betrokken disciplines.

Gecombineerde behandellngen worden gegeven in & Mytyischolen, bi]
3 kinderartsen en b1j 3 revalidatie—afdeliingen.

In aile onderzoch*e Instellingen - met ultzonderimg van 2 MLK-
scholen en 3 kinderartsen - vindf regeimatig overleg plaats
fussen de bl] de behandeling betrokken disciplines.

Bij de revatidetie~afdeliingen worden leerkrachten en perlfere
behandefaars soms bi] de +team—bespreking uitgenodigd en opn de
scholen gebeurt 41+ Tn sommige gevalilien bl] de +oelatingsbe-
spreking.

Bif alle onderzochte Instelliingen Is, gezien deze gegevens, In

feder geva! In enige mate sprazke van een multi-disciplinaire
aanpake.

Door de meerderheld van de onderzochte schoien en door bijna alie
onderzochte kinderartsen an raevalidatie-afdelingen worden
behandelpiannen opgesteld, die bijna steeds schriftelijk worden
vastgelegd. In alle onderzochte Insteilingen wordt de behandeling
geccBrdineerd waarbi] bijJ de revalidatie-afdelingen en de
kinderartsen de arts als coBrdinator optreedt en b1] de scholen
meestal het hoofd der school.

B1] de onderzochte kinderartsen en revaliidatie-afdelingen besiis?
meestal de arts over het behandelptarn als daarover geen
ovaereenstemming bestaat; bIJ] de scholen besliist Tn dergelljke
gevallen meestal het hoofd der school.

Waar team-besprekingen gehouden worden, worden de conclusies en
afspraken steeds schriftelijk vastgeliegd.

Samenvattend stelien wi] dat+t de behandellng Tn blJna alle

onderzochte Instellingen een procesmatig, gecodrdineerd karakter
heett.

in alle onderzochte instellingen worden de ouders betrokken bij]
het 1In behandeling komen van hun kind, In dle =zin dat zij
daarover gefnformeerd worden. Bi] 1 Mytyischool en T MLK-school
kunnen de ouders de bespreking gewi]Jd =zan het eventuele ontsiag
van hun kind bijwonen en 1in 1 Mytylscheo! kunnen de ouders
deainemen aan de bespreXxing waarin het+ behandeiplan wordt
opgestelid.

Bi] alle onderzochte Mytylscholen en een gantal andere scholen
worden de ocuders bi] de behandeling van hun kind betrokken. Niet
duldelTjk is of ze bi] de kinderartsen en revaiidatie-afdelingen
eveneens bi] de behandeling betrokken worden.

81] 4 Mytylscholen en 6 MLK-~scholen bestaat voor de ocuders de
nogelijkhelid de team-besprekingen azangasande hunm kind bTj] te
wonen. In de meeste onderzochte Insteilingen T1s er egen vaste
kontak+perscon naar de ocuders.

Gezien deze gegevens bleden de onderzochte Tnstellingen de ouders
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in Teder geval in enlge mate de mogeliJkheld bl] de behandeling
van hun kind betrokken +e zijn. Deze mogeiijkheld 1iJk+ bi] de
My+yischolen gqroter 4o 2zijn dezn bBbIJ] de overige onderzochte
instellingen. Cf ouders daarblj ook eon wezeniijke Tnvioced op de
behandeling kunnen ultoefenen, bIT]ft een open vraag.

in 3 Mytylscholen wordt een maximum zantal paramedische theraplie-
uren per weok gehanteerd en alle onderzochte Mytylscheolen kenmnen
theraple-vrije ursen.

Bijna alle onderzochte 1insteliingen gaan ult van een maximum
aantal behandelaars per kind en de meeste Instellingen sfreven
naar egen zo groot mogeliijke continy®telt vam behandelaars.

t Kinderarts beschikt ten behoeve van zeer Jjonge kinderen over
een kindertherapeout, di¥ 1s een paramedicus die alle paramedlische
behande!lingen verricht.

Alle onderzochte Instellingen streven er Tn meer of mindere mate
naar het kind niet te zwaar te belasten en zijn In deze zin kind-
gericht te noemen.

Wij concluderen: de onderzochte Mytylscholen 11jken In voldoende
mate aan de in de omschrijving van kinderrevaifidatie gencemde
voorwaarden fte beantwoorden. Dit t1jk+t In mindere mate ook vocor
de overige onderzochte scholen voor buitengewoon onderwijs +e
gelden. De onderzochte revallidatie-zfdeliingen en kinderartsen

ITjken In Teder geval 1tn enlge mate zan die voorwzarden +e
beantwoorden.

~Resplitaton: middeion
Vrageniljst B, deel 1 had betrekking op de middelen en deze
vragenlijst werd door 30 instelilingen Tngevuld geretourneerd, +te
weten 8 Mytylscholen, 5 scholen voor ziekeli]Jke kinderem en 17
MLK~schoien (zfe fabel 2.19).
Vanwege het karakter van de vragen is deze 1ijst allieen verzonden
aan dile voorzieningen waar de LKMF een groot deel van de dag
verblijven en dus nlet aan revaliidatie-afdelingen en kinderart-
SEN«
GezTen de response mogen ons Inziens alleen de gegevens van de
My+tyischofen als representatlief voor alle zangeschreven
Mytylscholen beschouwd worden.
Ock biJ de interpretatie van deze gegevens Ts enige voorzlchtig-
heTd geboden omdat het mogellijk Is dat de vragen nlet eenduldlg
z1ln opgevat.
De vragen zijn beantwoord door het hoofd der schootl.

In de onderzochte Mytylscholen 7s het grootste azantal verschit-
tende discipiines a2anwezlg (ni. 7} en in de onderzochte MLK-
scholen het klelnste aantal, nf. 4. (Fabel 2.20).

in alte onderzochte scholen worden medewerkers van de
paramedische en psycho-sociale discipiines aangefroffen, naast
onderwiJskundlg personee!l.

Het gemlddeld aantal medewerkers per discipiine varleert van 5,1
voor de onderzochte Mytylscholen *tot 2,2 wvoor de onderzochte
scholen voor ziekelljke kinderen, waarbi] het rela¥ief hoge
percentage paramedische medewerkers op de Mytylscholen opvalt.
Alle onderzoch+te scholen voor ziekeliJke kinderen, 6 Mytyischolen
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en 9 MLK=-scholen geven aan over elgen vervoer +e beschikken. Bi]
aife onderzochte My+yischolen, aile scholen veoor ziekellijke
kinderen en 6 MLK-scholen, worden de therapiedn In aparte ruimtes
gageven. Geen enkele van de onderzochte scholen geeft aan dat er
in de klas behandeld word+t.

Tabe! 2.20: Aantal! verschiilende disclipiines en gemiddeld
aantal medewerkers per voorziening

Aantal! verschiiiende Gemlddeid aantal

Yoorziening (n) discipiines (%) medewarkers (%%}
My+tylischoo! (8) 7 36
School voor z2le-

kelijke kke (5) 6 13
MLK=schoo! (17) 4 12

{(*) vermeid is het aantal! waarover alle onderzochte Tnstellingen
van de betreffende voorziening heschikken;

(**)verkregen door het totale aantal medewerkers per voorziening
+e deleon door het santal onderzochte instelliingen van de
betreffende voorzlening.

{ontleend a2an bijlage 4, Tabel 4.3: blz. 473,

Resumerend: de onderzochte scholen 1Tjken de In de omschrijving
gencemde middelen in zekere mate +te benaderen. Er zijn
aznwifzingen dat dit voor de Mytylscholen wat meer geldt dan voor
de overlge onderzochte scholen.

~Resuitaten: doslisteliiing
ecologisch milfou

Vragenifijst 8, deel 2 richtte zich op de kenmerkem van het
ecolocgisch milieu.
Deze 11Jst+ i1s door dezelfde 30 Instelliingen beantwoord als 11js+
B, deel! 1 (zie bovenl.
Omdat de vragen betreffende de pedagogische variabelen (zle
2.3.1.%) van +tocepassing zijn op een set¥ing waarin dag-en—-nacht
opvang geboden wordd, zIijn alleen de vragen betreffende de
organisatorische varlabelen (zie 2.3.1.5) aan de Instelilngen
voorgelegd en dan nog ultsluitend die vragen welke betrekking
hebben op de variabelen "perscneslsbestand? en
tpersonesisverioop’ .
De vragenlljst Ts nlet aan de revailldatie-afdelingen en de
kinderartsen verzonden om redenen die wi] bi] de bespreking van
i1tist B, dee! 1 reeds gencemd hebben.
Bbe vragen zijn door het hoofd der school beantwoord.
Wat de representativiteit+ en betrouwba2arheld van de gegevens
betreft, verwijzen we naar onze opmerkingen hlerover met
betrekking +ot vrageniiJst B, deel 1 {(zie boven).

De onderzoch+te Mytylischoien beschikken gemiddeld over 1
teerkracht of assistente op 4,7 kinderen. Bl1] de onderzochte
scholen voor ziekelijke kinderen Is dezxe verhouding T op 11,8 en
biJ] de onder:iochte MLK-scholen eveneens 1 op 17,8.
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87] & van de 3 onderzochte Mytyischolen, 4 van de 5 scholen voor
zlieke!iJke kindeream en 11 wvan de 17 MLK=-scholen, zi]Jn alle
teerkrachten ten *+i1jde van het onderzoek ftanger dan een jaar In
diens+t.

Op grond van deze gegevens over het personeelsbestand, zouden de
onderzochte Mytyischolen meer persoconsgericht zijn dan de overige
onderzochte scholen.

-Resplitaten: doolsteliing
wazrgonomen miilew

Yragen!iJst C had betrekking op de kenmerken van het wzargenomen
mitieu.
Deze f(ijst werd Ta verkorte vorm (35 ultspraken) zowel! aan de
leerkrachten als z2an de feerilfngen van in +totaal 13 schoien voor
buitengewoon onderwijs voorgelegd (zie +tabel 2.19). UlteindeliJk
ziJm van 3 scholien gegevens van belide ondervraagde geledingen
beschikbaar en van 3 scholen alleen de gegevens van de leerilin-
gen.
Dle response s dermate iaag dat de gegevens niet representetlief
geacht mogen worden voor de aangeschreven lIastelllingen. De
gegevens dienen Integendee! ais casu¥fstische gegevens beschouwd
+e worden die ultslultend gelden voor de Insfeliingen dle
gerespondeerd hebben.
Ten aanziten van de betrouwbaarhelid kan hetzelfde opgemerkiy worden
als we nazar zanielding van de andere vrageniijsten gedaan hebben:
het 1s mogeliJk dat de Ttems nlet eendulidig ge¥nterpreteerd ziJn.
omdat bi] de beantwoording door de leerlingen steeds een van de
onderzoekers aanweozlg was, [IJkt de kans hierop groter waar het
de beantwoording door de leerkrachten betreft.

Tabel 2.2 geeft de behaalde gemiddelde scores weer, welke kunnen
varieren van 3% (de handicap-gerichte pool) tot 105 (de perscons-
gertchte pool) met 70 als 'neutraie’ midden-waarde.

Tabe! 2.21: GConmlddelde scores var lserkrachten en leeriin-
gen op de vregenlijst betreffende het waargeno-
men miifeu per voorziening

VYoorziening {n} Leerkrachten (n) teertingen (nd
Mytylischool (2) 80,4 (13} 76,8 (19}
Schoo! voor zie-

kelijke kka (29 78,3 (™) (B)(**} TO,1 (%) (37)

School voor

zintuiglilk ge-

hand. kke 1) - 69,3 (163}
LOM=school (1) - 73,3 {(31)

(*) het verschil tussen deze scores is significant

(**)slechts van een school zijn de gegevens van de leerkrachten
beschlikbaar.

(ontleend azn bijlage 4, tabel £.10: biz. S54).

Bij de fnsteliingen waarvan gegevens van zowel teerkrachten als
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feeriingen bekend zijn, scoren de leerkrachten hoger dan de
feoriingen. DIt wverschil is blj de 2 onderzochte scholen voor
ziekellijke kinderen significant, met dien verstande dat het hier
gaat om het verschil +ussen de score van fJeeriingen van twee
scholen en de score van leerkrachten van slechts een van die twee
scholen.

Over alle conderzochte scholen samen scoren de leerkrachten hoger
dan de leerlingen, hetgeen betekent dat de feerkrachten het
miiieuy als meer persoonsgericht waarnemen dan de l!eerlingen.

2434246 Sazmenvattend overzicht: niet-contra

We zullen Tn deze subparagraaf een globate typering geven van de
besproken voorzlieningen die zorg biedon azn LKMF.

Mytyischolem: *tot de Mytyischolen kunrnen kinderen ‘toegelaten
worden die ernstig gestoord ziJm in hun motorisch functioneren en
die Tm ernstige mate verzorgingshbehoef+lg ziin. De kinderen
moeten tenminste op debiel niveau functloneren en moeten redelijk
tot goed im staat ziJn in groepsverband +e functiomeren.

Alle kinderen die op de onderzochte Mytyischolen verb!ijven
hebben een motorische functie~stoornls, wzarbl] stoornissen in de
functlie van de benen, In de functie van de armen en In het evenw
wicht, relatief het meest frequent voorkomen. S+toornissen welke
onder de noemer 'MND® begrepen kunnen worden, komen refatief het
minst frequent voor.

Ongeveer 75% van de geplaatste kinderen vait in de leef+l]Jdsca-
tegorie 5-15 jaar en ongeveer 50% van de kinderen wordt of door
een revalidatie~centrum of door een medisch speclalist naar de
My+tyischool! verwezen.

De Mytylscholen die hebben deelgenomen aan het onderzoek naar de
kwalltatieve kenmerken van de zorg, iijken in voldoende mate azan
de in de omschrijving van kinderrevalidatie genocemde voorwaarden
e beantwoorden en ze liJken de In de omschriJving gencemde mid-
delen in TJTeder geval In enige mate +e benaderen. Voor de +wee
Mytylscholen die hebben deelgenomen aan het onderzoek naar het
wzargenomen leefmiiieu, geldt dat de leerkrachten dat mllieu 2ls
meer persocnsgericht waarnemen dan de ieerlingen (d1+ geldt over
beide scheolen samenl.

De Mytyischolen beschikken over voldoende facliiitelten voor de
behandeling en opvang van kiaderen met een motorische functie-
stoornis.

Scheolon voor zieokelijke %kinderem: tot deze scholen kunnen
kTnderen toegelaten worden die, voorzover er bIJ hen van een
stoornls in het motorisch functioneren sprake s, op zijn hoogst
in ltch+e mate gestoord zI1Jjn en wvoor wie +huis onvoldoende
adekwate opvangmogellijkheden bestazan. De kinderenm moeten Teamin-
ste op deblel niveau functioneren.

Ongeveer 20% van aile geplaatste kinderen heeft een primair
motorische functie-stocornis en bij die 20% worden ‘'MND'-achtige
stoornissen, spraakstoornlissen en evenwichtsstoornissen relfatief
hed meest frequent aangetroffen. Bijna allie LKMF 21jn ocuder dan 5
en Jonger dan 15 Jaar en 28% van de LKMF Is door een medisch
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specialist verwezen, +terwijl meer dan 40% door niet-medische
instanties verwezen [s.

Aan de In de omschriJving van kinderrevziidatie gencemde voor-
waarden 1Tjken de op di+ aspect van de zorg onderzechte scholien
voor zleke!Tlke kinderen in redelijke mate te voldoen. De onder-—
zochte schoien 1iJken de genoemde middeien in zekere mate te be-
naderen.

BT] twee, wat di+ aspect betreft, onderzochte schofen voor
ziekeliJke kinderen ervaren de leerkrachten het feefmilieu als
significant meer persocnsgericht den de leerlingen (di+ gefdt
over beide scholen samen).

Sommige van de scholen voor ziekelliJke kinderen geven a2an niet
over voldoende faciiitelten +e beschikken voor de opvang van
kinderen met een motorische functie-stoornis. ZIiJ] missen dan met
name pouwkundige voorzlieningen.

Schelien voor zintuligliJk gehardlicapte kinderem: op deze scholen
kunnen kinderen gepleatst worden die ernstig gestoord zifn In hun
zintuiglifJk functioneren en thoocgstens in 1lchte mate 1ITn hun
motorisch functlioneren gestoord zijn. De kinderen moeten minstens
op een deble! niveau functioneren en hoogstens Tn Ilichte mate
verzorgingsbehoeftig zijn.

Bi]jna de helft van alle geplaatste kinderen heeft een motorische

functlie-stoornis en van die kinderenm ts ruim 90% +tussen de 5 en
15 Jjaar. Spraakstoornissen en In mindere mate “MND'=-achtige
stoornissen komen relatlief het meest freguent voor. Ruim 10% van
de LKMF is door een medisch specialist verweszen en meer dan 80%
Is door een nlet-medische Tnstantle aangemeid.

De onderzochte scholen voor ziantulglijk gehandicante kinderen
geven aan nlet voldoende faciliiteiten +e hebben voor de opvang
van LKMF. Er bestaat vooral behoefte aan paramedisch personeel.

MLX=-schelen: +ot op deze scholen Kkunnen kinderen +toegelaten
worden bil wie hoogstens een !lchte stoornis In het motorisch
en/of zintulgllik functioneren bestaat en die hoogstens Tn Ilchte
mate verzorgingsbehoeftig zTjn. De kinderen moeten redelljk 4ot
goed Tn staat z1jn In groepsverband +e functioneren.

Ruim 11% van alle kinderen op de onderzochte MLK-scholen behoort
tot de groep LXMF en van die groep s ongeveer 85% tussen de 5 en
15 Jjaar. Sprazkstoornissen en 'MNDT-achtige stoornissen komen
refatief het meest voor en stoornissen van de werveikofom
retatief het minst. Ruim 217 van de LKMF Tfs door een
schoolibegelelidingsdienst verwezen en biJna 50% door een niet na=-
der gencemde instantie.

De op dit aspect onderzochte MLK-schofen f(iJken aan de Tn de
omschrijving van kinderreovaiidatle gencemde voorwaarden in
redelfike mate e beantwoorden. Z1j] tijken de genocemde middeien
in zekere mate te bernaderen.

Twee derde van de onderzochte MiLK-scholen geeft aan onvoldoende
faciliteliten *+e hebben voor de opvang van LKMF en zi] missen met
neme personele voorzieningen op paramedisch gebied. Ook achten
z1] meer mogefijkheden +tot paramedische zorg in de regfo gewenst.

LOM~scholen: met betrekking +ot de toelatingscriteria kon bi] de
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vier onderzochte scholen geen min of meer eenduidig beeid verkre=-
gen worden.

BiJna de helft van alle kinderen die op de vier onderzochte LOM-
scholen verblljven behoort +ot de LKMF en deze LKMF =zijn alien
cuder darn 4 Jaar en Jonger dar 15 jzar. Spraskstoornissen en
*MDY~achtige stoornissen worden relatief het meoest aangetroffen
en vormen samen ruim 90% van alle voorkomende functie-stoornlis-
soen. Het relatieve aantal stoornissen van de arm- en beenfunctie
Is dazrentegen zeer klein.

Bijna de he!f+ van alile LKMF is verwezen door de schoolbegelei-
dingsdienst en ongeveer 14% door de cuders zelf.

Evenals andere scholen voor bultengewoon onderwijs, hebben de
vier LOM=gcholen behcefte aan (meer) personels voorzleningen cp

paramedisch gebied en d1+ qeidt zowe! voor de efgen school als
voor de reglo.

Revalidatio-afdeiiangen var ean al gomean ztekenhuls: voor
behandelling kunnen kinderen In aznmerking komen met een ernstige
motorische functie-stoornis waarbli de kinderen thuis over min of
maer adekwate cpvangmogelijkheden moeten beschikken.

82% van alle kinderen die 1n behandeling zijn, behoort 4o+ de
groep LKMF en van deze groep is biJna 40% Jonger dan 10 Jjaar.
Ongeveer &3% van de LKMF is +tussen de 4 en 15 Jaar. Wat de
functie-stoornissen betreft+, Is het percentage stoornissen In de
been~ eon armfunctie retatief hoog {(samen bljna 70% van alle
voorkomende functle-stoornissen), +erwl]Jt het aantal spraak-
stoornissen en evenwichtstoornissen relatlief %kieln Ts. Van de
LKMF Is ongeveer 90% of door een huisarts of door een medisch
specialist verwezen.

De op dit aspect onderzochte revailidatie-afdellingen fijken in fe-
der geval in enige mate aan de in de omschrijving van kinderreva-
lidatie gencemde voorwaarden +e be2ntwoordem. 75% van de
onderzochte afdeiingen geeft 2on over voidoende faciiitelten +te
beschikken voor de opvang vah LKMF.

Kinderartser: de 17 onderzochte kinderartsen i{ijken minder
duideiijke +celatingscriterta +e hanteren dan een aantazil van ocer-
dergenoemde voorzieningen. Alleen de volgende drie criteria zijn
door g¢een enkele kinderarts aangekryulst: "ernstige stoornlis In
het zimtulglijk functioneren™, "In ernstige mate verzorgings-—
behoeftig” en "onvoldoende In staat In een groep te functio-
naren™. In de praktijk betekent een en ander waarschli]nlijk da+t
de kinderartsen een op een zantal aspecten nogal ulteeniocpende
groep kirnderen In behandeling hebben, waartoe ook kinderen met
eon ernstige motorische fumctie-stoornis behoren.

Yan alle door de onderzochte kinderartsen behandelde kinderen Is
139 LKMF en van die LKMF 7s rulm de helft (51%) Jonger dan 5 Jaar
en ruim 84% jonger dan 10 jaar. BI] de LKMF worden relatief het
mees+ fregquent stoornissen In de been-functie alsmeds *MND'-
achtige stoornissen aangetroffen. Stoornissen In de wervelkolom
kwoman relatief het minst frequent voor. Van de LKMF Is rulm %1%
door de huisarts verwezen en bijma 22% door een andere medisch
specialist.

De op di+ aspect onderzochte kinderartsen lijken in feder geval
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in enige mate +te beantwoorden zan de 'n de omschrijving van
kinderrevalidatle gencemde voorwaarden. Meer dan de helft van de
onderzochte kinderartsen geeft zan over voldoende facilitelten te
beschikken voor de opvang van LKMF.

Sezinsvervangende fehulzen: voor toelating kunnen die kinderen in
aanmerking komen die ernstlg gestoord zljm Tn hum motorisch
functioneren en 1In ernstige mate verzorgingshbehoeftig ziln. De
kinderen moeten over voldoende megelijkheden beschikken om in
groepsverband te functlioneren.

Van de opgenomen kinderen Ts rulm 84% LKMF en ongeveer 78% van
deze LKMF Is ouder dan 9 jaar. Stoernissen van de been— en arm-—
functie worden relatief het meest frequent zangefroffen en "MND'-
achtige stoornisser en stoornissen van de wervelkolom relatlef
het minst frequent. Rulm 256% van de LKMF is door een revalidatie-—
centrum verwezen en rulim 12% door een medisch specialist. Rulm
£0% is door een niet nader genoemde Instan¥ie verwezer en in 129
van de gevallen verzorgden de ouders zelf de verwijzing.

4 van de 6 onderzochte GVT's geven asan dat ze over voldoende
faciii+tel+en beschikken wvoor de opvang van LKMF, met dien
verstande dat er nog wel voorzleninmgen +o wensen over blTjven. Zo
worden deoor Ywee GVT's speciflieke opvangmogeliijkheden voor MVG-
kirnderen {'meervoudig gehandicapte kinderen®) In de reglo gemist.

Behalve door revalidetlie~cenira wordt dus ook door verschillende
andere voorzienlingen zorg geboden azan motorisch ‘gehandicapte’
kinderen.

Ter . verduidellijking van de plaats van de verschililende
voorzieaingen +en opzichte van elkaar, merken wi] op dat deze
zeorg door cénira en niet-centra tegelijkertijd geboden kan worden
{voorbeelid: g@en kind dat polikiinisch fn een c¢enirum behandeld
wordt en tageiljkertijd een LOM-school bezoek®), maar ook opeen-
volgend kar plezatsvinden (voorbeeid: een kind dat In een centrum
behandeld wordt en na ontslag uit de behandelling toegeizten wordf
+tot een MLK-schooll.

Op de “Tweede plaats kan de zorg zoals die door cenfra en niet-
centra geboden word¥ elkaar azanviuilen (dazt wil zeggen van esen
andere aard zIInd, mzar kan elkaar ook (voor egen deel) overiappen
{hierdl] denken wi] met name aan de zorg door revaiidatie-centra
en de zorg door revalidatie-azfdelingen van algemene ziekenhui-
zend.

2.4 Het begrip "kinderrevalidetie’ a2ls norm voor de bepzaling
van de kwailitatieve aspecten van de zorg

Tensginde de kwalliteit van de door revziidatie-centra en (e=en
zantal} nlet-gentra geboden zorg *e kunnen bepalen, werden
criteria opgesteld die ontleend zijn =zzn de omschrijving van het
begrip "kinderrevaildafie' waike binnen het VRIN-onderzoek gehan=—
teerd werd.

Daarmee is die omschrijving, zcals reeds Tn 2.3.1.3 gesteld is,
als norm gebruikt.

in deze paragraaf gzan wi] nz of met behulp van de gebrulkte
criterls duldetijke verschillien In zorg tussen cenfra en overige
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onderzochte voorzienlingen zangetoond kunnen worden.

a-Yoorwzsarden:
—myulti=-discipiinalre aanpak:
in alle onderzochte voorzieningen vindt regelmatig overleg plazts
waaraan alle, blj de behandeling van ean kind betrokken,
dis¢ipiines deelneomen. In de revalidatie~centra [1jken het aantal
besiissingsmomenton waar meerdere discipiines blj betrokken z7]n,
groter dan In de niet-centra.
-proces=-matige, gecodrdineerds karakter van de zorg:
in alfe onderzochte voarzieningen worden behandelplannen
opgesteld welke in bijna 2lile gevallen schriftellijk worden
vastgeiegd. In alle onderzochte voorzieningen Is een team-iid
verantwoordellijk voor de coBrdinatle van de zorg.
~ouderparticipatie:
in alle onderzochte wvoorzieningen bestsan voor de ouders moge-—
11jkheden om ge¥nformeerd +e worden over de behandellng van hkun
kind en om zolf Informatie +e verstrekken. Het zantal
mogelijkheden hiertoe (i1jkt in de revalidatie-centra en zelfstan-
dige Mytylschelen groter te ziJn dan In de overige voorzieningen.
~kindgerichtheid ven de zorg:
alle onderzochte voorzieningen streven ernaar het kind zo min
mogelijk te (overibelasten en de geboden zorg voor het kind
overzichtelijk +e maken ¢.q« *+e houden.
Concluderend:
wat de voorwasarden betreft worden er verschillien Tussen de centra
en de onderzochte niet-centra gevonden. Deze verschilien zijn
echter veeleer kwantitatlief dan kwalitatief van aard.

b=-Middelien:
-aanta! verschiliende disciplines:
de revalidatie-centra en de Mytylischolen beschikken over een
groter aantal verschiilende disclipiines dan de overige
onderzochte veoorzlieningen.
~varvoersmogeiijkhedeon:
binnen alle onderzochte voorzienlngen zijn instellingen die over
eigen vervoer ten behoeve van de geplaatste kinderen beschikken.
«ruimtelijke voorzieningen:
in relatlief meer scholen dan leefgroepen binnen centra worden de
behandelingen Tn aparte ruimtes gegeven.
Conc¢ciuderend:
ook wat de middeten betref+ kunnen verschillen tussen cen¥ra en
nfet-centra aangetoond worden. De gevonden verschiilen zijn over
het algemeen echter graduele verschillen en voor een deel kwanti-
+atief van zard.

cl=-Doelisteliling—Ecoliogische omgeving:

-parsoneelsbestand:
in de onderzochte centra en zel!fstandige My+ylischolen Ts de
perscneelsbezetting groter dan n de overige onderzochite
voorzieningen.

-personaeeisverloop:
in een groter percentage van de onderzochte centra dan ven de
overige onderzochte voorzieningen zijn alle groepsieiders langer
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dan een jaar Tn dienst.

cZ=poelstel ling~Waargenomen omgoving:

met de gebruikte vragenlijst kunnen verschilien tussen de onder-~
zochte Tnstellingen z2angetoond worden. Ook deze verschiifen zijn
echter gradueel: het felit dat het leafmilieu over de onderzochte
geledingen samen als meer persconsgericht dan handfcap-gerfcht
word+t wazargenomen, geidt zowe! voor de onderzochte centra als
voor de overige onderzochte Tnsteliingen.

Gnze algemene conciusie luidt dat de gevonden verschillen qua
ecotogische en waargenomen omgeving, evenals de gevonden
verschilien qua voorwaarden en middeien, nieft van dien aard ziJn
dat gesteld mag worden dat de gebrulkte criterla alleen van
toepassing zijn op de zorg die door revalldatle~centra geboden
wordt. Geen van de gencemde voorwaarden geldt ulitsivifend voor de
zorg door revalidatie~centra en behalve centra beschikken ook
nfet-centra over vervoersmogelijkheden, over aparte behandel-
ruimtes en over een feefmilieu dat als meer persoonsgericht dan
handicapgericht wordt waargenomen.

Dit betekent dat - uftgaande van de gehanteerde criteria - ook de
onderzochte niet—centra In zekere mate kinderrevaiidatie bedrij=-
drijven,

Naar onze mening geven die criteriz {(en dit geldt daarmee tevens
voor de omschrijving waaraan zI1] ontieend zifn) de essentle
vanhet begrip *kinderrevalidatie' aechiter onvoldoende weer.

In de volgende +wee hoofdstukken zullen wij pogen d7+ begrip meer
specifiek Te omschrijven. Vooruitlopend daarop merken wij hier
reeds op van mening te ziJrn dat de specificitelt van de in het
kader van kinderrevalldatle geboden zorg in belangrijke mate
bepaald wordt door de doelisteiling van kinderrevaiidatie, welke
immers het gehele revalidatie-handelen normeert.
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HOOFDSTUK 3

HEYT BEGRIP TXINDERREVALIDATIE®

3.7 Imieiding

in hocfdstuk 1 hebben we =22ngedeven dat maatschzppelijke facto-
ren van Inviced zijn geweest op de ontwikkeiling van de zorg azn
personen met een moeterische functie-stoornls, zoals deze
momenteei bestaat (zle veoor een overzicht heofdstuk 2).

in d1+ hoofdstuk wilien we het Ferreln van de kinderrevallidatie,
2is onderdeei van dle zorg, nader omschrijven.

Onze werkwljze hlerbl] is ais velgt: ailereerst omschrijven we
het gebled der revalldatle en ga2an In het kader dzarvan In op de
piaats van de revaiidztie ten opzichte van de gehandicaotenzorg
en de zlekemzorg. Vervoigens splisen we deze omschrijving foe op
het gevied der kinderrevalidatie.

Alvorens tot deze omschrijviagen +e komen, gaan we In ©p enige
historische aspecten, achtergronden an ontwikiteiingen meat
betrekking tot het begrip ‘revalideatlie’.

3.2 MHistorische zspecten, achitergronden en ortwikkelingen

Het woord ‘revaiidatie’ - ais sanduliding van de behandeiing van
personen met een (motorlische) functle-stoornis - Is In Nederland
na de *tweede woreldocriog In gebrulk geraakt. Aanvankeiljk werd
wel naar anaiegle van het Engeise woond ‘rehsbiiitation’ het
woord ‘'rehabiiitatie' gedbruikt, =zoels 1In het rapport van de
Commisslie van RhiJn (1945} het geval 1s (zile 1.3.2.71.10).

DI+ woord werd vanwege de negatieve bijkiarnk wviak na het einde
van de ooriocg echter 2i snel minder geschlik?® gevonden (Erdman,
19643 en vervangen door het woord ‘revzildatiet.

Hat bdegrip ‘*Rehadbiiit+ation® kwam al voor in een boek van een
zekere Dr. F.J. Buss uit RBaden, dat In 1846 verscheen. Hlerin
schreef hi] met betrekking ot di+ begrip: "Vieimehr soii der
helibare Arme volikemmen rehablilisirt werden; er soll sich zu der
Steliung wieder erheben von weicher er herabgestiegen war. Er
scli das Gefllhi selner persfniichen Wirde wieder gewlinnen und mit
ihm ein neves Leben™ (Dierkes, 1960, blz. 778). Het begrio
*Rehabilitation’ zoais dat hler gebrulkt wordt, heeft betrekking
a3 het proces dat ‘ot doeit had de 'heilbare Arme' +e verheffen
1t die piaats dle hi] voorheen Ingenomen had en hem daarmee weer
ean gevoel! van persooniljike wearde +te verschaffen. Het begrip
werd dazarmee door Buss in verband gebracht met personen die al
een bepzalde positle bekiesd hadden en deze vericren hadden.

in 1893 bezligde de Franse neurolocog Fulgence Raymond (1844-1910)
de ultdrukking ‘ré=-&ducation fonctlonelie', waarmee hi] doeide op
de methode om patienten door midde! van functloneie oefeningen
+ot een hepazide mate van functionsel herstel +te faten %kXemen
{(Licht, 1970). Deze nadruk cp functloneel herstel {(i.c. op een
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zodanige verhoging van het niveau van functioneren dat deeiname
aan het mazatschappeiljk ifeven mogeiijk wordt) +reffen we ook a2an
b1] orthopeden als Blesaiskl, Renssen en van Assen {(zle 1.3.7.1)
en na WO i bl] artsen 2i1s Mledema en Reddingius (zie 7.3.2.2) en
bi] de voorstanders vem revalldatie-genesskunde als specialisme
{(zie 1.3.2.3).

in 1926 gaf de Amerlikaanse orthopedlisch chirurg Aibee een om—
schrijving van ‘rehabiittation', waarin het betlang van
functioneel! herste! zowe! voor degene met een functliestoornls 2is
voor de samenieving duldeillk werd azngegeven. Deze omschrijving
is 2is voigt: "Rehabliltation 1s a generszl sort of term which we
use In a very specifi¢c sense. in i+ we Inciude every singie
process from +he +time *+he physical handicap was produced, whether
by industrial accident, congenttz{ deformity or disease, untif
the victim 1!s restored, mentaily or physicaliy or both, to a
condition 1In which he c¢an support himseif. The Tdeal is +o
restore him +o permanent empioyment; otherwlse his morazie is not
fuily rehabliltated. Rehabliitation +hus necessitates That a way
shali be made for him +o secure empiovyment and “+his 1is
accompiished only by the closest co-operation between rehabliilta-
tion commission and +he state empltovyment bureau™ (ontieend aan
het Rapport van de Commissie van RhiJn, deel 171, 1845, biz.
2613.

Ce door de Commissie van Rhijn gencemde omschrijving 1i1gf in het
veriengde van Afbee's omschrijving. Rehabiittatie omvat voigens
de Commissle "het proces waardi] gebrekkligen nzar llchaam of
geest die zorg gegeven wordt, die noodlg s om hen +ot zoo nuttig

mogei{ijke leden ven de maatschappl] +e ma2ken® (o.c., deei 111,
blz. 261).
In bovenstaande omschrijvingen van ‘rehzbl{itatie’ - ais

aanduiding van de behandeifng wvan personen met een functie~
stoornls - word+t het functionee! herstei +toegespitst op deelname
aan het erbeldsproces (zie ook 1.35.2.2).
Hiermee wordd Impilcliet aangegeven dat

a-deeiname aan het arbeldsproces de essentie Is van desiname
aan het maatschappeiik ieven, dat deeliname aan het maatschappe~
i1Jk ieven in fei+e niet+ veel meer omvat dan deeiname aan het
arbetdsproces en daft

b-hetgeen goed Is voor do gemeenschap ook goed 1s voor eilk
individuee! iid van dle gemeenschap, waarmee de gemeenschap het
ult+gangspunt 1s, waarnaar eik 11d zich dient +e richten.

Met betrekking +ot de nadruk op deeiname a2an het arbeldsproces
2is hoofddoei van revaiidatle merkte Verkuyi! (1%872) op: "....azais
men de li+eratyur doorneemt van die eerste +1jd van de
revaiidatie, ook wat de pubiikatles 1n elgen kring aangaat, Is
het aties arbeld wat de kiok siaat en vait de nadruk nogal! op het
economische voordee! van de revallidatle™. HiJ signalteerde vervol-
gens det deze stemmen *toch wat verstomd 2ijn, nu we "op weg zijn
naar een derde revoiutie, de overgang van weivaart nasar welzijn,
waarbi] het eiement arbeld een voimaakt andere Inhoud krijgh den
in een veoorafgaande periode en waar de arbeldsethos heeft plaats
gemaak® voor andere, meer creatieve vormen van leven en beleven”
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(btz. 357).

Zoais beschreven In 1.3.2.2 is in de zogenzamde ‘Weense defini-
*ie' van revalidatie uvit 1955 deeiname aan het arbeldsproces ais
hoofddoel van revallidatlie gerelativeerd en ditzei fde geidt in nog
sterkore mate voor de omschrijving van de Wereld Gezondheldsorga-
nisatie ult 1969:

"Revaiidatie omvat het gecodrdineerd en geocombineerd aanwenden
van maatregeien op medisch, socizal, onderwl Jskundig en
arbeldstechnlisch +terrein om de gehandicapte op de voor hem
optimale piaats In de maatschappl] +e brengen en +e houden®
(ontieend =2an het Advies en Rapport Inzake Kilnlsche en Niet-
kiinische Revaiidatievoorzieningen van het Coiiege voor Zieken-
huisvoorzieningen, maart 1985, biz. 8).

Over deze verbreding van de doelstelling schreef de revaiidatie-
arts Neeff in 1577: "yUi+ di1+ alies volgt dat het oorspronkelijke
doe! uit de begintijd van de revaiidatie, het weer aan het werk
krijgen van de gehandlicapte man, aan betekenis heeft ingeboet en
dat het “tegenwoordige begrip meer omvat...."{biz. 103). Hi]J
Tiiustreerde dit met een beschrijving van de mogeitjkheden die de
revatidatlie kan bieden 2an de ‘'gehandicapte' hulsvrouw, he¥
'gehandlicapte' kind, de geriatrische ‘'gehandicapte' en de chro-
nisch invallde patient thuis.

Wat de Yerenigde Staten betreft, biijkt de verbreding van de
doelsteiiling van revaiidatie onder meer uit de 'Rehabiiita-
+ion Amendments' welke In 1978 als aanvyiilng op de "Rehabi-
iitation Act'! werden ultgevaardigd (Verviile, 1679).

De veranderingen die deze amendementen met zich brachten,
betroffen met name "the broadening of the Federal rehabl{f-
t+ation program +o tinciude +the improvement of physical,
psychologlical, social or vocationaz! function In handicapped
Iindividuals of any age. The Rehabiiitation Act 1s +herefore
not confined solely 4o working age aduits or 1o vocatlonal
outcomes though i1t Is confined to +he handicapped, particu-
tariy the severely handicapped” (o.c., biz. 144},

De wijzigingen die zich met betrekking +ot de doeisteiiing van
revaildatie hebben voorgedaan, hangen samen met veranderingen In
de groep van personen met een (lichamelijke) functie-stoornts
aismede met+ maatschappeiijke ontwikkeilngen (zie 1.3.2.2)}. Bangma
(1984-b) schrljf+ hlercver: "De algemene maatschappeilJke
cntwlkkeiingen hebben een zeer belangrijke inviced gehad op de
ontwikkeiing van de revaiidatie in Nederiand en die van de reva-
iidatiegeneeskunde In het bijzonder™ (blz. 1149). Als voorbeeiden
noem+ hij de T"antireductionistische en anti-objectivistische
*tendensen™ welke zich ulten In Tsoclale beweglingen met
betrekking tot burgerrechten, consumentengedrag, medicaiisering,
dehymanisering, insfitutionailisering en professionaiisering”
(biz. 1149},

De verbreding van het doel wzarocp het revajidatie«handeien mikt,
betekende een belangrijke stap in de richting van een nadere con-
cretisering van c.q. een duldelljker gestalte geven azn de
speclfieke kenmerken en eigen aard van de revaiidatiel(-geneeskun-—-
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de). Dat dit een niet =zonder moeite verlopend proces is, moge
biTJken uit de vele omschrijvingen dle er slads 1970 van het
begrip ‘'revalidatle' gegeven ziJn er die misschlien nlet rozeer
naar de geest als wel wat bdetreftr de termen waarian die geest
verwoord 1s, van eikaar verschiiien.

Wood en Badiey (1981} merken In dift verband op: "The concept of
rehabiititation (G| Is certalniy probiematic because of
looseness and varlabliii+y in *he way In which +he +erm 1s used,
so That 1t comes to mean aii +hings to ali persons. AT one ex-
treme 1+ 1s Interpreted +too narrcowiy, emphasizing procedures so
as ¥o Imply {fl1+tle more thanm ‘*+he appilcation of speciflic
therapies within =2 {Imited range of speciaitios,ec.... or as
tratning programmes aimed only at return +o emplioyment'(de
avteurs cliteren hier Biaxter? {(.cuveeesa). At the other extreme +the
concept of rehabliiifation 1s +oo wideiy appiled overreachling what
Is properiy regarded as 2 process so as to embrace aimost +he
whole of health care and socia! weifare™ (biz. 9).

Terecht pilelten Wood en Badiey voor de ontwlkkelling van een
eenduidig begrippenkader, dat van +oepassing Is op en recht doet
aan de specifieke situatie waarln personen met een functie—
stoornis zich bevinden en waarmee Informatle over deze personen
en hun situatie verkregen karn worden.

Wi1j ge2an nu kort In op drie pogingen om de gewenste un!formitelt
op hef gebied van het revalldatliel{-geneeskundlig) handeien +e
beveorderen en wei *twee poglingen vaneld de Nederlandse situatlie en
een internaticnaal ge&rienteerde poglng:

1-het eindrappor+t van de Commissie Modeicentrum van de VRIN;

2-de methode van revalldatie, zoals beschreven door Bangma;

3-de begrippen ‘stoornis?', '"beperking®' en 'handicap' wvan de We-
reld Gezondheidsorganisatie.

1~ Hot oindrapport vam de Commissle Modelcentrum van do YRIW
Eind 1970 werd door de VYereniging van Revalldatliecenira 1In
Nederiand (VRIN} de Commissie Modelcentrum Ingesteid, met ails
opdracht:

"a-het ontwerpen van een conceptle van het "modei-revailida-
tieocentrum™;

b-het bepalen van de plaats van het revaiidatiecentrum In
de behandeilingscircults der gezondheldszorg ten opzichte wvan
het aigemene ziekenhulis en het verpleeqghuis;

c—-het aangeven van de gewenste gecgraflische sprelding der
revalidatiecontra” ( on¥tieend aan het Elndrapport, 1975, biz. 6).

Deze commisslie publilceerde In  Juntk 1975 haar elndrapport,
getiteld: "Het Revaltdatlascentrum. Een proeve van een typoioglie
van het revallidatiecentrum als Instituut voor gezondheldszorg'.
in feit+e bevat dit rapport volgens de commissie zelf, "siechts
&dn visle omtrent een optimaa! revaiidatieproces™ (biz. 7).

Het+ begrip ‘revalldatieproces™ wordt In 4di+ rapport als volgt
omschreven: "een compiex van onderiing samenhangende en zoveei
mogellijk op de individueie post-revaiidatie verwachtingen afge=~
stemde activitelten, dat wordt® vastgesteid vanuit een muiti-
functionele benadering van de revaildant door een team wvan In
rovaiidatie gespeciallseerden en dat word+t ultgeveerd In voiledlg
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samenspei Tussen de revalidant en het +eam, met het uitelindelljke
doei:
de revaifdant 1In staat *e stelien een optimale graad van
zeifstandighelid en weizijn *e berelken en zoveel roiifen In ziin
leven te vervuilen ais hem In zi]Jrn omstandigheden mogeilijk Is en
anderzijds ziin ieven zo welnig mogeillk geconditioneerd te doen
zijn door het bestasznde iTchaamsgebrek™ {(hiz. 117.
Onder het begrip *muitifunctlioneei® wordt in di+ verband ver-
staan: "zowel wvanult medisch, paramedisch en verpieesgkundig, ais
vanoit psycheoiogiseh, soelaail, cuiltureei, onderwljskundig en
arbeidskundlig gezichtspun®™ {biz. 11). Expliclet wordt hierbl]
zangegeven dat een dergeiljke ge¥ntegreerde benadering veoor de
revaiidant van zeer groot belamg Is en dat zijn totailtelt als
mens centrazi moet stman.
Als doeligroep wordt de 'revaiidant' genocemd, di+ is "de +i1jdeiljk
of bilJvend primalr motorisch gehandicante die kampt met
functliestoornissen en invoegingssioornissen, voortkomend ult zijn
primalre handicap (hler gebruikt In de betekenls van: gebrek) en
die de bereldhelid heeft zich te revalideren™ (biz. 11).
De omschrijving van het begrip 'handicap', “Tensiotte, iuld? als
voigt: "het cumulatief effect wvan het jlchaamsgebrek op het
psycho~sociale functioneren van het individy en van zijn
omgeving™ (biz. 12).
In deze omschrijvingen vaiilen ons met nzme de volgende punten op:
=-yltgangspunt s de revaiidant gls “totzal, ge¥ntegreerd
functionerend Individu;

-voorwaarden voor het realissren van het revaiidatieproces
met de doelsteliing waarop het mikt, zijn:

--gan gePntegreerde benzdering;

-—-ggn benadering vanult meerdere gezlchtspunten door

verschiiiende disclpiines;

--2fstemmen van de te nemen maatregeien op de "indivi-

duele post-revaitdatie verwachtingen™;

--gen volledig samenspel tussen revalidant en team.

~-oen cnzorgvuldig gebruik ven bepazide begrippen; zo worden

de begrippen *functiestoornissen’® en "Invoegingsstoornissen’
genocemd zonder nadere omschrijving en het begrip *handicap' wordt
in verschiiiende betekenissen gebrulk+t:

-het 1s nlet voidoende duldeili]k waarop de revaiidatie~
bahandelling zich richt: op het gebrek of op de geveigen van dat
gebrek?

—-de doeistelling van het revaiidatlie-proces 1s onvoidoende
gespecificeerd. Wat dient onder "eon cptimaie graad van
zelfstandigheld en welz!in"™ verstezan +e worden? Wazar wordt de
mate van zelfstandigheld en welzi]Jn aan gerelateerd om van
‘optimaai’ +e kunnen spreken?

-wel voldoende duldefijk 1s dat er aan de revaildant het
nodige moet gebeuren. Over een eventuele verandering aan de kant
van de {(maatschappeiijke} omgeving wordt echter med geen wvoord
gerept.

Bij] fezlng wvan het gehele rapport biijkt dat de commissie vanm
mening Is dat de revailidatiedbehandeiing zich ntetr dient +Fe

beperken ‘ot de revallidant alleen. BIj] de beschrijving van de
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functie maatschappellijk werk, word+ biJvoorbeeld gesteld: "Het Is
echter niet voidoende om aiieen de revelldant +e heipen. De
verworven of aangeboren handicep van een der gezinsieden raskt
het +otale gezinsgebeuren en de gezinsieden meeten dar ook nauw
vetrokken worden bi] het revaildatlieproces. Het maatschappelljk
wark vervuit+ hierbi] een brugfumcetie tussen het miileu wvan de
reveliidant en het centrum en vice versaz en heeft daarbi] ten doei
het gezin en de omgeving zodanlg huip te verienen dat het
optimaal functloneren van de revallidant verwezenilijkt wordt™
{biz. 30}. Een *weede voorbeeld, ontleend azan de beschrlijving van
de functie 'psycholoog!, is het voligende: "Het psycho~soclaal re-
vaildatlieprogramma kan =zich zowe!l richten op de revaitdant en
diens belevingswereid en verwerklings- en verwachtingspatreonen,
atseck op de verwerkings= en verwachtingspatronen van de familiie™
{biz. 373,

Hoowei de commissie het dus we! degellijk wenselijk acht det de
{naaste) omgeving van de revalidant bl] het revaildatieproces
wordt betrokken en dat de behandeiling c.q. begeieiding zich ook
op dle omgeving kan richten, geeft zI] nazr onze mening in het
rapport onvolideende expliclet asn dat het functlionerenm van de
revaiident t+ijdens het gehele revaildatieproces in reiztie tof de
omgeving van de revaildant ge¥fnterpreteerd moet worden.

BijJ eike behandellng - van welke huipveriener danm ook - die de
revallidant krijgt, dlent rekenling gehouden te worden met het felt
dat het funciloneren van de revalidant nlet los gezien kan en mag
worden van zijn/haar omgeving. Elke verandering in dat
functloneren heeft invioed op de relatie met de omgeving en dit
gegeven dient rlchtinggevend +e zijn voor het handelen van elke
huipveriener en niet aiieen voor het handefen van psycho-soclaie
huipverieners (i.c. maatschappelilijk werkende en psycholoog?,
zoals mogelilk gesuggereerd word+t.

Conciuderend: wlj ziJn van menling dat de wazarde van het rapport
van de Commissie Modeicentrum veooral gelegen is In de gedegen en
ultvoerige beschrlijving van de verschiiiende discipiines dle
binnen de revajidatie werkzaam zijn en In de nadruk op zowel de
noodzaak tot betrokkenheld en participatle van de revalltdant bl]
respectievel]Jk In het revailtdatieproces ais op de wenselijkheld
van een geTntegreerde benadering.

2-De "methode van revasiidatie’, zozis beschreven door Bang—
wa '

In 1878 pubilliceerde de revalldatie-arts Bangma sen viertai arti-
kelen In het TiJdschriff *Medisch Contact® waarin hi] de methode
van revaiidatie beschreef.

Aansiuitend bl] de boven geciteerde definitie van de Wereld
Gezondhelidsorganisatie yuit 19589 en ulitgzande van de mens ais
"psycho-somato-socliaie eenheid™ (i, biz. 438), steit Bangma dat
de revzilidant Integrazi benaderd moet worden en dat de In het
kader van revailidatie fe nemen maatregeien gecoSrdineerd en op
elkaar afgestemd moeten worden.

De revaitdatie heeft voigens Bangma ails oprimair doel T"de
Inpassing, de Invoeging van de mens met ziln gebrek in de maat—
schappi]® (1, biz. 440) en richt zich op hen b1 wie als gevoig
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van een gebrek functionaiiteit+sdefocten en Invoeglingsstoornissen
bestaan dan wel dreigen +e ontstaan.

Onder 'fumctiomalitelit’™ verstaat Bangma Thet gebruik, de
sanwezigheid van de mogelijkheid +ot het vervuiien van een
eigen faak, het zijn functle vervulien™ (1972, biz. 5).«

Door de Nederizndse Verenligling van Artsen voor Revallidatie
en Physische CGeneeskunde (VRA) wordt het begrip *functiomae-
{iteltsdefect’ gehanteerd in de betekenls van 7de door
functiestoornissen beperkte benutbaarheld van zigemeen men-—
selljke vermogens™ (Beletdsnota VRA, 1983, biz. 13). Onder
‘Invoeglagsstoornlissenr' verstzat de VRA - in navolgling van
Jongbiced - het volgende; "de gevoigen van de functionail-
teltsdefecten voor het existeren van betrokkene ais somato-
psycho—-soclaile eenheld In zi]n samenlevingsverband" (o.c.,
blze 13a

"Er moet op verantwoorde wijze voor worden gezorgd®™, aidus
Bangma, “dat soclalie (maatschappeilijke) refntegratie hoofddoe!
van de revailidatie kam zijn, zonder dat ge¥ndiceerde medisch-
technische behandeilngen worden verzuimd™ (11(, biz. 491}.
De manlter waarop Bangma aan dit proces gestaite geeft, Is weer-
gegeven in schema 3.1 dat ontleend is aan het derde artikei (biz.
492).
De in Dbovenstzand schemsz geschetste methode kan als een
"heuristische benadering™ gekenschetst worden, dat is ‘"een
systematische opiosmethode van problemen waarveoor geen standaard-
oplossingen bestaan™ (1, blz. 440).
in de eerste en *tweede fase van het schematlisch weergegeven
revaiidatieproces ~ de fase van probleemanalyse en ori&ntatie
respectieveiijk de fase van de probleemsteliling en synthese-
worden de prodicemgebieden nader bepaald. Deze probleemgeblieden
zijn aspecten van het functlioneren van een persoon *ten aanzien
waarvan 2is gevolg van een !ichameiiJke ziekte problemen (beper-
kingen) bestaan.
Bangma onderscheldt de volgende aspecten:

-somatische aspecien

~aspecten befreffende de activitelten van het dageiljks

feven {ADL)

-maztschappeiljke aspecten

~psychische aspecten

-commynicatieve aspecten.
De problemen die *+en zanzien van een of meerdere zspecten van het
functioneren bes+taan, kunnen In een zogenaamd ‘probiecem-gericht
revalidatieprofliel®' worden weergegeven. Uitdrukkeiijk stelt Rang~
ma dat "de aangegeven probieemgebiseden moeten worden onderver-
deeid 1in wvoor de revalidatie belangrijke kenmerken® (1V, biz.
$23). DIt betekent ons Inziens dat aiieen dle probiemen (beper-—
kingen) gefnventarlseerd moeten worden die vanult het oogpunt van
revalidatie reievant zi]n.
De bovengencemde aspecten zl]Jn In revalidatle-kringen bekend
geworden ais het SAMPC-model, naar de beglnietter van elke afzon-
deriijxe greep aspecten.
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Schema 3.1: Schematische voorstelilng van handellingsproce—
dure in de revalidatie voigens Bangma (1978)

7«1 Anamnese S —

1.2 Oridntatie: ADL/maatschappelli]ke omstandigheden/psychoio-
gische aspecten/communicatleve aspecten/subjec-—
+leve verwachtingen

1.3 Medisch ilchameil]Jk onderzoek: aigemeen en specidsel

2. Eerste conclusie: diagnose/functie~dlagnose/prognose/
vaststeiilng subJectieve probleemgebleden

3. Functlonait+teltskwailficatior overveging varn mogei!Jk-
heden (verwach+ing?}

4. Handeliingsbesiltssing: formutering van primalre dosistei-

{fngen:
4.1 geen actle nodig
4.2 mader medisch onderzoek PROBRLEEMANALYSE
4.3 behandellng EN
4.4 en/of observatie verloop ORIENTATIE
4.5 Inf+i8ren van revalfdatie-

procedure {zie 5)
S« Inlti&ren van nadere avaluatie (samensteiling
van revalldatlie—-team’
6. Afwegen/becordelen van evalvatie-gegevens (teambespreking)
Controie van veoorioplige functlionailitolitskwa-
{tficetle (terugkoppeilng naar 3)

7. Herbeoordeling probleemgedbieden en functlionaziltelits~
kwaiificatle (teruvgkoppeling naar 2)

8. Prognosebepaling (becordeiing verondersteid PROBLEEM~
einddoei) STELLING
9. Formgiering doelsteillingen van revaiidatie SYNTHESE

Afwegen van aiternatieven
10. Opstelion wvan het revalidatiel{actielpian
{teamoverieq)

1.7 CoBrdinatie/afstemming/fasering
11.2 Reallisatle zctlepian: behandseling-observatie~
begeielding-communtcatie (extramuraai)l

12. Follow-up: =controlte somatische eindtcestand PROBLEEM=
-bl1jsturing actiepian OPLOSSING
-toamoverieg
-overieg extramuraai

13. Afsiulting/teruvgverwifzing

—_—

Na de bovenhesproken pubilcatie-reeks ult+ 1978, heeft Bangma in
verschiiiende pubilcaties zijn idee8n over revalidatle{-genees-
kunde) en over de methode van revalidatie verder ontwikkeld.
vergeli]ken we deo Inhoud van deo latere publicatlies (1984-z, 1984-
b, 1987) met de inhoud van de pubilcatles ult 1978, dan vailen
ons met name de voligende punten op:
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a~qua terminoicgie zoekt Bangme Yn sterkere mate aanstuiting
bi] de door de Wereld Gezondheldsorganisatie voorgestelde termi-
noiogle {op deze terminciogie gazn we In het voligende gedeeite
van deze parzgraaf ind;

b-duideiijker wordt door Bangma aangegeven dat de vi]f
probleemgebieden betrekking hebben op het niveau van functioneren
van het betrokken Individu. “"Onder problieemgebled c.q. =2a2ndachfs=—
veld wordt verstasan een gebied van met elkaar samenhangende
vaardigheden waarin beperklngen bestaan, weike het functioneren
van de revalidant belemmeren™ (1984-3, biz. 70).
B3] nadere iezlmg bil]Jkt echter dat de probieemgedbieden weike
corresponderen met de letters A, M, P en C wel verwlijzen nazr het
niveau van functioneren (of: het functionzailitel+sniveau dan wei
het niveau van de beperkingen), maar het probleemgeblied § nlet.
Di+ dz2atste problieemgedblied verwilst nazar het nliveau van de
functle~stoornis en beschrli]f+ de stcornissen die aan de beper-
kingen In vaardigheden (welke =z27c¢ch wuiten JIn het nlveauy van
functioneren) +en grondsiag Jiggen.
Dzarmoe s het SAMPC-moded! geen nevenschikkend mode!, maar een
modei dat de beperkingen op de gebleden A, M, P en C ais voort-
komend ul+ de stoornissen cop gebied § weergeefd. Overigens heef?
Bangma, a»znsiultend b1] de ciassificetlie van de Wereld Gezond-
heldsorganisatie, het SAMPC-schema ul+gebreld met het begrip
"somatische baslisvaardigheden®. Door deze ultbreiding, die hij]
zelf niet zis een verbetering beschouwt, kan het schema zodanig
gebrulkt worden dat het in zijn gehee! op het niveau van functio-
neren betrekking heeft.

Wi] wvragen ons af of de probleemgebleden wel zo geiukkig
gekozen zijfn.

in de prak+i]Jk zulien de verschiilende beperkingen immers
niet zo s¥rikt te scheiden zijn en elkaar gedeeitelijk ver-
ondersteiien. Zo zulien bijvocr-beeid z2an bepaaide beperkin-
gen op communlicatief gebied deperkingen op psychisch gebled
+en grondsiag ifggen of, julster geformuleerd, zulien beper-
kfngen op osychisch gebied tevens hun weersiag hebben op het
communicatief functioneren. Als voorbeeid: beperkingen in
het vermocgen Tot zigh concentreren ieveren ook beperklingen
op In het vermogen 4ot luisteren.

Kortom, in veel gevalien zuiien er fen aznzlen van meerdere
gebieden beperkingen bestaan, welke op een en dezelifde
beperking zijm terug fe voceren.

Hiermee worden enkelvoudige en meer complexe vaardigheden op
een iljn gesteld zonder dat de onderilinge reliaties worden
woergegeven. Het zou ons Inziens logischer en vanuit het
cogpunt van dliagnostiek en behandeling wenseiijker ziJn een
hlerarchisch schemz van vaardigheden op te steilen waarin
vermeid wordt welke vaardligheden 2an weike andere vaardighe-

den *en grondsiag llggen en wazrult valt af +e iezen welke
beperkingen welike andere beperkingen met zich (kunnen) bren=
GOen .

De gebleden A, M, P en { zi]Jn voigens Rangma Teiementen van het
bestaan (...) van beiang voor de revalldatie” (1984-a, biz. 703,
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hetgeen wii zeggen: een heperking die +en szanzien van een van
deze gebteden bestaat, kan tot een handicap lelden.
Bangma suggereert hlermee dat er "eiementen van het bestaan® zijn
die niet van beiang zijn voor de revailbdatle; dat wi! zeqgen:
beperkingen die ten zanzien van deze gebleden bestaan zouden nlet
tot een handicap lelden.
Naar onze mening kan elke beperking Ten zznzien van welk gebied
van vaardighoden dan ook, Tot een handicap leliden, in die zin dat
zl)] een gelilkwaardlige maatschappeilijke positie bedreligt dan wel
verstoort of verhindert.
Wij veronderstelien dat Bangma®s impiliciete onderscheld in "efe-
menten van bestaan™ dle wei resp. niet van belang zijn voor de
revalidatle, samenhangt met het felt dat h1] zich in het kader
van revalldatie in sterke mate richt op  het nlveauy van
functioneren van de revzilidant en in vee! minder sterke mate op
de relatie tussen de revalidant en zijan/haar omgeving.
in het voigende punt (&) gaean wi] hier nader op in.

c-meer expliciet wordt gesteid dat veooral het niveau wvan
functioneren van de revalidant het azngriipingspunt vorm+ veoor
het revallidatie~handeien., "De revaildetliegeneeskunde richt zlch
vooral op het nivesy vamn functlioneren, de beperkingen dus, in de
genoemde vijf azndachtsveiden {de bovengenoemde probklieemgeble—
dem S, A, M, P en C = JvH). Daarbl] worden de handicaps zeker
niet vergeten, a2l zijn zi] vooral ook aandachisgebled voor de ge-
handiceptenzorg™ (1984~-b, biz. 1150).
Yoorai door midde! van een verhogling van het niveavu van fumctio-
neren, dient het gestelde doel, cde handlicap-preventle, dus be-
reikt Yo worden.
Wij zijn het met Bangma eens dat de preventle dan wei de
vermindering van handicaps de dosisteliing ven revalidatie is en
dat dit bevekent dat "het gehele revzildatiegebeuren voor en om
de patient dient (...} te geschieden +egen de achtergrond van
zijn existentie In zijn soclale miileu® (1984-z, biz. 46}.
Wij zt]ln het ook met hem eens dat een verhoging van het niveau
van functioneren een belangrilk middei ts om de kans op het
realiseren van de doeistelling te vergroten.
Wi ziln het echter niet met hem eens wzar hij suggereert dat het
revaildatie~handeien zich dient Te beperken %ot de revailldant.
Een dergeiljke beperking doet onrecht azan de reifationeie dimensie
van het begris "handicap' em iegt het probleem van <de handicap
‘rezeer bi] de revalidant aii{een in piaats van bi] revatidant EN
omgeving. ¥Wie de door Rangma (1%84-2) vermeide ‘indicatlies en
contrz-indicaties voor revalidatie' leest (blz. 83 v.v.), ontkon'
niet 2an de Tndruk dat op de schouders van de revalldant een wel
arg zware ciaim gelegd wordd: ntj dient de doelen “e
onderschrijJven, tn staat 4e zijn ziin eligen revalidatie +e doen
en te volbrengen, zowei psychisch ais somatlisch en hi] dient ge-
motiveerd +te zi]n.
Nzar onze mening stelt Rangma tevens - wazr hij sbreek? over het
psychisch functioneren als contra-indicatie = een bepaaid niveau
van psychisgch Functlioneren als voorwzarde voor het revailbdatie-
proces, terwlll dit psvehiseh functlioneren mu Juist een aspect is
van het globale niveau van functioneren waarop het revaildatlie~-
handelen zlch zou dienen +e richten. Daarmee suggereert hi] dat
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het revaildatie~handelen zich voornamelijk zou moeten beserken
t+ot stoornissen in het sematisch functioneren.

in het volgende hoofdstuk zuiien wij 2an de hand van de
bespreking van het begrip 'handicap’ aantonen dat beide beperkin-
gen "kunstmatige’ beperkingen ziJn die onvoidoende recht doen aan
dat begrip "handicap® (zle ook 3.3).

De bovengencemde beperkingen roepen de vraag op waar de
grenzen van de revaliidatiel{-geneeskunde) iiggen, met name
ten opzichte van het gebied der gehandicaptenzorg.

Deze vraag komt in de voigende paragrasf aan de orde.

d-herhaalde!ljk benadrukt Bangma de noodzask +ot team=-work
en tot codrdinatie van de te nemen maztregelen.
Daarbi] spreekt hi] ziech duldeil]k ult voor de revalidatie-arts
als degene die het gehele revaildatie-proces dient te begeieiden
en te co¥rdineren. Hi] motiveert deze keuze ais volgt: "Zeker in
gevai het patienten betreft (Bangma doel¥ op hen waarbl] de
medische toestand een zeer zwsar gewicht heeft - JvH) Is het voor
mlj volstrekt onaanvaardbaar, dat de arts de letding ult+ handen
geeft, omdat de revallidatie wordt gedaan op grond van, en op het
stramien van de {lchameiijke +oestand van de patlient en aiizen de
arts die llichameiljke +oestand goed kan beoordeisn. Alleen een
arts §Is ian staat de gang van zaken in de revaifdatie af +e wegen
tegen de aard, de ernst en de prognose van de ziekte of het
ietsei. Ook aifeen de arts kan de verantwoordeilijkhetld dragen
tagenover de bi)] de revalidatie betrokken andere medische fnstan-
+les en kan er op versntwoorde wi]Jze voor zorgen dat socliszle
{maatschappeiljke) re¥Pntegratie hoofddoel wvan de revaitdatie kan
zijn, zonder dat ge¥Pndicesrde btehandslingen worden verzuimd"”
{1984-a, blz. 55}
Bangma beroep+t zich dus op de Inhoudelijke kennis van de
revaildatie—arts. Wij zijn echter van mening dat de inhoudeiijke
kennis van de revajidatie-arts of van weike andere In de
revalidatie werkzame discipiine dam ook niet voidoende reievant
is om daarop de keuze van de team—ielider en/of codrdinator te
baseren. Het leiden van gen +eam en het coBrdineren van
maatregelen doen een beroep op vaardigheden welke in principe fos
staan van InhoudellJke kennis. Ons [nzliens dient diegene het team
te lelden en de behandelilng +e cobrdineren, die het duldelijkst
over de daartoe benodigde vaardigheden beschikt.

e~Bangma maakt een meer expiicliet onderscheld in
‘revalidatie®' enerzijds en ‘revaiidatliegenseskunde’ anderzijds.
Als wij hem goed begrijpen verstaat hi] onder ‘revalidatie-
geneeskunde® de revaildatie voor zover toegepast in het kader van
medisch—specialistisch handeien, f«ce ondor fletding van een
revaildatie~arts.
Ons bezwaar tegen dit onderscheld betreft de vitieg die aan het
begrip ‘*geneeskunde' gegeven wordt. Bangma geefi impliciet aan
dat zonder betrokkenheld van de revaliidatie~arts, niet van
geneeskunde sprake is. Naar onze mening is dit wel het geval, in
zoverre het (revalildatielhandefen tennminste mikt op (maatschap-
peiiJk) herstel. WiJ kumnen ons voorsteiien dat RBangma's onder~
scheid alleen van formele aard is: van het speciallisme
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'revalldatiegenseskunde' (s Immers ultsiultend sprake op grond
van het handelen van de revallidatie-arts. Tegen een dergeilijk
formee! onderscéeld In niet-specialistische 'revaildatie’' (geneces—
kunde) en de speciallstische ‘*revaiidatiegenceskunde’ hebben wi]
geen bazwazr, 2l kan het onduldeiljkheid In de hand werken.

Rasumerend: met zijn ultwerking van de specifleke kenmerken van
de revaiidatlielgenseskunde) en de ontwikkeiing van zijn methodse
van revalidatie, heeft Bangma esn belangrijke bijdrage geiesverd
aan het %ot stand komen van een meer systematische en meer
uniforme werkwijze blinnen de revalidatie. Hoewal de indeiing in
probieemgebleden niet de meest Jogische is, kan deze =2ls een
bruikbaar ordeningsschemaz beschouwd worden.

3-Do bagrippen "stoornis-beperking~handicap® van de Wereld
Gozomdhel dsorganisatie

in 1980 publiceerde de Wereld Gezondheldsorganisatie (voortaan:
wWG0) de "international Classification of Impairments,
Disabilities and Handlicaps®' (voortaan: (CiDH). in 1987 verscheen
hlervan de Nedsriandse vertaiing waarzan wij het onderstaande
ontienen.

De ICIDH Is een sanvuiling op de reeds {anger bestsande ‘'finter-
national Ciassification of Diseases' (ICD}. Deze ICD {s gebaseerd
op het In schema 3.2 weergegeven concept 'ziekte'.

Schema 3.2: Voeorsteliling van het concept "ziekte' dat ten
grondsiag Ilgt 2zan de *linternationa! Classifi-
cation of Diseases”’

atlioiogie=——— pathologle— zlekte-mani|festatie

in toenemende mate werd erkend dat dit concept ontoereikend is
vooral waar het gaat om de beschri]Jving van resttoestanden alis
man{festaties van de onderiliggende pathcicglie. Wi} citeren: "Het
begrip ziekte boet aan betekenis in naarmate deze {anger duurt en
de restverschijnselen zwaarder gazn wegon. (....) er bestaat
{eee) niet alleen het ‘puur medisch [ijden’, doch er zijn ook
soclale en economische verwikkellngen nauw met de zliekte verweven
dile op dem duyur steads zwaarder gaan +telien. Omgekeerd kXunnen
factoren ult de soclaai-ecconomische omgeving het welbevinden en
meestal ook het herstel van betrokkene sterk befnvioeden™.

VYanuit de behoefte aan een classiflicatle welke recht doet zan de
soclale on economische aspecten van ziekte, is de (CiDH ontstaan,
die gebaseerd is op de begrippen *stoornis?, ‘beperking' en ‘han-
dicap' (zie schems 3.3).

Ondor een stoornis (Engeis: iImpalirment) wordt verstaan "iedere
afwljking of afwezigheid van een psychologlische, fysiologische
of anatomische structuur of functie™.



Schema 3.3: Voorstelfing ven de begrippen "stoornis®, "he~-
perking" en ‘handicap® ais gevoig van een ziek=-
te of zandoening

ziekte of

sandoeningm———3 stoornis—— beperking———3 handicap

"Een stoornlis is de menifestztie van een pathologische +oestand®
en kan "tijdeilJk of biijvend™ zijn. Een stoornls Is in principe
een weerspiegeiing van dle pathologische +oestand op orgaan=-
niveau.

Een beperkiang (disabliliity) i1s "iedere vermindering of afwezigheld
{tengevoige van een stoornis) van de mogeliJkheld ot een voor de
mens normaie activiteit, zowei wat betreft de wifze 2is de relk-
wiid+e van de wi¥voering®.

"Kenmerkend voor een beperkiag s de overmaat of het +ekort in
een  asctivitelt of gedrag ({vergeieken bl] het gebrulkelljike),
welke *+ijdeiijk of bviljvend kan 2ijn, herstelbaar of niet
herstelbsar emn progressief of regressief. Beperklingen kunnen een -
direct gevolg z!]Jn van een stoornis of eem persconiijke reactie-
voora! opsycholegisch = op een {lchamelllke, zintulgitjke of
andere stoornis. Een beperking s de viting van een stoornis en
woerspiegeit ais het ware het gestoord zljn als perscon™ (een be-
perking is de weerspiegeling van de stoornis op het niveau van de
persoonl.

Beperkingen verwljzen naar "problemen bIJ het uiltveoeren van
individueie activiteiten, waarbdl] vooral gelet wordt op de dage-
ifjkse bezigheden®.

fen hamdicap, tensliotte, is "een nadeiige positie van een persoon
als gevoig van een stoornis of een beperking, welke de normale
ro{vervuiling van de betrorkkene (gezien jeef+ijd, gesfacht en
secizal cuidureie achtergrond) begrenst of verhindert®.
"Kenmerkend Is de tegensteiiing tussen prestatie en Yoestand wvan
de persocn enerzi]ds en de eigen verwachtingen of die ult de
soccizie omgeving anderziJds. De handicap !s het maatschappeliijk
aspect van gen stoornis of een beperking; 2ls zodanlg weerspile-
geit een handicap de cuiturele, sociaje en econcomische gevoigen
van een stcornis of een beperking voor de persoon™ (een handlicap
is een weorsplegeiing van een stoornis of beperking op maatschap~
pefljk niveaul.

"Een dergelllke nadelige positle Is het gevolg van het onvermogen
om *e voldoen =22n de verwachtingen en de normen van de omgeving.
Yan een handicap s derhalve spra2ke wanneer een persoon nief in
stza® Is zich In de verscheldene levenssferen op de gedruikeliljke
wijze 1o handhaven®,

"in principe gekenschetst (s een handicap een sociaal (fussenmen~
seiljk) nadeel™. "De voornaamste invalshoek b!j het bencemen van
de nandlcap s de gehandicapte en diens socliale context In combi-
natie”.

De begrippen ‘stoornis', ‘hbeperking’ en ‘'handicap' worden In
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schema 3.4 {n hun conderiinge reiatlie wesrgegeven. Men zou diT een
werkmode! kunnen noemen naar znajfogie van Wood en Radley (1981)
die van "a conceptual modei™ (blz. 18} spreken.

Schema 3.4: Yoorstelilng van de begrippen ‘stoornis', *be-

perking' en 'handicap® in hun onderiinge rela-
Tie

ziekte of

aandoenlng——————=> stoornis~———> beperking——» handicap

(inneriifke (uid- {objecti- (soclali-

toestand? druik = vering} serling?

king?

Ter verduideiijking van de begrippenreesks ‘stoornis-beperking-
handicap®, bespreken wi] een zanta!l kenmerken van dit 'model’.

-de pijien geven mogeilijke consequenties aan; dl+ betekent
dat niet elke zliekte +ot stoornissen feidt (of hoeft te Jeliden),
niet elkes stoornis tot beperkingen en niet elke beperking tot een
handlican;

-aen handicap kan rechtstreeks uit een stoornis voortkomen
zonder dat er van beperkingen sprake Is {voorbeeld: een kind met
een groelstocernis die geen beperkingen met zich mee brengt kan In
een nadelige positie komen te verkeren door de coverbezorgde reac—
+tes van de ouders);

~bepazide stoornissen Impliicerenm stocornissen op een ander
gebled en ditzelifde geld+ ten zanziem van de beperklingen (voor-
beeid: bepazide Intelligentie~stoornissen (mpllceren een stoornis
in de taalfuncties en bepazide beperkingen In het voortbewegen
impiiceren beperkingen In de hulshoudelijke +takenl;

-het proces kan ook In omgekeerde richfting vericopen, wazarbl]
een handicap *+o¥% een beperking en zeifs +ot eon stoornis azniel-
ding s {voorbeeld: bi] het kind met een greelistoornis dat in een
nadeliige positlie verkeer®, kunnen zich gedragsbeperkingen gaan
voordoen - zoafs onze{fstandlg gedrag of agressief gedrag - en
kan een emotionels stoornis ~ zoals depressie - ontstzan).

Bovenstaande door de WHE0 gegeven omschriJvingen van de begrippen
'*stoornis?, "beperklng’' en *handlicep®' en de ultwerking daarvan,
zijn voor ons aanielding tof de voligende opmerkingen:



a-gen stoornis heeft, volgens de omschrijving, betrekking op
de gevoigen op orgaan-niveau van sen pathologische +oestand. Bijf
een nadere beschouwing van de verschiilends groepen stoornissen
die door de WGO onderscheiden worden (zle schema 3.5), vait ons
op dat het begrip ‘orgaan’ wel erg ruim gefnterpreteerd wordt.

Schema 3.5: Classiflicatie van stoornissen in hoofdgroepen
(ontieend aan Wood en Badiey, 1981 en aan de Neo-
deriandse vertaling van de ICIDH, 1981}

1. infeliisctual Impairments (cognitieve stoornissen)

2. Other psychoiegical impalrments (andere psychische
stoornissen)

3. Language Iimpairments (+tzaistoornissen)

4. Auyral impairments (oorstoornissen)

5. Ocular Impalrments {(cogstoornissen)

6. Visceral [mpairments (inwendige stoornissen)

7+ Skeleotal Impalrments {stoornissen van het beweaingsap-—

paraat)

8. Disfiguring Impalrments {misvormingen}

S. Generalized, sensory and other [mpairments {algemene,
sensore en andere stoornlssen)

Met Dechesne (1985-2} zijn wi] van mening dat de genocemde
stoornlissen nilet zozeer op de werking van organen of orgsanstel-
sels als zodanlg betrekking hebben, mazr vee! meer op do ultdruk-
king daarvan in functies of functlegebieden.

Hoewel de meeste van de in de ICIDH opgenomen stooraissen naar
gen stoornls in de werking van esn orgaan of orgaansteise!l ver-
wijzen, word® met name In greep 8 (zle schema 3.5) een aantal
stoornissen genoemd welke verwijzen naar de s¥ructuur en niet
naar de functie van een orgaan of orgaznstelsel (als voorbeeld
noemen we een deformatie van de neus of een atrofie).

in Nederland wordt de jaatste Jeren In verband met revazildatie I[n
toenemende mate gesproken van personen met ‘organische functle-—
stocornissent (VRA beieidsnota, 1983, bliz. 1; Bengma, 1984-b, blz.
114%). Di+ begrip is in zoverre verwarrend dat+ het zowei kan
sfaan op personen met een steornis In het functlonerem van een
orgaan als op personen met stocrnissoen in functies of
functieveiden als uiftdrukking van een afwlijking op orgaan-niveau.
Gezlen het bovenstaande en gezien het fel+ dat Wood en Badiey
(1981 in hun commentaar een stoornis beschouwen 2alfs de
manifestatie van een pathologische toestand in het ilchaam ("the
patholfogical state 1s exteriorized®™, bliz. 11}, zouden wij wilien
suggereren het begrip 'stoornlis’® als voigt te omschrijven: Telike
manifestatie van een verandering In de structuur en/of de werking
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van organen of orgasansteisels’.
Een dergeliJke omschrijving zou ons Inzlens In leder geval een
verwarrende term ais ‘organlische functiestoornis? overbodia
maken .

b=ult de +toellchting bl] de omschriJving van het begrlp
"handicap' moge duideli]k zijm dat dl+ begrip verwiJst naar een
refatle tussen twee partijen: de persoon met stoornissen en even-
tuele beperkingen aan de ene kant en de omgeving aan de andere
kant. Bi] de bepaling van de mate van handicap zal derhalive nlet
alleen de *Yoestand van de batreffende persoon betrokken moeten
worden, maar ook de verwachtingen en normen vanult de omgeving.
Vooruitiopend op de bespreking wvan het begrip ‘'handicap'™ 1In
hoofdstuk 4, stelien wi] dat de vraag of er een handicap bestaat
niet beantwoord kan wordea 2an de hand van de toestand van de
persoon met stoornissen (en eventuele beperkingen) zonder meer en
evenmin aanr de hand van de nocrmen en verwachtingen van de omge-
ving zonder meer. Belde partijen - persoon en omgeving - dlienen
met eikzar In verband gebracht +eo worden om na fe gaazn of er van
ean verstoord evenwlcht sprake Is.
In de ciassiflicatle van handicaps voigens de ICIDH {(zie schema
3.6), ziJn de normen en varwachtingen van de omgeving
(samenlfeving) verwoord In termen van "roifen met befrekking tot
het voortbestaan™.

Schema 3.6: Classiflicatle van handicaps In hoofdgrospean
{ontieend aan Wood en Badiey, 1981 en de Neder-
fandse vertaiing van de iCIDH, 1981)

i« Orientation handicap (handicap In orl&ntatievermogen)

2. Physical independence handicap {handicap Tn fyslieke
onafhankeiljkheld)
3. Moblii+y handicap (handlcap in mobiiltelt)

4. Qccupation handlicapn (handicap In bezigheden)

5. Scclal Integration handicap {handicap In sociale Inte-
gratie)
8. Economic self-sufficiency handicap (handlicap in econo-
mische zelfstandlighelid)
7. Other handicaps (andere handicaps)

De gedachtengang daarblj Is de voigende: van een persoon wordi
verwacht dat hi1j bepaalde roilen op een bepaald niveau kan
vervuifen. Is hij of zl1] daartoe als gevolg van een stoornis
en/of bepoerking niet In s*tzat, dan is er blj hem of haar sprake
van een handlcap.

Ons bezwzar tegen de concrete Invuifiing van deze roflfen Is de
sterke nadruk op het functioneren van het Individu ais absolfuut
gegeven, fos van de situatie en de omgeving waarin dat indlividu
functioneert. Wij zuflen trachten ons bezwaar +e verduldelijken
met een voorbeeld.
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Een persoon met een bewegingssteornls is beperkt in z!jn vermogen
om zich effectief In zijn omgeving +e kunnen verpimatsen en heeft
voigens de ICIDH als gevelg daarvan een handicap. Toch achten wij
deze perscon niet bHi] voorbaat gehandicapt, ook nilet wanneer hij
of zi] aifieen maar |an staat (s e winkelen met de hulp van gen
kannis die de rolstoel! voortduwt. Het wezen van het gehandicapt
zijn figt In do reliatie die de betrokken persoon met zijn of haar
omgeving heeft, het Is met andere woorden een Xkenmerk van een
refatie.

De indefling van handicaps in de genocemde "rolien met betrekkling
+ot het voortbestzan® doet ons fe statisch aan: gesuggereerd
word+ immers dat de wverwachiingen vanult de omgeving absoiute
gegevenheden zijin alsef er geen mogelijkheden +ot wederzi]dse
afstemming op (nter~-individuee! niveau besteaan.

Naar onze mening dient de ul+werkling van het begrip "handicap?
een antwoord e geven op de vraag: welke ziJn de essentiele
dimenslies van het menselijk bestaan binnen een bepaald
maatschappel{ljk kader? Het antwoord dat de ICIDH bledt, beperkt
zich ons inziens te zeer +tot instrumentelie dimensies, ‘ot dimen-
sles welke betrekking hebben op "biologisch overfsven™ (Dechesne,
1985-b, biz. 201).

Schema 3.7: Veoorbeeiden van stoornissen en van de daarult
volgende beperkingen en handicaps

STOORNIS BEPERKING HAND I CAP
-Language (taaistoor- -speaking (het
nis’ spreken’
-Hearing {gehoorstoor- ~fistening {(het ~orlentation (han-
nis) fuisteren) dicap in ori&nta=-
+levermogen)
-Vision {(visusstoor- -seeing (het zien)
nis) —
~Skeletal (st+oornis '_:E}ess!ng (het kﬂ;:_
van het bewegings-— den?
apparaat) ¥, =-feeding (het eten =physlical indepen—~
en drinken) dence (handlcap in
fysieke onafhanke-
fij kheld}

-walfking {(het Eopen}'-mobiri+y {handicap
In mobifiteli+:

W

-Psychological ~behaving {(het zich =~soclai Integration
{psychische stoor- gedragen) (handicap [n socia-
nis) fe integratie’
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c=met het wvoorgaande punt hangt samen dat het onderscheld
+ussen een sToornls, een beperking en een handicep nlet 2ftijd
even duldelllk Is.
Tor [itustratie hlervan geven wij in schema 3.7 enlge voorbeelden
weike wij ontienen aan Wood en Radiey (1981, biz. 49)}.

d-zoals gezeqd Is de iCIDH en de daaraan ten grendslag
ITiggende begrippenreeks (schema 3.3) gen aanvuiling op de [(CD en
het concept 'zlekte' wezarop deze ICD is gebaseerd {(schema 3.2).
ian schema 3.8 geven wi] de wverhouding tussen de begrippenreeks
*stoornls-beperking=handicap' en het concept 'ziekte' weer. DIt
schema s een enligszins gemodificeerde versie van anafoge
schema's die door de VRA (Beleldsnota, 1983, blz. 10) en door
Bangma (1984-b, biz. 1150) worden vermeld.

Schema 3.8: Voorsteliing van de relatie fussen de begrippen-
reeks ‘stoornls-beperking-handlicap® en het con-
cept 'ziekte'

ETIOLOGIE {oorzaak) *————=p PATHOLOGIE (ziekte/sandoening)

STOORNISSEN
(man]festatlies van de zlekte/
aandoening)}

1 4

BEPERKI{NGEN

L 4
“——>  HANDICAPS

In de voigende paragraaf komen we op di+ schema terug.

Wat betreft het verschii Tussen een zlekte en een z2andoening
onderschrijven wi] de mening van Nakken (geciteerd door de
Mper, 1887, biz. 3-4) dat laatstgenocemd begrip verwijst naar
ean min of meer stationalre pathologlische +toestand, terwl]!
het begrip 'zlekte' meer van toepassing Is op een pathologl
sche *oestand die (nog) in beweglng 1Is, die (nog) een
dynamisch karakter heeft.

Ter afsiuliting concluderen wi] dat de In de 1CiDH ultgewerkte
begrippen ‘stoorals', ‘*beperking' en ‘handlcap’ mogelijkheden

bieden om de gevoligen van ziekte voor het persconliJke en
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maatschappelijk functioneren te beschrijven. Als zodanig ieveren
deze begrippen een beifangrijke bijdrage aan het tot stand komen
van een gedi{fferentieerde en meer uniforme +terminologle Inzake
personen met stoornissen ais gevolg van een ziekte of aandoening
en vormen de begrippen oen kader waarbinnen het revaildatie-
handelen nader omschreven kan worden.

3.3 Omschrijving vam het begrip *revaiidatie’

Revalidatle Is een vorm van geneeskunde walke zich richt op
personen bij wie als gevolg van stoornissen en/of van beperkingen
een handicap dreligt te ontstaan of bestaat.

Revalidatlie omvat esn groot aantal maztregeien van medische,
verpleegkundige, psychologlische, torthoped)azgogische, onderwljs-

kundige of technische zard. Deze maatregefen beogen een zodanige
verandering bij de revalidant en diens (naaste) omgeving -~ steeds
In refatle tot efkaar bezlen ~ +e bewerkstelligen dat de kans op
reaiisering van het gestelde doel vergroot wordt.

Ne +e namen maatregelien dienen op elkaar afgestemd an
gecodrdineerd t+e worden en bl!j] de keuze en uiftvoering van de
meatregelen dient de revaiidant en zijn (nazaste) omgeving ten
nauvwste betrokken +e zijne.

Het doef wvan de revallidetlie Is handicap-preventie dan wel
handicap-vermindering.

in het volgende gaan we op een azantal kenmerken van deze
omschrijving nader In.

a-revalldatie Is In die zin genseskuwnde dat zi] mikt op
maatschappelijk herstel, op het vergroten van de mogelil]kheden
tot herste! c.g. behoud van het evenwicht tussen het Individu met
ziJn beperkingen en vaardigheden enerzljds en de omgeving met
haar elsen en verwachtingen anderzijds.
Daarmee Is revaiidatie een zorg—geneeskunde ('care'), waarblj
*het geneeskundig handeien wordt geleld door wat het meest
wenseiijJke 1s voor deze (totzle) persoon in zi{jn maatschappelijke
positie”™ {(Dechesne, 1985-2, biz. 14).
Revalidatie is daarmee tevens zlekenzorg.
De subcommissie *Sprelding Kiinlsche en Niet-kiinische Revallda=-
+ievogrzieningen' wvan het Colflege voor Ziekenhuisvoorzieningen
(voortaan: CvZ) verstaat onder ‘zliekenzorg’': "De genees- en
heelfkundige zorg voor personen, die door een stoornils tengeveige
van ziekte, ongeval of aangeboren afwlijking In een zodanlg ver-
stoord evenwicht zijn geraak®, dat medische en verplieegkundige
zorg noodzakelli]k wordt” (1985, blz. 13).
Naar onze mening ls deze omschriiving +e beperkt wzar ze ailfeen
de medische en verpleegkundige zorg noemt en niet de zorg van
psychologische en +echnische aard noch de sociale begeleiding,
"welike al sinds Jaar en dag dee! uiitmaken van de ziekenzorg™
(Dechesne, 1985-a, biz. 133.
Wi] hebben nog een ander bezwaar tegen de omschrijving van
gencemde subcommissie wvan het CvZ. In die omschrijving wordt
gesuggereerd dat *medlische en verpieegkundige zorg®' Iidentiek Is
aan 'genees- en heelkundlige zorg', terwiji deze f(aatste zorg ons
inziens meer omvat, breder (s.
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Aansfuitend blj] de omschrijving van de subcommissie zouden wi]
onder het begrip ‘'zlekenzorg®™ het voigende wllilen verstaan: 'de
genees- en heelkundlige zorg voor personen die doer eon stoornls
+angevoige van zlekte, ongeval of aangeboren afwi]lJking fn een
zodanig verstoord evenwi cht zijm geraakt, dat deze zorg
nogdzakellJk wordt'.
Afs geneeskunde of zlekenzerg, maakt de revaildatle deel uit van
de gehandicapiemzerg l(of: gehandicaptenbefeldd.
Eerdergencemde subcommissie van het CvZ omschrijft Tgehandicap-
tenzorg® als "het totazal van zorg ten behoeve van gehandlcapten
(julster zou ziJn: personen met stoornissen en beperkingen ~ JvH)
op maatschappeiljk, medisch, soclaal-cuitureel en technisch
gebled™ (0.c., bliz. 13}).
De Interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbelsid (§1SG; zie:
1e342.1411) geeftt de volgende doelstelillng van het
gehandicaptenbeleld: "te bevorderen dat+ gehandicapten zoveel
mogefiJk in =aile [fevensverbanden en op alffe levensterrelnen
overeenkomstig hun fevensfase In  relatle +tot hun soclaal
cufturele context kunnen functlioneren en zich binnen hun
mogeliJkheden +en volle kunnen ontplioofen®™ (1982, (V). Met de
term ‘'gehandlicaptenbeield’ wordt volgens de 186 dat beleid
aangeduld "dat vanult een generale visie op de doelsteliling van
het gehandlicaptenbeleld bl] voortduring zich richt op het bewaken
en bevorderen van de (....) onderlinge afstemming en cobrdinatie
van ket belelid Jegens gehandlcepten op de verschililende
beleldsterrelinen™ (1982, X11).
0m de boven gecliteerde doelstelling van het gehandicaptenbeleld-
welke samen te vatten Ils met de +erm "Integratie’ - t+¢ reallseren
staan verschlilileade maatregeien ter beschlkking die door de [5G
in drie groepen worden onderscheiden:

-middeien +en opzichte van de 'gehandlicapte’ (maatregelen op
het niveav van het Individud;

-middelen via de verschiiiende feefmliieu's {(maatregelien op
het niveav van de naaste omgeving):

=middelen via de samaenieving alszs gehee! (maatregelien op haot
niveauy van de samenfeving) (1982, XI).
Met behulip van bovenstaande Ffypering van het gehandlcaptenbeleid
kan de plaats van de revalidat¥ie Fen opzichte wvan dat
gahandicaptenbeleid nader bepaald worden.
Revalldatle mik+ op het rezilseren <¢.4. behouden van een
gelfijkwaardige meaatschappelijke positie (dit [s: maatschappelijk
hers+el) en zij +racht 4di+ doel +e berelken door middel ven
maatragefen gerlcht op zowel de revallidant afsmede op diens
(naaste) omgeving.
Gehandicaptenzorg en revallidatie - als onderdeel wvan die
gehandicaptenzorg =~  hebben dezelfde doelstelling; zan  het
bereiken van die doelstelling levert de revalidatie haar eigen,
speciflieke biJdrage. Met andere woorden: de revallidatle schept
een aantal noodzakelijke, maar nlet steeds voldoende voorwzarden
voor thet realfliseren van de gelllkwaardige maatschappelijke
positle van de persocon mef stoornissen of beperkingen.
Revallidatie 1Is Individe—gerficht, In fegensteliing +ot andere
sgctoren van de gehandicaptenzorg die zich richten op de groep
‘gehandicapten' als geheel.
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Revalidatie omvat dan ock geen maairegelen op het niveau van de
samenieving als gehee! en wazar zi] maatregeien op het niveau van
de nazaste omgeving omvat, gaat het steeds om de voor een
Individuele revajlidant refevante omgeving.

Tensiotte richt een bvelangrijk deel van de {in hef kader wvan
revaiidatie te nemen maatregelen zich op het miveau van funciio-
neren van de revalidant (zle 3.2 onder 'De methode van revailida-
+ie wvan Bangma’'). Men zou wat dit betreft kunmnen zeggen: een
kenmerk van de revalfidatie Is dat In leder geval geprobeerd wordt
veranderingen In het (niveap van) functioneran van de revaildant
+o bewerkstelligen. Dat revaiidatie zich naar onze mening ook
dien? bezig te houden met het functioneren van de naaste cmgeving
van de revaiidant doet hieraam niets af (zie hileronder bIj de
indicatles en hoofdstuk 4).

Ter verduldeiijking geven we onige voorbeeiden.

Tot de revailidatie kunnen gerekend worden: de verschililiende
behandelfingen dle de revalidant kan ontvangen, het verstrekken
van Informatie aan de omgeving van de revalidant, het realiseren
van aanpeassingen In de omgeving van de revalidant en het geven
van adviezen dan we! Dbegelfelding aan de omgeving van de
revalfidant.

Naar onze mening kan het volgende dasrentegen niet ot de
revalldatle gerekend worden: zorg voor toegankelifkheld van open-—
bare gebouwen en van openbaar vervoer, zorg voor voldoende asnge-
paste woningen en winkels, zorg voor aangepaste scholen, zorg
voor veoldoende arbeldsmogell]kheden voor 'gehandicapten', zorg
voor sociale zekerheid en het verstrekken van [Informatie aan de
samenjeving als geheel of aan grote groepen bdinnen de samenfo-
ving.

Schema 3.9: Plaatsbepaling van de revalldatie

GEZONDHEIDSZORG

GEHANDICAPTENZORG

'
ZIEKENZORG

(GENEESKUNDE?

REVALIDATIE

Met enige nadruk wijzen wij op het fel+ dat de grens tussen
revalidatie en andere sectoren van de gehandicaptenzorg I(n de
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praktijk niet altiJjd even scherp +e trekken Is; In sommige
gevaliien [s er van een vioelende overgang spreke, welke een
bercep doet op een zekere mate van flexibliliteli+ aan de kant van
de werkers binmen de gehandlicaptenzorg.
In schema 3.9 hebben Wwe de plaats van de revalida®*le ten opzichte
van ziekenzorg, gehandicaptenzorg en gezondheldszorg weergegeven.
Onder gezondheldszeorg verstaan we in navelging van de reeds geme-—
moreerde subcommissie van het CvZ (1983, blz. 93, ‘alle
activitelten ylitgevoerd door vele disciplines en vele vakgebieden
gericht op het bevorderen van de gezondheld van zowel! individuen
als bevoikingsgroepen'.

b-de doelgroep van revalidatie wordt nszar onze menling
gevormd door persomen bl] wlie als geveig van stoornissen en/of
beperkingen een handicap bestzat of dreigt te ontstaan.
b1+ betekent dat de revalidatie zlich ens Inziens nlet dient te
beperken *ot fpersonen met motorische functie-stoornissen'.
Zoals biljkt ult de voorgaande hoofdstukken, z!in wl] met name
gefnteresseerd in de revalldatie van kinderen met motorische
functie~-stoornissen. Deze [ateresse hangt samen met het felit dat
het revalidatie~handelen In Nederiand zich +ot op heden vooral
gericht heeft op persconen met moterische functie~-stoornissen {(zle
Bangma, 1584-2), dat wll zeggen: op personen waarbl] zich op het
gebled van het motorisch functioneren manifestaties voordoen van
een verandering In de structuur en/of werking van een orgaan of
corgeanstelsel, voorzover deze manifestatlies tenminste - af dan
niat via begperkingen — (zouden kunnen) felden +ot een handicap.
Onze min of meer gedwongen Interesse voor de revalidatie van
kinderen met motorische Ffunctie-stoornlissen Impliiceert dus nlet
dat wi] van mening zijn dat de revallidatie zich ultsliultend tot
personen met genoemde stoornissen zou moeten beperken.
Integendeel. De revalldatie zow zich ook kunnen en eventueel
moeten richten op personen met een hart=infarct (zle Bangma,
1987}, op perscnen met kanker en op personen met stoornissen In
het emoticneie en cognitieve functioneren, nog afgezien van
personen met zintuliglijke functle-stoornissen.
Ons Inziens kan het revaildatie~handefen zich om tfwee redenen
niet beperken +ot alleen moterische of, zo men wlli, !ichamell]ke
functie~stoornissen (z2zle ook 3.2 onder 'Ce methode van revailda-
+ie van Bangma' en hoofdstuk 4).
Op de eerste plaats wordt het evenwicht +ussen [ndividu en
omgeving ook door andere stoornissen dan motorische functie-
stoornissen bedrelgd of wverstoord en op de tweede plaats Is er
het gevaar dat een +e eenzijdige nadruk op moteorische functie-
stoornissen feidt +ot de al dan nliet uitgesproken mening dat de
revalidatie met andere stoornissen niets van doen heeft. Dit is
met recht een gevaar omdat daarmee een ‘kunstmatige’ schefding
word+ azngebracht Ffussen stoornissen, welike In geliJke mate
voortkemen uit+ dezelfde patholeglische +oestand. Cok Dechesne
(1985=3) heeftt op het kunstmatige karaktfer van een dergelil]jke
scheiding gewezan.

e~-bi] de opsomming van de verschillende maatregeien ('de
middefen®) hebben wi] ons niet faten lelden door de onderscheliden
discipliines of vakgebleden, maar door de wetenschapsveiden waarop
de door de verschiiiende medewesrkers +e verrichten handelingen
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gebaseerd ziln.

Uiterzard kan men van mening verschiflien over het antwoord op de
vraag of bepaalde wetenschapsvelden ten onrechte nlet genoemd
zijn en of men de verpleegkunde wel als een wetenschap kan en mag
beschouwan.

Nzar onze mening zijn de medische wetenschap, de psychologle, de
(orthoped)agogiek, da onderwi jskunde an de +achnische
wetenschappen de wetenschapsveiden waarop het fotale revalidatie-
hpandeien gebaseerd [s. Wij voegen hiler de verplfeegkunde aan tfoe,
niet omdat di+ een wetenschap zouv ziin, maar wel omdat het
verplieegkundig hendelen eon +eo elgen karakter heeft om het bi]
gen van de eerder vermelide wetTenschapsvelden onder +e kunnen
brengen.

De door ons vermelde maatregelen verwl!]zen nazar het potentidel
van middelen. Dat wii zeggen dat door ons niet bedoeld is dat Ten
aanzlien van elke revaiidant aliie beschikbare mliddelien worden
aangewend. Aansiuitend bi] de speclflieke s!tuatle wazarin een
revaiidant zlch bevindt, zal! steeds weer een keuze gemaakt moeten
worden uit alle mogelljke middelen, op gelelde van de mate waarin
de maatregelfen de kans op het bereiken ven het gestelde doel-
T.g¢. handicap-preventie daa we! handicap-vermindering - zujien
vergroten.

Onze omschrijving van revalidatlie impliceert ook dat dat de te
nemen maatregelien de refatle Tussen de revalildant eon dlens

(naaste) omgeving noeten befnvioeden. We komen kierop In
hoofdstuk 4 ferug.
d-met betrekking +ot de Iin de omsechrijving gencemds

voorvaarde dat de revaildant en diens naaste omgeving ten nauwste
bl] het gehele revalldatieproces betrokken moeten zijn, willen
wi] benadrukken dat wi] dasrmee bedoelen dat+ de revallidant en
diens naaste omgeving een aktleve rof dienen +e vervullen In dat
revalidatieproces. Di+ impliceert dat in het kader van het
revaiidatie-hendelten expiiclet a2andacht besteed dient te worden
aan de relfatie +tussen de huipverieners = het revalidatietecam-
aan de ene kant en de revalidant en diens naaste omgeving aan de
andere kant.

Een aktieve rof van de revalidant en diens naaste omgeving-
Wright (1960) spreekt over "actieve deefname™ en YTactlieve
medewerklng®” en ze merkt ferecht op dat deze begrippen nlet
synoniem zijn met "een coBperatieve houding” {Nederiandse verta-
Ting, 1978, bliz. 187) = veronderstelt namelijk een relatie waar-
bitanen die aktieve rol gestalte kan krijgen, een relatie waarin
de gelijkwaardigheld van alle partijen tot u!ltdrukking komt.

Dat de revaiidant en zijn/haar naaste omgeving een actieve rofl
moeten vervullen In het gehele revalldatlieproces en dat, samen-
hangend daarmee, de aard van de relatie tussen revatidatlie-tean
enerzlijds en revalidant en omgeving anderzilds van bljzonder
betang en geen vrijbiijvende zaak is, is een fogische
consequentie van de doetstelling van revaildatie. Op deze
doelstelling gaan wi] hler nlet verder In. Wi] verwijzen voor een
nadere uiteenzetting en concretisering naar hoofdstuk £.

Ter eafronding wvan deze paragraaf, geven wi] 2an  wanneer
revaiidatie 27 dam niet go¥ndiceerd (s. WiJ maken hierdi] gebruik
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van een gewljzigde versie van schema 3.8 ({(zie 3.2}, zocals Is
woergegeven in schema 3.70 (zie ook VRA-Belefdsnota, 19835, blz.
10).
Raevalidatle !s gefndicesrd als:

a=er =~ a2is manlfestatie wvan eon aantoonbare pathologle-
stoornissen bestaan of drelgen +e ontstaan welke of tot
beperkingen of 4ot een handlicap (zouden kunnen) lelden (414
correspondeert met niveauy | in schema 3.103);

b-er - als gevoig van stoornissen - beperkingen bestazan of
dreigen ¥*e ontstaasn weilke ‘ot een handicap {zouden kunnen) lelden
{ajveau 113;

c-er = als gevolg van stoornissen of beperkingen - een
handicap bestaat of dreligt te ontstaan (niveay 111

d-handicap-preventie dan weil handicap-vermindering, in leder
geval via maatregelen gericht op de revaildant, mogetijk is.
Revallidatlie Is niet goTndiceerd als:

a-gr geen aantoonbare pathoicgle bestaat:

b~er geen stoornissen bestazan of dreligen te ontstaan;

c~er - als manifestatle van een peathologle - stoornissen
bestazn of drelgen te ontstazn welke nlet +ot hetzi] beperkingen
hetzi] een handicap aantelding (zullen) zijn (niveau 1);

d-—er - ais gevoig van stoornissen =~ beperkingen bestaan dan
wel dreigen te ontstaan welke nlet tof een handicap (zulien) lei-
den (niveau 11}

e~ar via maatregelen gericht op de revallident geen handlicap-
preventie of hand{cap=-vermindering mogetijk Is.
Met betrekking +ot dit+ laatste punt, dat correspondesrt met punt
{d) van bovengenoemde Indicaties, merken wij hef voigende op.
Boven hebben we reeds a2angegeven dat de revabidatie mikt op het
realiseren c.g. behouden van gen gellijkwaardige maatschappelljke
positie (dit 1s hetzelfde als handicap-preventle c¢.g. handicap~-
vermindering, zij het In meer positieve ferminologie gesteld).
Revalidetie +racht deze doelsteilling ‘e bereiken door middel! van
beTnvioeding wvan de relatle “FTussen de revalidant en diens
{naas*a) omgeving viz maatregelioen gericht op de revalidant eon
maatregetien gericht op diens omgeving.
Wij 2iJn van mening dat - wil er van revallidatle spraks kunnen
ziJn - In [eder geval via maatregelen gericht op het Individu een
zodanige befaviceding van de relatle +ussen dat individu en zi]n
{naaste} omgeving mogeliJk moet =zijn dat de kans op handicap-
preventie dan wel handlicap-vermindering vergroot wordt.
Dat wil zeggen dat wi] revallidatie niet gefndiceerd achten als
ean zodanige be%nvioeding van de retatie +ussen Indlividu en
omgeving uitstuvitend mogeli]Jk is via maatregeien gericht op de
omgeving van het betreffende individu.
Mger bondig geformuleerd: er moet [ets aan het ‘gehandicapte’
Individy zelf +e veranderen zljn d2t de kens op het berelken van
het gestelde doel vergroot.
Di+ neem+t niet weg dat het revaildatie—~handeten zich in een groot
zantal gevaltien tevens op de (naaste) omgeving ven de revalidant
zal dlenen *e richten. Daarbij kan het voorkomen dat een punt
berelkt wordt waarop de bovengencemde befnviceding van de relatie
tussen revatidant en omgeving niet meer mogeli]Jk Is via
maatregelen geriecht on de revatidant, mzar alleen nog via
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maatregeten gericht op de omgeving. Een dergeilljke sltvatie mag

Schema 3,.,10: Overzicht van de situaties waarin revalidatle
gefndiceerd Is

REVALIDATIE-INDICATIE

eticlogie—————» pathologle e i : =
(ziekte/aandoe-
ning’

geen stoornis ( nivezuy j

P stoorinissen
I{manlfeistatios)

geen beperkingen
an
nandicaps

beperikingsen aiveau 1§

geen handicap Q-———'-‘-

niveaus
1919

REVALIDATIE-INDEICATIE

{mit+s handicap-preven~
+ile dan wel handicep-vermindering Iin leder
govai viz mezatregelen gerickt op do revajili-
dant mogelijik ise.)

nzar onze mening geen reden zijn om het revailidatlie~proces als
beelndigd +e beschouwen, gezfen het felit dat nog herstel mogelijk
HE '

Een revalidatio-proces dient dan pas beBindigd teo worden als geen
herste! meer mogelijk Is, noch via een verandering aan de kant
van de revatidant, noch viz egen verandering aan de kant van de
{naas¥e} omgeving.

DuldellJk moge zijn dat onze omschrli]Jving en nadere invuliing van
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het begrip ‘revalidatie' zowel kenmerken omvat van het traditio-
nele 'revalidatie-paradigma® als van het zogenaamde 'iIndependent
ttving paradigma’ (Delong, 1979; zie ook 1.3.2.1.2: schema 1.1},
Ter afsiulting van deze paragraaf geven wij in schema 3.711 de
kenmerken van het begrip ‘revatidatie’ zoals wi] dat omschrijven,
waarbij wi] gebruik maken wvan de door Delong in zIJjn schema
{schema 1.1) gehanteerde indeling.

Schema 3.11: Kenmerken van he® bearip ‘revallidatie’ zoals
door ons omschreven

Omschrijving van het {dreigend) verstoord evenwichtT fussen
probleem: individu en omgeving

Situering van pro- In de refatie +ussen individu en om=-
bleem: geving

Oplossing van be¥nvioceding van de relatie via ver-
prebleem: andering aan de kant van het individu

en 2an de kant van de omgeving
Sociale roi: revaiidant ais gelijkwaardig teamiid

Degene Hi] wie zeg-

genschap berust: de revatidan?
Gewenst rescitaat: een gellfkwazardige maatschappelijke
positie

3.4 De revalidatie van kinderen

Waarin onderscheldt de revalidatie wvan kinderen zich van de
revalidatie van voiwassenen?

Kinderreveaiidatlie heeft betrekking op kinderen, dat wil zeggen op
personen~in—-ontwikkeling naar een functioneren ais volwassen
individue BiJ] deze ontwikkeling hebben kinderen begeielding nodig
en deze krijgen ze In de vorm van opveoeding.

Het felt+ dat kinderen Topvoedeling® zijn weerspliegelt ziech [n de
positie die zi] in de samenleving innemen.

Waar het begrip ‘handicap' volgens de WGEO verwijst naar "een
nadelige positie van een persoon®™ {zie 3.2}, zal de doelstetiing
van kinderrevaltidatie - j.e. handicap-preventie dan wel handicap-
vermindering - derhaive gekleurd moeten worden door het feitT dat
de revaildant "opvoedeliling™ iS5.

Aangezien de doeisteiling het handelen normeert, is in deze zin
sprake van "kinderrevalidatie a2ais opvoedingsgebeuvren®™ (De Moor en
Zaad, 1975). Genoemde auteurs stetten: "BI] de revaiidatie van
kinderen stazat het begelelden van een ontploolingsproces dat
uiteindeiijk resviteert in een stuk volwassenheld, dus de
opvoeding, centraai®™ (o.c., deeli 1, biz. 107,

En Dechesne {1978} formuieert het aldus: "Het gaat erom dat het
revatidatioproces doordacht wordt vanul® zijn uviteindelijke
dosistelling alts een gebeuren dat het herstel vaa funcities omvatl
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en overstijgt, gericht op de zelfverwerkeiljking van de
gehandicapte mens. in de revalidatie van kinderen en Jeugdigen
zal dit betekenen dazt het pedagoegisch gezichtspunt overheerst.
{eenal het gaat om de formulering van een integraal
behandetingspian - met ‘tussenti]Jdse doelstelliingen - dat het
element ‘opvoeding® aanwezig stelt ia aiie verrichtingen™ (biz.
103).

Hiermee geeft Dechesne duldeliljker dan De Moor en Zaad aan, dat
het pedagogisch karakter van de kKinderrevaltidatieo ean
vanzel fsprekende, jJogische consequentie Is van de doelstelling
ervan. Om deze reden s het handeten In de kinderrevaiidatie voor

ons implticiet pedagogisch van aard, per definitie opvoedend han-
deten.

Zoals ult het bovenstazande bitjk+, zijn wij van menling dat het
bagrip ‘'haadicap”™ = In de betekenis die er door de W60 aan
gegeven wordt - zowel op volwassenen als op kinderen van
toepassing kan zlijn. Daarmee zijn wi] het nifet eens met Vermeer
(1983 waar hi] stelt+ dat "voorzichtigheld geboden is In het
gebruik van het begrip gehandicapt, zeker met betrekking +o+t
kinderen. BI] kinderen en Jongeren Is nog geen of in beperkte
mate sprake van deelname aan het maatschappelijk leven en van een
maatschappelijke sltuatie en positie” (bilz. 17/18).

Een kind {s een perscon-in-ontwikkeling, hetgeen correspondeert
met een elgen, specifieke maatschappetijke positie. We hoeven
maar naar de STER-reclames %te kijkem om ons dat bewust +e worden.
En evenals dat bij volwassenen het qevai is, kan dle
maatschappelijke positie van kinderen ails gevolilg van een stoornis
of beperking nadellig befnviced worden.

Het feit dat het kinderrevaildatie~handelen pedagogisch van
aard is, wil niet zeggen dat bi] de revatltidatie-behandelling
van etk kind een orthopedagoog betrokken moet zlijn.

Naar onze mening dient hier onderscheld gemazkt +e worden in
het {(impticliete} pedagegisch karakter vanm het totaie revail-
datie-proces ais discipline-overstijgend kenmerk dat+ op het
handelen van atte hulpverleners van toepassing s aan de ene
kant en de speciflieke discipline-gebonden deskundighelid en
vaardigheden van de orthecpedagoog azan de andere kant, welke
op een (ijn staan met de speciflieke deskundigheld en vaare
digheden van de overige discipliines.

Zoals ook geldt voor dle overige disciplines, dient het
gebrulk van de specifieke deskundigheld en vaardigheden van
de orthopedagoog siechts op indicatie plaats te vinden, na-
meti]Jk wanneer daardoor de kans op het berefken van het
gestelde doe!l vergroot zal worden.

Afgezien van dit onderscheld, is het ook om een andere reden
nietr wenseiljk dat (de Indruk gewekt wordd dat) de verant-
woordetijkheld voor het bewaken van het pedagogisch karakter
van het revaitidatieproces bl] een bepazlde discipline iigt.
Fike medewerker in de kinderrevailidatie Is er ons Inzlens
zelf verantwoordelijk wvoor dat kij zijn behandeling afstemt
op de geformuleerde doelstetliing.
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Dit betekent dat eike medewerker verantwoordelijk Is voor
het pedagogisch karakter van zijn elgen handeien.

Aits de verantwoordelifjkheld voor het pedagogisch karakter
van het *otale revalidatie-proces bi] een bepaatde medever-
ker tigt, drelgt het gevaar dat de andere medewerkers minder
zorag voor de pedagogische a2ard van hun eigen werkzaamheden
zultien hebbern. Di+ zou kurnen teiden Yot een {congewenstel
sifuatie waarin de band +ussen handelen en doelstellling
tosser en eventueel verbroken werdt. Het handelen komf
daarmee bduliten het normerend kader te staan.

Wij achten het begrip 'handicap'" en daarmee de doelstelling van
revatidatlie, zoals doer ons In 3.3 omschreven, dus zowe! op
volwassenen als op kinderen van toepassing.

In felte geldt di¥ ook voor de andere aspecten van onze
emschrijving van revalidatie, waarop we hier niet verder Ingaan.

Wij =zouden dan +e zeer In herhalingen vervallen en +teveeil
vooruitiopen op datgene wa¥d in hoofdstuk 4 aan de orde gesteld
wordt: een concretisering van het begrip *handicap'.

Wij voistaan daarom met de volgende afsiuiting van deze paragraaf
en tevens van dit hoofdstuka.

Als algemene aandulding van het gebled der revalidatie, Is de
door ons gegeven omschri]ving {(zie 3.3) zowel op de revatidatie
van volwassenen als op de revalidatie van Kkinderen van
toepassing. in geval vaen kinderrevatidatie zal de doelstelllng
zodanfg geconcretiseord moeten worden dat zi] betrekking heeft op
en recht doet aan kinderen als personen—-in-ontwikkelling en
daarmee het revalidatlie-handeien *tot pedagogisch handelen maak+t.
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HOOFDSTUK 4

HET BESRIP "HANDICAP®

447 Imielding

in het vorige hoofdstuk is het begrip "handicap® &l regelmatig
+er sprake gekomen.

fn dit hoofdstuk zulien we pogen dat begrip T"handicap' - aan-
zanstuitend bl] de omschrijving van de Wereld Gezondhelds-
organisatie {zie: 3.2) - nader te concretiseren en wel op een
zodanige wijze dat het ook betrekking kan hebben op kinderen als
personen~in-ontwikkeling.

We pnreoberen tevens asan de omschrijving van het begrip ‘handicap?®
criteria +e¢ ontienen aan de hand waarvan veranderingen op het
gebled van de kinderrevalidatie op hun wenseiijkhelid getoetst
kunnen worden.

4.2 Handlicap: een nadere zfgrenzing

Zeals besproken in paragrazaf 3.2, omschrijft de WGE0 het begrip
‘handicap' ats volg+: "een nadelige positie van een persoon ails
gevolg van een stoornis of beperking, wo lke de normate
rolvervuiling van de betrokkene {gezien leefd+ijd, geslacht en
socliaal culturele achtergrond) begrenst of verhindert®™.

in hoofdstuk 3 hebben wi] aangegeven dat het begrip 'handicap®
nzar onze mening verwijst naar een retatie +ussen +twee partijen,
namelijk de pefsoon met een stoornlis en/of beperking en diens
{nasste? omgeving. Wi] hebben +tevens zangegeven, dat een logisch
gevolg hiervan is dat een behandeling welke mikt op handicap-
preventie dan wel handicap-vermlindering, =zich moet richten op
befnvioeding van de retatie tussen belde gencemde partijen.

Deze befnvioceding kan plaatsvinden via de betreffende persoon en
via diens omgeving en dient van zodanige aard +e zijn dat de kans
op het realiseren dan wel ©behouden van een gelljkwaardige
maatschappelijke positie vergrecot wordt, anders gqezegd: da¥t de
kans op maatschappeli]k herstel vergroot wordt.

Daarmee heeft het begrips "handlcap® voor cons betrekking or een
ongelijkweardige maztschappellijke positie. Een positie die zich
xenmerkt door een versitoord evenwicht tussen Individy en ocmgeving
dat er +toe jeidt dat de wijze waaronp het individu binnen de
samenieving functioneert negatie? gewaardeerd wordt in
vergeiijking mef het functioneren varn een ander Individu van
dezei fde teeftijd, hetzelfde ogeslacht en dezelfde sociaai
culfyrete achtergrond.

Hoe [aat onze karakterisering van het beagrip ‘'handicap® 2zich
afielden uit de omschrijving van de WGD en hoe verhouden beide
zich tot elkaar?

Het begrip ‘handicap™, =zoails omschreven door de WG0, %kent de
voigende twee aspecten:
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1=-gen nadelige positie als gevolg van een stoornis of
beperking;

Z2-een begrenzing of verhindering van de normale
rotvervuiling welike een gevolg is van die nadelige positie.
Ad 11— de nadelige positie staat op de "tegenstelling tussen
prestatie en +oestand van de persoon enerziJds en de elgen
verwachtingen of die ult+ de soclale omgeving anderzijds™ (zlie:
3.2%.
Het woord 'nadeflig® geeft z2an dat de persoon In gebreke biIJft en
niet veldoet aan de verwachtingen. Er is een verstoord evenwicht
tussen mogelijkheden en verwachtingen.

Met het verzamelbegrip ‘*verwachtingen® doeien wi] op "het
geheel van omgevingselsen die bellichaamd zijn In wetten en
voorscherlffen, opvattingen en attitudes, beschikbare (finan-
clels) middelen, {deskundige) instanties, ecologische
omstandigheden zoais {on-)i{oegankeiijkhelid van gebouwen, en
die afgestemd zijn op de ‘normale' mens" (Dechesne, 1985-bH,
blz. 202).

Ad 2- de  nadelige positie teid+ +tot een begrenzing of
verhindering van de notmale rolvervuliing.

De termen ‘'begrenzing® en *verhindering' wijzen erop dat het gaat
om een "nlet-adequate rolvervulling™, om "een wanverhouding
tussen felteli]Jk gedrazg en norm™ (Dechesne, 1985~b, biz. 201 en
2023 .

In de {CiD¥ worden 6 'rollen met betrekking ‘ot het voortbestaan'
onderschelden, waarin zich een handicap kan voordoen {(zle: 3.2;
schema 3.6%. Deze roilen corresponderen met de "zes belangrijke
tevens=dimensies waarin bekwaamheder van een persoonrn worden
verwacht®. Deze levens-dimensies ziJn, alts wijJ de ICIDH goed
begrijpen, dimensies waarmee het menselijk bestaan getypeerd kan
worden, dimensies waarin het menseli]k bestaan zich onderschelidt
van niet=-menseliik bestaan.

Da+ het inderdazad om dimensies in deze zin gaat, biijkt wit het
volgende clitaat van Wood en Radley (1981): "One can (....) [den-—-
+ify certain fundamentatl accomplishments that are reltated +o the
exisfence and servivel! of man as 2 social belng and which are
expected of +he {ndividual in virtuaitly every culfure. An
Individual with reduced competence In any of these dimensiens ts,
ipse facto, disadvanteged in retation to his peers. The degree of
disadvantage may vary apprecliably in divers culftures and
subcuitures, but some adverse valuation I[s aimost universal”
{(blz. 55/56).

in 3.2 hebben we gestelid dat de door de (CIiDH gencemde ‘rollen
met betrekking +ot het voortbestaan' naar onze mening een Te
beperkt gebied van het totazie mensellilke functloneren dekken,
aangezien zi] sktechts ijijken +e verwiJzen naar Iinstrumentetle
dimensies.

Wood en Radiey bevestiqen dat het Iinderdaad om Instrumentelie
dimensies gaat: ™"These six dImenslions may be designzted as
survival rotes™ (blz. 561}.

De term 'survival roles? verwijst naar de zogenasamde
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‘behoeffen~hierarchie’ van Mzsiow, volgens welke ™"man s
motivated +to satisfy needs in a predetermined order:; the
indlvidual Is no longer driven once a need [s satisfied, but
higher needs wili be Ignored until more basic needs aire met”
{Wood en Badley, c.c., blz. 57).

De (CIDH beperkt zich volgens genovemde auteurs tot de "dls-
advantage (..-a) In relation +o survivait rolies™ (biz. 3573,
omdat door middel van deze roltlen baszle behoeften bevredigd
worden dies a2an behceffen van een meer hoger niveau ten
grondstag liggen.

Overigens laten Wood en Radiey de mogetijkheld om het begrip
'handicap' +e betrekken op andere rolien - die behoeften van
een hoger miveau bevredigen - ultdrukkelijk open.

De moeite die wi] hebben met de concretisering van het begrip
"handicap' in termen van een tekort schieten In een of meerdere

van de gencemde T"survival rotes', hangt - afgezlen van het feld
dat mens-2ijn ons Inziens meer omvat dat het vervullen van de
betreffende rollen - met name samen met het felt dat die

concretisering alet nadrukkelijk betrekking heeft op het Inter-
individuele gedragsniveau.

Personen met een stoornis of beperking worden nlet geconfronteerd
met een samenieving als abstract gegeven; zlj worden geconfron-
+eerd mat andere personen dile 1id zijn van eon bepaaide
samenieving.

Parsonen met een stoornls of beperking worden niet geconfronteerd
met de verwachtingen van een groep of samenleving ais abstracte,
absolute gegevenheden; zi] worden geconfronteerd met die verwach-
+ingen In de vorm van gedrag van Individuen werke [(id zijn van de
betreffende groep of samenieving.

De essentle wvan het begrip "handicap® Is naar onze mening dat er
sprake Is van een ongelijkwaardlige maatschappelifke positie welke
zich wit op inter~-individuese! niveau.

Wij omschriiven een handicap dan 2ls esa verstoord eveawichi
t+ussen do vaardigheden en beperkingen van eon Individuy emerzlijds
er de eoeigen verwvachtingen dan welt de vervachiiagen uit de
owmgeving anderzijds. Dat verstoord evenwicht jfefidt Fot ween
bejogening ven het betreffende [mndividus door sndere (nlet—gehan—
dicepte) Individuen 3is sen ongelijkwasrdig persoon, vergeleken
mat andere niet-gehandicapte persomen van dersifde leeftlijid,
hetzelfde geslacht en dezeifde sociaal-cultureie schitergrond.

Met deze omschrijving welke een specificatle s van de eerder
gegeven, meer globale karekterlsering, hebben wi] de WGO-
zinsnede ‘'begrenzing of verhindering van de normale roivervul-
fing' vertaald in: 'bejegening van de betrokkene als ongeil]k-
waardlg perscon®.

Di+ is een vertaling van sociologisch naar sociaal-psychotogisch
niveau, welke tegelijk een accent-verschuiving betekent van uit-
stuitend de ‘gehandicapte*® persoon naar de relatle tussen dle
*pehandicapte' persoon en andere personen. Overigens Impiiceert
deze accent-verschuiving niet dat wij van mening ziin dat de
"gehandicapte' persoon met betrekking fot het 2f dan nlet bestaan
van een handicap geen rol! van betekenis speelt. HI] of zi] doet
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dat wel degelijk en we komen op die rof nog ferug.

Wij zijn dus gefnteresseerd In handicap alts seciazli-psychologisch
verschijnsed, a2is verschijnsel dat zle¢h voordoet in de reltatie
tussen Individuen.

Vanwaar deze [nteresse?

0p de eerste plaats wordem Tfgehandicapten', zoals boven reeds
aangeduid, In het dagell]jkse leven gecenfronteerd met persconen
die zich op een bepzalde manfer ten cpzichte van hen gedragen.
zZ1J worden met andere woorden nifet met verwachtingen als
abstracte gegevenheden gecconfronteerd, maar met verwachtingen In
de vorm van gedragingen van andere mensen.

Op de fwoede plaats s de wijze waarop verwachtingen In het
gedrag van Individuele personen tot uiting komen van persoon +tot
persocn verschillend: "de zogenaamde ‘'nofmatieve verwachtingen?
verschijnen op individueel niveau [n vele gedaanten” (Dechesne,
1985=b, biz. 2103. Wat wij hiermee wiitien zeggen s dit: als een
persoon op groad van een stoornis of bepeking niet voldoet aan
de verwachtingen die er ten zanzien van zi]Jn functionerer In een
bepaatde samenleving bestaan, wil dit nlet zeggen dat aille
individuele tleden van dle samenleving waarmee de betreffende
persocon geceonfroanteerd word+, hem of haar per definitie a2is onge-
tijxwaardige zulion belegenen.

Op de derde plaats biedt de omschrijving van het begrip
*handicap® als verschijnsel! dat =zich veoordoeY in de relatie
tussen indlvidyen, asnknepingspumten voor een behandeliing welke
mikt op handicap«preveantie of handicap-reductio (zie 4.4 en 4.5).

Door Dechesne (1985-b) worden 4 "giobale gebleden van rotgedrag®
voorgesteild welke meer aansiuiten bij] onze omschrijving van het
begirip Thandicap' dan de al gencemde ‘'survival roles' van de
ICIDH. Deze gebieden hebben namelijk betrekking op het gedrag van
het Individu in relatie fot andere individuen.
De wvier geblieden zijin:

1-het gebied dat de rot van privé-persoon omvat:

2mhet geblied dat de rol van partner, vriend of bekende In
meer intieme (persoonli]Jke) dan wel verwi]Jderde (functionele)
relaties omvat:

F=het gebled dat de rol van productief iid van de
samenteving, economisch productlief of anderszins, omvat;

4=het gebied dat de iroltlen In de nlet-productieve sfeer van
ontspanning, cultuur en vrije +Tijdsbesteding omvat.
Dechesne spreek’™ over handicap als verwijzend naar "inadequaat of
gehinderd rolgedrag” {(o0.c., biz. 204). Inderdaad kan een handicap
op deze manier omschreven worden, met dien verstande dat de
‘termen *linadequaat® en ‘*gehlinderd’ evenzeer slazan op het betref-
fende Individu dat het roigedrag vertoont a2is op de persoon of de
personen ten opzichte waarvan dat gedrag vertoond weord+. Laatst-
gencemde persocon of personen vormen wat wi] de omgevimg noemen.
Balde partijen - het individu en de omgeving - bepalien of een
rolgedrag *inadequaat® is.

Ter afsituliting van deze paragraaf gazn we [n op het onderscheld
in en het verschil Fussen een ‘obJectieve® en een 'subjectieve!

handicap. Rangma (1984-a) spreekt over de professioneel vastge-
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stelde respactieveiljk de persooniijk beleefde handicap.

De professlioree! vasigestelde of ‘Tobjectieve® handlicap Is de
nandicap die volgens de professionele hulpverlener bestazat en de
pefrsconitijk beleefde of ‘subfectieve® handicap is de handicap die
door de betrokken persoon zelf ervaren wordt.

Zowel de WG0-omschrijving wvan het beqgrip 'handlcap' als onze
eigen omschrijving impliceren dat beide +ypen handicaps kunnen
voorkomen. Er kan namelliJk een verstoord evenwicht bestaan tussen
do functionele mogeiijkheden van het Individu en de verwachfingen
uit de omgeving enerzijds zismede tussen de functionele mogelijk-
heden en de elgen verwachtingen anderzijds.

Bangma merkt naar aanlei{ding van dit onderscheld op: "Het
verschilt tussen de persoonliljke resp. beleefde handicap en de
professioneel vastgestelde handicap Is van giroot belang b} de
vitwerking van het revatidatie-plan en dlemt voigens mi] steeds
verantwoord +e worden, zodat overbodige maatregelen achterwege
biiJven en de vrelatlie hulpveriener-gehandicapte nlet wordt ver-
stocrd en tensltotte e geen handicap wordt vercorzaakt® {o.c.,
blze 37}.

Dit citaat suggereert dat het verschit ‘ussen een 'objeciieve® en
een 'subJectleve' handicap duideiijk bepaald c.q. gemeten kan
worrden en het {s voor ons de vraag of dit Inderdaad het geval is.
Waafr een ‘objectieve' dan wel ‘sybjectieve’ handicap Iin haar
meest zuivere wvoim voorkomt, s dat misschlen nog wel mogellijk
(zie voor ean voorstelting daarvan schema’™s 4.1 en 4.2).

Schema 4.1: Voorstelliing van een ‘objectleve' handicap

SAMENLEYVY I NG

IN folte~ discrepantle verwach-4 0OM
D1 ik & =»1 +ingen GE
vi functio- Vi
DY neren G lemmmmeeae NG
verwach=— geean
+ingen discrepantie

-bejegening ats ongeliikwaardlg persooﬁ

In de prak+ijk zutlen er echter vaak mengvormen voorkomen waarbl]
zowe}l esn ‘objectieve’ als een "subjectieve' handicap bestaat.
Afgezien daarvan is het voor ons ook de vraag of dit onderscheld
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van zoveel belang s wanneer het begrip 'handicap' omschreven
wordt als een wverstoord evenwicht dat teldt +ot een beJegening
van het betreffende Individu ais ongellJkwaardlig persoon.

Deze omschrijving - en dat moge ook ult schema 4.1 en schema 4.2
biiJken = benadrukt de betrokkenheld wvan beide partijen (Indivi-
dy en omgeving) zowe! in geval van een 'objectieve' als in geval
van een ‘subJectlieve' handicap.

Een loglsch gevolig hiervan is dat belde partijen als vanzeilfspre-
kend bij het gehele revaildatie-proces betrokken worden, waarbi]
gestreefd wordt naar sen zodanige verandering zan de kant van er
individu em omgeving dat de kans op het realisefen van cen beje-
gening als gelijkwaardig persocon vergroot wordt.

Anders gqgezegd: onze omschrijving van het begrip "handicep"®
impiiceart dat de maatregelen dle in het kader van de
revatidatio-behandeling met betrekking +ot een van beide partijen
gencmen worden steeds In relatie tot de andere parti] bdezien
worden, of het nu gaat om maatregelen fer preventie c.q. reductie
van een ‘obJectieve' of om maatregelemn +ter preventie ¢c.q.
reductie van een ‘'subjectieve' handicap. Hlerbi] deet het er
minder +toe welk <+ype handicazp bestaat dean dat de kans op
reziisatie van het gestelde doel vergroot word+.

Schema 4.2: Voorstelling van een Tsubjectieve' handicap

SAMENLEVING

IN felte~- geen discrepantie verwach=§ OM
Di tetijk | > l+ingen GE
Vi funetio- Vi
Dy neren e  lememmee——- NG

verwach=- discre-

tingen pantie

E  —
N

belegening als ongelijkwaardlig petsoon

4.3 Handicap-prevenilie: reaiisatie van een bejegening afks
geoiiikvaardlig persoon

Revalidatlie mik+ op handicap=-preventlie c.q. handicap-reductie.
In hoofdstuk 3 (zie: 3.3) hebben wi] dit doe! omschreven als "het

realiiseren c.q. behouden van een gelijkwaardige maatschappelijke
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positie”.
Aznslulitend bl] onze omschrlijving van het begrip °‘handicap® als
sociaal-psychologliseh verschijnsei f{zie: 4.2}, kunnen wi] het
doe! van revatidatie ails voigt herformuleren: het reatiseren c.q-
behouden van een geliilkwzardlige maatschappell]jke positie welke
zich uit op inter-Individuee! nlveau, oftewsl: het realtiseren
c.qes in stand houden van een relztle fwssem de *gehandicapte® en
dierns omgeving waarlins dJde ‘gohandicapte’ door de omgeving 2fs
geiijkwaardig perscon beJegend wordt.
Ter [liustratlie van hetgeen wi] bedoolen met de uitdrukking
‘bejegening als gelijkwaardig perscon' geaan wilj nader In op
Goffman's (1980) anatyse van het begrip 'stigmat.
Onder een "stigma® wverstaat Goffman "een atiribuut dat de
bezi¥ter ervan In verregaznde mate diskwziificeer+™ (blz. 11).
Dit attribuut §s een "atiribuut ven minder wensell]ke aard™ (blz.
10}, een attribuut det de persocon die het bezl+ "onderscheid+ {en
wel in negatieve zin - JvH) van de anderen Iin de categorie mensen
waar hi{j in zou moeten passen™ {(biz. 10).
Goffman onderscheldt drie scorten stligmata:

a-de tlchamel]jke gebreken;

b-aks ongewenst beschouwde karaktertrekken;

c-cotrectieve stigmata, bljvoorbeeld ras of landsaard (biz.
127 .
Een bepa2ald kenmerk van een indlvidu wordt dus +of een stigma
vanwege het feit dat het betreffende kenmerk dat Individu in
negatlieve zin onderschelidt van de o2andere individuen die tof
dezelfde groep behcren waartce ook het betreffende ifndividu zou
moeten behoren.
Door dat. kenmerk wijkt het Iindividve in negatieve zin af wvan
hetgeen met betrekking tot hem of haar verwacht wordt; het wljkt
af van de "normatieve verwachtingen™ (bltz. 10) die er *en aanzjien
van hem of haar bestaan.
Goffman omschri]ft deze afwljkling als een discrepantie tussen de
virftuele socialte {dentitelit (d.l. de normatleve of stereotype
verwachtingen die er ten aanzien van het individu bestzan) en de
verketijke sociaie identiteit (d.1. de at+ributen die het
individu in werkeiri]Jkheld bezit). Deze discrepantle komt overeen
met het egrder gencende verstoorde evenwich?* fussen de
functionele mogeiljkheden van een Individu en de verwachtingen
dfe er *en aanzien van dat functlioneren in de omgeving bestaan.
Fen stigma diskwalificeert: "Per definitie nemen we aan dat
jemand met een stigma geen volwaardig mens s en op dit
uitgangspunt Dbaseren we atlerhande discriminerende reactles,
waarmnee we er wonderwe! in slagen 2ziin kansen in het leven te
verminderen - al zlJn we ons daar vazk nlet van bewust® (blz.
12/713).
Ais een 'gehandicapte® ais gelijkwaardig perscon belfegend wordt,
wordt hi] bejegend als nliet-gestigmatiseerde, als Temand dle
weiiswaar afwilkend s, maar zich desondanks niet [n negatieve
zin onderschejdt van zijn groepsgenoten.
in wat eenvoudiger +termen gesteld: hi] wordt bpejegend als elk
ander persoon van dezelfde leeftijd, hetzelfde gestacht en
deze!lfde soclaal-cuiturele achtergrond, met dien verstande dat
hij een afwijking heeft waarmee rekening gehouden moet worden,
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maar die hem nlet diskwatltliffceert.

Het felt dat de ‘'gehandicapte'™ alks gelilkwaardlig perscon
belegend wordt, kan In meer populalre bewoordingen aangeduld
worden met de “term Tgefntegreerd-zijn'. GePntegreerd-ziJn
kan immers omschreven worden als "het besef dat men onver-
vreemdbaar deet ultmaakt van zi]Jn omgeving en {(....} even-
eons dat de omgeving ervaart dat het kind (de auteur spreekt
over de integretie van 'gehandicapte' kinderen) erbi] hoort
ats persoon en nfet qua handicap"™ (van Weelden, 1981, blz.
563).

Wat moaten wi] ons nu concreet voorstelien ais gesprokea word+t
over ‘bejegening alts getijkwaardlg persoon'?

Welke kenmerken heeft gen relatle waarin de *gehandlicapte' als
gelijkwaardig persoon beJegend wordt?

Men kan natuurkijk antwoorden: dezelfde kenmerken - al dan niet
Iin aangepaste vorm -~ ais eean relatie met oen qua leefti]d,
gestacht eon scclaal-cultuyrete achtergrond vergel!i]kbare niet-ge~
handicapte, maar dit+ antwoord verschaft niet zo erg veel
duideiijkheid, =zeker nlet wasar we gefnteresseerd ziin In de
manier waarop een bdeJegening als geilijkwaardlg peorsoon bevorderd
kan worden.

Het FijkT ons daarom zinvoller eerst ns Te gaan waarin relaties
tussen ‘*gehandicapten® en nlet-gehandicapten zich onderscheliden
van refaties tussen niet-gehandicapten onderfing om vervolgens
aan +te geven met welke veranderingen in welke kenmerken een
verschuiving In de richting wvan een meer gelijkwaardige
beJegening correspendeert.

Voor we de aard van de relatles tussen *gehandicapten’ en niet~-
gehandicapten zubklen inventariseren, wiltien we ter voorkomlng van
misverstanden het veolgende benadrukken.

Ne term 'beJegening van de ‘gehandicepte’ door de omgeving als
getli]kwaardlg persoon' suggereert mogelijk dat een dergeii]Jke
bejegening onafhankeli]Jk Is van het gedrag van de 'gehandicapte’
+en opzichte van die nlet-gehandicapte omgeving.

Niets is echter mlnder wzar. in felte - en dit zal ook blifken in
de voilgende subparagrafen - gaat het om een omgang tussen °gehan—
dicapte® en nijeft-gehandicapte omgevimg waarbi] de bejegening van
de *gehandicapte' door de omgeving niet los gezien kan worden van
het gedrag van de ‘gehandicepte' ten opzichte van die omgeving.
Op dit aspect ven wederzijdse befnvioeding komen we In 4.4 terug.

4.3.7 De omgang fussen volwassen °‘gohandicapten® enm miet-
gehandicapten

"Een aantal Jaren geteden maakte Ik kennlis met de echigencot
van een bekende. Toen fk hem ontmoette, zag Tk dat zijn ar-
men verliamd waren hetgeen Ik nfet wist.

Ik kan me nog goed herlnneren hoe font~hand' Ik mij op dat
moment voelde. Het s gebruikelijk dat Jje elkaar In derge-
1iJke situaties een hand geef+, maar daartoe was hlj nief In
staat. [k weet nog dat {k probeerde teo doen alsof er nlets
aan de hand was, maar ik ben daar, geloof ik, nlet arg goed
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in geshiaagd.

yiteinderijk werd deze, In leder geval door mi] als pijniijk
ervaren situatie doorbroken, toen de betreffende echtgencot
zi]n rechterschouder naazr voren bracht en daarbij als het
ware zijn rechterarm zanbood.

Het gebruikelijke afscheldsritusel hedb ik echter vermeden:
ik heb bl wijze van afschelid quas! nonchatlant, maar wei-
ficht wat onhandig met mijn a2rm gezwaald, zozils Jje doet
wanneer Je &l fletsend een goede kennis Informeel groet”.

Di+ praktijkvoorbeeld, dat ongetwi]feld met talloze andere Is azn
fe vullen, geeft dufdeli]Jk azan dat de omgang tussen een 'gehandi-
capte’ en eoen nlet-gehandicapte In JTeder geval 2an de kant van de
nlet~-gehandicapte gevoelens wvan verlegenheld en spanning kan
oproepen, walke 2anleiding zijan tot vermljdingsgedrag.

Archer (1985} is in een overzichtsartikel! In het Handbook of
Socfai Psychology uitgebreid ingegaan op de zard van de omgang
tussen "gehandicapten® en nlet-gehandicapten.

WijJ wvatten hier een santal resultaten van door hem besproken
experimentele conderzoekingen samen:

-niet-gehandicapten ervaren een grotere emotioneile opwinding en
meer gevoelens van onbehagen In z22nwoezigheld van een persoon bhij
wie een been geamputeerd is, vergeleken met de aznwezigheld van
een nlet="gehandicapt' persoon;: ]
~kontekt met een ‘'gehandicapte' roept bij de niet-gehandicapte
@en waarneembare, aversieve emotionele response op;
-niet=-gehandicapten hebben de nelging de omgang met een
*gehandicapte! snelier te beeindigen dan de omgang met een nliet-
gehandlicapte;

-niet-gehandicapten nemen fen opzlichte van een ‘gehandicapte’™ oen
grotere spreek-afstand In acht dan +en opzichte van een nlet=-ge-
handicapte:

~-niet~gehandicapten +onen aen sterk verizagde motorische
activiteli+ in de nabijheld van 'gehandicapten’;

~*gohandicapten' be&indigen een Iinterview eerder wanneer de
fnterviewer nlet-gehandicapt s dan wanneer de interviewer Tge-
handicapt? is;

-'gehandlcapten' {aten meer oog-kontakt zien, *onen meer actief
motorisch gedrag, glimiachen vaker, geven meer gevoelens van
welbehagen aan en beoocrdelen de interviewer als aardiger wanneer
deze ‘gehandicapt' Js, vergeiecken met de situatie waarin de
interviewer nlet-gehazndicapt Is.

Op grond van ondermeer deze resultaten schetst Archer het beeld
van een vicifeuze cirkel dle belde partijen in stand houden:
Meeass mixad contects may be uncomfortable becauvse of an
escalating pattern of discomforting feedback. The handicapped
person may percelive (or merely anticipate) +he negative responses
of t+he able=-bodied person and, 25 2 result, manifest his or her
own signs of discomfort, anxiety, and stress. In turn, +these
behaviors of the handlicapped perscen may c¢ompound +he stress by
making the Iateraction even more aversive for the able-bodied
person™ (blz. 786).

De rol die de "gehandicapte' perscon ten azanzien van het ontstaan
en Iin stand houden van die vicleuze cirkel kxam spelen, wordt
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+reffend getliustreerd door een, eveneens door Archer besproken,
onderzoek van Kjeck en Sirenta, dat zich richtte op "fthe behavior
and experience of +he person who beljeves that another person
perceives them as stigmatized [vet gedrukte tekst van ons = JjvH]
(0.c., biz. 7883,

Aan de prosfpersonen in dit experiment werd verteid dat degene
die zI] zouden onitmoeten In de overtuliging verkeerde dat ziJ
hetzi] eer allergie hadden, hetzi] een +e reguleren vorm van
epilepsie, hetzl] een litteken in het gezicht.

In het laatste geval werd een {(nepl)litteken opgebracht dat,
zonder dat de proefpersoon zich daarvan bewust was, viak voor de
ontmoeting verwi]Jderd werd. De betreffende proefpersonen waren
dus in de veronderstelling dat+ ziIJ een duldeliJk =zichtbaar
{itteken In het gezicht droegen.

vergeleken met de proefpersonen In de alterglie-condi+ie (de
proefpersonen die In de veronderstelling verkeerden dat hun
interactiepartner ervan overtuigd was dat zI] een allergle
hadden), beocrdeelden de proefpersonen In de belide overige
condities het gedrag van de Interactiepartner als significant
meer negatief. "SubJects In these conditions reported that the
confederate (d.i. de Iintersctiepartner) used less eye-contact,
was more tense, and found +the subJect less attractive™ (o.c.,
biz. 788).

Dit, ondanks het felt dat deor onafhankelli]ke becordelaars geen
significante verschillen aazngetoond konden worden. Archer zegt
hierover: "In +his instance +the presumptvion [vet van ons - JvHI
that a stigma label exists appeared ‘o color the ways In which
t+he apparentiy neutral behavior o¢f +he confederate was percel-
ved" (o.c., blz. 788/789).

Di+ onderzoek +toont aan dat degene met een afwijking op grond van
een bepaalde verwachting een element wvan ‘discomfort' kan
Inbrengen in de omgang met een nief-afwi]kende.

Er zijn dus aanwijzingen dat de omgang +ussen ‘gehandicapten' en
nfet~gehandicapten zich kenmerkt door wmeer gevosiens van
spanning, sngst en onbohagen en een sterkere nefging Tof
beBindigen van de omgang bi] belde partijen {(dus zowel bi] de
*gehandicapte’ als bi] de niet-gehandicapte), vergeleken met de
omgang +Yussen ‘gehandicapten® onderiing den wel! “tussen niet-
gehandicapten cnderliing.

Opvallend fs dat het negatieve nonverbale gedrag van de niet-
gehandicapte +en opzichte van de ‘gehandicapte’ In een aantal
gevallen vergezeld gaat van een duldel!]Jk meer positief verbaal
gedrag: "A number of experiments find evidence +hat explicit
{dus: ulitgesproken) attitudes and evaluations of the handicapped
+end 4o be more positive than +those measured for nonhandicapped
confederates. In other words, at ieast at +he levels of overt
measuyrement, +he handicapped person tends to receive evziuztions
that are more favorable 2s a result of the disabliilfty™ (biz.
786). Datgene wat met de mond beleden wordt, biiJkt dus lang nlet
ait+ijd in overeenstemming %6 zijn met de TInhoud van het
nonverbale gedrag. Archer suggereert dat "in comparisen with
verbal! statements and ratings, the nonverbal! channels of behavior
provide more accurate fnformation about +he person's reaction™
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(blz. 7873,

Anders gesteld: hi] suggereert dat de reactie ven de nietr-gehan-
dicapte in zijn of haar omgang met de ‘gehandicapte' meer In
overeenstemming is met de I[nhoud van het nonverbale gedrag dan
met de Inhoud van het verbale gedrag.

Evenals Archer kom¥ Gorter (1983), in zijn l{teratuvurstudie naar
de mogelijkheden om de vooroordelen over mensen met een
lichameiljke ‘'handicap' +e bestrijden, +ot de conciuvsie dat
Interacties tussen '"gehandicapten®' en niet-gehandicapten stroever
vericpen, gepaard gaan met meer gevoelens vamn ongomak eR
onzekerheid en vergezeld gaan van meer omotionele gespannenheid-
in Jeder geval 2an de kant van de nliet-gehandicapte =~ dan
Interacties tussem niet-gehandicapten onderiing.
Gorter noemt drie mogelijke corzaken van de negetieve reactles
van niet-gehandicapten +en opzichte wvan ‘gehandicaptent, +e
weten:

1=Irrationele angst blj niet-gehandicapten, bijvoorbeeld
voor het veriles van de elgen jichamelijke Integritelt;

2-cultuur-overdracht van normen en wzarden, volgens welke de
‘gehandicapte! beneden de mazat functlioneert;

3-govoeliens van onzekerheld in ontmcecetingssitusties; deze
verklaring sluit zan 1] wat wij In hoofdstuk 1 (1.4) '"hande-
lingsonzekerheld® genocemd hebben.
Wij gazan hier nlet verder op deze verklaringen JIn.
in de volgende paragrasaf zullen wl] opnleuw naar hen verwijzen.

4.3.2 De omgang tusser ‘gehandicapie? kinderem em hur opvoeders

Het onderwerp van deze dissertatie, dat betrekkling heeft op de
revalidatie van kinderem, dwlingt ons hler +ot een ksuze. Een
keuze welke kan worden weergegeven met de vraszg: op weike om=-
geving van het ‘*gehandjcapte’ kind rlchten wij ons? Welke
omgeving heeft onze specliale belangsteliling?

Een %kind, zo schreven we [n hoofdstuk 3, Iis een=persoon—-Iin—ont-—
wikkeling en samenhangend daarmee, een opvoedelling, een perscon
die opgevoed moet worden.

Aan diIt opvoedeilng-zljn wordt het meest duldeiijk gestalte
gegeven In de relatle die seon kind heef+ met die omgeving welke
de meeste Iavioced op ziJn ontwikkeling uvitoefent. In de praktijk
word$ dle omgeving In verreweg de meeste gevalien gevormd door de
ouvders. Wij zullen ons in het voigende dan ook richten op de
omgang tussen het 'gehandicapte' kind en zljin ouders, met die
kanttekenling dat een (groot) dee! van de gepresentesrde gegevens
ook op andere opvoeders van toepassing zou kunnen zIjn.

Geen enkele ocuder verwacht een afwijkend kind. Wanneer ouders
desondanks geconfronteerd worden met het felt dat hun kiInd afwl]-
kend Is, roep+ dit bi] hen de nodige emotles op en vraagt het van
hen de nodige energle di+ te verwerken.

MacKel+h (1978) ncemt gevoelens van zich Inadekwaat voelen, van
beroofd-zijn, van schuld, van geschokt=ziin en van verwarring als
reacties van ouders op de onderkenning van het felt dat hun kind
*goehandicapt® is.
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Janssen (198B2) merkt met betfrekking +tot ouders van geestellfk
'gehandicapte’ kinderen op dat zl] doorgaans In eerste Instantie
reageren met gevoalens van angst en schuld en met contkennling en
verzet wanneer ze beseffen dat er Jets met hum kind azan de hand
is, dat het kind nlet Is, zocals ze verwacht hadden dst het zou
ziJne.

Deze gevcelens zIJn ook te herkennen In de gesprekken met ouders
van een ‘'gehandlicapt' kind, =zcals deze gebundeid zijm In het
hookfe T'Gshandlicapt kind = gehandicapt gezini' (Reemer e.a.,
1984}). Ui+ deze gesprekken bliJkt dat het besef ouder te ziJn van
een in een hoepaald opzlicht afwiJkend kind, voor ocuders esn schok
kan betekenen (in de woorden van een ouder zeif: "dan komt er
jets los - Je zakt In elkaar™) en gevoelens van verdriet, woe-
de, machtelocsheld, angst en onzekerheld kan oproepern.

Trause en Kramer (1883) conderzochten het effect van de geboorte
van een prematuur kind op de cuders en op hun onderiinge relatie.
Vergeleoken met ouders van klinderen dle op +iJjd geberen waren,
gaven de ouders van de premature kinderen aan dat zi] In de
eerste woeek na de geboorte signlificant meer huliden, zlich
slignificant meer hulpeloos voelden, zich significant meer zorgen
maakten over toekomstige zwangerschappen en cver hun vermogen met
de situatie In het relne te komen en significant meer behoefte
hadden aan gesprekken met de stafleden van het ziekenhuls. Signi-
ficant meer moeders van premature kinderen dan van op *TIiJd
geboren kinderen vosliden zlch schuldig over de toestand van hun
kind en maakten zlch er zorgen over dat ze het kontakt met de
reoalliteit zouden verllezen.

De auteurs concluderen dat "parents are extremely distressed
foliowing a2 premature blrth™ (blz. 467).

Tekenen welke op een dergelljke *distress' wifzeam vinden we ook
bi] BRurgemelster en Calff (1583) verwoord: "Meestal Implliceert
deze situatie {de geboorte wvan eenrn prematuur kind - JvH): over-
valien worden, schrik, verwarring, panlek; Ineens is er een kind,
en dan nog zo'm zorgenkind™ (blz. 502).

Kor+om, wanneer ouders geconfronteerd worden met een afwijkend
kind, met een kind dat In enlgerliel opzicht anders is dan zij
verwacht hadden, voelen zi] zlch uit+ het food gosiagem en ervaren
z1J gevocelens van angst, schuld en verwvarring. Misschlen kan de
sltuatle zoazls ouders dle ervaren nog het meest treffend verwoord
worden met de zinsnede ‘'nlet weten we ze met het kind aan
moeten®.

Men kan zlch voorstellen dat de genoemde emoties zich zullen
weersplegelen In de omgang tussen ouders en hun afwlijkende kind.
MacKelth (1978) noemt de voigende reacties van ouders:

="highly protective care™ <ten opzichte van het afwljkende
kind (blz. 17);

~"refection of the child® (blz. 17);

-"lack of confldence and hence Iacconsistency of rearlng®
{(bilz. 18}).
H1j geeft echter +evens aan dat er In veel gevallen van "warm
normal care™ door de ouders sprake zal zijn In piaats van Thighly
protectlive care”™ {(biz. 17).
Knott (1979) bespreekt In een overzichitsartike! een azntal onder-
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zoekingen naar de attltudes van ouders Jegens hun kind met cere-
brale parese (CP=klad).
MeT betrekkling tot de Interactle tussen moeders en hun CP-kinde-
ren concludeert zij: "Generally, +he lltersature palnts a plcture
of negative mother-chlid Interazctions for +the cerebral palsied
chlld. Offten +t+he portrayal is a mother who is Indifferent znd who
lacks psychoioglcal Inteqrlity and stemina™ (blz. [92). Cok zi}
brengt echter, evenals MacKel¥h, nuanceringen aan door +e
vermeldeon dat zeker nlet alle ocuders zlch Jegens hun CP-king
overbeschermend en overdreven bezorgd gedragenm da2n wel een
bovenmatige druk (bv. tot presteren) op het kimd uitocefenen.
Yoligens Macceby en Martin (1983) kunnen stoernlissen aan de kant
van het kind de ouder-kind Interactie via +wee Ingangen
belnvioceden, namelijk:

i=-via het gedra2g van het kind zelf en

2=via de assumpties met betrekking +ot datgene waartoe het
kind in staat s, waarvan de ouders ulitgzan.
Gencemde auteurs besoreken vervolgens een aantal onderzoekingen
betreffende de Interactles tussem kinderen met afwlJkingen en hum
mooders, waarvan wi] de conclusies als volgt samenvatten:
-ten opzichte van kinderen met eon laag-geboortegewicht zijn
moeders aahvankel{iJk mlnder Interactlief, vergeleken met+ moeders
van kinderen met een *normaal!’ geboortegewicht;
In een ander onderzoek werd gevonden dat "most of +he components
of mother behavier (+en opzichte van kinderen met een laag
geboortegewicht -~ JvH) *they studied were more hlighly correlated
with maternal perceptions of *the severity of +helr iInfants
Ilinesses *than with +the actual severi+y, and +hat 650% of +he
mothers to some extent overestimated this severity" {(biz. 613
-mongolo¥de kinderen in de leeft!]Jd van 8 +ot 19 maanden biljken
minder effectieve communjcatoren %o zIiJn dan *normzle® kinderen
van die leeft+ijd: "they used fewer ‘'referential looks™ In +thelr
interactions with +helr mothers, and were engaged In less mutual
eye contact. Their wvse of vocaiizations durlng Interaction was
erratic and non-contingent and +helr vocal %urn-+a2king was poor
compared Yo normals. fn “urn, +he mothers (...) were more
contreliing of their Infants behavier durlng Tnteraction.
De avteurs opperen de mogellijkheld dat sen dergellike sturende
houding "is the result, *o a large extent, of +he disorganization
of +he behavicr of +he Infants™ (blz. 60};
~doof-blinde kinderen bliJken minder voorspelibaar +e zI]Jn In hun
Interacties met hun ouders; de ouders maakten +en opzichte van
deze kinderen meer gebruik van herhalling van eanvoudige
gedragsketens ("behavioral sequences™);
-moaders van blinde kinderen tonen meer angst dan de moeders van
nlet-biinde kinderen; "....even though the blind Infants were In
most respects qulte simliar +o +thelr sighted counterparts,
mothers were having difficulties Iinterpreting +he fforelgn
janguzge® of +thelr biind Infants when +*hey entered the study.
With guldance and reassurance most were able +to achleve
refationships with +their Infants +that were, In overall! guality,
indistingulshable from parent-child relatlonshlips with sighted
jnfants™ (blz. £0);
-gan onderzosk naar de Interacties tussen volwassen vrouwen en
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voor hen onbekende kinderen, wazarvan sommige gehoorgestoord en
andere normeai-horend waren, leverde het volgende resultaat op:
"When deailing with 2 hearling-Impalred chlid, +the women used
shorter utterances and a hligher proportion of attentlional utte-
rances, and thelr questions were of 2 simpler 'ves/no' variety.
Overszii, +they spoke Jess 2nd used more stock phrases when +hey
did speak, but They did not use gestures more +than when
Interacting with normal children. Thus we see +hat the real! and
percelived characteristics of +he deaf children were such as to
disrupt the adults' normal patterns of Interacting with chlildren,
but the adults lacked some of +the substitute skiils needed for
adeptation +o deaft chilidren so +hat Interaction was Impalred®
{bizs 61},

Maccoby en Martlin concliuderen: "On +he whole, +he studies of
impalired children, and comparisons of +the parents of +these
chltdren to pazrents of normals, provlide evidence +hat parental
expectations, narental perceptions, and dlfferences In the actual
behavior of the chlildren ail can Influence parental behavior In
Iinteraction with +thelir chliidren. There appear 4o be kinds of
child characteristics that 12ke precedence over expectations, but
there are probably other ar.as in which expectaticons obscure *he
reality of +he c¢hlild's behivior +to a substantliaz! degree™ (blz.
61=-62).

8rinlch (1980) onderzocht de Interacties *tussen dove kinderen en
hun  moeders, vergeleken n -t de Interacties +ussen thorende
kinderen en hun moeders.

Hij vond dat moeders van love kinderen veel meer controle

ultoefenden dan moeders van ' .rende kinderen, In dle zin da¥t =zi]
de kinderen minder de vrile euge! lleten en meer regelden wat
het kind moest doen.

Brinich oppert de volgende  rkiaring: "when a mother finds I+

difficelt +o establish reclig »cal commuynicatlion with her chiid
{whether +hlis be because o1 deafness, mental retardation, or
ofher disorders Iinterfering w b communicatlion) she may adapt 4o
*hat sltuetion by emphasizing -ortrol In *the relationship™ (blz.
21).

Kogarn en Tyler (1975} vergel :en, In het kader van een breder
onderzoek, de Inferactlies +u :en kinderen met ceredbrale parese
(CP-=kinderen) In de leeftijd v 1 21 +ot 61 maanden en hun moeders
met de Interasctles tussen et-gehandicapte kinderen en hun
moedersa.

Ne moeders van de CP=-kinderen zoorden, vergeieken met de moeders
van de nlet-gehandlicapte kI deren, significan®* Thoger op de
volgende gedragingen:

-+oeklijken

-cocmmentear geven

~het Initiatlief nemen

~fysieke warmfe ten toon sprel:en

-gen negatieve +oon uylten

~fysiek Ingrijpen

-beheersen en sturen.

Zi] scoorden significant lager op de velgende gedraglingen:

-zijn efgen gang ga2an

-negeren

147



-~actief volgen.

De CP-kinderem scoorden vergeleken met de nlet-gehandicapte
kinderen, slgnificant lager op:

-zijrn elgen gang gaan

~het Inltiatief nemen

-glimlachen en enthousiast zijn

~beheersen en sturen

~-goedkeuring vragen,

en slignlificant hoger op de volgende gedraglngen:
~s+il zi]n

~aen negatieve toon uiten.

Vatten wlj] samen: de gepresenteerde gegevens suyggereren dat de
concrete omgang “Tussen owders en hun 'gehandlicapte' kind het
product is van c.g. beTnvioced wordt door het gedrag vam de ouders
aan de ene kant en het gedrag van het kind a2an de andere kant.
Met betrekking %ot die omgang met hun *gehandicapte’ kind staan
de ouders wvoor de taak Titol make different kinds of
accommodations *o thelir children than parents of normai chlldren,
and similerly ad]Just thelr expectatlions about +helr chlldren so
as to be In iine with +helr chllidren's speclal needs ang
competencies®™ (Maccoby en MartIn, 1983, blz. 60).

Het 1s dan ook niet verwonderliJk dat ouders van ‘gehandlcapter
kinderen In de omgang met hum kind wvooral aznvankelljk meer
govoelans van angst, scheld en verwvarring ervaren, alsmede een
veel meer ultgesproken gevoel! van overvzliem %o ziJn door lets
vaar ze oigenlijk geern razad mee welen.

Do relatief sterke nelging +ot regelen en sturen van het gedrag
van hun kind dle bl] ouders vam jonge ‘'gehandicapte’ kinderen
11jkt +e bestaan, zou kunnern samenhangen met het felt+ det sen
bepaalde vanzelfsprekendheld In de omgang verstoord word+t,
waarblj zowel de gedragingen van het kind als de gedragingen van
de owders hun vanze!fsprekende karakter verilezen.

De nelgling +ot bheheersen en sturen zou dan beschouwd kunnen
worden als pogingen tot een afstemming, een evenwicht +e komen
dat nlet zo vanzelfsprekend berelkt wordt 2ls In de omgang met
nfet-gehandicapte kinderen het geval Is.

Dat het ‘*gehandicapte’ kind daarbl] weleens In de hoek terecht
komt *waar de kiappen vallen', Is nazr onze menlng dan ook nlet
zozeer het gevelg van esn bewust-negatieve Insteliing van de
ouders maar hangt veeleer samen met het felt dat ze vaak nliet
goed weten hoe met ket kind om +e gaan, welke elsen +e stelien,
welke gedragingen wel! en welke nlet getolereerd kunnen worden,
kortom: de opvoading van en de dagelijkse omgang met het
tgehandicapte® kind roept vele vragen op on veriocopt In een sfeer
van onzekerheld.

Ter 1llustratie van deze sltuatie en de vele factoren dle daarop
van Inviced =zl!jn, gaan we nader In op de onderzoekingen van
Dechesne (1978) en Janssen (1982).

Dechesne wlide nagaan welke factoren of constellatjes van

factoren bljdragen aan het ontstaan van handlcaps bl] Jongeren
met een motorlische functie-stoornis.
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Zijn onderzoeksgroep bestond wit 271 jongeren In de leeftijd
van 14 fot 23 Jaar, onderverdeeld in:

~agn kerngroep {(n=127) van Jongeren met een congenltale
motorlische funcitie-stoornis en .

-een perifere groep (ns84) van Jjongeren met eern nief-conge-
nitale motorische fumctie-stoornis.

Tevens hebben 97 ouders azan het onderzoek deelgencmen.

Deor mlddei{ van dI+ onderzoek wlide Dechesne +ot een
antwoord op de volgende vraag komen: "welke samenloopn van
omstandigheden heeft een gunstig, welke een minder gunstig,
walke een ongunstig effect op het soclaal en sexueel
functlioneren van Jjeugdlige gehandicapten™? (blz. 379).

Tegen deze achtergrond heeft hI] de refatle onderzocht
tussen een groot aantal onzfhankelijke variabslen aan de
kant van de omgeving (c.a. de ouders) en 2anr de kant van de
Jeugdige ‘'gehandicapten' zelf en de afhankelljke varlabelen

(l.e. het sociaal en sexues! functlioneren van de Jeugdige
fgehandicapten®l.

Wif zulien ons hler beperken +fot die resultaten welke beirekking
hebben op een wvan de onafthankellfke varliabeien, te weten het
"pedagogisch vaculim®.
Hierender verstaat Dechesne "de waarneming van het gehandicapte
kind als 'probieemgeval', als lemand met wie men niet zo goed
raad weet. In het algemeen gesteld betekent di+: In de hylidige
situatie beschlkken ouders nlet over adequate middelen van
begelelding, teorwl]l hun voor de toekomst een pesitief uitzicht
ontbreek+™ (blz.1013.
Elders spreekt+ hij over pedagogisch wvaculim als sizande op
Tonkunde en onmacht®™ (biz. 456).
Ons inziens verwl]jst het begrip ‘pedagoglsch vacullm' naar een
situatie van onduldelijkheld voor de ocuders van het ‘gehandlicap-
+e? kind. Onduldelljkheld iIn de zin van het ontbreken van aan-—
knoplingspunten voor het concrete handelen.
Met welke factoren is dat pedagogisch vaculim nu gecorreleerd?
Dechesne vend ©bl] zIJn onderzoek naar de achtergronden van
opvoedingsonzekerheld (pedagogisch vaculim) geen relatie +ussen
redle kijk van de ouders {als operatlionalisatie van ‘verwerklng')
en het pedagogisch vaculm: '
ouders met een reBle kIjk hebben njet meer of minder opvoedings-
onzekerheld dan ocuders met een minder redle kiJk (blz. 478).
Evenmin kon hij een relztle zantonen *tussen het vacullm enerzljds
en de volgende kenmerken van het Tgehandicapte’ kind anderzljds:
leeftijd, sexe en cognlitieve aspecten van het gebrek (blz. 458).
Daarentegen bieken de voigende verbanden +e bestaan:

a-een slignificante correlatie +ussen het opleidingsniveau
van de ouders en het pedagoglsch vacuum: hoe hoger het oplel-
dingsniveau, des fe groter Is de kans op een pedagoeglisch vaculim
{blz. 459);

b-gen significante negatieve correlatie tussen hef vacullm en
de ernst van het gebrek: hoe ernstiger het gebrek des te kilelner
is de kans op opvoedingsonzekerheld (blz. 458);

c~gen slgnificante correlztie +ussen het brengen van offers
en het vaculim: bl] ouders die een of meer persoonlljke, voelbare
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offers gebracht hebben Is de %xasns op een pedagoglisch vaculm
groter dan bl] ouders die geen offers gebracht hebben (blz. 468);

d=een signiflcante correlatle fussen de mate waarin door de
ouders voorlichting over sexuallitelt als relatie gegeven wordt en
opvoedingsonzekerheld: naarmate ouders meer in een vaculim
verkeren, geven zi] meor voorilchting over sexualltelt als relia~
tie {blz. 478):

e-aon significante correlatie +ussen de duur van de perlode
van onzekerheid na de ontdekking van de handicap en het vaculm:
naarmate dlie perliode van onzekerheld langer heeft geduurd zal de
kans op een vacullm grofer zlijn (biz. 478-479);

t-een significante correiatie +ussen *radltionele gezindheld
met betrekking tot gezinsverhoudingen en pedagogisch vaculim: hoe
hoger dle Yraditionele gezindhelid bi] de ouders, des *e kielner
iz de kans op een vacuum (blz. 47%).
Deze laatste correlatlie 1ligt overligens In het verlengde van de
onder (a) genoemde correlatle, aangezien er een signlficante
negatieve correlatie biijkt te bestaan tussen opleldingsniveau en
mate van traditioneie gezindhelid (biz. 476).
Met betrekking +ot bovenvermel!de verbanden dient bedacht +e
worden dat het nlet om causale relaties gaat, zodat we met
betrekklIng tot de interpretztle van deze gegevens in +termen van
oorzaak en gevolig meerdere kanten ¢p kunnen en dus voorzichtig
moeten zIjn. Daarbl] komt dat In de werkelijkheld wvan 2lledag
meerdere factoren tegelljkerti]Jd van Inviced zilm, hetgeen leldt
+ot de vraag of we onze z2andacht nlet veel meer op combinatles
van factoren zouden moeten richten dan op afzonderlijke factoren.
Weinu, Dechesne heef+ met behulp van een bepazide analyse—+tech=
niek gepoogd combinaties van Ffactoren op +te sporen welke een
gunstige dan wel minder gunstige Iaviced hebban op het
pedagogisch vaculim.
Hi] vond dat - wanneer de factoren op zlichzelf beschouwd worden -
foplefdingsniveau® en ‘offers' duldelljk werkzazam blijken +e
zijn, dat wil zeggen een signlficante samenhang vertonen met het
pedagogisch vaculim, bepaaild aan de hand van de mate van variantie
welke door de betreffende factor verklaard wordt.
Wat de combinmaties van factoren betreft, vend hlj dat een laag
opleldingsniveau in comblinatie met een rekle kIJk op de
‘handicap® een gunstliger conditie vormt (In “termen van opvoe-
dingsonzekerheid} dan een laag opleidingsniveau met een onwerke-
{fjke kijke. Hetzelfde geldt vocor een hoog opleidingsniveau In
combinatie met geen voelbare offers, vergeleken met een hoog
oplefdingsniveau in combinatie met een of meer voeibare offers
{(blz. 480-481).
Uitgaande van de door Dechesne gevonden en bovengenoemde
samenhangen, kunnen we zangeven welke factoren c.q. comblinaties
van factoren de %kans op een pedagoglisch vacullm b]] ouders van
Jjongeren met een motorische functie—stoornls verklelinen:
Deze zlijn de volgende:

-gon ernstlg gebrek a2an de kant van het kind;

-gen Jaag oplelidingsniveau (lager onderwi]s) van de ocuders:;

-het felt+ dat geen persoonliijke, voelbare offers hoeven te
worden gebracht c.g. zIjn gebracht;

-gen relatief korte periode van onzekerheld na de ontdekking
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van het gebrek;

-een relatief sterke +4raditicnele gezindheld met betrekking
tot gezinsverhoudlingen;

-een Jaag opleldingsniveau In combinatie met een re&le kijk
op de handicap (blj deze groep vond Dechesne totaal geen opvoe-
dingsonzekerheld, waarmee dit de meest gunstige conditie [IJkt+ +e
zIinmy;

) ~@en hoog opleidingsnivezy In combinatie met het fel+ dat
geen offers hoeven te worden gebracht c.q. ziJm gebracht.

Met betrekking Yot deze factoren wlllen wij +wee opmerkingen
maken .

Op de eerste plaats zijm sommige van de genoemde factoren aan
eikzar gersiateerd. Zo blijkt er een verband +te bestesan tussen
Toffers' en ‘duur van de onzekerheld na de ontdekking' (blz. 468)
alsmede tussen ‘opleldingsniveau’ en ‘fraditioneie gezindheld',
zoals we boven reeds copmerkten.

Tenslotte §s er ook een correlatie tussen ‘offers' en "ernst van
het gebrek’, welke positlief 1s (blz. 458).

O0p de tweede plaats Is het verstandig Dechesne’s opmerklng ter
harte fe nemen dat er met betrekking +ot het pedagoglisch vaculm
"meer achtergrondvariabelen meespelen dan wl] in het veld hebben

gebracht en dan er bI] zo'n kleine groep aan het [icht kan
treden®™ (blz. 4813},

Dechesne’s onderzoek leverde ook sen aantal gegevens op welke het
belang van het pedagoglsch vacullm 2ls rislico-factor voor de
ontwikkeling van het 'gehandicapte’ kind benadrukken.

Op grond van deze gegevens concludeert Dechesne daf opvoedings-—
onzekerheld (pedagogisch vaculim) +ern aanzien van kontaktvaar-
digheld een "handlicappende factor"” (biza 55573 is en dat
"opvoedingsonzekerheld der ouders ten aanzien van hun
gehandicapte kind een ernstige, belastende (*handlicappende®)
factor Is, in die zin dat dsardoor de ontwikkellng van een
positlieve gezindheld Jegens zichze!lf belemmerd wordt™ (blz. 565).
Met 'positieve gezlindheld Jegens zlchzelf' verwijst hi] naar de
zelf-aanvaarding, de waardering van hel eoigen vuviterliijk en de
waardering van de elgen kansen op huwellJk of partnerschap.

Wat de meest ‘*handicappende® combinztle van factoren betreft,
komt Dechesne - met "voorbijgsan =2an nuances en onzekerheden®-
+ot de voligende conciuderende volzin:

"nasrmate een gehandicapte jongere een [fchter motorisch gebrek
heoft {(daardoor als kind ook minder '"apart' geweest),

nzarmate de soclale opvoeding +thuls een meer geslofen karakter
heeft, gepaard met opvecedingsonzekerheld,

en als zoe'n Jjongere een melsJe Is, en tot de leeftijdsgroep van
17-18 jaar behoort,

dan zijn de +ot nog *%oe meest duideilike voorwsarden =aanwezig
welke ertoe bijdragen dat femand zlch ‘'anders' en *minder™ voelt
dan de anderen hetgeen zich wreekt op de gebleden van sexvalitelt
en relaties®™ (blz. 583).

Pedagogisch vaculim bBlTJkT dus, wa2ar het al dan niet In combinatie
met andere factoren van Jnviced is op de ontwlkkeling en het
functlioneren van het moftorisch "gehandlicapte' kind, een negatieve
Invioed ult 4o ovefenen.
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in de rangorde van ongunstige gezinsfactoren plaatst Dechesne het
pedagogisch vacullm bovenaan: "het meest ongunstig Is opvoedings-—
onzekerheld"™ (biz. 580).

Hi] geeft echter eveneens en +terecht aan dat een ‘gehandicaptt
kind ook een positleve Inviced op het gezinsieven kan hebben,
daarmee bevestigend wat ook door MacKelth en Knotty (zle boven)
naar voren gebracht 1s: een azantal ouders hesft een relatie met
hun *gehandicapte' kind waarbinmen zi] ook plezier en voidoening
aan dat kind beleven en waarbinnen dat kind niet alieen of
voornameliJk bron van zorg Is maar ook bron van vreugde.

it laatste gegeven wordt bevestigd Tn een onderzoek van Kazak en
Clark (1985) nzar de mate van '"stress®' In gezinnen met een Xind
met een myelomenlingocele: ".....the rosult+s of this study suggest
that many families cope offectively and renegotiate marital roles
In response to the child's demands™ (biz. 226).

Het onderzoek van Janssen (1982) richtte zlch op ouders van
geestelijk 'gehandicapte’ kinderen en had tot doel een instrument
+e ontwikkelen "tem behoeve van maatscheappelijk werkers van
sociaal podagogische diensten {(S.P.D.’s), dat gebrulikt kan worden
als eon gestandaardiseerd moment in de Intake en dat zo volledlg
mogelifke Informatie oplevert over de problemen van het gezin
rond hun geestelijk gehandicapte kind In een dusdanige wvorm, dat
de maatschappellijk werker mede met bdehulp van deze Informatie
samen met de ouders de hulpvraag kan verhelderen. Hierdoor moet
een meer overwogen keure ult  hulpverieningsmogeiijkheden in
gezamenllijk overleg mogelljk kunnen worden™ (biz. 11).

Deze doelstellling was sznleiding +ot twee afzonderiljke
probleemstellingen, waarmee +wee afzonderlijke onderzoeken
correspondeerden.

De eerste probleemstelling betrof kennis van het probleem-
gebled en was gecentreerd rond de volgends onderzoeksvragen:
~wealke probiemen hebben ouders?

-waarin verschlillen ocuders met veel prodblemen ven ouders metf
welnlg problemen?

De tweede probleemsteliing had betrekking op de vorm van het
+e ontwikkelen dlagnostisch fnstrument en het bljibehorende
onderzocek rlchtte zlch dan ook onder meer op de gebrulksmo-
gelijkheden van het, op basls van de gegevens ult het eerste
onderzoek, voorgestelde Instrument.

Het+ eoerste onderzoek omvatte 446 ouders van ernstig geeste-
11Jx "gehandicapte’ kinderen die jonger waren dan 12 Jaar.
Aan het +tweede onderzoek namen 130 ouders deel waarvan het
ernstig geestelifjk Tgehandicapte' kind 6 Jaar of jonger was.
Wij] beperken ons hier +ot de resultaten van het eerste
onderzoek.

TiJdens dat eerste onderzoek moesten de ouders aankrulsen In
welke mate ze het eens dan we! oneens waren met een aantal uit-
spraken. De ulteindelijke score gaf aan In welke mate zIi] de
sTtuatie waarin ze verkeerden ajis moejlijk interpreteerden (dit
Is de afhankeiljke varliabelel.

Deze score werd In verband gebracht met een groot aantal
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onafhankelljke variabelen, te weten:

~variabeien met betrekking tot het geestelljk 'gehandicapte’
kind;

~yariabelen met betrekking +tot het proces van ondarkenning
van de "handlicap';

~variabelen met betrekking tol de ocuders van het kind;

-varliabelen met betrekking tot de externe relaties van de
ouders.
Zowel de Items van de Ultspraken!ijs+t z2ls de onathankelijke vari-
abelen werden voor een belangrljk deel contleend azn het onderzoek
van Gresnlgt en Gresnigt.
Janssen vond een aantal signiflcante correlaties +ussen de
afhankeliJke varliabele en de onafhankelijke variabelen; aen
aantal van die correlaties konden ails volgt samengevat worden:
"een +tweetal aspecten met befrekkling tof de geestelijke handicap
van het kind hangen samen met de mate waarin ouvders spreken van
gen moellijke situatie:
1) de duldellijkheld van de handicap:
2) de adequazatheld van het soclale gedrag van het kind"™ (blz.
64) .
De beftreffende correlaties waren negatlef, dat wil zeggen: hoe
duidelijker do 'handicap' c.q. hoe meer adekwaat het sociale
gedrag van het kind, des te minder ervaren de ouders hun situatie
als moellljke.
Tevens bleek er een eveneens negatleve refatlie +te bestaan tussen
"de mate van evenvwichtigheld van de ouders {labilifelt,
ze|fbeald) en de mate waarim de situatie afs moelil]Jk wordt
gelinteroreteerd® (blz. 64) en tussen iaatstgencemde score en het
opleidingsniveay van de ouders, de steun die de gezlinsleden
elkaar kunnen geven bi}] eventuele problemen rond het geesteilijk
*gehandlicapte’ kind, de soclazal-economische status van de ocuders
(waarvan bekend is dat deze gerelateerd Is aan het opleidings—
nlveau) en de plaats die ouders lInnemen 1In het netwerk van
sociale relaties en voorzieningen (relzties met vrienden, tevre-
denheld met werk en met voorzienlngen voor Tgehandlcaptent).
Een pesitieve relatlie blesk te bestzan +tussen de Jengte van het
onderkenningsproces en de mate waarin de ouders hun situatie als
moeliijk Tnterpreteren.
Als tweede stap bepaazlde Janssen In welke mate die onafhankell]ke
variabelen die significant correleerden met de score op de
Uitsprakenlijst, onderiing samsnhingen.
Middels een regressie-analyse vond hlJ] 8 varlabelen die ‘+esamen
40% van de variantie op de Uitsprakenlijst verkisarden. We laten
die varlabelen hier volgen met het percentage varlantle dat door
alke varizbele verklaard wordt:

-+ljdstip onderkenning geestelijke handicap 9%
-onbekendhelid met diagnose 4%
~extra gedragsmeellijkheden 3%
-geen extra financisle ujtgaven 2%
-neurotische jabiiitelt van de ouders 10¢
-slechte relatie geesteli]k 'gehendicapte' kind

met broertjes en zusjes ('brusles'? 7%
-ontevredenheld van vader met werk 39
~opiafdingsniveau van ouders 249.
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Toen Janssen het zofuist beschreven onderzoek ultvoerde »i] een
subgroep van ouders wsarvan het geestelljk °*gehandicapte’ kind 6
Jjaar of Jonger was (n=260) en hij dIt tweede onderzoek -~ +Yeneinde
toevalsfactoren te eillmineren = herhaalde bi] een groep van 130
nlevwe cuders met sen geestelijk *gehandicapt? kind van 6 jaar of
jonger, kreeg hi] voor een groot deel dezeifde resujtaten 2is bi]
hat hierboven beschreven onderzoek bij ocuvders van kinderen fot 12
Jjoar.

Analoog aan hetgeen we met betrekking Tot de resultaten van
Dechesne’s onderzoek gedaan hebben, kunnen we nzar zanlieiding van
de resultaten van Janssen's conderzoek zangeven welke kenmerken de
kans verkieinen dat een situztie ontstzet welke door de ouders

van geestell]Jk ‘*gehandicapte® kinderem 4ot 12 Jaar als moeliijx
ervaren wordt.

Schema 4,3: Factoren welke de kans verkielnen dat ouders van
geestell]x 'gehandicapte® kinderena hun situatie
als moelliJk ervaren (ontiesend 2an Janssen,
19822

A-K INDVYARTABELEN

~bekendheld met de dlagnose;

-het felt dat het kind nlet op de wachtiijst Is geplaatst
voor residenti&ie plaatsing;

~-welinig of geen extra gedragsmoeliijkheden:

~het syndroom van Down {(vergeleken met andere, minder
duldelilke vormen van gesstell]k *gehandlcapti~zijnl.

B~PROCESVARTABELEN

~het +ijdstip waarop de ouders vermoeden dat het kind
fanders dan znderen’ is, (igt vroeg:

~het +Ijdstip wearop de geestelijke "handicap® onderkend
wordt, lig+ vroeg;

-een korte tussenliggende pericde van onzekerheld.

C~QUDERVARTABELEWN

-ean hoog opleldingsniveau;

-gen lage neurctische lablilteir;

-gen positief zelfbeeld;

-het fel+ dat veel waarde gehecht wordt sazn ajitrufsme.

D~-GEZINSYARIABELEN
~goede relatie tussen het geesteli]k *gehandicapte’ kind en
diens ‘'brusJes' (broertjes en zusjes);

~hoge frequentie van spel Tussen het geestell]k 'gehandi=-
capte®' kxind en dlens “brusjes';

-hoge soclaaf-economische status;

~een positieve beoordeiing van de ene partner door de
andere partnera.




Daarbl] zullen we die kenmerken noemen dle zowel voor de totele
groep ouders van kinderen jJjonger dan 12 jaar als voor de groep
cuders van kinderen van 65 Jaar of Jjonger, sTgnificant
gecorreieerd zlIjn met de mate waarin de situatlie als moellijk
gefnterpreteerd wordt.

In schema 4.3 vermelden wi] de factoren welke de kans op een door
de ouders als moellijk ervaren situatie verkielnen.

Sij] dit scheme maken wl] de volgende twee opmerkingen.

De eerste opmerkiag betreft het fel+ dat het hlier niet om cgauszle
reiaties gaat, zodat veorzichtigheld geboden is b1} de
interpretatie van de relztles In +ermen van ocrzaak en gevolg.

Op de +weede plaets zijm sommlige van de genoemde varlasbelen
engetwijfeld gocorreleerd en mogelijk =zodanig dat ze elkaar
veronderstellen (di%+ zou bl] de procesvarliabejen het geval kunnen
zijn).

Oe wzarde van Jznssen's gegevens voor ons betoog llg+ hlerin, det
ze duldelljk maken dat de "moellijkheden van ouders enerzijds ‘e
maken hebben met de a2ard van de vragen waarvoor ouders zich
vanwege de 'handicap® van het kind geplaats+ zlen, en anderzijds
me+, wat genocemd kan worden, de stressgevoelighelid of stress-
verwearkende capacitelt van ouders en van het gezln zalf" (blz.
$5). Anders gezegd: de omgang fussen ocuders en het 'gehandicapte’
kind wordt bepazald zowel doer factoren aan de kant van het kind
ajs door factoren aan de kant van de ouders, welke elkaar
wederzijds befavioceden.

Duideliijk moge zijn deat door ouders 1In die omgang nogal wat
moel iiJkheden en opvoedingsonzekerheden ervaren kunnen worden.
Overigens 1Is het goed zich +e reaiiseren dat bovernstaande
gegevens betrekking hebben op groeepen proefpersonen en als
zodanlg een globzal karakter hebben.

Evenajs dat bl] de omgang “tussen ‘gehandicapte' en nlet-
gehandicapte volwassenen het geval 1Is, [s de concrete omgang
tussen een ‘'gehandicapt? kind en diens ouder unlek, waar ze het
product Ts van het gedrag van belde Interactie-partners: de

beatreffendes ocuder szan de ene kant en het betreffende kind aan de
andere kant.

4.4 Mogel[ijkxheden om een bejegening als gelijkwazrdig perscon te
reslisoren

De In subparagraaf 4.3.1 vermelde gegevens suggereren dat de kans
op een bejegenlng ven de *gehandicapte' als gelljkwaardig persoon
groter is naarmefe de omgang tussen een 'gehandicapte' en een
niet-gehzadicapte volwassene gepaard geat met minder geveelens
van spanning, angst, onbehagen en onzekerheld en een minder
sterke neiging +ot beZindigling van de omgang bdl1] belde partijen.
Wwat de omgang <“ussen het 'gehandicapte' kind en zijn ouders
betreft, 11jkt de kans op een beJegening van dat kind als
gelijkwaardlg persoon groter, nazrmate de omgang gepaard gaat met
minder gevoelens van angst, schuld en verwarring sn een grotere
zekerheld met betrekking tot het opvoedend handelen bI] de ouders
(zle 4.3.2). :

De vermeide gegevens suggereren +tevens dat - waar het karakter
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van de emgang door beide partijen bepazld wordt - wia belide
partijen ('gehandicapte’ on nlet-gehandicapte) veranderingen in
die omgang tewesg gebracht kunnen worden.

Wij zullen deze liaatste suggestle 2ls vitgangspunt hanteren b1]
onze bespreking van de mogelijkheden om een beJegening van de
*gehandlicapte’ als gelijkwaardlg perscon %*e reajiseren.

We gaan eerst [n op de omgang tussen voiwassen "gehandicapten® en
nlet-gehandicapten en vervolgens op de omgang tussen
'*gehandicapte’ kinderen en huyn ouders.

4.4.7 Omgang +ussenm volwassen ?gehandicapien® em nist-
gehandicapten

De suggestlie dat veranderingen In de omgang tussen een
*gehandicapte’ en gen niet-gehandicapte via beide partijen teweeg
gebracht kunren worden, wordt door Gorter (1983) onderschreven:
"Soclale contexten bestaan uit wisselwerkingen: het gedrag van de
ene deeinemer Is bepalend voor dat van de ander, en omgekeerd.
Daarom verdlienen de reactlies van gehandicapten in ontmoetings-
sltuaties avenzeer de aandacht als het gedrag van niet-gehandi-
capten®™ (blz. 80).
MT] bespreekt drie methoden om de negatieve reacties van niet=
gehandicapten +ten opzichte van ‘gehandicapten' +te veranderen,
welke giobaal gezlen corresponderen met de In 4.3.1 gencemde
mogelijke ocorzaken van dergeii]ke reactles.
Die drie methoden zijn de volgende:

T=vooriichtling over handicaps en 'gehandicapten’, zowel van
algemeone ajis van meer specifleke zard.
Gorter "~ noemt In dit+ verband een groot =zanta] ulteenlopende
suggesties welke doeor verschillende auteurs gedaan worden en
weike vari&ren van brede vooriichtingscampagnes met inschakei{ing
van de medifa *tot+ gerichte Informatlie over Tgehandicapien’-—
vraagstukken aan speclale doelgroepen als ieerkrachten.
Op grond van de door Gorter aangehaalde literatuur kunnen echter
op zijn minst de nodige twijfels geplaatst worden bI] het nut van
deze methode gezlien het effect ervan op de sociale reacties +en
opzichte van Tgehandicapten'. Gorter verwijst met betrekking +tot
dit onderwerp nsar Donzldson die concliudeert "dat er geen direct
oorzakeliJk verband Ts gevonden +tussen Informatieverschaffing en
attitudenverandering™ (blz.63).

2-kontakt tussen 'gehandicapten™ en nlet-gehandicapten.
Het onderzoek naar het effect van kontakten tussen ‘gehandicap-
ten*' en nlet-gehandlicapten heeft voligens Gorter positievere
resultaten opgeleverd: "Vrijwel alle auteurs (.....) ziin het
erover eens det persoon!i]Jke oatmoetingen tussen gehandicapten en
nfet-gehandicapten het beste middel vormen om de vooroordelen *te
doen verminderen, zodat verbetering In de verstandhoudingen
optreedt™ (blz.66).
Kontakt tussen 'gehandlicapten' en nlef-gehandlicap*en leld® echter
niet als vanzelfsprekend +ot een positieve verandering 1In de
soclale reacties +en opzichte van 'gehandicapten®. Een dergelljke
verandering treed¥ alileen onder bepaalde voorwaarden op, welke
met name op kenmerken wvan de ontmoetingssituatle betrekking
hebben.
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Uit onderzoek blijkt namelijk dat ontmoetingen tussen *gehandi-
capten' en niet=gehandicapten de kans op positlieve veranderingen
vargroten ais:

a=het kontakt tussen 'geéhandicapten' en niet-gehandlicapten
een Tntenslief en perscen]ijk karakter heeft (biz.68);

b=het kontakt van de kant van de niet-gehandicapte
vrijwitiiag Ts (blz.68);

c~de 'gehandlicapte' en nlet-gehandlicapte deelnemers aan de
ontmoceting een overeenkomstige status bezliiten (biz.69):

d-de leeftijd van de deeslnemers laag is, bl] voorkeur [ager
dan de jagere school-feeftijd (blz.59):

e-het kontakt plaatsvindt in een niet prestatle—gericht en
nlet-competitief kilmaat (blz.569);

f=-het kontakt ondersteund wordt door het geven var Informe=-
*le of vooriichting over handlcaps (biz.70) en

g-de Tgehandlcapten® In het kontakt aktief en zelfbewust
opfreden, d.w.z. niet overeenkomstig het (sterectyps) besld dat
ovar hen bestaat (biz.71).

3=t+ralningprogrammats voor specifieke doelgroepen.
Deze programma's kunnen zich richten op nlet-gehandicapten als
doeigroep eon op ‘gehandicaptent 2ls dosigroep. ‘
Onderzoek heeft aangetoond dat het spelen van een roilenspel bIJ
nfet~gehandicapten een pesitleve verandering In de houding ten
opzichte wvan ‘'gehandlicapten' +eweeg kan brengen (blz.78-80),
hetgeen voor opname van dit spel In tralfningen +en behoeve van
nfet-gehandicap¥en plelt.
Trainingen gericht op 'gehandicapten' bleden de mogelijkheid hen
"stigma=-management-technieken"™ an sociale vaardigheden +e leren,
waardoor ze In hef kontakt met niet-gehandicapten een bljdrage
kunnen leveren aan de gewenste verandering ven negatieve sociaie
reacties (blz. 80).
Do door Gorter gepresenteerde gegevens suggereren niet allieen daft
de omgang tussen een 'gehandicapte’ en een nlet-gehandicapte via
beide partijen veranderd kan worden, maar ook dat de kans op esn
dergelijke verandering groter & wanneer 2¢ wordt nagestrosfd
binnen de concrete omgang tussen 'gehandicapte’ en nlet~gehandli-
capte dan wanneer dit nilet het geval 1Is. Daarbi] 1s wveoigeas
Gorter, zoals ook bIiJk+ ult het bdovenstaande, het gedrag van de
"gohandicante’ zelf varn veel bBelang: verwacht mag worden dat
tgehandlicapten' die zich onafhankellijk opstellen en In hun gedrag
bilJk geven van competentle en wvan zo| fvertrouwen, meer zullen
bijdragen 2an het ontstazn van positieve sociale reacties jegens
zichzeif dan t'gehandlicapten® die zlich afhankeii]Jk en hulpeloos
opstelien en zich onzeker gedragen.

Ook Wright (1980) benadrukt het beliang ven het gedrag van de
*gehandlcapte’, waar zIJ dat gedrag onderscheldt 1In gedrag
passend binnen eea negatlief kader (hef "succumbing framework™) en
gedrag pessend binnern een positief kader (het "coping framework™)
(blz. 275).

Als een ‘'gehandicap*se' zlch gedraagt als passend binnen het
*succumblng framework', i1gt de nadruk op wat hiJ/z1] ntet kan,
op de beperkingen en onmogelljkheden en wordt de aandacht gericht
op "the dlfficulfies and heartbreak of being disabled, not on +the
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chalienge for meaningfui adaptation and change® (blz. 275).

Het ‘coping framework® daarentegen, legt de nadruk op T"the
individual as having ablliitlies +*hat have Intrinsic value . Het
verwijst nasr "the constructive view of [Ife with a disabl[i+y®
(biz. 275},

Yolgens Wright zullen rollenspelen, voorllchting en direkt kon-
takt tussen ‘*gehandicapten® en niet-gehandicapten dan pas lelden
tot+ een gewenste attitude~ en gedragsverandering bij niet-gehan-
dicapten, als daarbl] duldeilijk gemaakt word} dat ook het Jeven
met esn stoornlis en/of beperkingen waardevol s en de moge!ijk-
heden die de "gehandicapte® heeft om een constructlef Jeven te
felden ruime sandach+t krijgen.

Uitgangspunt van Wright Is: "positive attitudes are bazsed on
constructive views of {ife with a disability and 4o scquire %hose
views requires belng exposed to +hose views *through information
and direct experieonce™ (diz. 274).

DT+ maakt tevens duldellijk waarom een competitief kiimzat de kans
op negatieve soclale reacties eerder zal vergroten dan ver-
kielnen. Binrnen een competitief kiimaat worden personem immers
met elkaar vergeleken, waarbi] de kans groot is dat de
"gehandicapte’ op de sen of andere wijze ult de boot valt en de
aandacht tezeer gerlch+ wordt op wad hij/zi] miet kan.

Archer (1G685) bespreek+ een azantal onderzoeken naar strategiesn
ter vermindering van de negatieve kenmerken van de omgang tTussen
‘gehandicapte' en niet-gehandicapte volwassenen. WI] vatten de
door hem vermelde resultaten als volg+ samen:

~ar ziJn aznwijzingen voor het felt dat de omgamg tussen een
fgehandicepte® en een nlet-gehandicapte zich meer normalliseert,
naarmate deze omgang van langere duur 1s;

-het felt dat een ‘gehandicapte’ openiijk over zijn gebrek praat
en over zijm ervaringen ails perscon-met—-een-gebrek, kan de
aversieve kenmerken van de omgang met een niet-gehandicapte
verminderen: de ‘gehandicapte’ dle over zijm gebrek sprak werd
door de niet-gehandicapte Interactiepartrer als "more ilkeable,
better adjusted, znd more likely +0 be a comfortable participant
in a discussicna™ {(blz. 790) beoordeeld dan de ‘*gehandicapte’ die
zijn gebrek nlet ter sprake bracht;

-de aversieve kwallteiten van de omgang ftussen een ‘gehandicapte’
en een niet—-gshandicapte xunnen verminderd worden door de nietw
gehandicapte, voorafgaand san de Interactiie, kennis +e {aten
maken met zijn 'gehandicapte’ interactiepartner: de niet~gehandi-
capten die van *te wvoren hun ‘gehandicapte’ interactie— partner
via e¢en ‘'one-way screen' gezien hadden, {ieten +i1jdens de
daaropvolgende interactle minder aversieve gedrazgingen zien dan
de niet=-gehandlicapten dle hun ‘Ygehandicapte' partner nlet gezien
hadden.

Misschien wordt door deze kennismaking = al fIs het masar ‘op
afstand®~ en door het bovengenoemde ‘praten over het gebrek® de
plaats en de betekenlis van dat gebrek meer afgebakend en
duldelijker.

Archer zegt hlerover: "....perhaps Iincreasing {vet van ons - JvH)
+he Tnitial, explicit sallence of a physical handicap faciiitates
{for both Interactlon partners) the management of +his otherwise
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disruptive stigma«f{..sss) Open acknowledgement of a disablilty
may assist boeth Interactants In reachling gnspoken agreement about
how (or even whe+ther? +he disabliii+y wlil “figure 1In an
Interaction®™ (biz. 750/7913).

in ongeveer geli]Jke bewoordingen Jaat Kashanl (1986) zich ul+:
".ees that acknowledging one's disability is a major determinant
in decreasing +ension In Interpersonal relaticnships. {essasa?
mention of +he handicap by +the disabled person reduces
discomfort, anxliety and uncertalnty...." (biz. 82).

Wi] verwijzen hier ook naar het onderzoek, beschreven door
van ingen-Theunissen {1983}, waarult blijkt det een direct
kontakt tussen kinderen en een volwassen "gehandicante’™ aan
wie ze vragen kunnen steilen, de houding van de kinderen +ten
sanzlen van ‘'gehandicapten®' in positieve zin kan be¥nvice-
den.

Resumerend: de aversleve kwalitelten van de omgang tussen Tgehan-
dicapte’ en nlet-gehandicapte volwassenen (T.e. gevoeiens van
angst en onbehagen; nefging +ot vermijdingsgedrag!} kunnen
verminderd worden.

DI+ proces van ‘npormailisatie’ kan belnvioed worden via de
*gehandicapte’ emn via de nlet-gehandicapte Interactiepariner en
de kans op een pesltieve verandering [iJkt groter +e zijn wanneer
deze verandering binnen de concrete omgang zelf wordt nagestreefd
dan wanneer dit niet het geval Is.

£.4.2 Omgang tussen *gehandicapte? kinderen en hun cuders

Op welke wiljze kunnen de gevoelens wvan angst, schuld en verwar—
ring en de opvoedingsonzekerheid die door ouders ian de omgang met
hun *gehandicapt® kind ervaren worden, worden verminderd?

De onderzoeksgegevens van Dechesne en Janssen (zie 4.3.2) vormen
eon Indicatie voor het felt dat, globaai gesproken, Informatie ’
aan en ondersteuning van de ouders van een ‘gehandicapt’ kind een
positieve bljdrage kunnen leverenm aan de opvoodingssituatie.

0ok door anders auteurs worden geiljksocortige suggesties gedaan.
Zo plelt Knott (1979) voor een mul+i=-discipiinaire benadering van
het kind met cerebrale parese (CP=kInd) en zijn/haar ouders. Een
dergelijke benadering acht zi] nodig om adekwaat Fegemoet +te
kunnen komen aan de veie behoeften van ouders van gen CP=kijind.
Die ouders hebben volgens Knott behcefte 2an hulp bi] het feren
omgaan mef professionele deskundigen, =ze hebben behoefte aan
ultleg over de professionele dienstverlening, ze hebben bhehoefte
aan een cordeel over de toestand varn hun kind en a2zn feedback met
betrekking %ot de eventuele voorultgang die het boekt, ze hebben
er behoefte aan hun angst, vrees, versoonlijke frustaties en
houdingen met andere ouders die overeenkomstige zorgen hebben, te
deiern en ze hebben behoefte zan zanmoedigirg en ondersteuning ten
einde een gevoel van zekerhelid en zelfvertrouwen ¥e ontwikkelen
en *e handhaven.

Knott onderstreept het belang van de houding van de professlionele
hylpverleners waar zi] opmerkt "l+that] parents of cerebraj
palsied children have muitiple needs and professionalis have an

159



obligation and a responsibiiity +o consider parents and +helr
cerebral paisied chifdren In a holistic maaner. Parents of
cerebral palsied chiidren need basic and factual Information;
they need encouragement, support, and guidance Tn galnlng Insight
into +helir probiems as well as thelr handicapped chiidts diffi-
cultios"™ (biz. 1953,
Dok Spain (1980) benadrukt het belang van advisering, aznmosdi-
glng en praktische ondersteuning van de ouders bi] de opvoediag
van en omgang met hun ‘*gehandlicapte’ kind.
De professionefe dienst— en huipveriening zou zich volgens Spain
orimair moeten rich+en op het vers+erken van de mogeiljkheden van
het gezin om voor het ‘gehandlcapte’ kilnd zorg te dragen. Zi]
geeft vier wegen 2an waariangs dit gereajiseerd zou kunnen worden
en wel:

i=het verstrekken van Jnformatie op een voor de ouders
begrijpeilJke en hanteerbare manler:

2-het verlenen van zorg aan huls, hetgeen de ocuders het
gevoel geeft er nlet alleen voor +e staan:

3-het verlenen van steun +enelnde de dagelijkse jasten +e
kunnen dragen; die steun kan van financi8&le g2ard zijn, van
technlsche aard (bv. azanpassingen) en/of van emotioneie aard.
Die steun kan ook praktisch van aard zijn en vari8ren van een
oppas of baby-sit voor een avond +ot opvang van het kind voor
bepaaide tijd in een tehuls;

4-aanmoedigen van de vaders om esn deel van de zorg van het
*gehandicapte® kind op zich +e@ nemen. Spain dzarover: "There Is
no doubt that +the support and help of a fully participating
father far exceeds iIn vajiue to +he family any service +hat can be
offered by professional! pecple® (blz. 51).
Het belang van flnanci®die cndersteuning wordt ook door Dechesne
(16783 benadruk+t: "Hee! in het algemeen gesteid: beschikking o-
ver financidle middelen draagt ertoe bl] aiierhande neveneffecten
van het jichamelijk gebrek oo het gezinsleven op te heffen of te
veriichten® (bliz. 104).
De posi+ieve inviced van praktlsche ondersteuning san ouders van
ean "gehandicapt' kind wordt het meest +treffend door de ouders
zelf verwoord, niet alieen waar het de begelelding door profes-—
sionele hulpverieners bhetreft {2le: Reemer e.2., 1984), maar ook
waar het de ondersteuning betreft door *non-professionals® zoals
famiiie, buren, kennissen en andere ouders (zle: Beemer .2., O«
c.: Constandse-van DIJk en Joosten, 1984; Verslag Symposium
'Gezin, Kind en Handicap®, 1985).

Overigens biijkt ook uit onderzoek naar de Interactle tussen
verzorgers en oprematuur geboren kinderen, het belang van
informatie en ondersteuning van de verzorgers voor dle
Intferactie. -

in het onderzoek van Crnic et 2ai. {(1983) werd onder meer
aangetoond dat soclale ondersteuning van de moeder eend
posltieve Invioed heeft op het gedrag en de ontwlikkeling van
he+ kind en dat bepaalde vormen van soclale ondersteuning
onder bepaalde wvoorwaarden als een buffer fungeren +tegen de
Invioed van stresse.

Trause en Kramer (1983) wijzen op het belang van de onder-
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steuning door de echtgenoot voor de aanpassing van moedars
aar het felt dat hun kind prematuvur geboren Is: "The more
aware fhe father was +o the mother's needs and feelings, +he
jess difficuity she experienced In adapting to having the
baby at home™ (bliz. 462).

Burgemelster en Calff (1983) onderstrepen het beiang van
informatie en steun aan, aismede ondersteuning van ouders
van prematuur-geboren kinderen, waarbl] zi] met name,
evenalis Trause en Kramer, (ilken +te doelen op emotionele
ondersteuning.

Andersgn  {1975) noemt eveneens het belang van Informatlie en
begeleidiag, zIj het dat het In dit geval nlet de relatle tussen
ocuders en hun ‘gehandicapte’ kind betreft, mear de relatie tussen
dat kind enerzijds en ziJn/heaar jeerkracht dan vel groepsgencten
binnen het reguliere onderwi]s anderzl]ds.

Met betrekking tot de piaatsing van gehandicapte leerliingen op
een Individuele basis binnen het reguijere onderwl]s, merk® zi]
op: "On the physical slde +teachers require firstiy information
about +he chiid's particular problems and secondly advice about
how +o¢ handle +them.{....) For +those {chlildren] with iearning
difflicuities - and +*hls wliil probably mean many children with
neurological Impairment - +he teacher myst know whom she cam turn
to for advice. in some schools with remedlal departments
sufficient support may bs available within +he schoel Itself. In
many cases however +the feacher will have o +urn +0 a resource
person outside the schooi™ (blz. 215-216). ‘

Anderson verwi]st naar een onderzcek naar het functioneren wvan
speciale afdefingen voor ‘'gehandicapte! kinderen Dbinnen het
regullere ondervwijs.

Eon van de kenmerken waarin de meer succesvolle afdelingen
(succesvel, In termen van de mate waarfn de ‘Tgehandicapte'
kinderen ge¥ntegreerd ziJn) zich van de minder succesvolfe
afdeiingen onderscheldden, had betrekking op de hoedanligheid van
de ondersteunende diensten ("+he quallty of *he supportive
services generaily™; blz. 221).

Anderson's onderzoek +oont aan dat ondersteuning en begeleiding
ook een posltieve [nvioed kunnen hebben op de Interactie tussen
'*gehandicapte’ kinderen en voliwassenen In een onderwijssituatie.

Ook concrete aanwijzingen met betrekking tot het gedrag in een
interactie~situatie kunnen als een vorm van ondersteuning
beschouwd worden.

Als vervoig op het eerder (zle: 4.3.2) beschreven onderzoek,
gaven Kogan en haar medewerkers Instructie aan de meeders TiJdens
hun omgang met hun CP-kind (Kogan, 1977).

Deze moeders namen deel aan 8 Instructie-sesslies, waarbi] ze -
forwi]i ze met hun kind Interacteerden - door een soort
microfocontje In het oor ('bug-in-the-gar') =zowel aznwijzingen
kregen met betrekking +ot een adequate omgarng met het kind,
alsook feedback ontvingen over het gedrag dat zi] +en opzichte
van het kind vertoonden.

Yoorafgaand aan en onmiddelii]k volgend op de reeks
Instructie-sessles werd de Interactie “tussen moeder en kind op
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video vastgelegd. Een derde cpname werd ¢ maanden mz bedindlging
van de sessles (dit Is ongeveer een jaar nz het eerste kontakt)
gemaakt om te zien of eventuele veranderingen sen meer fangdurig
karzkter hadden.

Van 15 moeder~kind parem zi]n gegevens beschikbaar: de jees+ijd
van de kinderen varleerde van 21 tot 61 maanden.

Kogen en  hagr medewerkers vonden da¥ bij 15 moeders een
sTgnificante afname In negatief gekieurd gedrag was opgetreden.
Van de veranderingen dle onmiddeliljk na be@indiging van de
sassies werden gereglstreerd, was 80% na een Jjaar nog steeds
2anwezig.

Gedragingen met een warm en accepterend karakter bleken over de
periode waarin de sessies hadden plzatsgevenden qua frequentle
nlet signlficant +e ziJn afgenomen en di+ bleek ook naz een [aar
nog steeds niet het geval 4o zijm.

De genoemde resuitaten geiden zowe! voor het gedrag van de
moeders In een spel-situatie als voor hun gedrag In een
{fyslodtheraplie-situatie.

Vergeleken met de regultaten van de eerder gencemde studle (zie
4.3.27, welke aan de hklerboven beschreven "pehavioral
counseliing’ vooraf ging, bilijk+ deze vorm vanm concrete
ondersteuning een positieve Inviced *te hebben op het gedrag van
de moeders Jegens hun {P=kinderen.

Kogan c.s5. gingen ook na met betrekking tot welke gedragingen van
zowel moeders als kinderen we] c.q. geen veranderingen opgetreden
waren.

Met betrekking +ot de volgende gedraglingen deden zich geen
veranderingen voor:

-jn hoge mate st1i en rustig gedrag 2an de kant van het kind;

-fn geringe mate gresp hebben op en beheersen van de situatie
door het kind:

~veel praten door de moeder met welnig gemeenschappelijke
conversatie:

~aon sterke fysleke aanwezligheid van de moesder met veel fyslek
ingrijpen van haar kan't;

-in gerlinge mate voilgen van activitelten van de kant van de
mosder.

Over deze ogedraglingen merk+ Kogan op: "They can ail be
interpreted as beling direct effects of +the chilid's verbal and
physicaj Imitations and the mother's necessary response to them:
+hey should probably be construed =a2s Iinherent and necessary
quali+ies of +he Interactions between caregiver and cerebrai
paisied chliid™ (blz. 36).

Anders gezegd: de beperkingen vamn het CP-kind beinvioeden de
Interzcties tussen dat kind en zijn meoeder; in haar omgang met
het kind za! de moedsr (mmers met die beperkingen geconfronteerd
worden met a2ls gevolig dat bepzalde gedragingem van de kaat van de
moeder min of meer ncodzakelijk 2zljne.

Er zi]n echter ook gedragingen die geen Inherent en noodzakeil]k
onderdeel ziJjm van de Jinteracties *tussen CP-kinderen en hun
moeders. De voigende gedragingen bleken nemelijk "amenable *to
change® te ziln:

-sterk In de gaten houden (van de situatie) door de mosdsr;

~gen In sterke mate boheersend en dirigerend gedrag van de
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moeder;

-veel tegenspreken of corrigeren deor de moeder;

=in sterke mate ultingen met eon negatieve ondertoon van de kant
van het kind;

~gen hoge mate van negeren van de kant van het kind.

Kogan en Tyier (1975) vatten deze resultaten als voigt samen:
"Most of The behavieral effects which were demonsirated, focused
around decrease In negative response petterns by mother and
¢child, and meintenznce of warmth and positive acceptance by *the
nother®™ (biz. 33).

fDeze resultaten i{fustreren fraal het gegeven dat het gedrag ven
de ene interactiepartner nlet los gezlen mag worden wvan het
gedrag van de andere partner.

Janssen (1982) gling in het kader van zijn tweede onderzoek {zie:
£4.3.2) na of er bij ouders van een ernstig geesteiijk
fgehandicapt® kind een verandering was opgetreden In de manier
waarop zIJ hurn situatie Interpreteren nadat z1] gedurende eon
bepaalde TiJd begeleliding ontvangen hadden.

Hiertoce gebrulkte hiJ de scores van de door de ouders,
voorafgaand aan en volgend op de begeieldiag, ingevulde
Ul+sprakenliifst (zTe: 4.3.2). De resuitaten hebben betrekking op
de gegevens van 57 ouderparen.

Janssen vond: "Over het geheel gerxlen blijken de ouders (aeeal
hun situatie in de +weede meting als minder moeiiljk e
omschrijven™ (biz. 161). DI+ verschi{ bieek slignificant te zijn.

Vanwege het ontbreken van een controle-groep kon Jaznssen nlet
nagaan of deze verandering verband hieid met de begeielding die
de ocuders ontvangen hadden en die onder z2ndere bestond ult home=
+raining, gericht op een adeguate omgang met het geestefljk
*gehandicanstet kind.

Eern dergeiijk verband Is echter zeker mogeiljk en ook aannemeiilk
gezlen de rescifaten van de onderzoeken van Riksen-Walraven
{19773 en Schols e.3. (1985) waarult blijkt dat verzorgers door
midde! van gerichte begeleliding +ot een meer adequaat gedrag
Jjegens hun kind Xkunnen komen. Daarbl] vond de eerstgencemde
agteur dat verzorgers dle begeieiding kregen met het doel de res-
ponsivitelt *te verhogen meer plezier toonden In de Interactie met
hun kind dan verzorgers die begeleiding %Xregen gerlcht op
verhoging van de hoeveelheld stimuiatie. "e...Wij] hebden de
indruk dat het R-programma {(het responsiviteitsprogramma-JvH)d
voor de verzorgers 'leuker' was om u¢l+t te voeren en dat het
leidde ot meer plezier in de verzorger-kind Interak+lie dan het
S-programmz f{(het stimuleringsprogramma=-JvH)® (Riksen-Wairaven,
1977, biz.185-186).

Vanwege deze zazawijzing voor het felt dat "de responsivitelt van
de verzorger +en opzichte van het kind een grote Iavioced
uitoefent op de affekfleve komponent van de verzorger-kind
inferaktie” (blz. 187, pielt Riksen=Walraven voor "het benadruk=
xen van dle responsivitelt van de verzorger® als Tessentlieel
onderdeei™ van valk programma voor vroege Interventie"™ (blz.
187).

Deze gegevens wilzen op de mogeiljkheid dat+ bepaaide soorten
begelelding in bepaaide gevallen de positieve aspeciten van de
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omgang +tussen ouders en kind meer zullen bevorderen dan andere
soorten begeleiding.

in het veriengde hlervan wiJzen wi] op het onderzoek van Kogan ot
af. (1974) dat ons waarschuw?® vcor de neqatieve gevolgen van
bepaaide strategio®n welke de handicap eerder vergroten dan
verminderen.

Kogan en haar medewerkers observesrden de Interactlies +tussen
moeders en hun Jonge CP=kinderen In de leeftiJd vam 1;3 4ot 4:1
Jaar.

De observatles hadden betrekking op twee sltuvaties: een situatie
waarin de moeders met hun kinderen spesiden (de spei-si+uatie) en
gan sltustie waarin zI] met hun kinderen fysiotherapeutische
cefeningen deden (de +therapie-situatiel.

De Interacties werden in elk van belde situaties op drie
verschillende +iJdstippen geobserveerd, stseds met een +tussen—
{iggende periode van 10 maandsn. De eerste observatie vond plaats
bij de start van het behandeiprogramma.

Op het eoerste +ijdstip bleek de totale frequentie wvan ultingen
met een negatief-affectleve lading aan de kaant van de moeder In
de therapie-situatie sianificant hoger te zijn dan In de spol-
situatie. Ook aan de kant van de kinderen kwamen op dat +1]Jdstip
maet uitingen met eeon negatlief-affectleve Jading In de theraple-
sftuatie dzn in de spei~situatie voor.

Deze verschiiien *ussen spel- en theraplie—situatie manjfesteerden
zich ook op het derde *+ijdstip (dus 20 maanden na de eerste
meting}, zonder dat ziech vergefeken met het eerste +ijdstip
significante verschulvingen In de grootte van dat+ verschii hadden
voorgedaan.

Met betrekking +tot het aantal vuvitingen met+ een positief-
atfectleve lading +raden echier wel signlficante verschulvingen
op. De door de moeders in de +heraple-situatie geproduceerde
uitingen met een warm en accepterend karakter = ul+ingen weike op
de 7-punts affect-schaal onder punt 5 werden Ingeschaald =~ namen
nameli]Jk qua aantal per *ijdstip af, waarbij de cumulatieve
frequentie op *Ijdstip 2 signiflicant Jager was dan op +ijds¥ip 1
en hetze|fde gold voor de cumuiatieve frequentie op +1jdstip 3
vergeleken met+ +1jdstip 2.

Wat de spel-situatie Detreft, deed zich een soortgeiljke
verschulving voor met dien verstande dat alleen het verschii In
cumufatieve frequentle tussen +ijds+ip 3 en +iJdstip 1 slignifi-
cant was.

Vergeieken mef een controlegroep van moeders van nlet-gehandi-
capte kinderen, produceerden de mosders van de CP-klnderen op
+i]jdstip 1 geen lager aantal ultingen met een warm en accepterend
karakter {gemeten over beide situaties), ma2ar op +ijdstip 3 was
dit wel het geval en was het verschl{ slgnificant.

Door Kogan en haar medewerkers werden ook de Interactles tussen
fyslotherapeuten en dozelfde CP-kinderen geobserveerd, eveneens
op die +ijdstippen waarop ook de Interacties tussen de betreffen-
de kinderen en hun moeders geobserveerd worden.

Met betrekking *ot het aantai ultingen met een warm en accepte-
rend karakiter (dus de ‘punt S-uitingen'™) deed =zich bi] de
+herapeuten oenzel|fde verschulving voor als bij de moeders: de
cumufatieove frequentie was op +ijds+ip 2 significant liager dan op
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+7jdstip 1 en op +ijdstip 3 slgnificant lager dan op +ijdstip 2.
Kogan e.a. concludeerden: "There was & c¢change over fime in the
direction of greater flatness and ‘'affective turn-off' on the
sart of +hose who Interacted with these children in ali +hree of
the settings measured - with *helr mothers elther when playling or
performing +therapy, and with +he <+haerapist who particlipated in
+he children's tralfning™ (blz. 523).

De auteurs breagen deze resultaten In verband met het felt dat
"since, In fact, treatment {s most often directed toward +he
child's arecas of greatest disabliili+y, parents may be concentra-
+ing most heavily on deficli+s and fatling +o appreciate or
respond +“o areas of competence and uncomplicated developmen?:
+hat s, +hey are focusing on *+he area which provides +hem with
the least positive feedback™ (blz. 525).

Hiermeo verwilzen zli] nsar de door hen gevonden sterke relatie
tussen de mate waarln het aantal *punt S-yit+ingen' a2an de kant
van de moeders over de +]jé verminderde {gemeten san het verschif
tusseon tijdstip 3 en +1]dstip 1) en de mete waarin het CP-kind
problemen vertoonde op het geblied van de grof-motorische ontwik-
keling. Dearbl] bleek met name het af dan niet kuanen fopen van
belang: "there was a clear refationship between the size of the
motherts affect decrement and whether her child walked” (biz.
524).

Het zoJulst beschreven onderzoek van Kogan e.a. geeft nlet alleen
informatie over de interactie tussen meceders enm hun 'gehandicap-
te' kind In een bepaalde slituatie, maar wvrzagt tevens aandacht
voor de relatie tussen die Interactle en een (+e) eenzi]dige ge-
richtheid van de moeders op dlie aspecten van de (motorlische)
ontwlkkeiing van hun kind, waarin zich problemen voordoen.

Het Is voorstelbaar dat het gedrag van ouders sterk befavioced
wordt door een dergelijke gerichtheld op de ({motorische}
ontwikkellng van hun ‘'gehandicapte! kind. Een ‘'probiematisch!®
aspect van het kind - T.c. de motoriek ~ kan dan zo allesomvat-
tend worden dat andere niet-probiematische aspecten daaraan
ondergeschikt gemazkt worden. Een kind kan dan als vanzeif In een
onvoordelige positle komen +eo verkeren.

Doernberg (1978) vraagt eveneens aandacht voor de nadefen die aan
de gebrulkeii]jke behandejing en benadering van jonge |ichamelijk
fgehandicapte’ kinderen verbonden kunnen zijin.

Deze nadelen hangen samen met het felt dat de aandacht in het
kader van de behande{ing van het kind *+ereer gericht Is cp de [I-
chameiijke mogetijkheden wvan het kind, met voorbljgsan zan het
algemene welzijJn van het kind en van het gezin. Het gevaar Is dan
nlet denkbeeclidig dat "+he family and the child become pinloned on
the handicap™ (blz. 107). DIT betekent een extra beslasting voor
hat gezin In plaats van een ondersteuning.

Doernberg hlercver: "These negative effects of services (.esss)
are superimposed on the stresses aiready exlisting In +he famify
of any young chiid with a significant handicap; the difficulties
of dally care, as well as the paln, anger, qulit, sadness,
frustration and helplessness +hat are Indigenous +o ali such
families™ (blz. 107) en concluderend: "in summary, each family
member suyffers not oniy from the handlicap, but from the treatment
of the handicapa. Guil+ is Intensifled and anger exacerbated. In
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a very real sense, *+he resuilt is a handicapped family™ (biz.
1063 .

Ter voorkoming van dis extra belasting doet Doernberg de voigende
sanbevellingen met betrekking +ot de hyipveriening aan Jonge
ifchameliJk 'gehandicapte’ kinderen:

~-*ijdens hun opleldiag zoudena hulpverieners voortdurend govoelig
gemazak+t moeten worden voor het effect van een behandeiing op het
gezin als geheel. Met andere woorden: huipverieners zou geieerd
moeten worden veel meer vanult een gezimnsgerlicht kader +e denken
en te behandelen. /

~de manTer wazrop de zorg verjeend word® is zan een herstructu=-
rering +oe: er dlent nasar gestreefd +e worden dat het gezinm
betrokken wordt bij net opsteilen en planmen van de behandeiing,
ook wat het <+iidstip betreft waarop die behandellng gegeven
wordt.

~bepaaide hulpveriensrs zouden getraind kunnen worden In het
ondersteunen van ouders bl] hun dagelijkse verpliich+ingen “en
aznzien van het "gehandicapte' kind.

-het verdient aanbeveiing det de deskundigen {emand aanwi]zen die
als behandelingscolrdinator optreedt en alis zodanlg voor het
gezin aanspreskbaar is; een dergelijke coBrdinator zou ook de
afstemming van de informatie die 2an het gezlr verstrekt word+t
kumnen verzorgen.

~pehandefdoefen en -pricritei+ten zouden regeimatiag opnieuw
bekeken moeten worden, waarbl] de reiatieve baten en lasten voor
het gezian tegen elkzar afgewogen moeten worden.

Terecht stelde Coernderg dat degenen die itchamefijx
‘gohandicapte’ klnderen behandelen, zlch van de beperkte waarde
van de door hen gebruikte behandelmethoden bewust moeten zijn, om
het gezin +e kunnen helpen adekwaat met de ‘*handicas' van het
xind te leren omgazn.

Wi} watten samen: de gevoelens van a2ngst, schuld en verwarring en
de opvoedingsonzekerheld die door ouders in de omgang met hun
‘gehandicapte’ kind ervarenm worden, kunnen verminderd worden en
deze vermindering kan zowel via befnvlioeding van de ocuders als
via befnviceding van het kind gerealliseerd worden.

Naarmate de ouders gerichte kenplis verschaft wordtd, gerichte
vaardigheden worden bijgebracht, de bencdigde facijitei+en worden
verstrekt en een klankbord geboden wordt voor hun ervaringen en
gevoeiens {anders gezegd: meer Informatie en ondersteuning
gegeven wordt), [ijkt de kans op vermindering vam eerdergenoemde
negatieve gevoelens en opvosdingsonzekerheld groter +e ziJn.

Met hot woord gerfcht verwijzen wl] n2ar kenanis en vaardigheden
velke refevant ziJn voor c.g. een direct verband vertonen met de
concrets omgang tussen de betreffende ouders en het betreffende
kxind.

Wi] %kunnen ons voerstelien dat een aanpak welke gerichite kennis,
gerichte vaardigheden, benodigde facilitelten en eaon kiankbord
biedt, ook inviced heeft op de Yexpectations and perceptions™ van
ouders, die volgens Macceby en Martin (1983; zle 4.3.2) het
gedrag van ouders +iJdens de omgang met hun kInd mede (kunnen)
bepalen.
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4.4.3 De ontwikkeling naar sen bejegening =is gelllkwasrdig
perscen: ssn transactionesi proces

Een omgang tussen *wee partlJen wordt bepaald door het gedrag van
belide partijen.

in subparagraaf 4.3.1, 4.3.2, 4.4.1 en 4.4.2 Is herhaaldeli]k
gewezen op het felt dat het gedrag van balde omgangspartners de
omgang befrvicedt; dit implliceert dat zi] het gedrag van elkasr
be¥nvioeden, w2arbij een verandering In het gedrag van de ene
partner gevolgen heeft voor het gédrag van de andere partner, wat
dan op ziln beurt weer het gedrag van de eerste partner
befnvioedt en zo voorts.

Wi] beschouwen met andere woorden de omgang tussen twee partijen
zls een tramnszciionee! proces.

De +erm ‘iransactlionesi® ontisnem wl] aan een artikel van
Sameroff (15751} waarin LA de ontwikkeiing van kinderen
beschrijft als een 4transactionesi proces.

Schematisch geeft Sameroff di+ +ransactioneie proces als volgt
waer (zie schema 4.4).

Schema 4.4: Ontwikkeling ais +ransactioneel proces
{ontleend aan Sazmeroff, 1875, blz. 282)

CONSTITUTIE c1 c2 c3

SR

OMGEVING 01 02 03

Tijdsvericop

%

Dit+ transactioneie model heeft de voigende kenmerken {van Hest,
19873 ¢

a=veigens dit model oefent een individu actiet iaviced clt
op zljn/hezar omgeving en cefent dle omgeving op haar beurt
inviced ult op het individu; er Is dus sprake van voortdurende,
wederzijdse befnvioeding.
*in +he +ransactional mode! both The c¢child and +he environment
are seen 2as actively engaged wiih each other, changlng and being
changed by +heir Interactions® (Sameroff en Selfer, 1983, blz.
12643

b-het mode! heeft een dynamisch karakter. Het accent lig? op
net proces van wederzijdse hefTnvioceding en nlet op de omgeving of
op het fadividu als absociute gegevenheden;
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c-de oorzaak van problemen Jigt In de interactie +tussen
individu en omgevimg: "Exceptlonal ocutcomes from +this organismic
or *ransactionai polnt-of-view are not seen simply as a function
of an Inborm Inabiii+y +o respond appropriately, but rather as a
function of some continruous malfunction in the organism-
environment *ransaction across time which prevents the child from
organlzing his worl{d adsptively” (Semeroff, 1975, biz. 281).
Een behandeling zal dan ook moeten mikken op biJsturing ven do
transacties.

Een eers+te Impiicatie van di+ mode] is dat er geen rochtstreeks
verband hoef+ +e bestaan +ussen het [atere ontwikkelingsverioop
en huidige kenmerken van hetzi] ket kind, hetzl] de omgeving.

De Winter (1883} hlerover: "Deze opvatting wordt ondersteund
door een toenemende stroom van gegevens, welke erop wijst dat het
simpeiweg voorspelien van {[atere stoornissen In de ontwikkellag
uit vroege Trauma's, defekten of ongunstige omgevingskondities
meestal een onmogelijkheld 1S (eseead. Zo goed als ‘zeker'
i{1jkende verbanden fussen organlische defekten en latere devliantie
blijken vaak niet op te gazan, en omgekeerd gazat er vaak lets fout
In een ontwlkkelingsproces ds+ onder nagenoceg perfekte kondities
feek +e veriopen™ (biz. 81).

Vertaald naar de omgang tussen het ‘gehandicapte’ kind en diens
ouders betekent dit dat er geen rechistreeks verband hoeft +te
bestaan *ussen de aard van de ‘toekomstige omgang en hulidige keon-
merken van hetzi] het kind, hetzi] de ouders.

Een tweede Impllcatie Is dat de reacties van de cuders op het
hebben vamn een *gehandjcapt® kind niet aisg product van een infra=—-
psychische stoornls afgedaan en behandeld mogen worden.

Dechesne (1978) laat =zleh in socrtgeli]jke bewoordingen uli+t:
"Ongetwljfoeld ondervinden ouders moellljkheden bi] de emoticnele
aanvaarding van het gebrek wvan hun kind. 0.1. gaat het niet aan
deze verwerkingsprobiematiek uitslultend op rekening +e zetten
van hun opsychische ultrusting, wzardoor =zi] zelf weer +ot
probleem worden: object van zorg voor onpartijdige deskundigen.
Als het waar [s dat ouders Inderdzad in hun marcisme gekrenk®
zijn, dan 1Is het omdat zI] in hun verwach+ingen ten a2anzien van
het kind +eleurgesteld zijn: verwachtingen weike zi] - overigens
met individuele variaties = delen met ons allen, met de groep of
subcuyituur w2artoe 23] behoren (of zich rekenen)™ (blz. 113).
Hetzelfde als gezegd 7s over de rezcties van de ouders op het
habben van een 'gehandicapt’ kind, geldt voor de reactlies van dat
kxind +en opzichte van zijn/haar ouders.

Een derde Implicatie, Tenslotte, hangt met de eerste samen en
fuid+ als veigt: er mag niet aangenomen worden dat er een
rechtstreeks verbandgd bestaat fussen de grootte van de
veranderingen aan de kant van hetzl] het kind, hetzl] de cuders
en de grootte van toekomstige veranderingen in de omgang +ussen
ocuders on Kind.

Tot besliult wvan deze vparagraaf geven wi] ween schematische
voorstelliing van kInderrevaildatie als behandeling welke mik+ op
befnvioeding van een *ransactioneel proces (schema 4.5).

In de volgende paragrazaf gaan we [n op de conseguenties hlervan
voor het kinderrevalidatie-handelen.
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Schema 4£.5: Een *ransactlie-model van kinderrevalidatie

SAMENLEVY I NG

O Z - XK
v ™Mo <

KINDERREVALIDATIE HEEFT TOT DOEL: HET REA-
LISEREN VAN EEN OMGANG WAARBIJS MET 'GEHAN-
DICAPTE" KIND ALS GELIJKWAARDIG PERSOON
BEJEGEND WORDT.

4.5 Consequentlies voor het kinderrevalidatle-handsicn

UYitgaande wvan de WGO=-terminologle, hebben wi] het begrip
*handicap' omschreven als verwijzend naar een positie weike zich
uit In de omgang *ussen de ’'gehandicapte’ en de nfe+—gehandicap+e
omgeving, T.c. naar een bejegening van de 'gehandicapte’ door die
omgeving ails ongeliJkwaardig perscon.

Handicap-preventie wi{ dan zeggen: het reailseren c.a+ In stand
houden van een omgang fussen 'gehandicapte’ en nlet-gehandicapte
omgeving, weaarin de ‘'gehandicapte' als gelijkwaardlg persoon
befegend wordt.

Kinderrevalidatle heeft daarmee tot doel: het realiserenm c.g. in
stand houden van een omgang Yussen hetT ‘*gehandlicaptTe’ kind en
diens ouders, waarin dat kind ails gellijkwezardlg perscon belegend
wordte.

De kans op een dergefijke omgang lijk+ groter te zijn, raarmate
ze aan de kant van de ouders in mindere mate gepaard gaat met
gevoelens van angst, schuld en verwarring en met opvoedings—
onzekerheld., DI+ Impiliceert dat kinderrevalidatie =zai moeten
streven naar een vermindering vamr de genroemde negatieve gevoelens
ern sen vermindering vsrn de opvoedingsonzekerheid dlie door de
ocuders In de omgang met hun "gehandicapte’ kiad ervaren worden.
Wi hebben de omgang tussen ouders en hun 'gehandlicapte’ kind
omschreven als een +ransactionee! proces, als een proces van
voortdurende, wederzijdse befnviceding, waarbl] het gedrag van
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wet ‘gehandicapte’ kind =22n de ens kant en het gedrag van de
ouders aan de andere kant nlet lfos van elkaar gezien mogen
worden. Daarmee stean de kinderrevalidatie fwee Ingangen ter be=-
sehikking om inmvioced op de omgang tussen Xind en ouders ult +e
ocefenen: het (gedrag van het) kind en (het gedrag van! de ocuders.
De kans op de becogde vermindering van de door de ouders im de
omgang met hun kind ervaren negatieve gevoelens en
opvoedingsonzekerheld, [1jk+ groter +e zijn, naarmate de ouvders
In sterkere mate gerichte kennis, gerichte vaardigheden,
benodigde facliliiteiten en een klankbord voor hun ervaringen en
gevoelens azngerelkt word+t.

in zijn a2igemesnheld kunnen wi] nu steiien: wii xinderrevaiidatie
de kams op reziisatie ven het gostelds dos! (d.7. hamgicap~
proveatie) woximaiiseren, dern =zoi zj] cuders zo veel mogelijk
gerichte kermnis moeten wverschaffen, hen zoveel mogelfjx gerichts
vaardigheder =mosten bdiJbrengsn, hen zoves! mogelijk bsenodigde
feciliteiten moeten verstrekken am hen een zo goed mogslljk
klanxbord voor hum ervaringen en gesvoolens mooter dlsden.

Wat betekent dit nu concreet voor het kinderrevalidatie~handeien?
Over wolke kenmerkem dient dIt handelon +e beschikken, wil de
kans op rezllisatle van het gestelde doel zo groot megelijk zijn?
Op de eerste plaats diemt deo omgang tussen ouders er kind als
proces vemn vwoortdurende, wederzijdse bde¥aviceding centrzal +e
stagn. DIt betekent dat (veranderingen In} het functioneren van
of kind of ouders steeds In relatie +of het functioneren vaa de
andere partl] en daarmee in reiatle +ot de omgang +ussen belde
partijen bekeken moeten worden.

De diagnestiek za] zich dan ook niet moeten richten op he* niveau
van functioneren van het "geohandicapte’ kind als zodanig, mazr op
de betekenls van dat functlioneren voor de¢ omgang tTussen dat kind
en zijn/haar ouders. Analoog hierasn zal de behandeling =2Tch nlet
dienen +e richten op wijzigingen In het niveau van functioneren
als zodanig, mear op die wilzigingen weike +egemce® komen aan de
bi] de ocuders bestaande behoefte aan gerichte kennls, gerichte
vaardigheden en bepazlde faciliteliten.

Tensiotte za2i, waar het gaat om het bepalen van de effectivitel+
van de behandeling, in de eerste plaats gekeken moeten worden
naar de mate waarlin de door de ouders ervaren negatlieve gevoelens
en opvoedingscenzekerheld verminderd zijn.

Op het me+en van de (mate van) handicac gaan we overigens in de
vofgende paragraaf (4.6) nader in.

Y7+ het bovenstaande volgt dat de revalidatie~behandeiing zieh
nfet dient +e beperken ot het kind, maazar zich ook meet
vitstrekken tot de ocuders Indlien de kans op vermindering van de
negatieve gevoelens en opvoedingsonzekerheid via behandeling van
{ook) de ouders groter Is dan via behandeling van (alieen) het
kind.

0p de tweede piaats, en di+ hangt samen met het voorafgaande,
dienen de ocuders voortdurend actief betrokker te wordem b{] het
+otrafe revalfidatie~hondeien.

Alin 1960 wees Beatrice Wrigh+ in hzar boek 'Physical Disability?
dat fater im  he+ Nederlands verscheen onder de ritel
*invaiiditel+’, op het belang van de actieve desiname van de
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revaiidant en/of diens ouders aan het revalidatie-programma.

Over de samenwerking tussen ouders en het revalidatieteam, merkte
z1] op (wi] citeren hier de Nederlandse vertaiing): -"Daazr de
suder In de meeste gevailen de ulteindelijke verantwoordelijkheid
voor zijn kind op zlch moet nemen, Is het (....) noodzakelijk dat
h1] van het beglin af aan actief zan het revalidatieproces deel-
neem+. Hi] zal siecnt voorbereld zijrn voor de vele bes{issingen
dle hij, z2ileen, zal moeten nemen =ais hi] gedurende zijn contact
met het revalidatiewerk alleen mzar passlef heeft gelulsterd nzar
de wijsheld van de diagnostici®™ {1978; biz. 175).

Wright pielt er +tevens voor om do ouders als volwaardig (id van
het revalldatieteam +e beschouwen: "indien men de ouder werkelilk
respecteert, Indien men erop veritrouwt da+ hl] succes zal hebben
51] ziln pogingen de problemen waarmede hiJ] en 2z7ja kind worden
geconfronteerd, +e verwerken, rijst de overtuiging dat de ouder
op den duur eerder wel dan nlet een aanwinst zal zijn ais een
volwaardig [1d van het revaildatietean® (o.c., biz. 1773,

DI+ brengt ons bI] het derde punt: de loden vam het revalidetie-
teom dienen bliJkt te geven var een *integratie-gerichie’ menta-
fi+ei+. Hiermee bedoeien wij +e zeggen dat zIJ datgene wat zl]
nastreven in hun omgang met het ‘tgehandlicapte' kind en diens
ouders in prakt+ijk dienen te brengen.

DI+ betekent dat deze kinderen, evenais hun omgeving, door de
teamieden afs gei{ljkwaardig bejegend moeten worden, wearuit voligt
dat behalve a2an de beperkingen, ook aan de mogelljkheden en
vaardigheden van de kinderen aandasch? besteed moet worden.

Het belang en de wenselijkheld van cen dergeii]ke mentalitelt is
door verschiiflends auteurs benadrukt.

Wright (¢1980): *"The positives must not remain hidden and
negiected when problfems are being emphasized". Immers,"positive
attli+udes will no¥ +hrive when the predominant focus is on
disabiing aspects of disabliity. (s.....} What 1Is needed is a2
climate +hat values +he Iintrinsic worth of people and +heir
abili+fes, not +helr comparative standing®™ {(biz. 279). Een kii-
maat, waarln "ouders moeten [{eren! inzien dat het gevazarii]k 1s
hun kind te vergelijken met andere kinderen en {....} moeten
[feren] de eigen vooruitgang van het kind [+el aanvaarden als de
voornaamste basis voor hun becordeling™ {(Wright, 1978; biz. 181).
Kogan e.z2. {1974; zle 4.4.2) merken In andere bewoordingen
ongeveer hetzeifde op: "The ftreatment system (.....} needs +o
activeiy encourage attention +o positives and +otal assets as
well as %o +the specific abnormeii+ties +toward which +herapy Is
directed, and +thus *To0 Increase +he positive reinforcements and
rewards availabie fo +he parent” (blz. 526).

Wi] zelf hebben eerder over die 'integratlie—gerichte! mentalitelt
het volgende opgemerkt: "(....) Een van de meest essentidie
kenmerken van dife a++itude s dat de behaendelasr zich bewust Is
van ziJn elgen normen en waarde-cordefen tetreffende fichamelljk
gehandicapten. (e.u...) Immers, de gevoelens die medewerkers f{als
onderdeai van kun atTitude ten  aanzien wvan jlichamelfljk
gehandlcaptenl *en aanzien van een ilchameli]Jk gehandlcapt kind
hebben, komen tot uiting Tn hum gzanpak van det kind en worden op
deze manler kenbaar gemzakt aan de ouders van dat kind, met als
gevolg dat deze versterkt worden In hun fixatie op bepazalide as-
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pecten van het kind ten koste van andere aspecten™ (Van Hest,
1987, blz. 17=12).

Kiee (19811 verpakt ziJm mening over de wenseliJkheld van een
"integratie~gerichte’ mentalitel+ bi] de hulpverieners in kritiek
op de behandeliing zoals deze In Tnstituten voor ‘gehandicapten'
plasts vindt. HIJ signaleert dat efx kontakt met 'gehendicapten’
en hun ouders In een +therapeutische sfeer pimatsvindt en een
t+herapeutisch accent krijgt. "Er is geen sprake van omgang met
eikaar en van een gemeenschappeililke en gelljkgerech+igd niveay.
De relatle (bedoeid wordt de relatie tussen deskundigen en 'ge—
handicapten® — JvH) [s eenzijdlig en hlerarchisch geregeld"” (biz.
91).

Op deze manier wordt, aldus Kiee, alies wat met+ 'gehandicapten’
te maken heeft, eon probieem waarvoor professionele deskundigen
nodig zijn, speciallsten die %een deel van de probiemen zan de
volgende specialist of aan verschllilende speciafisten® delegeren
als ze het nlet mesr weten (biz. 90).

in felte werkt de professioneie hulpverlenling, voigens klee, dus
earder Isolerend dan integrerend en hij brengt di+ in verband met
de vaak impliciete wuitgangspunten en a2annames die aan de
hulpverlening +en grondsiag {Tggen, zoals de voigende:

-het belangrijkste criterium waaraan het sycces van
maatregelen atgemeten wordt is de rentabilitei+ in enge zin (J.c.
de mate wasrin maatregeien op de korte +termifn gezien {onend
zijny:

-de ‘gehandicapte® dient dankbaar +e zijn voer de hulp en
zorg die hem geboden wordd;

~de waarde van een mens wordt in hoge mate bepa2aid door zijn
productivitel+ (feess: geschixtheld voor het arbeldsproces):

-het ‘gedrag van de 'gehandicapte' dient vanult zijn gebrek
verkisard te worden:

-het "totale nuttigheldsdenken™ (blz. 1110), waarbi] de
waarde van een Individu afhangt van de mate waarin mij/zl] een
nuttige blJdrage kan jeveren azn de gemeenschap.

Zaad (1983) beschrijft het revaildatliecentrunm als "een systeenm
waarbinnen de gehandicapte nlet-gehandlicapten ontmoet, die min of
meer bewust zijm zwakke kznten Tn het vizier houden™ (biz. $4).
Binnen sen dergeii]Jk systeem met een kiimaat "waer nu julst die
Insufflici8ntie centraal staat+™, kan de revaiidant, aldus Zaad,
"sichzelf moeiliJk accepteren slis voiwsardig persoon, njiet
geconditioneerd door zijm lichameiljke Insufficisntier (biz. $4).
Uttgaande van ‘acceptatie’ als een Interactie-verschijnsel, als
vkenmerk van een wederkerige relatie", als "sociaal gedrag™ (biz.
96) benadrukt Zazad het belang wvan concrete (gedrags=-)aanwi]=-
zingen voor het reailseren van een ‘“open Interactie tussen
vaziiden en Invalliden” (biz. 96).

Met betrekking tot revalidatliecentra merkt hiJ in dit verband op:
nacceptatie s {(....) concreet qedrag, een wli]Jze van omgaan met
efkaar en In dle zin eerder middel{ dan doel in de revaliidatie.
Centra zullen gedragsvormen moeten ontwikkefen om dit middel
beter +e kunrnen hanteren® (biz. 96). Aansiui*tend hleraan, houd+
ni] een pleldool voor een resei overfleg *ussen revaiidant en
behandeiteam op basis van gelijkwszardigheld, kortom: voor een
accepterende interactie +ussen behandeltesm en revalidant als
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midde! +ot het berelkem van san 2o groot mogelijke redzaamheld,
tot het verrulmen van de Tsociale actieradius® en +fot het
ontwikkelien van de daartoe benodigde vaardigheden (biz. 97).

Een pleldool ook voor het gebrulk vam het revalidatiecentrum als
"maatschappell]Jk oefen=-terreln™, waar *gehandicapten' worden
voorbereld op en worden getraind In Iinteractles met nlet-gehan-—
dicapten in verschillende mzatschappelijke situaties.

Zaad {a2at geen mlisverstand bestaan over het feft dat een
accepterende interactie +tussen behandelasars en revalidant niet
alieen van de l2atsten maar ook van de eersten het nodige vraagt.
De behandelazars dlenen de revalidant njet uitsiuitend +e
beschouwen In +ermen van wat hij/zi] nlet kan, maar ook en veel
meer neg In termen van wat h1Jj/z1] wel kan.

Tevens dlenen zi] realistisch te zijn en hun "verwachtingen reeel
en herkenbaar® +e formuferen {(biz. 97).

Yan Wijck en Reynders (1983) signaleren het gevaar van een
toenemende afhankel{jkheld, een T"verafthankelijking®, dife bi]
ouders en het kind met een lichamelijk gebrek kan optreden eon
ziech dan ook nog vzak zal concentreren op de medische aspecten
van dat gebrek.

Samenhangend hlermee kan een situatie ontstezan "dle door medlisch
funktioneel denken en nhandeien wordt gedomineerd en
orthopedagoglisch als rislco-dragend kan worden gekenschetst®
(bfz. 415),

De auteurs geven azan dat ze redzaamheid -~ dit §s het beschixken
over vaardigheden "die het mogeiijk maken betekenisvol +e
Interakteren met+ de omgeving™ (biz. 415) - beschouwen "als een
van de wegen om met de rilslco~dragende® opvoedingsslifuatie In de
kinderrevaiidatie adekwaz® om te gaan™ (blz. 4183.

Ui*telndeiijk plelten zl] voor "ontmedicalisering van de kinder-
revalidatie™ en voor "het herstel van de oorspronkelijkheld In
het handelon en vanzelfsprekendheld in de omgang® {(biz. 41713.
Naar de menlng van belde auteurs kan de orthopedagogiek hieraan
een bijdrage feveren en dient het or*hopedagoglsch perspectief
dan ook binnen de klnderrevalldatie even vanzelfsprekend +e zijn
afs het medisch-somatische perspectief.

Op de vierde plaats dlent de behandeliing gocoBrdineerd en
gestructureerd +e worden +tenelnde cen optimale afstemming van de
te nemen maatregelen *e wzarborgen.

Gebrek aan een dergeiiflke afstemming kan voligens De Moor (1977)
hegatieve gevoigen hebben wvoor thet klad. Het Is namelifxk
"mogelilk dat het kind door zijn gebrekkig vermogen om +te
structureren zlch onvoldoende kan aanpassen zan de discontinuf-
teft In de behandelingssituztie™ (biz. 13). Een ander mogelijk
negatlef gevoig is dat "de pedagoglische reiatie tussen kind en
t+herapeut™ gevaar [ocopt en dat "de aanpak van de gedragsprobiemen
meb.v. goedragsmodificarletechnlieken™ bemoeiliJk+ wordt (biz. 13).
in de prak+iJk biljkt de huipveriening 2an motorisch "gehazndicap-~
te' kinderen vaak gebrekkig gefantegreerd te zijn en dit hangt
naar de Moor vermoedt samen met de voligende corzaken:

a~ "men heeft te weinig cog voor de totalitelt van het gehandi-
capte kind en flegt teveel de nadruk op het scaliz van functle-
stoornissen™ {(biz. 13);

b= "men realiseert zich niet voldoende dat het gehandicapte kind
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zich ais persocon actuailseert In een sociaal systeem van inter-
acterende individuen en soclaie senhedenm™ (biz. 13-14);

c~ "men 4rekt onvoidoende de conssquentie wit het gegeven dat we
+e doen hebben met kinderem die een centrale neurcicglsche
condl+lestoornis hebben en dlentengevoige extrz structuur behoe-
ven™ (biz. 14):

d= "men stzat teo welinig s+il bij de behoef+en van het kind en
teveel blj de wensen van het systeem dat +e gespeclailsesrd en +e
geperfectioneerd Is en dat geen versmeiting 4ocelazat+ van profes—
slonele roifen” (biz. 143,

Wijzelf hebben In 1978 - in een lezlng gehouden op de *wsede
NaJaesrsconferentie van Revalidatiepsychologen - de nadruk geiegd
op de problemen met botrekking Tot het functioneren van het
revalidatie-team als eenheld en op de negatieve Inviced die deze
problemen op het revalidatie-proces en op de revaiidant kunnen
vitcefeonen.

fn di*t verband spraken wij over "invaiidiserende aspocten van de
revalidatie® die we met enige praktijk-voorbeeiden hebben *toege-
[icht (Van Hest, 1978).

Tevens plel+ten wij, evenals de Moor, voor esen betere afstemming

van de dliverse onderdeien van de revalidatie—behandeling op
sikzar.

We hebben gepcogd bovengenoemde kenmerken te concretliseren zodat
ze gehanteerd kunnen worden ails criteria a2an de hand waarvan de
veranderingen binnen de kinderrevaiidatie op hunm wenselijkheld
getoetst kunnen worden {(zie schemz 4.6).

Schema 4.6: Kenmerken van het kinderrevalidatishandelen azn
de hand waarvan de wenselijkheld van veranderin-
gen bianen de kinderrevaildatie bepaald kan
worden.

1« Omgamng tussen ouders san kind als proces van voortdurends,
wederziJdse bolavioeding stast comtraal.

a= bi] de ouders wordt informatie Ingewonnen over hun be-
jeving (waardering) van en omgang met het ‘'gehandicapte’
kind;

b~ de directe omgang tussen ouders en kind wordt systema-
+Isch geobservesrd;

¢~ het onder (2) en (b)) ges+eide gebeuvrt voorafgaande aan
de sigenii]xe pehandeilng, tijdens de bohandeling en In
net kader van de elnd-evaziuvatie enige +1id ne bedindi-
ging van de behandellng;

d- Indien nodig richt de behandeling zich ook op de ouders:

e~ de behandeling gebeurt niet uitsiuitend op geleide van
het+ fumctioneren vam het kind.
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Schema 4.5: vervelg

Ouders worden sctief bll het fotale revalidatiec—gebeuren
betrokkon.

g-

De

ouders worden op verschiiiende manieren bi] het reva-
ifdatle~gebeuren rond hun kind betrokken;

cuders hebben inviced op het revalidatie~beield in al
ziin aspecten;

+i1jdens de behandeling krijgen ouders concrete zanwl]-
zingen met betrekking +ot de omgang met hun ‘*gehandi=-
capte’ kind;

inzake Wet revalidatie-gebeuren wordt de mening van de
couders gevraagd;

de behandeiing biedt ouders mogelijkheden om handelin-
gen t¢ oefenen die voor hun omgang met het *gehandicap=-
te' kind refevant zijn en dit wordt ook 2zngemoedigd;
de Tnhoud van datgene wat met de ouders besproken wordf
is voor hen duldeffix en begrijpeiijfk:

cuders voelen zich 1n hun kontakten met tesm-ieden ge-
steund en begrepen.

teom~leden geven biilx van een tlategratis—-gerichiet

mentalitelt

a—-

a=

De

ar is bl] de team—leden ook zandacht voor wat een kind
wel kXan en hlervan word+ bI} de behandeling gebruik
gemaakt;

bij de behandeling [Tg+ de nadruk niet alleen op het
befang van therapie, maar ook op het beiang van andere
vermen van behandeling zocals +raining en ocefenen via
spef;

de behandeling voorziet cok Tn (Jeren) functioneren in
reflevante zliedasgse situaties buiten het instituvud,
zoals boodschappen doen;

de behandeiing richt zich ook op het sociale, emotio-
nele en cognitieve funcitlioneren van het kind;

de kenmerken van de ecoiogische en psychologische omge-
ving binnen het revaiidatie-centrum (zie 2.3.1.3) zijn
van dien aard dat de elgen verantwoordeliJkheld en de
zeifstandigheld van ouders en kind benadrukt worden.

vehande{ing wordt gecoBrdimeerd em gestructureerd

er is ean duidelijx, uvitgeschreven behandeipian met
elnddoe] en tussentijdse doelen en met vermeiding van

de middeien om die doelen +e bereiken;

het maximaal azntal behandelaars per kind is beperkt;
oen bepaaid team-iid heeft de taak de onderlinge afstem-
ming van de verschifiende maatregelen te bewaken;

or worden prioritel+en gesteld op gefeide van de kans
dat het ultelndel{iJke behandeidoel gerealiseerd wordt;
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Schema 4.6: slof

o~ de team-{eden dragen *taken c.q. behandelingen asn eikaar
over.

Naarmate het kinderrevalidatie-handelen in sterkere mate de In
schema 4.6 vermelde kenmerken bezi¥, zal de kans op het
realiseren van een vermindering van de door ouders ervaren
negatieve gevosiens en opvoedingsonzekerheid en daarmee de kans
op handicap=preventie groter zijne.

4.6 Hot meton van con handicap

B81] een handlicap z1Jn twee par+ijen In het geding: de 'gehandl-
capte' en de omgeving (zle 4.2).

Bi] het bepaien van de mate wvan handicap kan dan ook nlet
volistzan worden met het meten van kenmerken aan de kant van de
*gehandicapte® alieen, noch met+ het meten van kenmerken aan de
kant van do omgeving ailieen.

Dit+ wordt ook door andere auteurs onderkend.

Dechesne (1985~b) spreekt over handlicap als *Peen Interactie-
sffect waarbl] stoornlissen en beperkingen samenkomen met socizie
contexten of situaties"™ (biz. 202) Een handicap is {n deze zin
sen afhankelijke varlabeie "dle dus varieert In afhankelijkheld
van “+wee andere groepen van varlabelen. Deze onafhankell]ke
varlabeien zi]Jn stoornissen en beperkingen enerziJds en sociaie
contexten (omgevings~*elsen', *verwachtingen'} anderzijds™ (bize
2043 .

Wood eon Badley (1981) faten zich In socortgelijke bewoordingen
uit: "...handicap (....) expresses +he resultant of interaction
between the extrinsle and +he [atrinsic™ (blz. 20) en: "What Is
needed is a measure of uitimate outcome (n +erms of disadvantage
+o which the contributions of impairment and disabiility, as well
as those of background characteristics, can be reiated” (biz.
55).

Een voorbseid van onderzoek voigens hat schema van een
athankelijke varfabele die bepaaid word+ door ftwee of meer
groepen van onafhankelijke varisbeien, is het onderzoek van
Dechesne (1978; zie 4.3.2), het onderzoek van Janssen (1982; zie
4.3.2) en het onderzoek van Delong e% al. (1984).

Lzatstgencemde auteurs wilden nagaan weike "soclodemographic®,
"disabi{ity-related” en venvironmentai" variabelen (dit zi]n de
onafhankefijke varistelen) een voorspeiiend waarde hebben met
betrekking +ot de mate waarlia personen met een dwarsfaesie een
onafhankeiijk (in de zin van: zelfstandig) lieven kunnen [elden.
Die mate van zelfstandlg lieven Is de afhankelijke variabele en
deze werd bepaald 2an de hand van de score op *twee schalen.

De eerste schaal heeft betrekking op zelifbeschikking bi1] de
inrichting van de woonomgeving ("iTving arrangemen’t") en de

+weede op productivitelt ("productivity™), waarmee ultdruk-
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keliJk meer bedoeld wordt dam 'in het elgen [evensonderhoud
kunnen voorzlen'(Delonyg en Hughes, 1982).

De score op de ‘zeifbeschikkingsschaal' kan variBrem wvan
*een zeer grote mate van zelfbeschikking' aan de ene kant
tot *zeeor weinlg zelfbeschikkIng'! aan de andere kant: "The
most independent arrangement Is one where a person {ives In
his/her own home with considerablie voice inm day-to-day
declsion making. The most dependent or restrictive {lving
arrangement is one where 2 person fives [n an acute-care
facliity with 1it+le volice In day-to-day decision making®
{DelJong en Hughes, 1982, biz. 69).

De score op de ‘productivitel+sschzal’ varjeert met de mate
waarin de volgende aspecten van het (maztschappeiijx) feven
op het individu van toepassing zijn:

~-het verrichten van betaalde arbeid:

~het verrichten van huishoudef{ijke werkzazamheden:

-het volgen van onderwijs of van een opleiding;

~deel uitmaken van formele organisaties:

=vrije +1Jdsbesteding.

"The best possible outcome Is one when an Individual parti-
cipates as fuliy as possitie In alil 5 activitles, worst when
an Individual{ does not particlpate in any of +he 5 except
some form of passive [eisure¥ (o.c., blz. 69).

Ui+ de resultaten bleek dat al dan nle+ getrouwd ziJn, de
jeeftijd waarop een persoon gehandlcap® geraakt Is, alsmede de
frequentie van de kontzkten met de arts, verpleegster of
fherapeut, de grootste voorspeilende waarde hebben met betrekking
tot de score op de 'zeffbeschlkkingsschaal®'.

Wat de score op de ‘'productiviteltsschaal{® betreft, bdieken de
volgende varlabelen de groctste voorspe!lende waarde +e hebben:
-het 21 dan niet bvestaan van economische nadelen d.1. het =2i dan
nfet korten op de uitkering bij] e2anvzarding van een betaalde
baan;

-het opleldingsniveay:

-het al dan niet bestaan van vervoersproblemen.

Een van de conclusies van deo auteurs fTufdt: "The results of +he
multi-variate anziysis clearly demenstrate +he important role of
environmentai support systems in fostering independent living
outcomes” (o.c., biz. 72).

UT+ die anafyse blilken ook een aantai Interactie-effecten. Dat
wi{ =zegqgen dat bepaalde factoren hun voorspeiiende waarde
ontienen aan hun samenhang met andere factoren.

fon dergelljk interactie~effect doet zich wvoor +tussen de ernst
van de beperklngen en de mate waarlin zich vervoersproblemen
voordoen .

ook 1n de onderzoekingen van Dechesne en Janssen koenden deze
Tnteractie-effecten worden aangetroffen (zie 4.3.2).

Op grond van onze omschrijving wvan het begrip ‘'handicap' als
verwljzend naar een positle welke zich ul+ in de omgang *tussen
individuen, zouden wij wiilen voorsteifen blj de bepaiing van de
handicap niet ziiesen variabelien a2an de kant van de 'gehandlcapte’
en aa2n de kant van de omgeving +e Dbetrekken, msar ook
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omgangsvarlsbelen.

De vrasag is dan: welke omgangsvarlabeien?

Een zanzet ‘ot het antwoord op deze vraag kan gevendéen worden In
de gegevens van het onderzoek van Kogan en Tyier (1975; zie
4.3.2) metr betrekking *+ot de interactie tussen moeders em hun CP-
kind.

Een a2ndere zanzet kan gevonden worden in het fei+ dat binnen de
ontwikkelingspsycholegie de iza2tste decenale {n +ocenemende mate
belangsteliing ontstaarn is voor en onderzoek gedaan wordt nazr de
Intersctie fussen kinderen eon hun verzorgers en nzar de kenmerken
van die interactie (Leenders en Tavecchis, 1985).

Met name is onderzosk verrich® naar kenmerken van de interactie
+ussen ouders en hun prematuur gehoren xind (zie: Hermanns en
Leenders, 1985; Scholis e.z., 19853 en naar kenmerken van de
Interactie <ussen ouders en kinderen wmet eoen bepaaide gedrags-
s+ijli of oen bepazid <+emperament (zie: Hermanns en Leenders,
1985; LlLeenders en Tavecchlo, 1985; van de BRoom o.z., 1985;
Leenders, 1985}, w2arbl] vooral de interactie~varlabele *respon-
sivitei+® de nodige azndacht kreeg.

Voigens Hermanns en Leenders (o.c.}? s ‘responsivitelt' een
essentiee! kenmerk van een bevredigende Interactie, waarmee
bedoeld wordd "dat de ene partner reageert op de Inltietieven van
de andere paritner, op een zodanige wijze dat deze reazctie merk-
baar Is en in de bdbeleving van de Initiatiefnemer leidt 4ot het
naderbi] brengem van het (impiiciete of expliclete’ deel van de
interaktie® (blz. 10%5).

Die beiangstelling voor responsivitel+ is bdegrijpeiljk, gezien
het felt dat de responsivitelt van de opvoeder van veel belang
pliJk+ +e 2ijn voor de motivationeie er cognitief-inteliectuele
ontwikkeiing van het kind: "Opvoeders die adequaat en viot
reageren op signalen van het xind, leveren over het+ aigemeen
positleve en comfortabele gewaarwordingen™ (Leenders en Tavec—
chio, 1985, bizes).

Daarnaast zijn er aanwijzingen voor het felt dat de mate van res-
ponsivitelt van de opvoeder bepaiend Is voor de mate waarin he+
kind zich aan de opvoeder hech+ (Riksen-Walraven, 1977, biz. 58
vv: Leenders en Tavecchio, 198%, biz. 8.

Wij roepen hier ook de bevinding van Riksen-walraven (1977) In de
herinnering welke een z2aawljzing vormt voor het $eit dat "de
responsivitelt van de verzorger +ten opzichte van het kind een
grote inviced uitocefent op de atfektieve komponent van de
verzorger—-kind interaktie® (biz. 187; zle ook: 4.4.2).
Responsivitelt zou, met andere woorden, een keamerk kynnen zijn
dat wvarleert met de mate wzarin ouders in de omgang met hun
tgehandicapte’ kind negatieve gevoelens en opveedingsonzekerheid
srvaren.

178



HOOFDSTUK 5

RELEVANTE ONTWIKKEL | NGEW

S.i inteiding

Zoals we [n hoofdstuk 1 hebben beschreven, kan de wijze waarop
concreet gestalte gegeven wordt zzn de zorg voor kinderen met een
motorische functle-stoornis = en daarmee aanm het handelen binnen
de kinderrevalidatle -~ nlet los gezlen worden van cntwlikkelingen
op maztschappeii]Jk gebled, noch wvan ontwlikkelingen binnen de
gencemde groep kinderen.

In dit hoofdstuk zulten we op een aantezl huidige ontwikkellngen
Iingzan welke In die zin relevant zi]n voor de +oskomst van de
kinderrevaiidatie dat zi] op het handelen birnen de
kinderrevaiidatie Invioed uvitoefenon.

Achtereenvolgens zullen aan de orde komen:

a- eontwikkelingen me+ betrekking +o+ het optredea van
organisaties van en voor ‘agehandicapten® (vocortaan: gehandlicap—
tenorganisaties) en met betrekking +ot het optreden van verenli-
glngen van cuders van een (moterisch) fgehandlicapt' kind (voor-
taan: ouderverenigingen}.

b- ontwikkelingen met betrekking +ot het overheldsbeleld
fnzake gezondhelds—- en gehandicaptenzorg.

Di+, omdat de overheid als regeigevende instantie In toenemende
mate streeft naar een planmatige beheersing en sturing van de
kosten van de gezondhelidszorg.

c— ontwikkelingen met betrekking tot het zanta! kinderen met
gen moterische funmctie-stoornis in de (nzbije) toekomst.

De onder {2} en (¢} gepresentecerde gegevens zijn grofendeels ont-
ieend aan het VRINmonderzoek ‘Toekomst Kinderrevaiidatie' (zle:
2.2%.

5.2 Oatwikkellingen met betrekkimg to¥ het opireden var gehandi-
capterorganisaties o oudervereniglingen

S5«2.% Het opireden van gehzndicaptenorganisaties

We hebben in subparagraaf 1.3.2.1.2 reeds gewezen op de toenemen—
de democratisering die 2ich na WO 1iin de Nederlazandse samenieving
heef+ wvolfrokken. Korzec en Brinkgreve (1978) spreken in dit
varband over een vermindering van "de verschillen +ussen soclale
klassen zoals die In kieding, 2icgeniliik in het hele voorkomen van
mensen, Tot uiting kwamen™ (blz. S5}. Als concrete voorbeelden
hiervan noemen zi] de veranderingen dle ziech In de relatie tussen
cuders en kinderen en In de reis*ie *ussen mannen en vrouwen
hebben voorgedzan, waarbi] er esn minder sterke hlerarchische
verhouding ontstond.

De +oenemende democratisering van de samenlieving en de verande-
ringen die dzarmee samenhancen ziin mede mogelljk geworden door
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de weivaart die met name In de Jaren =zestig snel steeg. Het
gemiddeid opleidingsniveau werd hoger en er kwam steeds meer
informatie voor steeds meer mensen beschikbaar. Ten gevolg hier-
van was dat er bij bepzaide groepen In de samenieving een bowust-
wordingsproces op gang kwam met betrekkling tot de sltuatie waarin
ze verkeerden en met befrekking tot de wenselljkheld veranderin-
gen In die situatlie 2an te brengen. Bewustwording is Immers een
voorwzarde voor het ontstazan van op verandering gerichte
processen (Middendorp, 1975).

De vrouwen-gmancipatiebewsging kan als ulting vam een dergeiijk
bewustwordingsproces geziem worden, evenals de studentenbeweging
van de laren zestig en zeventigq en de kritische opsTelliing van
steeds meer ‘gehandicapten' In de vorm van belangenorganisaties.
Deze kritische beweglingen hadden en hebben gemeen dat zii allen
ean puynt berelken waarop het bestaande maatschappelilijke normen=
en waardenpatroon ter discussie wordt gesteid en gestreefd wordt
naar een zodanlige wljziging van dat patroon dat de achterstand-
situatie wordt opgeheven en het mogeiijk word+ op basls wvan
gelljkwaardigheld aan ket maatschappelijk leven deel +e nemen.

In het geval van personen met ecen motorische functie-stoornis is
deze stellingname *reffend verwoord door van Reek in de tezing
dlte h1] hield *ijdens de viering van het 75-Jarig bestaan van de
+toenmaiige NVYR in 1975, Wi] clteren: "Het is In onze samenleving
normaai dat men gezond Is, dat men blank Is, goed opgeleid, werk
heeft dat redelijk inkomen verschaft, dat men kan recre®ren, dat
men welvaart kent. Zi] die als sterk em gezond worden beschouwd,
worden zelfs beloond.(.....) Alles en ledereen die daarvan
afwijkt, wordt aangemerkt =zls 'abnormasl®.(...ss..} 1k denk dat
onze maatschappl] de 'a2bnormalen' nodlg heeft. Zij moet armen,
werklozen, homofielen, be]zarden, gehandicapten hebben als
referentlekader, als splegeil voor zlchzelf.{.....) [k betooq dat
aile minderheldsgroepen fungeren als spiege! voor het ‘'normaie’
leven van de anderen. En die splegel moet opgepoetst biiJven,
daar mag geen barst Tn komen, want waarheen kan Tk dan miin elgen
frustraties en angsten In weg projecteren. Dzarom komt de huldige

"integratie’ op mij over als esen dierentuin, als een reservaat®
(blz. 8).

In subparagrzaf 1.3.2.1.2 is genocemd dat na WO 11 een groot
aantal gehandlicaptenorganisaties ontstaan [s, welke zich In 1977
verenlgden [n de Nederlandse Gehandlicaptenraad. Daarmee was deze
razd een bundelling van belangenorganisaties, +ter onderschelding
van de Nederiandse Vereniglng voor Revailidatie (NVR), waarin
organisaties van dienstverieners participeerden. Samen met die
NVR vormde de Gehandicaptenraad In 19B? het Nationaszl AOrgaan
Gehandlicaptenbeleid (NOG)Y, naar analogie van het Natlionaa!l Orgaan
Zwakzinnligenzorg (NOZ).

Van Beek (1982) omschri]Jf+ de Gehandicaptenraad ais "een IJzer-
sterke bundeiing van relatlef zwekke organisaties® (blz. 183).
Dere organisaties hebben met elkaar gemeen dat 2zi] "streven naar
integratie, nezar het voilediq deelgencotschap In de menselijke
samenjeving” {(biz. 185). Op de wat langere +ermijn streeft deo
Gehandlicaptenraad dan ook naar "een open samenieving waarin leder
het recht maar ook de plicht heeft daaraan naar vermogen een
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biJjdrage te leveren® (blz. 186). Deze doelstelifing betekent vol-
gens van Beek, meer concreet, het volgende:

-njeuwe opzet van gezondheidsveoorzlieningen door een nisuwe
vorm van samenwerking met de arts;

~aen voor ‘gehandicapten' toegankeiijke woonvoorraad:

-een fundamenteel andere vormgeving van s¥raten, frottolrs
en bebakening;

~voliedige toegankell]kheld van openbare gebouwen:

-voitedige toegankeil]kheid wvan Informatie- en communica-
*le-systomen voor zlintuigiliik 'gehandicaptent;

-een fundamentele wijzlging van het openbaar vervoer:

-meer re&le keuzemogelijkheden tussen regulier an
buitengewoon onderwiis:

-zo beperkt mogeiljke plaatsing van mensen In scpecliale
wWoonvormen ;

~e&n  herbezlnning op arbelid als gezameniijk werken aan
gemeenschapsdoelsteliingen.
Men zou de doelistelling van deo Gehandicaptenrasad In een =zin
kunnen weergeven als ‘'reallseren van Integratie van gehandicap=-
+en' .
Het s*reven nsar integratlie wordt de laatste Jjaren door veel
gehandiczptencrganisaties benadruk+, wzarbi] het dan gaat om
wezeniiJke participatie aan zoveel mogelijk, zo nlet alle,
samenievingsverbanden. Daarnaast wordt door hen In +oenemende
mate het belang en de noodzaak van emancipatie bekiemtoond als
middel om integratie te bewerksteliigen.
Onder ‘emancipatlie’ kan Tn di+ wverband verstaan worden een
actieve houding van ‘*gehandicaptent zeif, "die hun ot in elgen
hand willen nemen om geiljke rechten en mogefljkheden e krijgen
als alle niet-gehandicapten In onze sameniaving” (Kronjee, 1980,
blz. 133). Klee (1981 geett de geest van het begrip
temancipetie’ a2is volgt weer: "Als de gehandicapte ulf zifn getto
wil, mag hiJ niet wachten totdat ijemand hem erult+ haal+. Hij moet
het getio zelf verlaten® (biz. 2273,
De nadruk op integratie en emancipatie Impliceert dat de gehandi-
captenorganisaties de zuiver materi&ie belangenbehartiqing hebben
overs*egen en hun aandacht meer en meer ook op deo Iimmateridie
belangenbehartigling z1in gaan rich*en.
Ean dergelljke verschulving op het gebled van de belangenbeharti-
ging wordt ook door Gorter en Ternstra (1979) gesignaleerd waar
ze spréeken over een "verschulving in aandacht voor de medlische
therapie naar de soclale en psychische problematiek”™ (biz. 48},
die zlch de afgeiocpen decennia heeft voltrokken. Als andereo
irends die zich met betrekking *ot+ het optreden en functioneren
van gehandlcaptenorganisaties hebben voorgedaan, ncemen zlj:

1- getalsmatige groel, dew.z. toename van het aantal leden;

2- het aantal verschillende organisaties [s toegenomen;

3- +foegenomen differentiatie en versnippering:

4- ontwikkelling van gezeiligheldsvereniging naar orgznisatie
+en behoeve van de belangenbehartiging;

5= wverschulfving wvan findividuele belangenbehartiging naar
coltiectieve helangendbehartiging;

s~hechter wordende samenwarkingsverbanden (biz. 44=55).
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Samenvattend: de organisaties van en voor *gehandicapten’ hebben
de lastste Jaren In steeds grotere mate integratie in de samen-—
leving - als doelstelling van hun activiteiten - en emancipetie -
als middel om die doeistellling te reslliseren - benadruk+t. Daarbl]
is het opitreden van dle organlisaties meer strijdbaar geworden,
heeft dat optreden een meer uylitgesproken maatschapplij-kritische
ender+oon gekregen en zijn de activiteiten van de verschiliiende,
individuele organisat+ies meer en meer gebundeld.

Dile +oegencmen strijdbaarheid moge ook biljken wuit het felt dat
het NGOG per 1 Jull 1984 werd opgeheven, waarbl] de taken van het
NOG deoor de Gehandlicapitenraad Nieuwe St7Jl1 werden overgenomen met
dlen verstande deot de dienstverienende organisaties - verenigd In
de Stichting Dienstverieners Gehandicapten - wel op baslis van
gelijkheld meewsrken, maar geen stemrecht hebben (Maandblad voor
Revalldatle, september 1984, blz. 4-10).

Bovengenoemd streven naar Integratie ult zich in een streven naar
het bewerksteiligen van materi8Sle en immaterislie voorwaarden voor
deelname aan het maatschappeiljk leven Tn al zIJin aspecten.

Tot de materi&le voorwaarden kunnen gerekend worden:

-zo goed megel{ijke medische zorg;

-zo0 groot mogelijke soclale zekerheld;

-voidoende financidle mlddelen;

~4osgankeiijkheid van gebouwen en openbaar vervoer.

Tot de Immateri&ie voorwszarden kunnen gorekend worden;:

-veranderling van a2%+itude +en aanzien van ‘gehandicapten’
bij degenen die niet 'gehandlicezpt' zl]n;

-mcgelijkheden om als ‘*gehandicapte’ actlef betrokken +e
worden bl de voorbereliding en ultvoering van maatregeien Ia het
kader van de gehandicaptenzorg:

-meer positieve beeldvorming met betrekking +ot 'gehandl-
capten'.

5.2«2 Het opitreden van ouderverenigingen
5.2.2.1 infeliding

Zoals gezegd zijn onderstaande gegevens over het optreden van
ouderverenigingen grotendeelis ontlieend aan het VRIiN-onderzoek
naar de 4toekomst van de kinderrevalildatie (zle: 2.2).

Eon van de deel-onderzoeken {(zie: 2.2.2) richtte zich namelijk on
sen aantal ouderverenigingen en had tot doel na *e gaan "welke
ervaringen, ITdee®n en wensen +en aznzien van de behandelinrg en
begeleiding van primair motorisch gehandicapte kinderem Bbij
verenigingen van ouders van Xinderen met (o0k) een motorische
handicap bestaan™ {Concep? Eindverslag, 1982, bijJlage 5, blz.1).

De gegevens werden als volgt verzamelid.

In eerste Instantlie werd asmn 11 vereniglngen schriftellijk om
een Interview verzeccht +enelinde de gewenste gegevens e
verkrijgen.

Drie verenigingen wvondenm het gevrazagde Interview niet zine
vol. Voor *wee van hen golid da2t de ouders dle bi] die be-
+reffende vereniging waren aangesioten tevens (Id waren van
een andere aazngeschreven verenigling, terwijl de derde vere-
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ging van mening was dat het onderwerp wzarmee zi] zich bezig
houdt +te ver afstaat van de behandelling en begelslding van
*gehandicapte' kinderen.

Ut+eindeliJk zlJn dus 8 verenigingen gefnterviewd, wzarvan
de oudste in 1952 is opgericht en de jongste In 1578.

De Inaterviews duurden gemliddeld ongeveer +*wee en een hatf
wur en werden gehouden aan de hand van een (iJst met vragen
weike met name op de volgende 4 aspecten betrekking hadden:
1- de formele doefsteliing van de verenigling:

2- de pesitleve en negatieve ervaringen van de verenlglag op
het gebled van de onderkenning van de 'handicap', van de
verwljzingen en van de behandellingen;

3~ concrete wensen van de vereniging ten aanzien van de
opvangmogelIJkheden, begelelding en behandelling van kianderen
met (ook) een motorische "handicap';

4- de eventuele samenwerkingsverbanden van de verenlging met
andere organisaties c.q. Instituten.

De interviews werden op band opgenomen en op basis van deze
opnames werd een concept-verslazg gemaakt. DIt concept-
verslag s aan de gefnterviewde verenigingen of de gefnter-
viewde perscnen toegezonden, die daarin wljzigingem konden
aanbrengen. Deze wijziglingen zijn In het ultelndeiilke elnd=-
verslag verwerkt.

Gezlen het aantal ouderverenligingen waarvan de qegevens verwerkt
zljn, {ijken de resultaten als representatief voor alle
verenigingen van ouders van een kind met {(ock) een motorische
functie-stoornis beschouwd te mogen worden. Uiterzard mogen dle
resultaten niet als representatlef voor de ervaringen en wensen
van alle ouders van een dergeliJk kind beschouwd worden. De
ouders dle {Id zIJn van een oudervereniging zullen namelilk een
In bepaalde opzichten selecte groep vormen.

5+2+2-2 Doelsteiliing en taken

Door alle gefnterviewde verenlglingen wordt "de grote nood waarin
de ouders verkeren" (RTifage 5, blz. 4) als redea van of zanieli-
ding Yot de oprlichiing van de vereniging genoemd. Hiermee word+t
gedoeid op het vaculim waarin de ouders terecht kwamen en komen
ais gevolg van het ontbreken van voorzienlngen of van een gebrek
aan adekwate begelelding en/of informatie.

De doelstelfing van de verenigingen lIs over het algemean nogal
breed geformuleerd, irn de +rant van: "het behartigen van de
belangen In zeer rulme zIn van het kind, volwassene met een
nandicap en van hun ouders, gezinsieden en verzorgers" (0.c.,
bize. 5.

Het+ geven van wvoorlfchtimg en Informatie en het organliseren van
gospreksgroepen ten behoeve van ouders worden door de meeste (van
de gefnterviewde) verenlgingen als bvelangrijke +aken gezien,
waarbl] niet alleen het belang van voorilchting aan de ouders
maar ook van voorlichting 2an *het pubilek' wordt benadruk+t.

Drie verenigingen geven aan dat zich met betrekking tot de
probiemen waarmee ze geconfronteerd worden, verschulvingen hebben
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voorgedaan. De +wee oudste verenlgingen, die In 1952 eon 1967 zijn
opgericht, werden vroesger vaker geconfronteerd met problemen die
betrekking hadden op een gebrek 2an financidle middelen en op een
tYekort aan voorzienlingen. Tegenwoordig berelken hen veeleer
xfzchten over de +1jd die het kost om veoorzieningen gereallseerd
te krijgen en over het felt dat do stoornls of aandoening
ralatlef lzat onderkend Is. Daarbl}] richten deze belde verenigln-
gen zich momenteel in sterkere mate dan vroeger het geval was, op
het stimuleren van onderiing %kontakt van ouders, op het
verstrekken van Informatie en orp het streven naar een zo goed
mogellijke psycho~soclale begeieliding.

taatstgenoemde verschulving slei+ aan bi] de In een vorige
subparagraaf gencemde veranderingen die zich met betrekking tot
het optredsn van belangenorganisaties hebben voorgedaan.

De derde verenigling richtte zTch In eerste instantie vooral op de
problemen Tn het onderwi]s, +erwijl ze zich de laatste jaren moer
is gaan “‘oeleggen op de problematiek van de zg. 'Tyityi-
schoolverfiaters® en op de probliemen met+ betrekiking %ot het
'gedeliegeerd opvoedent'. Met 'gedelegeerd opvoeden’ wordi verwozen
naar de sltuatle waarin ouders hun verantwoordelijkheld als
opvoeder (moeten) delegeren aan degenen die dagelijks met hun
kind omgsan. Dit geldt dan met name In dlie gevailen waarin he+
kind kiinisch, d.w.z. dag en nmacht, In een insteiling (bv. een
revalidatie- centrum) verbilijf+.

5e2+2+3 Ervarfingen met onderkenning, verwijizing on behandeling

Met betrekking tot de door revalidatlecentra geboden zorg, merken
de vereniglngen opn dat zI] de know~how die In de revaiidatie-
centra +ten aznzlen van kinderes met een motorlsche functie-
stoornis aanwezlig Is, over het algemeen waarderen en dat zi] bhet
belang wvan de <c¢entra onderkennen. Noch dlie know-how, noch het¥
befang ervan worden daarbi] +er discussle gesteld.

Wel wordt door een aanta] vereniglingen het "gedelegeerd opvosden'
(zie Boven) als probleem ervaren, alsmede het fel+ dat opname van
net kind In een vrevalidatiecentrum hospitalisatie-verschijn~
selen tot gevolg kan hebben enm In sommige gevalien kan lelden tot
een "breuk met het ouderlijk gezin" (0.c., bize 10) en +to%t een
confilect met+ de waarden en normen die binnen het gezin heersen.
Daar staat tegenover dat door een verenlging wordt benadrukt dat
aan de opname van een kind ook positieve aspecten kunnen zitten.
Als hun XIad 7s opgenomen hebben de ocuders Immers meer +iJd om
aan zichzeif +o0e *e komen en een aantal zaken op een ] +e
zetten.

Andere min of meer kritische opmerkingen asn het adres van de
revatidatliecentra zijn de veligende:

-het kind wordt overliaden met *theraplie&n, wzardoor het geen
of te welnlg *1jd overhoudt om met vriendjes of vriendinnetjes te
kunnen spelen;

-het medische model (dat In de centra gehanteerd [ijk+ te
worden) bemoellijkt een goede refatie met het centrum;

-de Indruk bestaat dat de meeste revatidatiecentra niet op
kinderen met *MRD' (MinImal Brain Dysfunction) zijn Ingesteld;

~wat de verhouding onderwl]Js~therapie&n betreft, bestaat er
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tussen de verschlilende centra geen overeenstemming In visle.

Wat de behandeling en begelelding van ‘'gehandicapte’™ kinderen In
het algemeen Dbetreft, worden door de ocuderverenigingen de
volgende knelipuantem ervaren, waarvan de meeste overligens ook op
de revaiidatiecenira van toepassing zTin:
1= knefpunten met betrekking tot onderkenming on verwijzingen:
-+e late onderkenning van de sfoornis;
-beperkt gebrulik van psychologlische tests;
-+e welning codrdinatle vam hylipverlenende Instanties;
~de Medisch Opvoedkundige Bureau's leggen vaak te zeer
de nadruk op relationele en emotionele aspecten, +en
nadele van de motorische aspecten.
2-kaaslpunten met betrekking tot ouderimsprask en —participatie:
-In sommlige revalidatiecentra is ouderparticlipatie en
ouderinspraak mogeiijk, maar deze zljn zeker nog nlet
optimaal gerealliseerd;
-geen Jnzage~recht van dosslers.

I-knef{punten met betrekking tot aanpassimgen em voorziemingen:
-wat di+ onderwerp befreft+ lopen de meningen sterk
ulteen. Een verenmiging geeft aan dat de centra fte af-
wachtend zlijn in het aankaarten van voorzieningen. Een
andere wvereniging Is Juist+ van mening dat de centra
bepzalde voorzleningen of hulpmiddelen +e snel aan-
kaarten.

«de ervaringskennls van mensen met een ‘handlicap’ wordt
gemist;

-de wachttijden wvoor allerieil voorzieningen en aanpas-
singen ziin te lang.

4-knelpunten met beotrekking ot osycho-soclale begelelding:
-psycho-socliale begelelding schliet te kort, met name In
do pertode waarln de ouders *wijfelen en ook In de
pericde nadat ze gehoord hebben dat er met hun kind
iets azn de hand lIs.

S-kneslipunten met betrekking fot de omgang met ocuders:

-oudsrs verkeren In een kwetsbare en afhankell]ke
positie en het wvait veel ouders meoeiliJk wvecor hun
rechten en voor dle van hun kind op *e komen;

-het faitlatief voor meer Informatie van de kant van de
artsen moet van de ouders ultgaan.

s-kneipunten met betrekking Tot de verzorging en opveedimg van

het kind met een "handlicap® In de theissitvatie:
-gx*tra hulp In de thulssltuatie 1s vaak gewenst.
7-kneipunten met betrekking tot "meervoudig gehzmdicapier
kinderen:
-de Tyltylschoolveriaters nemen in de gehandicantenzorg
een moellljke “+ussenpositie In. Hun llchzmelijke
'handican®! els® een andere aanpak en zorg dan gebrulke-
iTfk 1s bij kinderen me* een mentale 'handicap'.
g-azndere knelpunten:
~-bijverschijnselen van madiciinen die het kind
gebrufnt;
-~onvoldoende kennis blj de hulsarts van bepaalde
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stoornissen.
5.2.2.4 Szmenwsrkingsverdbanden

wat betreft eventuele samenwerkingsverbanden, geven de vereni=
gingen aan dat ze regelmatiqg kontak® hebben met elkaar en met
andere belangenorganisaties. Tevens zijn er onder meor kontakten
met wetenschappelljke Instituten, kontakten met revalidatiecentra
en kontakten met politleke organisaties.

5.2.2.5 Wensen ten zanzlen van de behzadefing en begelelding

Waike wensen hebben de gefnterviewde ouderverenigingen ten aan-
zien van de behandeling dan wel begelelding van kinderen me+ scen
motorische functle-stoornis en welke actlviteiten werden en
worden door hen ondernomen om deze wensen te realiseren?

i- eon zo goed mogelifke vroegtijdige onderkenniag van de
stoornis.

Deze wens komt voort ult negatleve ervaringen met de onderkenning
van de stoornls en wordt ondersteund door het binnen de ontwikke-
fingspsychologie on*tstane inzlicht dat de omgeving Invioced ultoe-
fent op het verloop ven de ontwikkeling van een kind en dat via
veranderingen in dle omgevIing de ontwikkeling gestimuleerd kan
worden (zle: Rlksen-Walraven, 1976 en 1977).
Tevens wordt deze wens gevoed door resuitaten van onderzoek die
aantonen dat het mogelijk s bij de behandeiing wvan Jonge
kinderen met* {drelgende) ontwikkellngsstoornlissen, blliJvende,
positieve resultaten t+e boeken (Rlksen-Walraven, 1977; Goodman et
al., 1984).
Met betrekking *ot vroegtijdige onderkennlng wordt door een
aantal ouderverenlglingen gesproken over de wenselijkheld van een
"hreed dlagnostisch +eam™ (o.c., biz. 16) dat vanulf een revail-
datiecentrum geformeerd zou kunnen worden, maar wel onafthankelijk
van dat centrum zou behoren fe functlioneren.
Deze gedachte slult asan blj die van de 'regionaie VTO=-samenwer-—
kingsverbanden' dle door de Landelijke Commissfe V¥7TQ0 in haar
elindrapport van 1981 zijn qeadviseerd en wazarep we later in dit
hoofdstuk nader terug zulien komen.

2- ven zo goed mogeiijke informatle en documentatio.

Mede naar aanielding van deze wens Is het landeli]Jke Informatie-
en Documentatliecentrum (iDC) +en behoeve van het kind met een
‘handicap®' en ziin ouders op 17 december 1981 +fe U+rech* geopend.
Het doel wvan dit+ ID0C is: "het verstrekken van oractische
Informatie *en behoeve van het dagelllkse leven van klInderen met
een handlicap en hun ouders®™ {(geciteerd ui+ Nleuwsbrief nr. 7 van
de lLz2ndellike Vereniging Oopascentrales Gehandlcapten, sept.
1983, blz. 9).

Het+ 1PC wordt+ beheerd door een stich+ing met dezelfde naam,
waarin organlsaties partlciperen die betrokkem zijn bi] de opro-
biematiek van kinderen met een ‘handicap' en hun ouders. GCencem-—
de stichting werd In 1879 door de Nationale Commissle internati-
onaal Jaar van het Kind, op Initiatief wvan een aantel ouder-
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verenigingen en dlenstverienende organisaties, opgericht.

Door de Stlchting IDC werd In mel 1982 in Arnhem ecen eerste
experimenteel reglonaal IDC geopend en ook in andere reglots zljn
initiatleven ontplooid om de mogel!]khedern van dergelljke reglo-
nale centra +te onderzoeken (zle Werkboek "Gezln, Kind en
Handlcap™, 1984).

Verschiilende oudervereniglingen geven *rouwens aan van menling te
z1Jn dat een 1DC of lets dergelijks In elke reqgqlio of grote stad
aanwezlg hoort +e zijn.

Behalve naar een zo voliledig mogeliJke Informatie aan de ouders
zelf, streven de ouderverenigingen +evens naar het verstrekken
van zo voliedlg mogelljke Informatie aan bv. hulsartsen +ten
behceve van de vroegtijdige onderkenning.

3~ zo volledig mogelifke ouderinsprassk en cwderparticipatie.
Wat dit onderwerp betreft, denken de gefnterviewde verenigingen
aan het volgends:

-meedenken en meebesilissen met betrekking tot het behandei-
plan;

~Inzagerecht In de dosslers:

~con*role op de gezondheldsresearch en op de pharmaceutische
Industrie om preefnemingen met medicamenten +e voorkomen:

-meer azndacht voor het aelgen besilssingsrecht van 'gehandl-
captent.

4~ wensen ten asnzlen van do revalidatlecentra.

Ten aanzien van de revalidatiecentra In het bl]jzonder worden de
volgende wensen geuit:

-de ouders zouden vaker gelegenheld moeten krijgen om enige
dagen samen met hun kind opgenomen te worden om oractlisch met hun
kind +e leren omgaan;

~wat de groepsielding betreft zou er meer continuttel+t
moeten zijn;

~de groepsieiding zou ouder moeten zijn en meer levenserva-
ring moeten hebben;

—-er zou vaker gebrulk gemaakt moeten worden van de erva-
ringskennls van andere (oudere) mensen met een ‘'handlcap', bv.
biJ] de Inrich+ing van een gebouw of huls:

~tussen scholen voor bultengewoon onderwlls en de centra zou
mger samenwerking moeten ziin:

-de ceontra zouden onderling vaker informatle moeten ultwls-
selen:

~de centra zouden meer naar bulten moeten treden.

5- wenser met betrekking tot schofenm en Integratie.
Een verenigling merkt met betrekking tot dit+ onderwerp op dat er
bianen het reqguiliere onderwiis meer mogeii][kheden aanwezig zouden
moeten zijn om kinderen die vanwege een bepaalde stoornis een
meer speclfieke 2anpak behoeven, op +te wvangen. Anderzljds
benadrukt deze verenlgling tegelifkertijd dat voor bepaalde kinde-
ren speclale voorzleningen (i.c. scholen) nodig z1jn en nedig
zulien blijven.
Andere wensen met betrekking tot dit onderwerp zijn:

~het oprichten van ambulante schoolteams dle leerkrachten
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ondersteuning bleden bI] de aampak van kiInderen me+ prodiemen (in
de niguwe Iinterimwet op het Speclaal Onderwijs die op 1 augustus
1985 wvan kracht werd, 1s een vorm van ambulante begelsliding
geregeid. In de subparagraaf over het overheldsbeleld komt deze
waeT nader aan de orde.);

-de ouders zouden meer betrokken moeten zi]n c.q. worden blj
het dultengewoon onderwl]s:

-er zou een wettelijke basis moeten komen voor de facliitel-
+en waarover de scholen beschlikken, zoals het aantal uren voor
ean psychoioog en de financlering van het maatschappell]k werk;

-op de scholen zouden meer paramedische voorzienlngen
aanwezig moeten zijn (niet duldeltjk Is of wat dI+ punt befref+
de scholen voor reguiler of de scholen voor bultengewoon onder-
wijs bedoelid worden);

~er zouden meer remedial teachers beschixbaar moeten zijn.
Een aantal! van deze wensen Is ook gemcemd In het+ rapport "Het
gehandicapte kind op de gewone school”™, dat een versiazg Is van de
gelijknamige studiedag die In 1979 onder oausplcidn van de
S$tichting Nationale Commissie Internationaal Jazar van het Kind en
van de NVYR, wetrd georganiseerd. Tevens werd op deze studiedag
geplelt voor:

--meer samenverking tussen regulier en speclaal onderwljs:

-=-maar 2andacht voor de opvang van kinderen met problemen
binnen de oplelding van leerkrachten:

-~uyitbreiding wvan het +akenpakket van schoolbegeleldings~-
diensten;

--gen centrale toelatingscommissie.

Een van de conclusles van de studledag lufdde dat zowel In het
regulfere als In het speciaie onderwlis meer gestalte gegeven zou
moeten worden azan de Integratie-gedachte, met die aantekening dat
"het speclaal onderwi]s zeker z2l+t1]Jd zai bpiijven bestaan™ (blz.
653 .

6~ wmar mogelijkx ultbreiden van de polikiinische bahan-
deilingen en beperken vam de kiinlsche behandellngen.
De achtergrond van dere wens wordt enerziids gevormd door de bew
hoefte van ouders hun ‘gehandicapte' klind indlen mogeil]Jk zelf,
in de elTgen thulssituatie, op te voeden en anderzijds door de
toegenomen belangstelliing voor de manler waaron kinderen
ziekenhulsopnames en =Iingrepen beleven en wvoor de (eventuels)
gevoligen van die opnames en Ingrepen voor de verdere ontwikkeling
van het king.

Yoortbordurend op de opvattingen en ervaringen van BRowiby,
$pl+z en Robertson, ontstond In de zestiger en zeventiger
jaren het besef dat opnames In een zlekenhuis of Internaat
of welk instituut dan ook, kunnen leiden tot de zogenaamde
"hosplitalisatie"-verschijnselen, een gedragspatroon dat
voortkomt ¢it een gevoel van verlatenheld, vanm zlch-Tn-de-
steek-gelaten-voelen. Samenhangend met dit+ besef vormden
zich groeperlingen van cuders en/of hulpverieners met het
deel! te I]jveren voor het scheppen van zodanlige omstandig-
heden dat een kind zo welnla mogelljk tangdurlige en fngrij=-
pende negatieve qevolgen van de ooname dan wel ingreep zal
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ondervinden.

Uitingen hiervan waren het verschijnen van het NZR-rapport
t7lekenhuiskfimaat voor 0-18 jarigen' (1980) en de oprich=-
+ing van de vereniging 'Kind en Zliekenhuls' in 1977 naar
aantelding van de dissertatle van de orthopedagoge Roefen-
van der lLoo, getiteid 'KinderkliInlek® (1876).

Wie het door deze verenliging ultgegevern *tijdschrifi leest,
ontkomt nlet 2l+ijd zan de indruk dat gesuggereerd word+t dat
elike zlekenhulsopname Inarljpende negatieve gevofgsn heeft
voor de ontwlkkeiing vam het Kkind en dat er naar gestreefd
dient te worden het kind voor elike negatieve ervaring te
behoaeden. In een azntal gevalilen zail er zeker van een
dergelijke TIngrljpende, langdurig negatieve Invioed sprake
zljn, maar het is de vraag of dit In zl]n algemeenheld
gesteid mag worden.

Op deze vraag komen we In hoofdstuk 6 terug.

7- meer thulshulp zowel In matericel als f{mmateriesl
opzichta.

Deze wens slult In 4ie zin bl] de voorgaande aan, dat zt] een
utting is van de behoefte van ouders hun 'gehandicapte' kind zelf
+huls op te voeden en te verzorgen.
Omda+ veel ouders zich min of meer gedwongen voelden hun kind bijf
gebrek aan ondersteuning of financi®n uit huls +e plaatsen,
hebben de ouderverenigingen de afgelopen Jaren een groot aantal
activiteliten ondernomen +tenelnde een adekwate Fhulshulp en
gezinsbegeleiding te realiseren. Ul+gangspunt hierbl] was dat
"auders een refle keuze moeten [kunnenl maken ul+ mogelijkheden
van opvoeding {...+) en van onderwijs" (NOG-Belteldscahler 'Opvoe-
ding en Onderwi]st, maart 1981, blz. 6). Anders qezegd: =als
cuders ervoor kiezen hun 'gehandicapte' kind thuis op te voeden,
moet dit qua ondersteuning en financi8n ook fe realiseren zijn.
Wat de genoemde activitelten betreft, kan het volgende overzicht
gageven worden.
In oktober 1977 wvond In Neoerdwi]kerhout de Conferentie Gezinsbe=-
gelelding plaats, welke georganiseerd was door ouders van
zwakzlinnige %iaderen en door hulpverieners uit de zwakzinnigen-
Zorg.
Tijdens deze conferentie werd door de ouders geplelt voor o.a.
"meer aandacht voor hum gezinsituatie, voor gezinsondersteunende
hulp, voor on+tplé§olingsmogeiijkheden van hun gehandicapte kind en
de andere gezinsleden in de thulssTtuatien (Eindrapport
LandeiiJke Commlissie Gezinsbegelelding NOZ/Federatie van Ouder-—
verenfgingen, februer? 1982, blz. 74). Tevens werd gevraagd
andere vormen wvan hulpverlening te ontwikkelen en vrljwllilgers-
werk, alsmede onderlinge ouderhulp, +e¢ stimuleren.
in november 1977 besioot het Nederlands Comlite voor Kindernost-
zegelis (NCK) om +wintig projecten = gericht op het geven van hulp
en ondersteuning In de *thulssituatie aan gezinmen met een ‘fgehan-—
dicapt' kind -~ gedurende een perliode vam 3 jzar (1879 tot en meft
1681) financieei +e ondersteunen. in het kader van deze
ondersteuning werd In maart 1979 door NOZ en {toenmalilige) NVR een
Evaluatle~commissie NCK-projecten In het leven qeroepen met als
taak de veortgang van de betreffende projecten te volagen en te
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evaluveren. In september 1980 bracht deze evaluatie-~commissie haar
serste voortgangsversiag wit, wazarna het elndrappport in Junl
1982 volgae.
inmiddefis thad op 17 november 1980 een studiemiddag over
gezinsbegeleliding plaatsgevonden afs afrondinmg wvan een zantal
regionaie biJeenkomsten van ouders met een 'gehandicapt' klnd
over hetzelfde onderwerp. Studiemiddag en bijeenkomsten waren
georganiseerd door het NOG (dat op dat tljdstip nog In oprichtinag
was) met+ als doel de meningen en ervaringen van ouders me+
betrekking %ot gerzinsbegelelding +e inventariseren. Op grond van
deze Inventarisatie kon een advies aan de overheld vitgebrach+t
worden, waarom z1] nasr aanielding van het onderzoek bij de 20
door het NCK gesubsidieerde projecten had gevraagd. Het uitelnde-
iljke advies van NOG en NOZ is verwerkt in het elndrapport van de
ambtel{ijke werkgroep 'Motle 197, dat in mel! 1983 verscheen. In de
subparagraaf Inzake het overheldsbeleld komen wi] op deze
werkgroep terug.
Het versiag van voornoemde studiemliddag I1s tesamen met een
samenvatting van de reglonale bljeenkomsten verschenen onder de
titel "Een dag heaft maar vierentwintig uur™ (februari 1681). In
dif¥ rapport worden de volgende conclusies gencemd-

-or bestazat behoette aan Informatlie over de *handicap® en de
(on)mogeiljkheden die daaruit voortvioelen:

-ar bestaat behoefte  aan veelzijdige practische en
pedagogische +huishuip;

~or bestaat behoefte aan voldoende +iJd en vrije +1jd bi]
ouders om hun +aak azn ‘e kunnen;

-er bestzat behoefte aan gespreksgroepen voor ouders om
efkaar te onderstounen en weerbaar +e maken (blz. 49).
intussen had het NCK ock voor 1982 een, zi] het verminderde,
subsldle +toegezegd. Toen deze werd stopgezet nam de overheld de
financiering ven een aantal projecten over en wel die proJecten
die betrekking hebben op gespecialiseerde pedagoglsche hulp In de
thulssiteatie. Deze oroJecten siviten 2an bI] de werkzaamheden
van de Soclaal Pedagoglsche DNliensten en betreffen met name
gezinnen met een geesteli]Jk "gehandicapt' kind.

in november 1981 vond in Noordwi]kerhout een Tweede, In het kader
van het Internationsal Jaar wvan Gehandic2pten georganlseerde,
studiedag over gezinsbegeielding plaats. De vragen van de ouders
zi]Jn *oen door mevrouw Rrunling - aen van de sprekers - als voligt
verwoord (zle: in "+ Veld, 1982, bliz. 5-6):

-vraag om {nformatie;

~vraag om hulshoudeiijke en verzorgende hulip;

-vraag om oppas;

-vraag om “technische hylp (w.0. medische en paramedische
hulp);

-hulp bij wvragen op het gebied van de opvoeding, omgang en
bezigheden;

=vraag om Instructie;

-vraag om emotlonele ondersteuning (deze wvraag komt wvoort
ui+ het gevoel dat Je er als ouder van een ‘gehandicapt' «ind
aflleen voor staat).

Het =zai duldelijkx =zijn det deze vragem en de al genocemde
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behoeften op meer dan alieen materli&le middelen betrekking heb-
ben.

0e Eveluatie-commissle NCK-projecten pleitte fn haar eindrapport
onder meer voor de aansteli{ing van een co8rdinator op gemeente-~
11Jk of regionaal niveau om de samenwerking tussen al bestaande
organisaties, die elk voor zich een bifdrage san de gezinsbege-
{eiding kunnen leveren, te bevorderen. De commlissie dacht daarbi]
in eerste Instantie aan de koppeling van een dergellifk
fcoBrdinatie-punt® aan de bestaande en nog op te rich*en VTO-
samenwerkingsverbanden (in '+ veld, 1982).

De activitelten op het gebled van de gezinsbegelelding en de
thufshulp weerspiegelien voigens In '+ Veld (1982) een verschuyl-
ving van "voorzienlingsgerich®™ denken naar "gezlnsgerlch+" den-
ken (blz. 6), naar een toenemende nadruk op het gezia a2is plaats
waar een 'gehandicapt' kind ook kan verbliIjven en opgroeien.

Als reactie op een wel positieve, maar +och wat vrijbiijvende
houdling van de overheid (zle: 5.3.2.3) Is beglin 1986 het NIPTEL-
project gestart.

"Deze letters staan voor Nationale invoering Praktlsche Thulishuip
in de Eerste Lijn. Utteritiik tot aan 1989 heeft het NIPTEL-pro-
Ject de +ijd om praktische +hulshulp Ian +e voeren in de requiiere
hufpverliening van kruisverenigingen en gezinsverzor- ging”
(Brochure 'Een extrz paar handen', 1987, biz. 12},

Het bestuur wvan het NIPTEL=project word+t geadviseerd door
vertegenwoordigers van de Nationazle Krulsvereniging, van de Cen-
trale Raad voor Gezinsverzorging en van de Stichting Dienstver-—
leners Gehandicapten.

8~ de zorg voor ‘mesrvoudig complex gestoorde® kinderen.
Nadat het In 1967, met het van kracht worden van het Resiui+
Bultengewoon Onderwijs (zie ook 1.3.2.5), mogelijk geworden was
aan scholen voor bultengewoon lager onderwijs een afdeling voor
*meervoudiq gebrekkigen' te verbinden, nam In de zeventlger jaren
de belangstelling voor deze groep kinderen - de ‘'meervoudlg
gebrekkige kinderen' {(voortaan: MVG) = duldeli]k +foe.
in 1975 gaf de Werkgroep Centraai Nederf{and een rapport uft,
waarin de problematieok van °*meervoudig gehandlicapte' kinderen aan
de orde werd gesteld. De voorzitter van deze werkgroep, H. wvan
TJongeren, schreef in het Maandbiad van Revalidatie van
Juli/augustus (875: "in het repport hebben wl] geprobeerd dulde-
11Jk +e maken dat het meervoudig gehandicapte kind nlet kan
worden beschouwd als geesteli]k gehandicapt met nog lets .cenea™
(biz. 28).
De werkgroep stelde voor om, analcog =2an de onderwliJsvoorzienlin-
gen voor ‘meervoudlg gehandicapte’' kinderen, "een beperkt aantal
specifleke Inrichtingen" (o.c., blz. 28) voor WMyG-kinderen +te
realiseren. Van Tongeren benadrukte dat de bestaande voorzienin-
gen "welke primair ziJn ifngesteld op de zorg voor het zwakzianlige
xind" (o.c., biz. 28) niet 27jn Ingesteld op de specifieke be-
hoeften van het mvg-kind.
Mgt haar voorstel +e komen +ot de oprichting van specifleke
Inrichtingen, nam de werkgroep duldeli]Jk afstand van de door de
Commissie Xiapwilk (zle onder 5.3.2.6} gekozen oplossing om +te
komen +o+ "uyltbreiding van de bestaande voorzleningen voor enkel-
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voudlg gehandlcapten waar meervoudig complex gestoorde kinderen
af{ naar gelang de "hoofdkieur' van hun gestoordheld kunnen worden
geplaatst”™ (van WiJngaarden, 1979, bliz. 29).

Nzar aanieliding van de problemen die zlck in de praktijk voor-
deden met betrekking +ot het vinden van sen geschikte varvolgop-
vang voor dle MVG-kinderen dle op de Mytyl- dan wel Tyl+yischoien
verblieven, werd In 1979 een werkgroep . opgerlcht waarin vertegen-
woordigers van de Verenlging van Ouderorganisaties verbonden zan
schofen en centra voor Lichamell]k Gehandicapten (VOLB) en van de
Neder{andse Ffederatle van Voorzleningscentra voor Lichameillk
Gehandlicapten (NFVLG} participeerden (Schrijner, 1984). Deze
werkgroep bracht In februari 1982 een rapport uit met ais titel
'Herkennling en Perspectief', naar aanlielding waarvan op 25 maart
1982 een symposium werd georganiseard.

Genoemde werkgroep richtte =zlich op de volgende garoep: "Onze
doelgroep die zich grotendeels bevindt op Tyityischolen en
Tyitytafdelingen kan als meervoudlg gehandicapt worden =zange-
dufd: jonge mensen die primair llchamelijk gehandliczpt zIljn en
die +ten gevoige van een hersenbeschadiging tevens stoornissen
hebben Tn hun spraak, wa2arneming, coBrdinatie en concentratie,
alsmede verwerkingsprebliemen on daardoor mosliijkkeden in hun
socfaal functioneren onderviandea™ (zle: Rapport Erkend Perspec-—
+ief, 1984, biz. 9).

Hiermee verschoof de a2andacht van de problemen van de groep
"meervoudig gehandicapten® als geheel nzar de problemen van een
godeeite van dle gqroepn, nf. z!] die nazast een of meardere
(ornstige? lichameiljke (motorische) functlie~stoornissen Yevens
een of meerdere {ernstige) cognltleve functie-stoeornissen hebben
en Tyityl{-onderwijs kunnen voigen.

in het rapport "Herkennling en Perspectief' werd de nadruk gelegd
oo de behoefte aan voorzieningen dle, "ultgzande van de salgen
bestaanswliizen van de bewoners, een antwoord geven op de
specifleke hulpvraag van deze aroep aehandlicapten, aismede de
mogel{i]lkhkeld bieden gebrulikx +e maken van dito dagbesteding
buitenshuls” (Erkend Perspectief, blz. 2).

in feite werd hlermee aangegeven dat:

-er te weinlg van dergeiilke voorzieningen waren c¢.q. de
bestaande voorzlieningen nlet geschik+ waren voor de bedoelide
groep "meervoudig gehandicapten';

-de bedoelde groep een specifleke hulpvraag kent dle

verschil+ van de hulpvraag van andere groepen 'gehandicapten'.
Dit betekende niet dat de werkgroep perse streefde naar een zg.
derde stroom van voorzieningen, naast de voorzleningen voor
ifchameli]Jk ‘gehandicapten’ en die voor geestelljk 'gehandicap-
ten'. Wat zI1] beoogde *te rezlliseren waren voorzieningen "met
eligen erkenningsnormen blinnen de bestaande woonvoorzieningen voor
lichamelljx gehandicapten” (zle: Maandbiad voor Revalidatie, mel
1983, blz. 5-8).
De werkgroep wiide dus komen *ot een "differentiatle binnen de
voorzieningen voor lichameil]Jx gehandicapten" (SchriJner, 1984,
biz. 15), een zrodanige differentiatie dat aan de speclflieoke
behoceften van de omschreven groep ‘meervoudlig gehandicapten' kan
worden tegemoet gekomen.
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in hun streven naar het reallseren van specifiek op de hulp-
vraag van het MVG-kind afgestemde voorzienringen, worden de
ocuders gestsund door sen aantal deskundigen.

TiJdens de door de Landell]lke Pedagogische Centra op 20 en
2% november 1975 georganiseerde conferentie over "Opvoeding
en onderwljs aan meervoudig gebrakkige kinderen®, gaf de
psychoiocg De Moor aan dat het meervoudig ‘gehandlicapte’
kind opgevat dlende +e worden "als een struktureei probleem
en nlet als een summatief oprobliesm™ (biz. 10}. Anders
gezegd: de probliematiek laat zich niet omschriJven ais de
som van de verschiiliende met de afzonderili]Jke ‘'kernstoor-
nissen' samenhangende problemen, maar als het resultaat ven
de interactie tussen die stoornissen.

Hoewel De Moor nlet expliciet voor specifleke voorzieningen
plel+te, signaleerde hl] wel lacunes op het gebled van de
voorzienlingen: "Eilgeniijk zou het ro moeten zijn dat het
meervoudig gehandlicapte kind +ljdens zijn ontwikkeliing een
keten van voorzieningen kan dooriopen” (blz. 10).

Iin het kader wvan ziJn doctoraai-scriptlie, verrichtte de
orthopedagoog van Wljingaarden een onderzoek naar de wense-—
{1Jkheid wvan specifieke dagopvang voor 'meervoudliqg complex
gestoorde' kinderen. 0Op basis van enquete-gegevens, verkre-
gen van 8 kinderdagverblljven, en op basis van elgen erva=-
ringen, kwam hl] +Tot de "velgende t+ypolegle van de ernstig
motorisch—-geestelljk gehandicapte™ (van Wijngaarden, 1981,
blz. 34-3%; zle ook: van Wiingaarden, 1979):

a~de totale verzorgingsbehoeftigheld;

b-~een zeer [sag activiteiten- en belevingsniveau;

c-grote problemen op het gebied van de communicatie;
d-behoefte aan structuur en velilgheld:

e-de noodzaak ‘ot voortdurende begelelding van de motorlek.
Mede naar aanlielding van de result+aten van zi]Jn onderzoek,
kwam van Wi]Jngaarden +ot de conclusie dat "een specifleke
benadering en begelelding noodzakefijk 1s om dle totazai-
aanpak te bleden dle moet voorkomen dat de nadruk te zeer op
een der functie-beperkingen wordt gefegd™ (1981, biz.356).
Naar zi]n mening heeft een "aparte, gespecialiseerde voor-
zienling™ vele voordelen. Indlen gekozen wordt voor opvang In
(bestaande) voorzleningen voor enkelvoudig 'gehandlcapten',
za! voigens van Wijngaarden “een afzondertijke qroep of
atdeling #n het aigemeen de beste voorwaarden bledea™ (1981,
biz. 36).

S5e2.2.6 Ouderverenigingen: samenvatting

We besiulten deze subparagreaf bi] wijze van samenvatting met de
resulfaten van een onderzoek neaar de ervaringen, wensen en idee&n
van ‘'gehandlcapte' Jongeren, hun ouders en hulipverleners met
vetrekking tot de hulpverisning azan 'gehandlcapte' kinderen.

Di+ onderzoek werd ten behceve van het symposlum 'Gezin, Kind en
Handlcap' door mevrouw Ruyk van het Ladboratorlum voor Toegepnaste
Psychologlie (LYP) +e Amsterdam uitgevoerd.

Sencemd symposium ward op 18 mei 1984 +te Rotterdam gehouden en
was georganiseerd door de BOSK en de VOLG, “*wee van de
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ouderverenlgingen die In het kader van het VRIN-onderzoek naar de
+oekomst van de kinderrevalidetie gefrterviewd zifn.

Het symposlum kan als een vervolg op dat onderzoek beschouwd
worden en had +ot doel "....bl] te dragen ‘ot maatregelen die de
reiatie +ussen het gezin met het gerandlicapte kind en de hulpver-
{eners zulien bevorderen, zodan?g, dat azn het gezin een meer
centrale plaats kan worden +oegekend"™ (Werkboek, 7984, bize 1)«
De resultaten van het door mevrouw Buyk ultgevoerde onderzoek
zljn gebaseerd op de gegevens van rulm 90 ouders, ongeveer 50
jongeren en medewerkers van 16 revalldatiecentra en kunnen als
volgt samengevat worden (het volgende overzicht Is ontieend aan
de samenvatting in het Werkbosk 'Gezlia, Kind en Handicap', mei
1984, blz. 4-8; zie ook het Maandblad voor Revaliidatie, april
1984, blz. 34-36):

~de jongeren zeif, met name de ouders, maar ook de
revalidatiecentra piel+en voor een verdergaande verschuiving van
kiinische behandeling naar poliklinische behandeling c.q. dagbe-
handeiling of behandeling +huls; hierblj wordt echter onderkend
dat het niet a2i{+ijd mogelilk is een kind Thuls 4e faten wonen;

~pangezlien de meeste ouders +och het {lefst hun 'gehandl-
capte’ kind thuls hebben, pleiten zowel cuders als revalidatie-
cenfra voor faclilitelten opdat het kind +thuls kan wonen;

-er bestsat behoefte aan vroegtijdige onderkenning van
de'handicap”’, eeriijke Informatie inzake de *handlcap"',
begelelding en opvang, acceptatlie van de ouders als mondig en
deskundig Inzake hun eigen kind, azn inspraak van en overieg met
de ouders, aan adviserling Inzake hulpmiddelen en aanpassingen,
azn snellere procedures, zan meer codrdinatie en samenwerking In
de gehele hulpverfening en aan een betere organisatie en z2an een
grotere toegankelijkheid van de maa+tschappl];

~naar de ervaring van de ouders Is er In de eerste {ijn nog
onvoldoende kennis en Xnow-how zanwezig Inzake T'gehandicapte®
kinderen;

-over de bdehandeling In revaifdatlecentra is men over het
aigemean zonder meer +tevreden;

-de hele organisatlie van de hulpveriening rendom een kind
behoeft zonder meer verbeterlng qua codrdinatie en dit wordt
zowei door de ouders ais door de centra opgemerkdt.
in steekwoorden weergegeven, komen deze resuitaten op het
volgende neer:

—meer inspraak en participatie van de revaiidant en dlens
ouders In de behandeiing;

-yi+breiding van de zorg in en dichtbi] de +huis-situvatie;

-sterkere afstemming en structurering van de maatregeien die
in het+ kader van de totale zorg getroffen worden.

Wij vragen ons met de Winter (1983) af of de veranderingen die
zieh In het optreden van ouderverenigingen hebben voorgedaan en
die geleld hebben +of de In bovenstaande subparagrafen beschreven
activitelten en tot een andere posi+ie van de ouders ten opzlichte
van de professionele hulipverieners, de betekenls en het belang
dat aan professionele zorg gehecht wordt hebben veranderd.

Volgens de Winter ziJn de ouders een meer actleve rol gazn spelen
"in het proces van professlionalisering ven de gezondheldszorg®
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{blz. 243-2443 en Thebben zI] als zodenig ©bvijgedragen aan
"medikzilsering enm psychologisering van de samenleving™ (biz.
244). Met de +oenemende professionalisering vam de ovders wordt,
aldus de Winter, het belang van em de noodzaak tot professionele
huip on begeleiding ailieen maar sterker benadruk+.

Inderdaad s, mede onder Invioed ven het optreden van ocuderver-
enigingen, veel meer azndacht ontstaan voor thuls-zorg en
gezinsbegeleiding, maar daarmee 11jkt thuls-zorqg tevens de plaats
van een intramurale behandeling als norm +e hebben Ingenomen.

Het devies [s veranderd van ‘sen Intramurzfe behandeiing moet® In
'een fhulsbehandeling moet'.

De achteriiggende gedachte - t.e. behandeling is beter danm geen
behandeling - Is dezelfde en wordt niet ter discussie gesteld.
KHetzelfde kan naar onze mening overigens met betrekking +ot het
fenomeen ‘vroegtijdige onderkenning en behandeling' opgemerkt
worden .

fn hoofdstuk 6 zullen we op de assumpties waarop de *thulszorg- en
¥TO0=Tdeclogfe gebaseerd is, nader Ingaan.

5«3 Overhelidsbelslid inzake gerondhelds- en gehandicaptenzorg
5.3.1 Overheldsbeleld inzake gezondneldszeorg [n het algemeen
5.3.1-1 Inleiding en achtergroaden

Voigens Jjuffermans (1981) kan er wat betreft het overheldsheleld
op het gebled wvan de gezondheidszorg na de tweede wereidoorfog,
een zeer globale Indeling in drie periodes gemzak+t worden:

i-de perlode van wederopobouw en de nasleep daarvan: 194353-1660;
2-de perlode van expansie en llberalisatie: 1960-1870;

3-de perlode van groelbeperking: na 1970.

Tussen 1945 en 1960 remde de overheld de groef van de kosten van
de gezondheldszorg af door een stringent belelid op het gebled van
de zlekenhuisbouw en de verpleegprijsvaststeliing, op het gebled
van de honorarlia van de medewerkers en op het gebled van de
ziekenfondspremia.

De uitbreiding van de gezondheidszorg had in deze periode een
fage prioriteit+ vergeleken met de uitbreiding van de Industrisie
sector: 5S¢ van het +otaie bouwvolume gling naar de industrisie
sector tegenover 20% voor kerken, scholen, overheldsgebouwen en
ziekenhulzen +ezamen.

Hoewse! de overheld In deze perltode dus grenzen aan de groefl
stelde, was er geen sprake van een ordenend, planmatig beleld.
"Criteria voor een spreldingsplian ontbraken voliedlia {..sa.) en
er bestond geen samenhangende visie op de toekomstlige struvctuur
van de gezondheldszorg™ (v.d. Werff, 1983, blz. 118).

Vanaf 1960 werd de greep van de overheld op de qroel van de
gezondheldszorg minder. Ten aanzienm van bouwbelelid, orijsbeleid

en proemiebeleld trad een Iiberalisatie op, dle tot een
ongecoBrdineerde en onevenwlichtige agroel! van de gezondheldszorg
letdde, aangezien duldelijke, sturende pianningscriteria

ontbraken. Repaaide onderdeien van de gezondheldszorg groelden
nameiljk naar verhouding wvee! sterker dan andere onderdelen. Zo
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steeg tussen 1960 en 1971 de bouwproductie voor de
gezondheldszorg sterker dan de +totale bouwproductie en dan de
wonlngbouwproductie en het gantal in nlouwbouw gereallseerde
zlekenhulsbedden nam in dezelifde perliode enorm +toe (zie:
Juffermans, 1981, biz. 228 en 229).
De groel van bepaalde onderdelen van de intra-murafle
qezondheldszorg Is mede bevorderd door de Algemene Wet BijJzondere
Ziektekosten van 19568.
fn de zeventiger Jeren deed de noodzeak =zieh voeien - onder
Invioed van de optredende economische *eruggang - de groe! van de
gezondheidszorg opnieuw te beperken c.q. te behesrsen. Omdat zich
een onevenwich+fge groel had voorgedaan en omdat de afstemming
+tussen en samenhang van de verschiiiende sectorean binnen de
gezondheldszorg +e wensen overiiet en het+ beroep dat op de
gezrondheldsvoorzieningen gedaan werd eerder +oe dan afnam, werd
door de overheld naar een zodanlige beheersing gestreefd dat een
meer evenwichtig en gecoBrdineerd steisel van voorzieningen zou
ontstaan.
Een belangriJke aanzet hlertoce werd gegeven door de Sf¥ructuwvrnota
Gezendheldszorg ven 1974. Deze nota ging daarmee dufdeli]Jk verder
dan de In 1966 verschenen VYolksgezondheldsamcts welke eeon
overzicht van de stand van zaken gaf, mazr "geen poli+tieke keuvuze
met betrekking tot de gewenste structyur™ bpevatte {(v.d. Werftf,
1983, blza 1213; zie ook: Lapre, 1974),
In de Structuurnota werden de voigende knelpunten genocemd:

-de kostenontwikkeling 15 onvoidoends beheersbaar;

-hot steise]{ van voorzieningen vertoont +e welnig samenhang:

-de flnanclering 1s verbrokkeld en onoverzichteiljk;

~de samenwerking en de beleldsafstemming tussen de gezond-
heldszorg an de overige weizijnzorg zijn onvoldoende;

—-er zI1Jn onevenwichtigheden binnen het steisel: +e grote
nadruk op de Intramuraie zorg;

-binnen de Intramurale zorg zTjn er eveneens onevenwichtig-
heden:

-er zijn organisatorische schaaiprobliemen;

-de sprelding van de voorzienlngen s niet optimaal;

~de afstemming van de opleldingen op de behoeften van de
gezondheldszorg Is In kwantitatief opzight onvoldoende:;

~de Inspraakmogelijkheden voor de bevoiking schieten te kort
tontleend aan Roscam AbbIng, 1983, blz. 486).
In de Structuurnotas werd een aantal veieldsvoornemens gencemd om
bovenstaande knefpunten op +e heffon of zoals v.d. Werff (1983)
het formuleerde "voor de oplossing van de structuurcrisis waarin
de gezondheldszorg was beland™ (blz. 122).
Een van deze beleidsvoocrnemens was reglonaliisatie, dit 1s een
verdeliling vamn het lamd In gebleden waarblinnen een fTransparant en
samenhangend systeem van gezondheldszorgvoorzlienlngen zou moaten
functioneren.
Andere beleldsvoornemens waren:

-versterking van de eerste—lijnsvoorzieningen ter ontiasting
van de tweede (ljn;

~-het %omen +ot basisgezondheldsdiensten ten behoeve van de
op collectivitelt gerichte preventieve zorg:

—decentraiisatie: het overhevelen van rijkstaken naar de
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fagere overheden dan wel he+ +ookennen van nleuwe +aken aan de
lagere overheden, zi] het blnnen "centraai aangegeven kaders"
{Lapre, 1974, blz. 35);

~democratisering, wazrmee bedoeld werd: de bevordering van
de vermaatschappelifking ven de gezondheidszorg.
In dit faatste beleldsvoornemen Is duldelijk de inviced van meer
algemene maatschappelijke ontwikkeiingen +e herkennen (ook v.d.
Werff, 1983, benadrukt dit).

S«3.1+2 De Wet Zlekenhulsvoorzieningen

Een van de middelen om de gencemde beleidsvoornemens +e
realiseren, is regulering door middel van wotgeving. Aansiultend
aan de Struectuurnota Is de overheld dan ook begonnen met heot
ontwikkelen van een ™"samenhangend stefse!l wvan wetgeving op het
terreln van de gezondheldszorg®™ (v.d. Werff, 1983, biz. 124).
'n dit verbard kan aliereerst de Wet Zliekenhulsvoorzienfingen
{WZV¥? genocemd worden.
Deze wet werd In 1971 gedeeliteli]Jk ingevoerd en werd op 1=-9-1979
in gewljzigde vorm geheel wvan kracht. De doelsteiling van deze
wat is "een doelmatig stelisel van ziekenhulsvoorzieningen en een
evenwichtige sprelding over het fand tot stand +e brengen met
behkulp wvan planning van de voorzienlingen en regulerliag van de
bouw™ (Richtiijnen ex artlkel 3 van de Wet Ziekenhulsvoor-
zieningen voor het ontwerpen van plannen; +tevens becordelings-
kader bi] de toepassing van artlikel 29, eerste f{id, van de Wet
Zlekenhulsvoorzieningen; september 1983, biz. 7).
Het begrip ‘*pianning’ wordt dasrbl] opgevat als zl]Jnde "gericht
op het vorm geven aan en het begelelden van veranderingen.
Maatschappelljke ontwikkelingen en de zlch voortdurend wijzigende
opvettingen In en over de gezondheldszorg maken dle veranderingen
noodzakelIJk" (o.c., blz. 73.
Met dit laatste cltaat wordt expiiclet het verband tussen
overheidsmaatregelen en ontwikkeiingen op maatschappelijk gebied
benadrukt.
Aan de provinciafe besturen wordt blj de planning en bij de
uifvoering van de piannen een belangrijke rol +oegekend, 21] het
met [nachtneming van de richtiijnen zoals deze door de minlister
z1jn vastgestelid. De minlster stelt ulteindeliijx de voorgelegdse
plannen vast en wordt daarblj bTjgestaan door het Coliege voor
Ziekenhulsvoorzieningen dat In het kader van de WZV is opgericht.
"De richttiJjnen moeten worden gezlen als de neerslag van het
standpunt ven de regering over de planning van de voorzieningen
voor de Intramurale gezondheldszorg®™ (o.c., blz. 9).
Bi] de vastste{fiing van die rick+ilinen z1jn met name de volgende
vuitgangspunten richtinggevend gewsest:

a-de noodzaak tot kostenbeheersing In de gezondheldszorg;

b-het streven nazar decentraiisatie;

¢c-de wenseiljkheld om *+e komen Tof een evenwlichtlg ‘*pakket:
voorzieningen;

d-de bevordering van een azntal xwalitel*saspecten in de
gezondheldszorg.

In het kader vam de richt{ijnen woerdt over de fnhoudelijke normen
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met beatrekkimg 4ot de rewallidatie het volgende opgemerk+:
"Revalidatlocentra

Hetgeen is gesteld Tn de voorafgaande paragrafen van di+
hoofdstuk Is In beginsel eveneens van toepsssing op
revalidatie-centra.

Als norm voor revalidatie-bedden word+ voorshands maximaal
0.15 %0 van de woonbevolking gehanteerd.

Binnen de aldus berekende capaciteit wordt eenderde zls
capacitelt voor jeugdigen {0-19 Jaar) en tweederde ale
capaclitelt voor volwzssenen beschouwd.

Een revalldatiecentrum heeft minimaal 30 bedden, danwel 50
bedden en plaatsen. in het laatste gevai bedrassg+t het asantal
bedden fenminste 40.

Indien een revalldatiecentrum over afzonderilijke voorzienin-
gen veor kinderen en voiwassenen beschlikt, dient er sprake
+e zijn van een rulmteiijke scheiding.

Azn een revaiidatiecentrum kan slechts een dagbehandeiings-
afdeling verbonden zl1Jn voor dle categorie patienten
t{kinderen/jeugdigen of voiwassenen) waarvoor een kiinische
afdeling aanwezlg Is.

Fen revalidatiecentrum 1s qua locatle geschelden van gen
aigemeen ziekenhuis.

Toelichting:

Het bestaan en functlionerem van een revaildatiecentrum als
afzonderiijxe Inrich+ing Ts, ondanks de algemene bezwaren

verbonden aan categorazie voorziemingen, gewenst In verband
met het bijzondere karakter ervan. Het bi]Jzondere karakter
van de revalidetiecentra kom+ tot+ ul+tdrukking in de mui+i-
disciplinaire behandeiing van de patienten en In de aanwe-~
zTgheid van bepaalde voorzieningen zoais scholen e.d.

Ten behoeve van de planning van revaiigatiecentra kunnen
gezondheldsregio's worden samengevoegd.

Gezlen de groelende +endens om In plaats van kilnische
revalidatiebehandeiing over +e gaan naar revalldatie-dag-
bvehandeling, Is de norm *+hans waarschijniijk +e hoog.
Deze dient met voorzichtigheld +e worden gehanteerd.
Verlaging van deze norm binnen afzienbare +1jd is niet
ult+gesioten. '

Centra voor revalidatiedagbehandellng

in gezondheldsregio's waar geen kiinfisch revaiidatiecentrum
ts, wordt gestresfd naar een reglonaal centrum voor revali-
datTedagbehandeling. In beginsel zulien deze reglonalie
centra over alle mogeli]kheden voor revalidatiedagbehande~
ling moeten beschikken.

Zij z1jm i} vitstek bedoeld als voorziening 1n een beperkt+
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gebled waarbi] de bereikbaarheld van de voorziening voorop
staat.

Fen reistijd ven 60 minuten per auto Is acceptabel.
VYooratsnog wordt ervan pltgegzan dat het verzorglingsgebled
van een cenfrum voor revaiidatiedagbehandeiing voor zowel
kinderen als volwassenen 300.000 Inwoners omvat. Yoor een
enkeivoudig centrum Iig% ¢l+ aantal hoger.

Toellch+ing:
Als referentliekader voor de planning van revalidatiedaghe~
handeling gelid* het rapport "Revalidatledagbenandeiling™ van
het College voor Zliekenhulsvoorzieningen van 1977 en het
standpunt van de ‘toenmalige staatssecretaris van Volksge-
zondheld en Miileuhygiene hierover d.d. oktober 1978.

Relatiepatrenen voor revaillidatiecentra

De samenwerkingsrelaties fussen inrichtingen vormen een
onderdeel wan het plzm. Veronderstelid wordt dat een reva-
iTde+lecentrum *enminste geformaiiseerde reliztles heeft
met de veigende inrichtingen Tn de gezondheldsreglo:

2. de andere revalidatiecentra en/of cen+tra voor revali-
revalidatiedagbehandeiing met bet*rekking fot het oconamebe-
feld:

b. de ziekenhulzen met betrekking +of het opnamebeleld en
het gebruik maken van facilitelten;

c. de verpleeghulizen met betrekking Yot het opnamebeield en
voor zover van +oepassing met betrekking fTot een afdeling
voor dagbehandeliing.

in het kader van het ontwerpen van het plan dient het pro-
vinciaal pestuur zlich van het bestaan van deze samenwer-
kingsvormen Te vergewissen™ {(o.c., bize 51=523).

Voigens de overheld rechtvaardigt het bdljizondere karakter van de
revalidatie dus het bestaan en funktlioneren van revaiidatiecentra
als afzonderi{ijke Inrichtingen. Het bljzondere karakter zou dan
betrekking hebben op de mult+i-discipiinalire behandeling en op de
aanwezigheld van bepaalde voorzieningen ais scholen e.d.

in subparagraaf 5.3.2 komen wi] op de richtii]nen.van de overheld
fnzake revaildatie terug.

Se3a1e3 Do ¥Wet Tarleven Sezondheldszorg

In het kader van regulerende wetgeving kan naast de WIV de Wet
tartever Gezondheldszorg (WTE) gencemd worden.

Deze wet [s in 1980 aangencmen ter vervanging van de Wet Zieken=-
huistarieven van 1965 en beoogt "een stroomiijnling, uniformering
en onderiinge afstemming van de verschiilende +tarleven-~ en
honoreringssystemen in de gezondheldszorg +ot stand *e brengen"
tved. Mijn, 1983, biz. 391). Ult deze doelsteiling volgt dat de
wet niet alieen op ziekenhulstarieven van +oepassing Ts, maar ook
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op +arieven van andere ins+eiiingen blnnen de gezondheldszorg.

De WTE schrijf+ voor dat de verschiilende +arieven in de
gezondheldszorg ter goedkeuring voorgeliegd dienen +e worden aan
het b1] deze wet Ingestelde Centrazal Orgaam Tarleven Gezondheids-
zorg (COTG), dat als opvolger van het vroegere Centraal Orgaan
Ziekenhulistarleven (COZ) beschouwd kan worden.

Het COTG toetst de voorgeliegde tarieven aan richtiljnen die door
het CCTG zelf 2zVJjn wvastgesteld en goedgekeurd zijrn door de
minister.

in vergelijking met de We+ Ziekenhulistarieven bled+ de WTG meer
mogelljkheden om +e komen +tot een steisel van budgettering. Dit
houd+ In dat de Intramurale instelilingen die werkzaam zijn op het
gebled van de gezondheidszorg per jaar een bepaald, vooraf vast
+e stellien bedrag mogen besteden. Daarbi] kunmnen dle insteliin-
gen, z1J het binnen =zekere grenzen, zelf bepalen hoe ze dat
bedrag besteden en weike prioriteiten gestelid dienen +e worden
+enelnde hun functies zo goed mogeiijk te vervulien.

in 1983 1s de budgettering voor =ziekenhulizen Ingevoerd en het
Jaar daarop is ze uitgebreld tot+ de overige intramuraie
inste!iingen binnen de gezondheldszorg.

5.3.1.4 De We?t Yoorzleningen Gezondheldszorg

tn de Rich*{ijnen ex art. 3 van de WZV s een korte paragraaf
opgenomen (biz. 14-15) over de relatie van de WZV +ot de Wet
voorzieningen Gezondheldszorg (WVYS). Laatstgencemde wat is in het
najsar van 1982 door de Eerste Kamepr aanvaard en kan beschouwd
vorden als een ultbreiding van de WZV.
De WVG heeft namelijk bet*rekking op bijna aile instellingen weixe
workzaam zi]n op het geblied van de gezondheidszorg en niet aiieen
op de intramurale Tnsteilingen van gezondheldszorg.
fen ander verschil met de WZV is celegen In het feit dat
provincies en gemeenten In het kader wvan de WVG nifeuwe bevoegqdhe-
den krijgen: z1] stellen plznnen op en geven erkennlngen af aan
voorzieningen die daarom verzoeken. Die erkenning word+t gegeven
als de voorziening aan de volgende twee voorwzarden voldoet:

a= ze dient te passen In een qoedgekeurd oplan;

b- ze dien+ san bepaalde kwallteltselsen *e voldoen (Wijn-
verg, 1983).
wat die kwailtelt+seisen betreft, wordt in ruime mate aandacht
besteed san de patlentenrechten en azan de mate wazria met
betrekking +ot het functioneren van de Instefiing van democra-
+isering sprake [s (Wijnberg, 1983; Roscam Abdbbing, 1983). Zo
dlent bljvoorbeeid In een onafhankeiljke behandel!ing van kiachten
voorzien te worden.
Bij het opsteilen van de plannen maken de proviaciazle en gemeen-
toiljke overheden gebrulk ven f{andelijke rich+iijnen weike door
de minister in overieg met de Nationale Raad voor de Voiksgezond-
held zi1Jn vastgesteid.
Neze Natlonale Raad - waarin de Centraie Raad voor de Volksge~
zondheld en het College voor Ziekenhuisvoorzieningen opgenomen
zulien worden — is in het kader van de WYG ingesteld.
0ok door de Provinclaie Staten «kunnen, na overieg met de
Provinciale Raad voor de Volksgezondheld, nadere richtiljnen ten
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behoeve van de samenhang tussen oprovinclaie en gemeentelijke
plannen vastgesteld worden.

Volgens van der Werff (1981) kent de WVG drie hoofddoelsteliin-
gen, te woten:

1- samenhang tussen voorzienlngen en systeembeheersing.

Het bevorderen van dfe samenhang gebsurt op grond van een

beleldsplan met duldell]ke ultgangspunten en beleldsprioriteliten.

Door van der Werff worden de volgende uitgangspunten genoemd:
~~de bevordering van preventieve zorg boven curatieve zorg:

--wegnemen van achterstanden b1} bepaaide groepen als
bejaarden, fysiek gehandicapten en verslaafden;:

-«versterking gerste 1ijn;

~-reorganisatie somatische =zfekenhuiszorg, waarbij oO.2.
gedacht kan worden azn reductie van het aantal bedden;

—--reorganisatie van de geestelijke gezondheidszorg, T.c. het
wagwerken van de achterstand van de geesteliljke gezondheldszorg
Ten opzichte van de somatische gezondheldszorag:

--+ijdige aanpassing van de voorzienlngen voor bejaarden,
voorultiopend op de relatieve toename van het santal bejaarden In
de teoekomst;

--recrganisatie van de zwakzinnigenzorg;

--reorganisatie wvan de gehandicaptenzorg, Tats beteore
sprelding van wvoorzieningen en aandacht voor de zorg thuls en
buitenshulis:

--versterking van de op coliectivitei+ qorichte preventieve
zorg doocr midde! van de reziisering van baslsqezondheidsdiensten:

--regloralisatie.

Het ulteindel{ijke doel 1s +e komen tot een samenhang +tussen de
eerste iljn, de basisgezondheldsdiensten, do geesteiijke gezond-
hefdszorg en de somatische zlekenhulszorg. Tevens dlent er een
samenhang te komen tussen de gezondheldszorgvoorzieningen en "die
voorzieningen van het specifliek welzijn die In relatie staan met
dle van de gezondheldszorg zoals de voorzleningen van de maat-
schappelijke dlenstveriening™ (van der Werff, 1981, blz. 321).

0om laatstgencemde samenhang +e realiseren, werd eveneens in 1982
de Kaderwet Specifiek Welzljm aangenomen welke onder meer de
planning van voorzieningen voor specifiek welzijn zou regelen en
waarvan het planningssysteem "grotendeels ldentlek was™ aan dat
van de WVG {(Rescam Abbing, 1983, blz. 505).

Het la2g In de bedoeling dat de planning op basis van de WVG en de
ptannlng op basis van de Kaderwet Specifiek Weizijn In de
+toekomst geTntegreerd zouden worden *ot een planning voor zlle
veorzleningen van specifiek welzljn, waartoe dam ook de
gezondheldszorgveorzieningen zouden behoren. In september 1983
werd de Xaderwet Specifiek Welzi]Jn echter door minister Rrink-
man ingetrokken, wzarna veoorbersldingen werden getroffen voor een
zogenraamde "wat op de zorg", de Wet Gezendheldszorg on
Mastschappeolllke Dlenstveriening (WE®MI. 0Op deze wet zullen we In
de vofgende subparagraaf nader fagaan.

2~democratisering.
Di+ doel! betreft zowel de Interne als de externe democratisering.
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interne democratisering doel+ op het Interne functicneren van
instelliingen en heeft +e maken met:

-het instelien van patientenraden,

-een procedure voor de behandeilng van klachten,

-de wli]ze waarcop bestuursleden worden benoemd en

~-de betrokkenheld van patienten 1] de besiui+vorming.
Externe democratiserling verwljst naar de participatie van be+rok-
kenen In het planningsproces.
Onder "betrokkensn™ kunnen In di+ verband verstaan worden:

-de openbare besturen,

~de gebrulkers (comsumenten/patienten,

-de insteliingen voor gezondhelidszorg,

-personen werkzaam op het terreln van de gezondheldszorg {de

bercepsbecefenaren} en
-de verzekeringsinsteffingen.

3-bestuuriijke decentralisatie.

Zoais reeds opgemerkt krijgenm de provinciaie en gemeentelijke
overheden een azntal nleuwe +taken, waaronder planningstaken.
Hierbi] geldt dat de voorzienlngen ¢enr aanzien waarvan een slan-
ning gemaakt moet worden, onder de verantwoordelijkheid van het
fazgste overheldsnlveauv vaiien, waarvan hef gebled ongeveer
oversenkom?* met heat verzorgingsgebied van de betreffende voor-
ziening (Stevens, 1983-b).

Een voorbeeid: voorzieningen me+ een verzorgingsgebied, in
hoofdiijnen gelegen In o©f overeenkomend met een gemeente of
subregle, behoren in beginsei +ot de bemoeienis van de gemesnte-~
vesturen. In de prak+tijk betekent dit da+ de basisgezondhelids-
dienston en een aantal eerste-{ijns voorzieningen onder de
planningsbevoegdheden van de gemeentebesturen zuilen vaiien.

5«3.1.5 Overige relevante wetten

Een wet die betrekklng heeft op de werkers in de gezondhefdszorg,
s de Wet op de Beroepen In de Individuele Gorondheldszorg (BIGY.
Het voorontwerp van deze wet verscheen in 1981 en het definitieve
watsvoorstel 1s Inamiddeis bi] de Tweede Kamer ingediend.

Toen de Kaderwet Specifiek Welzijn werd ingetrokken, werd tege-~
itjkertijd -~ om de becogde samenhang In het beleid met betrekking
+ot de voiksgezondheld en een gedselte van de maatschappelijke
dienstveriening +e realiseren -~ een wijziging en tevens uitbrel-
ding van de WVG voorgesteld +ot een "zorgwet™.

Voornoemde samenhang werd met name van beleng geacht in verband
met het streven naar een versterking van de capaciteit en
kwafl+el+ van de eerste-f{ijns zorg: ™"De voorzieningesn op beide
terrelnen (bedoeld worden: gezondheidszorg en maztschappeliike
dienstveriening=JvH) vulien eikazar vaak azn, al %an de mate
waarin dat gebeurt per situatie nogal verschiiien.

D1t ailes maakt een samenhangende beleidsvoering gewens+t, e meer
omdat een niet-samenhangende eerste {iin een +e groot bercep or
de *weede (1]n +ot gevolg heeft™ (Trefpunt, jan. 1984, blz. 5-8).
Die "zorgwe*" 1s de 2l genoemde Wet Geozondheldszorg en Maatschap-
peiijke Dlenstverlening (WEM). Met net voorstel voor deze wet is
het kabinet op 12 Julil 1985 akkoord gegaan.
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Evenais de WvG {egt het ontwerp van de WEM sterk de nadruk op
decentralisatie, waarbl] - meer dan In de WVYG - gestreefd word+
naar dereguliering, d.I. het beperken ven belemmerende regelge-
ving (zie Trefpunt, oktober 1983, bliz. 18 en Trefpunt, Juii/avg.
1984, blz. 22).

5.3.1.5 Overheldsbeleid Inrake gezondheldszorg: samenvatting

Met Juffermans {1981) kunnen we stelflen dat het overheidsheleid
op het gebled van de gezondheldszorg een "erg reactief” (blz.
225} beleid Ts, dat "zeer conJunctuur—geveelig™ (blz. 224) 1s.
Di* betekent dat de faz¥ste jJaren de nadruk weer sterk op be-
heersing vam de groel van de gezondheldszorg Ts komen te [lggen
{zowe! qua omvang als qua kostend, evenais dat in de vijftiger
Jaren net geval was.

in tegenstelfing +ot de situatie in de vijftiger jaren kenmerkt
het huldige ‘'beheersingsbeleid’' =zich echter door een grotere
structuuvr en samenhang en door een duldeli]ker streven naar een
meer evenwlchtige gezondheidszorg.

Centraie doelstefiing van Thet  overheidsbeleld Inzake de
gezondheidszorg is de bevordering van de zelfstandigheid van de
patient l.c. consument.

Deze centrale doelstelling Jeid+ 4ot onder meer de voligende
streefpunten, waarop het overheldsbeleid Inzake de gezondhelds-
zorg zich de komende jaren zal rlichten (ontieend aan de belelds-
nota "Volksgezondheldsbelelid bi} beperkte middeien™ van september
19837

-beverderen van gezond gedrag en tegengean ¢.g9. beperken van
voor de gerondheld riskant gedrag door middel van gezondhelds-
voorifchting en —-opveeding (GVO); in de begreting van het Minfis-
terie van WYC voor 1986 wordt In dit verband gesproken over het
begrio *leefstijl* (zle Trefpunt Extra, oktober 1985):

-het bevorderen van zelf- en van mantelzorg:

~versterking van de eerste lIiJjns—gezondheidszorg, oc.z. door
het stimuleren van de ontwikkeling van muiti-discipliinaire
samenwerkingsverbanden;

-verschulving van capacliftelt en functies van de intra-murale
naar de semi-muFale en extra-murale zorg, zowel wat de geeste-
fijxe als wat de somatische gezendheldszorg betreft (in dit kader
past de voorgesteide korting op de budgetten van ziekenhulzen en
andere Insteliingen per 1986);

-bevorderen van een gedifferentieerd aanbod aan zorg;

-bevorderen van preventieve zorg boven curatieve zorg:

-refatieve versterking van de poilkiinische zorg en dagbe-
handeling vergeieken met de residenti&ie zorg:

-forse reductie van de beddencapaciteit van aigemene
ziekenhulzen;

-het +er beschikking s¥ellien van dlagnostische facfliitelten
on deskundigheid weike in de tweede on derde [ijn a2anwezig Is aan
de voorzieningen Tn de eerste tijn:

~stimuleren van de cprichting van basisgezondheidsdiensten:

-het scheppen van voorwzarden voor de vorming van organisa—
*ies van (potenti&ie} patlienten;

~bevorderen van de participstie van consumenten/patienten in
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en hun organisaties Tn advisering en beleldsveorbereiding:

-togemoat komen aan de rechten van de consument/patient:

~-bevorderen van de kKwalitelt van de zorg, niet alleen wat de
medisch-+ochnische aspecten betreft, masr ook wat de bejegening
van de consument/patient betreft;

~het ontwikkelen van Informatievoorziening, o©.z. door het
stimuleren van wetenschappelljk onderzoek.
in de zogenaamde 'Nota 2000 worden de volgende vier hoofdrich-
+ingen van het voliksgezondheidsbeleid onderschelden {(Gezondheld
" als Uitgangspunt, 1986, blz. 127):

1- wversterking van de preventie en van het facet-belield:

2— een wvoorzieningenbeleld dat primalir stcelt op qgegevens
over de gezondheldstoestand van de bevelking;

3—- een steiselwijziging met betrekking tot de zlektekosten-
verzekering. Voor zover het Ileveren van samenhangende zorg en
substitutie worden belemmerd door uitvoeringsbesiuviten van de fi-
nanciaringswetgeving zulien die btelemmeringen worden geelimi-
neerd. QOok zal een oplossing voor de financiering van preventie
en van het facet-beleld moceten worden gevonden.

4= krachtige ontwikkeling van de Iinformatievoorzienfing +en
bate van het gezondheldsbeleid. Aljereerst: verbetering van ge-
zondheidsstatistieken en toekomststudies.

5.3-2 Overheidsbeleid Tnzake de gehandlicaptenzeorg
5321 Iinieiding: vitgangspunten en doalsteliing

Zoals we In subparagraaf 1.3.2.1.1 beschreven hebben, Is de
betrokkenheld van de overheld bl} de zorg voor Tgehandicapten' na
de *weede woreldooriog ontstaazn. Het grote aantal ocorlogssiacht-
offers en de behoefte aan arbeldskrachten hebben hiertoe in
belangrljke mate een aanzet gegeven.

Aanvankelijk was or van een meer Indirecte befrokkenheid sprake,
waarbl] de overheld de financi®le middelen verschafte In de vorm
van subsidies. Vanaf de *weede helft van de zestiger Jjaren kreeq
deze betrokkenheld echteor een meer direct karakter: de
financiering werd in +toenemende mate vanevit de socliale verzeke-
ringen gqereqeld hetgeen de overheid meer mogelijkheden bood de
(ontwikkaling wvan de) gehandfcaptenzorg te befnvicedsn en +e
beheersen (Gorter & Terpstra, 197¢).

0ok de oprichting van de Interdepartementale Stuurqgroep Revallida-
beleid in 1968 (zTe 1.3.2.1.1) kan als witing beschouwd worden
van de +toegencmen behoefte aan een overzicht over het geheel wvan
voorzieningen, aan meer afstemming tussen de verschiliende
voorzleningen en aan beheersing en sturing.

in die Stuurgroep hadden en hebben immers geen vertegenwoordigers
van het particulier Tnitiatief zitting - terwijl dit Tn de Raad
voor Revalidatie, waarvan z1] de voortzetting is (zie 1.3.2.1.7),
wel het geval was - hetgeen het overieg en de meningsvorming op
Interdepartementaal nlveau vergemazkke!i]jk+.

Door de Tweede Kamer werd in 1974 een Biljizondere Commissie voor
het Gehandicaptenbelelid ingesteld (eveneens een ulting wvan een
meer actleve houding van de overheld met betrekking tot de
gehandicaptenzorg; zie 1.3.2.1.1), welke de bewindsl!ieden Tn 1976
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om een belelidsnota Tnzeake het gehandicaptenbeleld vroea (Gorter &
Terpstra, 1679).
Het =2ntwoord op dit verzoek wzs de ®Schets van de huidige
sitoatie van het revalidatie-belelid®, die in maart 1977 verscheen
en wzarin per departement een greot aantzl beleidsvoornemens was
geformuleerd.
In de zogenzamde ®Speerpuntenbdbrief® wvamn 26 mel 1978 werden de
voigende van die voornemens als "speerpunten van het revaziidatlie-
beleid op korte *ermijn" (blz. 7) azngeduid:
1-vroegtijdiqge onderkenning van ontwikkelingsstoornissen:
2-handhaving en verruiming van arbeldsmogeli]Jkheden voor gehandi-
capten, met als speclifieke aandachtspunten:
-schol ing/berocepsonleliding
~herziening van de Wet Plaatsing Minder-valide Arbelds-
krachten ult 1947
-wenselTjkheid van inveering van aanpassingsteams Tn de
bedrifven
-begeleiding en voorzieningenbeleld krachtens de
arbeldsongeschiktheidsverzekeringen
~toepassing Wet Socliale Werkvoorziening;
3-hulsvesting 1lchamelijk gehandicapten, met de volgende aan-
dachtspunten:
~aanpassing van zelfstandige woningen voor met name
bekende gehandicspten
-axperimenten Zelfstandig Wonen
~2angepaste woonvormen;
4-zanpassing en +toegankeiijk~maken van algemene en openbare voor-
zieningen, met als concrete z2andachtspunten:
-toegankelijkheld van rijksaebouwen
-toegenke!{1Jkheid en bruikbaarheld van gebouwen met
apenbare bestemming
-vormgeving aan een cenfraal punt voor de toeganke-~
lilkhelidsbevordering
-aanpassing en *toegankeli]Jkheid van het cpenbaar
vervoer
-sTgnaleren en oplossen van obstakels bT] verkeers-
voorzieningen
-onderzeeken en Tnventariseren van problemen met het
PTT=-dienstenpakket;
S5=sport en recreatie;
6=Jjuridische positie van gehandicapten.

In de Tnleiding werd door de opsteilers van de TSpeerpuntenbrief”
nadrukkel 1]k gestoid dat "wi] Juist in het revaliidatie~beleld de
verantwoordelijkheid wvan mensen voor elfgen en elkazrs welzijn
willen ondersteunen door erkenning van de gelljkwaardigheld wvan
alle mensen en door hen zich te laten ont*plooien, ensrzijds door
mede +e bepalen onder welke omstandigheden z1J kunmnen leven eon
warken, anderzi]Jds door te deien in de verantwoordelijkheid voor
de Tnrichting van de wereld om hen heen. DIt houdt in: bI]zondere
inspanning wvocor groepen In achterstandsituvaties, voorkoming wvan
isolement, bewerkstelliigqing det zi] op gelljke voet deelnemen aan
het maatschappelijk ieven™ (blz. 4}.

Deze verkliaring geeft duidelijk aan dat gestreefd wordt naar
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integratie n de zin ven een zo volledig mogel!ilke en vanzelf-
sprokende participatie z2an de diverss aspoacten van het maatschap-
pelijk feven.

Uitgangspunt ven het overheidsbeleid Is det iedereen moel kunnen
desinemen aan het maatschappelijk feven en dat personen die
deartoe om welke reden den ook niet in gtaat zi]n, extra zorg en
ondersteuning behoeven. Dit ultgangspunt kan ook als voigt
woergegeven worden: blinnen de samenleving dienen er voor tedereen
gelijkwaardlige cntpicolingsmogel 1] kheden aanwezig +e zijn,
waarbi] deze mogelfjkheden ook voor personen Tn achterstandsitu-
attes gewazarborgd dienen e zijn.

Het+ uwlitgengspunt dat Theleldswetgeving in de eerste plasts
funkticneetl! en algemeen dient +e zijn en alleen bi] dringende
noodzaak kategoriazi®™ (Gorter & Terpstra, 1979, biz. 97-98) is
van dit basis-ultgangspunt afgeleid.

in april 1982 verscheen een notitie van de interdepartementale
Stuurgroep Gehandiceptenbeield, waarin nader op het wezen en de
reikwijdte van het gehandicaptenbeleld werd ingeqaan en bovenge-
noemd ultgangspunt duldelijk +e herkennen val+t.

Doelstelling van het gehandicaptenbeleid 15 voigens de 1SG "+e
bevorderen dat gehandiczpten zovee! mogelijk Tn alie jevensver-—
banden en op alle levensterreinen overeenkomstlg hun Jevensfase
in relatie 4ot hun sociaal-cuitureile context kunnen functlioneren
en zieh binnen hun mogelijkheden +ten volle kunnen ontploolen™
(blze. 1V).

De genocemde notitle verscheen als bijlage b1] de evenesns door de
186 opgestelde “Yoortgangsmotitie ITnzeke het GCehandicaptenbe-
ield™. in deze Voortgangsnotitie van a2prlj 1982 werd een
overzicht gegeven van de voortgang van het gehandicaptenbeleld
sinds okteber 1979, mel name +en z2anzien van de reeds gememo-—
reerde ‘speerpunten'. Voorafgeand hierzan werden enige Talgemens
ontwikkelingen met betrekking +ot het gehandicaptenbeleld™ (blz.
1) gencemd welke richtlijn waren wvoor de van overheldswege
opgestelde maatregelen, namelijk:

-participatie van de belanghebbenden op Tnsteilingsniveau en
in de algemene beleldsontwikkeling;

~-het geleide!l]k groeiend begrip voor problemen van *gehan~
digaptent en het geleidelijk groeiend besef dat 'gehandi-
capten®' met hun belemmeringen bTj] onze samenleving horen en
daarin mee willen en kunnen doen:

~-oen voortgaande ontwikkeling in de richting van algemene
regelingen en veoorzieningen;

~@en streven nazr bestuurliilke decentralisatie.

Hiermee werd aangegeven dat het overheldsbeleid Inzake de
gehandicaptenzorg zich richt op:

-bevordering van de participatie van de belanghebbenden op
instellingsniveau en In de algemene beleidsontwikkeling,
met andere woorden: bevordering van de Tnterne en externe
democratisering (zle subparagraaf 5.3.1.4);

-versterking en bevordering van een mentaliteldsverzndering
+en copzichte van 'gehandicaptent;

~stimulering van een onfwikkeling In de richting van
algemene regelingen en voorzieningen;
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-streven naar bestuurlijke decentraifsatie.

Aangezien de gehandicaptenzorg behoort +ot het grotere geblad van
dae gezondheldszorg {(zle 3.3), bdestazat er sen grote overeenkomst
+ussen de uitgangspunten en streefpunten van het gezondheidszorg-
veleid enerzijds (zle paragreaf 5.3.13 en van het gehandicapten-
beleid anderzijds.
we zulfen In de voigende subparagrafen een santal ontwikkelingen
inzake het gehandicaptenbeleld zoals dat door de overheid gevoerd
word+t meer ultgebreid bespreken aan de hznd van de “YooFtgangs-—
netitie Gehandicaptenbelield™ van Junl 1985.
Hierdf] beperken we ons tot die onderwerpen die direct betrekking
hebben op de kinderrevalldatie 2is zorg aan individueie '"gehandl=-
capten't -

a~vroegtijdige onderkenning

p=thuishulp

c~onderwils

d-de {(kinderirevalidatiecentra en (kinder)revaiidatie

e-meorvoudlg 'gehandicapte’ kinderen.

5.3+2.2 VYroegtijdige onderkenning (¥TO)

Op 2anbevelling van een voorbereldingscommissie, werd op 17 mel
i876 de landelijke Commisste Vroeqtijdige Onderkenning van Ont-
wikkelingsstoornissen (LC-VTO) gefnstalleerd.

Deze commissie = een subcommissie van de Interdesartementale
Stuurgroep Gehandicaptenbeleid - heeft als centrale deelisteiling:
"het krifisch beoordefen, stimuieren en coB8rdineren van werk-
zaamheden op het gebied van de vroegtijdige onderkenning van
ontwikkelingsstoorntssen™ (Eindrapport LC~-VTO, 1981, bliz. 188).
De zanlelding ‘ot het formeren van de LC werd mede gevormd door
gestgnzligerde problemen en knelpunten op het gebied van de
vroegtijdige onderkenning van ontwlkkelfngsstocornissen en op het
gebied van de begeieliding en zorg welke op de onderkenning volg+t.
De ervaringen van ouders, zoals verwoord door de ouderverenigin-
gen, lagen hieraan *en grondsiag ("VTO moet!™, januari 1985: zie
ook subparagraaf 5.2.2.3).

Naast professionele huipverieners, leden van minfsteries en
wetenschappelijk onderzoekers, hebben ook do ouders zit++ing in de
LC middei{s een vertegenwoordiging van de Vereniging Samenwerkende
Ouder~ en Pztlientenorganisaties (VSOP).

in 1979 bracht de LC haar eerste rapport ult dat de eerste fase
van de werkzaamheden van de commissie afsioot. De +weede fase
eindigde met het verschijnen van het eindrazpport in november
1981, waarna de LC in 1983 de opdracht kreeg haar werkzaamheden
in een derde fase voort +e zetten en af +te ronden ("VTO moet!"™,
Januari 19853,

In haar elndrapport plei++te de LC voor de oprichting van
"multi-discipiinalre samenwerkingsverbanden™, tenelinde "een
integraie en gecoBrdineerde muiti-discipiinalire benadering
mogefiJk +e maken in de fasen van onderkenmning, diagnos+iek,
behandeling en begelieliding™ (biz. 39). Het uitgangspunt dasrbl]
s dat er geen nleuwe voorziening gecreserd wordt, maar dat de
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bestaande voorzieningen - welke ti] de huipveriening azn kindere:
van 0-7 jaar betrokken zijn = in een dergeiiJk samenwerkingsver-
band participeren.

Door de LC werd benadrukt dat het van veel belang is dat eer
YTO-samenwerkingsverband (VT0-5V) faag-drempeiig is, dat hed
geografisch goed bereikbaar is an dat het een muiti-disciplinaire
en fntegrale benadering bledt {o.c., bliz. 23}. Het Is volgens de
LC echter nitet de bedoeling dat er docr c.q. vanuit+ het VTO-SV
behandeid wordt en ook wordt begeleiding op zich niet +ot de
faken van het VTO-S5V gerekend.

in de visie van de LC worden behandeiing en begelieiding door de
bestaande voorzieningen ultgevosrd en Ts het functlicneren van het
VTO-5Y een aanvuiflng op het+ functioneren van die bestaande
voorzieningen ten behoeve van het zangemelde kind en diens ouders
("YTO moet!™, januari 19853,

De LC benadrukte in haar elndrapport dat V70 "altereerst een
kwestie is van at+itude of mentaiftel+" (biz. 5): "eix mens, dus
ook eike hulpveriener dien+t in zijn contacten me+t medemensen, dus
ook cllenten of patienten, gericht te zijn op het vroegtildiag
enderkennen van (dreigende) problemen en het daaraan aansiultend
bieden, respectieveii]k zoeken van de verelste huip en begelei-
ding™ (6.c., biz. 53,

in de huldige - detde - fase van hasar werkraamheden richt de LC
zich met name op het formuleren van een definitief advies Inzazke
de organisatie en uitveering van de vroegtijdige onderkenning van
ontwikkelingsstoornissen.

Door het ministerie van WVC is bi] wijze van experiment zan 15
VTO=5V's subsldie +oegekend voor het aznstelfen van aen
codrdinator en een secretaresse. Met betrekking tot het functio-
neren van deze 15 $V¥°'s (en 3 andere $V's) wordt een evaluatfe-
onderzoek verricht door het Nederiznds Instl+uut voor Praeven-—
+ifeve Gezondheidszorg TNO (NIPG) en he+ Nederfands ins*ti+uut voor
Kinderstudie (NIK), dat naar verwachting In het najaar van 1983
zal worden afgerond. Mede op grond van de resuitaten van dat
onderzoek zal het viteindelijke advies opgesteid worden.

Gezlen het felt daf bovengenoemde subsidie een aanzef betekent
tof een Multbouw van VTQwactiviteiten +ot reglonale multi-
discipiinaire samenwerkingsverbanden® (Elndrapport LC, blz. 67)
an gezfen de opmerking In de Voortgangsnoti+ie Gehzndicepten-
beleid van juni 1985 dat de gegevens die het evaluatie-onderzoek
oplevert moeten bijdragen aan het Inzicht in "de meest wenseli]ke
opzet voor de VTO-sazmenwerking In de toekomst", 1s het waar-
schijnlijk dat de overheld het ontstaan van reglonale VTC-samen—
wverkingsverbanden zoals omschreven door de LC in de *oekoms* zal
stimuieren.

Di+ Is des +e waarschijnfijker, wear een belangrijk deel ven de
+aken van het VTO-SY als preventieve gezondheidszorg en als
eerste~{ijnsgezondheidszorg (en mogelijk zelfs ais basis-gezond-
heldszorg) beschouwd kan worden (zle subparagraaf 5.3.71.6).

in feder geval gaf de inhoud wvan de brief die staatssecretaris
van der Retjdea in aprif 1983 aan de Tweede Kemer deed toekomen,
aan, dat het komen tot VTO-3V's wenseliJk geacht wordt, waarbij
het zowe| kan gaan om het opzetten van nleuwe SV's als om het
reorganiseren van al vestaande verbanden.
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Met betrekking +tet de vrazg of VIO Ingebed moet worden in de
Jeugdhulpverfening, ts in Oost-Geideriand een experiment opgezet
dat oniangs is afgesfotea. 1n net versiag van de Regeloidings-
groep Oost-Gelderiand word+ geconcliudeerd dat afstemming +ussen
¥T0-5Y¥'s en de Jeugdhulpverlening eventuse! wel mogeiijk is, maar
dat Inbecdding van de YTO in de jeugdhulpverlening nfet wenself]k
ttjkt (persoonifjke mededelling mevrouw C. Oudshoorn).

Se5e2e3 Thublshulip

In het kader van het streven naar adekwate thulshuip en gezins-
begeleiding (zie subparagrazaf 5.2.2.5) richtte een zantai ouders
van een (lichameliljk en geestelifilk) T'gehandicapt' kind zich in
het voorjaar van 1882 +ot leden van de Tweede Kamer met het
verzoek om maatregeien +te +reffen +feneinde het verschii in
financl&le en soclale omstandigheden tussen ouders die hun
fgehandicapte® kind thuls verzorgen enerzijds en ouders waarvan
het ‘*gehandicapte' kind in een AWBZ-insteliing wverbli]+f+
anderzijds, op +e heffen.

Op 26 Jun? 1978 werd in een ocpenbare vergadering van de B1]zon~
dere Commisste wvoor het Gehandicaptenbeleid een motle ingediend,
walke als "Motle 19* bekendheid zou verwerven. In deze motie die
leter werd asangenomen, werd de regering verzocht om:

- "eeon studfe waarin de finazncislie en soctale ongelijkheid
van ouders met een 'gehandicapt’ kind thuls en ouders die
een "gehandicapt' kind hebben geplaatst In een erkende
AWBZ-insteliing, wordt asngegeven™ en om

-~ "vervolgens aan de Kamer een vislte aan te bieden op de
vraag hoe deze rechtsongeiijkheid eventueel gefaseerd kan
worden opgeheven™.

om san dit verzoek e voldoen werd In oktober 1978 een werkgroep
opgericht, de zg. TWerkgroep Motie 197, bestaande uit vertegen-—
woordigers van de betrokken departementen, van de (toenmaiige)
ISR en van ouderverenligingen. Deze werkgroep publiceerde in Junt
1980 haar repport, waarin geconstateerd werd dat er op dat moment
(dus: zomer 1980} voor ouders met betrekking +of het al dan niet
+hufs opvoeden van hun 'gehandifcapte’ kind vaak geen dulfdelj]ke
keuze-mogeliJkheid bestond.

Voor het ontbreken dan wel onvoldoende zanwezig zijnm van die
keuze-mogeiiJkhetd werden de voigende factoren verantwoordelljk
geacht:

a- soclaal-psychologische factoren:

b- het feit dat er +e weinlg voorzieningen voorhanden zijn;

¢c- financi#le factoren {zie: ROSK-nijeuws, auqustus 1981,

biz. 120-122).

Teneinde +e bezfen hoe een en ander concreet ultgewerkt kon
worden, s vervolgens een ‘ambtell]ke vervolgwerkgroep Motie 197
ingesteld die in ok*tober 1980 haar raoport pubiiceerde.

Over de voorsteilen die In dit repport werden gedaan is uitvoerig
overieq gepleegd met vertegenwoordigers van cuderverenigingen en
het resultaat van dit overieq werd verwerkt im de eindrapportage
van de vervoligwerkgroep.

Uiteindeli]k heeft de regeriag een ‘'Eindnota Motfe 19~ huipver-
jening aan gezinmen met een gehandicapt kind™ opgestelid die In de
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uitgebreide commisslevergadering (UVC) van de Bijzondere Commis—
ste voor het Gehandicaptenbeleld van 27 juni 1983 s besproken
{zie: Handelingen Tweeds Kamer der Staten Generaal 1982/83, yCvV
49 inzake Gehandicaptenbeleld).

Deze eindnotz dateer+t van 5 mei 1983 en bevat een zantai veleids-
voornemens bedoel{d om de positie van ocuders met een ‘gehandicapt!
kind fasegewljs +e verbeteren. Genoemde beiefdsvoornemens passen
binnen het meer algemene streven om de extra-murale zorg “e
versterken {(zie 5.3.1.6) en zijn gericht op:

-de attlitude van de huipverieners:

-een betere informatie-voorziening +en behoeve van ouders en
gezinnen;

~ondersteuning van de rol van ouderverenigingen;:

-de samenhang en afstemming van het beleld (zle: Handellngen
Tweede Kamer der Staten Generaal 1982/83, UCV 49 Inzzke
Gehandicaptenbeleid, biz. 40-49).

Door staatssecretarls van der Reliden is inzake de +huisverpie-
ging advies gevrasgd aan de Ziekenfondsraad ern aan de Nationale
Rzad voor de Volksgezondheid. Naar azanleiding vam di+ advies wor-
den eor onder auspici®n van de Ziekenfondsraad Tn de reglo’s Gro-
ningen, Amsterdam en Breda experimenten met thuisversieging ge-
houden, welke op di+ momen+t (augustus 1987) a22an het opstarten
zijn.

Hierbl} worden de voligende +wee criterta gehanteerd waarazn de
huipvrzag moet voidocen om in principe voor t+huisverpieging ina
sanmerking te komen:

-het moe+ gazan om fn de +iJd afzienbare zorg

-er moet sprake zljn van substitutle, dat wil zeggen door de
+thuisverpleging wordt een berocep op de tweede~liJnszorg
vermeden .

Cf Tgehandiczpten’ In het kader van deze experimenten een bercep
kunnen doen op thuisverpleging Is nog de vraag; dit+ wvormt nog
punt van discussle (persooniijke mededefiling W. van Minnen).

Zoals opgemerkt In subparagraaf 5.2.2.5 werden momenteel van de
oorspronkelfjk door he¥ NCK gesubsidi8ierde +thulshuip-proJecten
ai{een nog die projecten door de overheld geflnancierd die
gespecialiseerde pedagoglsche huip In de thuls-situatie betreffen
en qua ‘tnhoud van het werk nauw aansiuiten bij] de Socizai-Peda-
gogische Diensten (SPD's).

De overheid is van mening dat de overige projecten, voor zover
deze niet (meer) geffﬂanc?erd worden, met name in het zorg-pakket
dat door het Krulswerk en de gezinsverzorging geboden wordt,
cpgenomen moeten worden (zle: Het Ziekenhuls, nr. 24, 21 december
1884 .

Teneinde ¢i+t +e stimuieren is in het kader van de nleuwe
subsidte-regeling gezinsverzorgtng - die per 1 Januari 1985 van
kracht werd - de mogeljjkheid geschapen om +ot een meer flexivel
manbod van huipveriening *te komen, waarbi] die huip geboden kan
worden op die momenten dat zi1] voor de hulipvrager het meest
noodzakelijx is.

De nieuws subsidie-regeiing voorziet +evens in de mogelijkheld
over te gaan %ot zg. "24-yurs hulip', dat wli zeagen tot huoip
buften do *hormale! kantooruren, waarmee de {aatste Jaren
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ervaring is opgedaan.

Door deze subsidie-regeling worden wel mogelijkheden geschapen,
maar wordt geen verslichting cpgelegd, wa2ardoor ze een enigszins
vrijbliijvend karakter heeft (zle 5.2.2.5, onder punt 7).

Fen voorbeeld van {(een poging *tot) het onderbrengen van gezins-
begeleidingsactiviteiten in besta2ande financi8le kadoers, Is het
tsamenwerkingsproject gezinsbegeleiding? van de Nederiandse
Kruisvereniging met de Vereniging Splerziekten Nederland (VSN)} en
de Nederiandse Cystic Fibrosis Stichting (NCFS).

Dit+ project dat van 1984 +ot elnd 1986 1iep, kende de volgende
doelstellingen (Weiland, 1986):

-pezien of in de nauwe samenwerking en afstemming van de
hulp=- en dlienstveriening van de organisatlies VSN, NCFS oen
Krulswerk, gekomen kan worden ‘ot een verbetering van de hulip-
ceq. dienst=-vorlening;

-gnderzoeken of, en zo Ja, op welke wljze en onder welke
condities de gezinsbegelelidingsactiviteiteon deel kunnen gaan uit-
maken van de werkzzamheden van het Krulswerk:

—~onderzoeken in hoeverrs qezinsbegeleidingsactivitelten
formeel +tot de “Faken van het Krulswerk behoren, doch In de
praktijk nfet a2l als zoda2nig functiconeren {(c.c., blz. 34=-353,
Veligeas Weiland Is +1jdens de uifvoerimg van het project geble-
ken dat er "tal van obstakels®™ (blz. 36) zljn om op structureel
niveauw Tot een betere gezinsbegeieiding te komen.

Zi} noemt als obstakels onder andere:

~de crgznisatiestructuur van het Krulswerk;

-gcheldsl Tfren ftussen intra- en extramurale Tasteliingen:

—tazkzfbakening en rivaliteit tussen de diverse eerstelijns-

fnsteltiingen (biz. 356}.
Di+ wvoorbeeld illustreert de kloof die kan bestasn tussen de
wensalTJkheld van bepaalde veranderingen op beleidsniveau en de
moge!ijkheden om dle veranderingen in de praktijk door +fe voeren.

Andere overbeldsmaatregeien die In de eerder vermelde ‘'Voort-—
gangsnotitie’ wvan Juni 1985 gencemd wordern en gericht zijn op
st¥imulering van hulp In de thulssituatie en van gezinsbegelel-
ding, zijn de volgende:

-kontakten med de Naticnale Kruisvereniging over de
hulpvertening asn Tgehandicapten’;

~-uithreiding van het azntal Soclazl-Pedagogische Diensten
(SPD*sg} die met overheldssubsidie aan gezinsbegeleiding c.q.
praktisch-pedagogische +huishulp gestaite geven;

-het verstrekken van subsidie a2zn bepaalde SPD's veor de
nulpverlening aza ‘*geestelijk gehandicapte’ autisten;

~het verstrekken van subsidie azn bepazide SPD's +en behoeve
van de bevordering van de pleegzorg voor ‘geestelljk gehandicap-
faent g

~het scheppen van de mogelijkhelid +ot het bdieden wvan
home—teaching aan dove kinderen vanult nlet-residentisie doven~
instituten;

-~vooryaarden scheppen “tot ouder-guder hulp, =zelfhulp en
manfelhulip +en behoeve van gezinnen met een Tiichamel ik
geheandlicapt® kind;

-yitbreiding van de praktisch-pedagogische +hulishulp in het
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kader van de SPD's; hiervoor zullen a2an de provincies financille
middelen verstrekt worden;

-voortzetting van het project "Begelelding van het Jonge
deve en ernstig slechthorende kind en zlin ouders®™ door middel
van een subsidie voor +twee Jaar.

Op grond van het bovenstaande kan gesteld worden dat het over-

heldsbeleid zich richt op bevordering vam huip im of dichibi] de

thulissiteatie, ook aan gezinnen met een "gehandlcapt® kind.

Gi+ gebeurt door:

enerzijds a2an bestaznde organisaties, met name In de eerste [i]n,
mogelijkheden te verschaffen zich In toenemende mate op
eerdergencemde huip in of dichtdbi] de +huissituatie +e
richten, en

anderzijds het ontstaan enm uitbreiden van specifieke voorzienin-
gen te stimuleren, voorzover de hulp die door een dergeiijke
specifieke voorziening geboden wordt niet door reeds be-
stzande voorzieningen geboden kam worden.

5.3.2.4 Onderwijs

In subparagraaf 1.3.2.5 hebben we melding gqemsakt van het ver-
schijnen van de zg. "Contourennota™ Tn 1875.

In deze "Contouren van een +oekomstig onderwijsbestel 17 - zoals
de volledige tTtel luldt - ward een azmantal voorstellen gedzan die
gericht waren op het wegnemen van concrete problemen en knel-
punten in het onderwijs zoais dat +toen bestond.

Als concrete probiemen en knelpunten werden gencemd:

-de ongelijke deelname aan onderwijsvoorzieningen en het
ongelilke 5roffj+ van het* gonderwijs bij verschillende groepen in
de samenleaving: met name arbeiderskinderen en meisjes Komen er
bekaaid 2f;

-de betrekkeli]Jk geringe aandacht Tn ons onderwifs voor de
maatschappel ke voorbereiding van de leeriingen; daardoor
biijven veel Jeeriingen ook later onmondig en maatschappelijk
kwetsbaar;

-de geringe sandacht in ons onderwli]s voor de ontwikkellng
van andere menseliike kwaliteiten dan de abstract-intellectusle
en technische;

~-onvoidoende mogelijkheden om ook op latere leeftijd nea
gebruik +e kunnen maken van de onderwijsvoorzieningen;

~het onderwijs siult+ onvoidoende azn bl de onderiinge
verschilien in belangsteliling, beqaafdheid, socciale ervaring en
ontwikkelingsfase;

-de invioced van de betrokienen op het onderwljs Ts te gering

{(zle: "Meaer mensen mondig maken™, deel 2, 1977, blz. 21-223).
In de Contourennota werd dan ock gepieft voor "meer 2andacht In
het onderwijs voor de ontwikkeiing van maatschappelijke weer-
baarheid, soclale bewustwording of mondigheld®™ (o.c., biz. 28).
in felte ging het om het Jeveren van een bijdrage =aan het
ophaffen van de achterstandsituatle, waarin bepaalde groepen In
de samenleving zich beveonden. Dit, conform de ultgangspunten van
het Kabinet den Uy! dat aan het bewind was +oen de Contourennota
ward opgesteld.
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Rolkestein en Menkveld (1978) spreken In dJdi+ wverband over de
Contourennot+a als de "onderwljsnota van de kansarmen®.

Als wenselijk geachte veranderingen, werden in de nota o.2.
gencemd:

~het verdwi[nen van de breuklijn *ussen kieuteronderwijs en
fager onderwijs;

-verlenging van het funderend cnderwi]s voor allen en
vermijdinag van vroegtijdige selectie en voorsortering (funderend
onderwijs is het kleuterenderwliis fof en met het onderwiis op de
middenschocl);

-verandering van het conderwils voor 16=19 jarigen opdat deze
zich meer gericht Kunnen voorbereiden op beroep en vervolgonder-
wijs;

—-er dienen onderwljsvoorzieningen +e komen, waarvan men op
fatere leef+ijd gebrulk kan maken (o.c., bBlz. 29-30).

Bi] de in de Contourennota voorgestelde struciuur van het onder-
wijs, werd een onderscheid gemaakt Tm funderend onderwi]s ener-
ziJds en vervolg~onderwi]s anderzlfds.

Funderend omnderwi]s is, zcals reeds aangegeven, het onderwijs
voor 4-16 Jarigen, bestaande ult het onderwijs op de basisschool
{een samengazn van kleuterschoel en lagere school} en het onder~
wi]is op de middenschooi.

Yervelg-onderwifs omvat het onderwijs op de bovenschool (voor ca.
15-19 Jarligen}, het hoger onderwi]fs en de open scheool, als
coBrdinerende instellling of organisatie op het geblied van het
onderwijs aan volwzssenen (de zg. volwassenen-educatie).

Als mogeliikheld naast het reguiier funderend onderwijs, werd het
specizal! onderwils gefntroduceerd, waarbi] met de term 'specliezal:®
in tegensteiling +ot hetgeen soms gesuqgereerd wordt, nlet het-
zal fde bedoeld werd en wordt als met de +term 'buitengewoont.

Het begrip ‘*gspecisal® heeft nl. betrekking op een manler van
hulpverienen waarbi] de eorthopedagogische benaderingswijze cen-—
traal s+taat, terwij! het begrip 'buitengewoon' dazrentegen ver-—
wijst naar het felt dat een kind, om welke reden dan ook, niet In
het reguiiere onderwl]js opgevangen kan worden.

Uitgaande van deze omschri]vingen zou zowel een kind binnen het
roeguiiere onderwi]s als een kind binren het buitengewone onder-
wijs voor het *speciale’ onderwijs in aanmerking kunnen komen.

In de Contourennota werd cepielt voor de ontwikkeling van schoien
voor buitengewcon onderwli]s naar scholen voor speciaal onderwl]is,
met andere woorden een ontwikkeling van scholen waar kinderen
opgevangen worden die In het requlilere onderwi]js uit de boot
valien naar scholen voor kinderen met zodanige problemen dat zij
afleen qoed geholpen kunnen worden met een aanpak waarbi] de
orthopedagogische benaderingswijze centraal stset. Hiermee werd
zangegeven dat gestreefd diende +e worden naar scholen waarbi]
"niet de handicap, de ziekte of de afwijking het indelingscri-
+erium is, maar de vraagstelling van het kxind nzar orthopedago-
aische begeleiding” (Bolkesteln er Menkveld, 1978, blz. 100).

in het vervolig op de Contourennsta = de Contouren wvan een
toekomstlig onderwijshestel! I[I - dat in 1977 verscheen, werd in
di+ verband gesproken van "de school voor speclizal onderwijs als
orthopedagogisch Tnstituut”™ (c.c., biz. 58).
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In die Contourennota 11 werd wat het speciazal onderwijs betreft,
het volgende perspectief voor de {ange termijn geschetst:

1- de school voor speclaal onderwl]s werkt a2ls een orthope-
dagogisch Instituut.
Do opleiding van de jeerkrachten wordt verbheterd. De +toelatings-
procedure wordt gereorgznisesrd en er 1is een nauwe samenhang
+ussen de toelating +ot het specizal onderwijs en de begeielding
binnen dat onderwijs.

2= de indeling In soorten specizal onderwi]s Is gebaseerd op
orthopedagogische criteria.
Er zi]Jn scepele overgangen “tussen de diverse schoolsoorten
mogelijk.

3~ het gewone onderwl]s wvangt een zantal! kinderen met pro-
biemen op die nu naar het bultengowoon onderwijs worden verwezen.

4~ de overgangsmogelijkheden +Fussen specizal en  qQewoon
onderwlijs zijn soepel.

5= er 1s regelmatiqg overieq tussen de vertegenwoordigers van
speciaal en gewoon onderwljs, zowel regionaal als tussen de
scholen zelf (ce.c., Dlz. 58).
Met bovenstaand perspectief werd erkend dat zowel In het gewoon
ais in het buitengewoon onderwijs onvoidoende mogeli]jkheden
aanwezlg waren om 'kinderen met problemen®' adekwaazt op te vangen.
Aan het ontstaan van 4iF besef heeft een aantal ontwikkellingen
bijgedragen, zoals het felt+ dat (de uitgangspunten van) het
onderwi]s en de opvosding in de zestlger en zeventiger Jaren Tn
tognemende mate bedisgussigerd en bekritiseerd werden, hetgeen
als piting beschouwd kan worden vean een meer brede maastschappe-
iijke her-ori&ntatle op opvecedingsdoelen en =-waarden (zle ook
Rispens, 1973, blz. R).
Tevens werd door ouders van 'gehandicapte' kinderen meer en meer
de nadruk gelegd op de wensellikheld van het verbli]Jf en de
opvang van 'gehandicapte’ kinderen binnen het requilere onderwijs
{zie ock subparagraaf 5.2.2.5) en de ervaringen die ITn het bul-
+enland met betrekking %ot het onderwils aan ‘'gehandicapte’
kinderen werden opgedazan leverden sveneens hun bijdraage aan een
kritische beschouwing van en bezinning op het functicneren en de
uitgangspunten van het bestaande onderwi]ssysteem {(Rispens, 1873,
biz. RY.

Iin 1977 verscheen de Neta Specizzal Onrderwijs, waarin - uwitgaande
van de situatie op dat moment - een a3antel beleldsmezatreqeien en
beleidssuggesties azngaande het speclaal onderwi]js werd gegeven.
Wederom werd azngegeven dat de toekomstige school voor speciaal
onderwljs gezlen werd als een orthopedagogisch onderwi]sinsti-
+uut, met als doel 7"het kind dat zich In een problematische
opvoedingssituatie bevindt zodenig fe heipen, dat zijn ontwikke-
ting wvanult+ het gezichtspunt van zijn elfgen mogelijkheden zo
cptimaal mogelijk kan veriopen™ (Boikestein en Menkveid, 18R},
blz. RSJ.
in genoemde nota werd onder meer voorgesteld om:

=-tot een betere begeieiding te komen van het onderwijs dat
op de scholen voor specliazl ondeorwils gegeven wordt;

-de oplelfding van de leerkrachten In het speclTaal onderwijs
nader %e bezien; eeon opleiding voor het specizal onderwijs zou
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zovee| mogelijk moeten =zansluiten Bi] de basis-opleldingen voor
leegrkrachten;

-de ouders +te betrekken bi] het reguiler en het speciaal
enderwi]s;

~het speciaal en reguliier onderwi]s gezzmeniljk de verant~-
woordeiljkheld +e laten dragen voor de toelating van kinderen ‘ot
het specizal onderwijs (Bolkestsin en Menkveld, 1981, biz. B8=90
en biz. 106~1081}).

in de reeds gencemde Nota Specizal Onderwi]ls werd melding gemaakt
van de noodzazk om *te& komen tot een wettelljke regeliing Tnzake
het speciaal onderwi]s. Het buitengewoon onderwijs was immers nog
stoeds geregeld bI} het KoninklijJk Resiui® van 1920 dat samenhing
met de Lager Onderwlijswet ult datzelfde Jear {(zle subparagraaf
Ta3eTe3)e
Als aanzet +tot een aparte Wet op het SpecTaal Onderwiis werd Tn
1981 2z2n de Tweede Kzmer het concept van een interimwet op het
Speciaal Onderwiis aangeboden, welke op 1 augustus 1985 o»als
interimvet op het Speciaal Ondervwils en het Yoortgezet Speciazal
Ondeorvijs (0ISOVSO) van kracht werd.
De directe a22nleiding +ot het indlienen van een elgen wot Ten
behoceve van het speciazl onderwi]s werd gevormd door het cntstaan
van een nievpwe Wolt op het Basisonderwi]s, waarmee de oude Lager
Onderwijswet van 1920 en het daaraan ‘vastgeplakte' Besluit
Ruitengewoon (Lager} Onderwi]s kwamen te vervalilen (zie: Uitieg
Mazgazine Extra, nr.6, mel 19681, biz. 86). Ozarnasst Is gekozen
voor een elfgen wet voor het speciszal onderwljs om de voiwaardige,
eigen status van het specliazael! onderwijs +e benadrukken en om de
uitvoering van een regulerend en voorwazarden-scheppend beleid met
petrekking +ot+ de ontwikkeliing wvan het speciaz! onderwijs In
sterkere mate mogeli]Jk +te maken.
Met betrekking +ot het feit dat het om een ‘tinterimwett gazt,
merkte staatssecretaris Hermes Tn 1981 op: "De Interimwed conti-
neeerd de bestzande sttuatie. Het speciaal onderwijs kan dus
doergaan op de weg die het 15 ingesliagen. in de *tussenliggende
+ijd = naar mijn scha¥tting is daarmee een jaar of *ien gemoeid -
moeten we werken asan de Wet op het Speciaal Onderwijs. In die wet
moet opgenomen 2zijn datgene wat we met het specizal onderwi]s
wilien™ {(Uitieg Magazine Extrz, nr.6, mel 1981, biz. 6&).
Hermes onderkende dat met betrekking +eot het speciaal onderwlijs
veranderingen noodzakellJk waren, samenhangend met mesatschappe—
1iJke ontwikkelingen en veranderingen.
Teneinde Yot richtiijnen +e komen a22n de hand waarvan die
veranderingen concreet en overzichtelijk gereaiiseerd kunnen
worden, ziJjn 5 zg. *vernieuwingsprojecten' opgezet en wel:

-de Foelating van leeriingen tot het speciazal! onderwijs;

-de indeling in soorten speciaal onderwli]s:

-de terugverwli]Jzing nazr het gewone onderwliis;

~dz handeiingsplannen;

-do personeeisformatie.
Het 1igt in de bedosling om de resultaten die door middel ven
deze prolecten verkregen worden, in de uviteindelijke, definlitieve
versie van de Wet op het Speciaal Onderwiis op te nemen (Uitleg
Magazine Extra, nr. 6, mei 19871, biz. 6 on 2-9).
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Wij] besluften deze subparagreaf met een nadere bespreking van de
+wea reeds ogencemde wetten dfe per 1 augustus 1985 van kracht
werden: de Interimwet op het Speciazi Onderwi]s en het Voortgezet
Spocizal Onderwijs (150YSC) eon de Wet op het Basts-onderwi]s.

Aan deze wetten [igt het volgende ubtgangspunt +en grondsiag: het
onderwijs dient meer Individu-gericht +e zijn waarbi] elk xind
een zo qroot mogelljke kans dient +e krijgen om de elfgen talenten
zo goed mogelljk +e cntwikkelen.

Dit+ uftgangspunt moet zowel binnen het reguliere ais binmen het
specizie onderwijs gestalte kunnen krijgen en het overhefdsbelield
1s er dan ook op gericht +e bewerksteliiigen dat basis-scholen in
staat zijn zoveel mogeli]x kinderen op kwaliitatief verantwoorde
wi]ze onderwijs te bieden en dat de verwijzing van kinderen nzar
het speciaal onderw?]s word+ verminderd.

in de optiek van de overmeld dient zoveei mogeliJk voorkomen te
worden dat kinderem die ook In het basis~onderwi]ls opgevangen
kunnen worden, naar het speclale onderwijs verwezen worden en het
onderwijs op de scholen voor specizal onderwiis dient zodanig
opgezet te worden dat een orthopedagogische benadering mogetijk
s (Uitleg Magazine Extra, nr. 6, mel 1981, bize. 6-9; Maandbiad
voor Revaildatie, dec. 1984, bliz.3).

Om deze doelstellingen te reallseren, zijnm de volagende mezatrege-
fen genomen:

1~ voor de meeste schooiscorten, welke valien onder het
speciaal onderwijs, is de +oeiatingsieeftijd gebracht op 3 jaar;
daarnaast kan aan LOM—, MLK- en ZMOK-scholen een afdeling voor in
hun ontwikkeling bedreigde kleuters verbonden worden (geregeid In
de 1S50VsSG).

2- door de [S0VYSD wordt de mogeiijkheld geschapen van een
'verbrede tfoelating’'. Hiermee wordt bedoeld dat ieerliingen die
aangewezen zijn op een bepzalde schoolscort van het (voortgezet)
speciaal onderwi]s, op e&n school van een andere soort spgevangen
kunnen worden. Voor kinderen in de kx{euter- en kernleeftijd is
deze mogeliijkheid +o+ bepaalids soorten spectaal onderwi]s beperkt
(nl.: scholen voor iangdurig zleke kinderen, MLK-scholen, ZMOK-
schofen en LOM=-scholen).

3- op grond van de [S0VSO, de Wet op het Rasis-onderwijs en
de AAW, ¥s vergoeding ven de vervoerskosten mogeiiJk en di+ be-
+reft zowel het vervoer naar een regullere school ais het vervoer
naar een school voor speclsal cnderwijs.

4~ een aantal maatregelen gericht op de bevordering van de
terugpiaatsing c-q. doorstroming ven leerifngen wvaznuit het
{voortgeze+) speclaal onderwijs naar het regulieren onderwijs;
van die maatregeien noemen wi] de regeiing voor *ambulante bege-
fetding’' zoais deze In de 150VSO is vastgelegd.

Deze regeling maakt het mogelijk dat leerkrachten van een school
voor speclaal onderwiis (50} een regultere school bezoeken om die
kinderen die door de betreffende school voor SO0 +eruggepliaatst
zijn c.q. binnenkort teruggepiastst zullen worden, +e begelelbden
en te ondersteunen teneinde de aanpassing @an en inpassing in het
reguliere onderwijs +e vergemakkelijken.

Belet op de +eks¥ van de Voortgangsnotitie Gehandicaptenbeleid
(zfe 5.3.2.1), =z2a{ een dergeiiJke ambufante begeieiding niet
vanuit federe school voor SO mogelf]k zi]n. Vanui+ de Mytyischo-
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len bestaat die mogelijkheld wel; tevens Is het mogelljk ambu-
fante begeielding te bieden aan leerlingen met een zintuigl!ijke
en/of fichamelifjke *handicap' die nliet eerst het speciaa!l onder-
wiis gevoiqgd hebben maar rechtstreeks naar het requlfere onder-—
wils gaan.

5- op grond van de 1S0VSO kunnen leerifngen van het Voortge-
zot Speciaal Onderwi]s (VSO) een examen zfleggen via scholen voor
requlier onderwljs. Ook Is In deze wet een regeling betreffende
het zg. *gastleerlingschap” opgenomen: aan een individuele
leerling van het S0 kan de mcgelijkheld geboden worden om een
deel wvan de woek onderwijs te volgen z2an sen schooi voor requilier
basis— of voortgezet onderwijs.

65— de 1S0VSO geeft aan dat vertegenwoordigers wvan het
speciaal en het regquiiere basis-onderwl]s, respectieveliJk het
voortgezet speclaal en het requliere voortgezet onderwi]s, een
cveriegorgaan kunnen TInsteilen met 2ls doel samenwerking tussen
de scholen +te bevorderen met betrekking tot de +oelating van
leertingen en de Tnrichting van het onderwijs.

Van dergelijke overlegorganen dienen Iin ieder geval vertegen-
woordigers van cuders en leerkrachten deel ult+ +e maken.

7- de Wet op het Basis-onderweljs verschatt mogeilJkheden +oft
fzorgverbreding® In het besis-onderwijs.

Hierconder kan wverstaan worden: "de ul4+breiding en versterking
van maatregelen en aktiviteliten, vooral op school=- en groeps-
niveau, +en behosve wvan een zo Intensief mogelliike zorg voor
teerlingen, In het bifzonder voor hen die speciflek pedagogisch-
didactische behoeften +onen, opdat zI1] Tn een zekere hceveelheld
+ijd door de school +te bepaien doelen en tussendoelien bereliken™
(definit+tle van de TAdviesraad voor het Basis-onderwi]s, Specizal
onderwi]s en de Opleidingent, gqeciteerd uit+: Mazandblad voor
Revalidatie, dec. 1984, bliz. 4).

Die mogeliJkheden +ot zorqverbroding worden geschapen door:

-nascholingsprogramma voor de schoolteams wvan z2ile basis-
scholen;

~het verlenen van extra faciliitelten ten behoeve van de zorg
voor lichameiljk en zintuiglifk *gehandicapte’ leeriingen.

Samenvattend: het overhelidsbeleid richt zich op het stimuleren
van een ontwikkeiing van basis-onderwi]s naar onderwijs waarin
ook kTnderen met ‘pedagogisch-didactische behoeften? {anders
gezeqd: kinderen met hardnekkige onderwi]sproblemen) opgevangen
(kunnen) worden en op het stimuleren van een ontwikkeling wvan
speciaal onderwijs naar onderwijis dat bestemd is voor kinderen
met zodanige problemen dat een orthopedagogische dan wel ortho-
didectische beradering is aangewszen.

Het is hlerbi] de vraag hoe nauvwkeurlg de qrens tussen pedagogli-
sche en orthopedagogische behoeften getrokken kan worden en welke
criteria hiervoor worden gehanteerd.

Staatssecretaris wvan Leljenhorst wilde In eerste Jnstantle
gebruik maken wvan een ClITO-+oets *er bepaling van de behoeften
van het kind, maar dit is afcewezen door de Centrale Commissie
van het Onderwijsoverlieq. Hef is nu de bedoeling dat de leer-
krachten door scholing en naschoilng die kennls verwerven die
nodig is om +e onderkennen van welke aard de behoeften van de
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ifeerling zljm. Ook een meer intensleve samenwerking fussen spe-
cizal en regulier onderwi]Js dient bij te dragen 2an sen zo goed
mogelijke onderkenning van die behosften {(Maandblad voor Revali-
datia, december 1984, blz. 4}.

Dat de overheld streeft naar sen bheperking van de omvang van het
speclaal onderwi]s, blijkt dufdelijk uit de Tn augustus 198%
gepresenteerde voorsteilen van Minister Deetman en Stzatssecreta-
ris Ginjaar-Maas {(zie De Velkskrant van 21 augustus 1986).
Volgens die voorstelilen dient er 130 miljJoen quiden op het spe—
claal onderwi]s bezuinigd +te worden, waardl] met name de LOM=-
scholen, de MUK-scholen en de ZMOXK-scholen ({scholen voor zeer
moaiiijk opvoedbeare kinderen) getroffen liJkenm te zuilen worden
{zile De Volkskrant van 21 augustus 1986 en van 10 aprii 19873).
Het is de vraag welke consequentlies deze maatregeleon - mits 27]

uitgevoerd worden — zulien hebben voor de bovenvermelde plannen.
Mogelijk betekenen ze een stimuians +ot een hernieuwde Indeiing
van het speciaal onderwi]s, waarvanm overigens al langer sprake
5.
in eerdergencemde Contourenncta | wzs een indellmng van het
specizal onderwlijs In £ hoofdcategorisen voorgestelsd, +e
weten:

-notorisch-gericht onderwijs (voor kimnderen met gen tekory
azn verstandelijke vermogens);

—correctief onderwijs {voor kinderen die weer zansluliting
biJ het basis-onderwijs moeten krijgend;

=-compenserend onderwljs {(voor kinderen met functle-stoor-
nissen van lichamelijke (organische) aard);

~therapeutisch onderwi]js {(voor kinderen met psychische
stoernissen) (Bolkestein & Menkveld, 1978, blz. 88}).

Dit voorste! 1s echter Iingetrokken, met dien verstande dat
de gegevens die experimenten zullen opleveren Yot een nieuwe
indeling kunnen jeiden.

Bolkestein en Menkveld (1978) verwachten dat de ontwikkeling

zal ga2an "In de richting van een geTntegreerde school voor

specisal onderwi]s wzarin leerlingen worden begeleld die ‘ot

op heden in bijvoorbeeld LOM-, MLK=-, ZMOK-scholen worden

opgevangen™ (blz. 104).

In het advies van de 'Adviesraad voor het Rasisonderwijs,
het Speciaal Onderwijs en de Opleidingen voor Leerkrachtens
(ARBO) wvan zomer 1985 wordt een driefsl van dergelijke
*gefntegreerde’ schoien voorgesteld:

~scholen voor [lichamelljk en zintulgli]jk gehandicapte kin-
deren;

-gscholan voor MLK en LOM;

~scholen voor ZMLK ern ZMOK.

in d7+ verband kan gewezen worden op het experiment dat van

1982 +ot 1986 in Amsterdam gehouden IJs. Dit+ experiment

betrof een ge¥ntegreerde school voor LOM=-, MLK- en ZMOK-kin-

deren. De ervaringen die met 47+ experiment zi]n opgedaan,

ziJjn zo positlef geweest dat besiocten 1s de opzet van de

schoo! +e handhaven {(zie De Volkskrant van 10 april 168713).
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jaJdeZ2% Do {kinderlrevaiidatiscentraz on (kinderlrevalidatie
5032517 Pizanfrg van revaildatie—voorzieningen

feen in 1977 de revalidatie-~dagbehandeling in het verstrekkin-
jenpakket van de ziskenfondsverzekering werd opgenomen (zie
3teatsbied, 1971, 549, blz. T301-1305 en 550, blz. 130%), ont-
stond behoefte aan ceriteria voor de erkenning van Inrich+ingen
vocor revalidatie-dagbehandeling.

Jp dezelfde dag waarop de steatssecretaris van het (toenmalige)
departement van VYolksgezondheld en Milieuhygliene de Ziekenfonds-—
-zad verzocht die criteria vast te stelien, richtte hij ook een
verzeek aan het College voor Zlekenhuisvoorzieningen (CvZ) om
sdvies ult te brengen over Tde behocefte aan en sprelding van
voorzieningen voor klinische revaiidatie en revalidatie-dagbe-
handeling™ (zie: Rapport Revaildatledagbehandeling, CvZ, maart
1977).

in bedoeid schrijven van 26 november 1874 meotiveerde do staafs-
secretaris zijn verzoek als veigt: "in het Verstrekkingenbeslult
(bedoeld werd het Verstrekkingenbesiuylt Zlekenfondsverzekering-—
JvH) Is de bepaling opgenomen, dat b1} de erkenning van deze
verstrekking (bedoeld werd de versfrekking revalidatle-daghehan-—
deiing - JvH) rekening zal worden gehouden met de behoefte zan en
sprefding van de hierbedoe!de voorziening. De Commlissie Erkennine
gen van de Ziekenfondsraad houdt b1] hezar advisering hniermede
rekening. Een struifkeliblok Ts daarbi] evenwel! dat +en azanzien van
de behoeffe en spreiding nfet kan worden beschikt over getalsmae~
tige criteria™ (zie eerdergencemde rapport, bijlage 13}.

Met andere woorden: er waren qegevens nodig betreffende de
behoefte a2an en coptimale spreiding van voorzieningen voor revali-
datie~dagbehandeling die ais richtlijn konden dienen blj het
beoordelen van verzoeken van fnrichtingen om als inrichting voor
revalidatie~dagbehandaling erkend +e worden.

Volgens een schrijven van do Ziekenfondsraad d.d. 26-6~1974 aan
de S+aatssecretaris, diende "voorkemen *te worden dat, In afwache
+ing van een spreidingsplan voor deze categorie van inrich+ingen,
gen ongelimiteerd zantal Inrichtingen zlch zou gazan bezighouden
met revalidatie-~dagbenandelingen™ (zie genocemd rapport, biJlage
13,

Het antwoord van het CvZ op het verzoek van de stesatssecretaris,
werd ogevormd door het reeds aangehazide Repport Revaiidatie—
dagbehandeling van maart 1977.

Met betrekking Yot de behoeofte a2an revalidetie, werd in dif
rappert onder meer opgemerkt dat:

-naar de menlrng wvan de Commissfe Planontwikkeiing (de
commissie die het rapport heeft opgesteld) de behogfte aan
k!Tnische revalidatie gedekt wordt bi] 0.1% bedden per 1000 in-
woners (blz. 17);

-er naar de mening van de commissie op dat moment (dus:
maart 1877) Tets teveel revalidatie-bedden voor kinderen waren,
+erwijl er een zeer 1licht tekort a2an bedden wveor volwassenen
bestond (blz. 18);

~het +otaal! aantal bedden op dat moment voldoende geacht
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moest worden om de behoefte zan kiinische revalldatie-bedden +te
dekken (biz. 17);

-de voigende opbouw van de voorgestelde 0.15 promilie
gewenst zou zijn: -0.07 bed per 1000 kinderen

-05.08 bed per 1000 vo{wassenen (biz. 18}).

Met betrekking tot de sprelding van de revaildatie~voorzieningen
was een van de opmerkingen dat esen betere sprelding van de
bestaande revalidatie-bedden wenselijk zou zijn (blz. 17).
Op 23 oktober 1978 [let de toenmalige staatssecretaris weten dat
zij zich "in grote lijnen™ met de inhoud van het rapport van het
CvZ kon verenigen. Zij schreef: "Konkiuderend meen ik +& mogen
stollen, dat het rapport geschikt s om *e dienen als feldraad
b1J aen verder +e voeren beleld inzake de olanning wvan
voerzienlingen voor reval idatie~dagbehandeling in Nederiand,
waarbl] ik wil aantekenen dat het voorshands nifet Tn mijn bedoe-
1ing ligt dit+ advies Inm een sprelidingsplan vast +e leggen. ik
acht deze materie dazartoe nog onvoldoende ultgekristal{iseerd”
(Rapport Revalidatiedagbehandeling, bijlage XV).

Gegeven het felt dat er volgens het hierboven besproken rapport
voidoende voorzleningen voor kiinlsche revalidetie bestonden,
achtte het CvZ het wenselijk om zich nader +e bezinnen op de
sprelding van die klinische vocrzieningen, *oen in 1978 sen +twee-
tal bouwaanvragen van revalidatiecentra werd Tnqediend.

Daartoe werd op Initiaztief van het College een Werkgroen Sprei-
ding Revalidatiecentra in het ieven gercepen waarin verteqen-
woordigers van de VRIN en van het College en een waarnemer van de
VRA zitting hadden.

Genoemde werkgroep bracht Tn Juni 71980 het rapport ®Spreidings-
plan wvoor Kiinmische Revalidstiscentra®™ ult met 2ls doel "het
Coilege [voor Ziekenhulsvoorzieningen] in steat steilen fe advi-
seren cover de nu voorliggende enm nog +e ontvangen bouwaanvragen
met TInachtneming van de gestelide reqgels en zonder de “otale
capacitelt In het land op +e voeren boven w2zt [Is toegestaan®™
(citaat uit het Voorwoord van het betreffonde rapport).

Aan het ulteindel!ijk geformuleerde spreldingspian lagen onder
andere de volgende yltgangspunten ten grondsiag:

-de norm voor de capacitelit van kiinische revalldatiecentra
is 0.15 bedden per 1000 inwoners, waarvan 0.05 bedden voor
kinderen en 0.10 bedden voor voiwassenen.

Dit+ betekende een wijziging +en opzichte van de norm die in
het+ rapport+ 'Revalidatiedagbehandeling® genocemd Ts: die
bedroeg namelijk 0.07%c respectieveiijk 0.08%0 (zie boven).
Deze wijzigqing hield verband met de te verwachten leef-
tijdsopbouw van de bevolking Tn 1990 (di+ jaar s als
prognose] aar gehanteerd) vergeleken met die opbouw In 1976
(het jasr waarop de ncrm in het rapport 'Revalidatiedagbe~
handelina' is gebaseerd).

Hierbl] werd aangenomen dat de bshoefte aan het aebfuik van
reval idatie~bedden relatief gezien zowel wat de groep kin-
deren als wat deo qroep volwassenen betreft, gqgelljk zal
biijven.

-de voorzieningen voor revalidatie van kinderen en voiwasse-
nen moeten afzonderiijk aepiand worden. in een blanco situ=-
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atie en waar een nieuwe vestlging beocogd wordt, dlienen ze
bij voorkeur in een vestiging gecomblingerd +e worden met
dien verstande dat gebruik wordt gemaakt varn deze!fde In-
frastructurele voorzieningen (d7t uwitgangspunt s overge-
nomen uit de 'Handlefding bij de tocepassing ven artikel 29,
eerste 1id, Wet Ziekenhuisvoorzieningen', augustus 1979).

-do vestiging van voorzieningen voor kiinfsche revalidatie
moet geschieden Tn een kilinTsch centrum, qua (eefsfeer
geschelden van het aigemesn ziekenhuls {(evenals het vorige
ulftgangspunt overgenomen ult de gencemde Handlelding).
Hiermee werd het specifieke karakter van de revalidatie
banadrukte.

~agn revalidatiecentrum heeoft In het algemeen minimaal 80
bedden (ocok dit Is ult de Handleiding afkomstiogl.
indfen sprake is van een qrote functie revalldatie-dagbe-
handelTng, behoeft nlet zonder meer voldaan te worden zan
dit minTmum aantal! bedden.

Di* betekent dat een ceantrum over minder dan RO bedden mag
beschikken als het relatief vee! dagbehandellingen verricht.

—-de bestaande voorzieningen dienen niet veel groter of
kleiner te worden danm ze nu (bsdoeld word+t: 1980} zljn,
tenzi] de noodzaak van het tegendeel duidelilk a2angefoond
kan worden.

~de gezondheldsreglie’s zijn ais bevolkingsdrazgviak te kiein
voor de planning van de klinische revalidatlieceontra.

-agen kiTnisch cenftrum moet bij voorkeur gelegen zijn in een
voor het betreffende deel! van het ia2nd centrzal gelegen
grote bevelkingskern, +eneinde van een goede bereikbaarheld
en van szansiyliting bi] 2ndere medische voorzieningen verze-
kerd +e zijn (ook 4i+ is overgenomen uit de reeds aange-
hazlde Handielding) (biz. 4=5).

Met betrekking tot de behcefte aan het a2antal revalidatie~bedden
in 1990 werd in het rapport opgemerkt dat

a=het +otale aantal revalidatie—bedden In Nederland Tn 1990

voldoende Is (ul¥gaande van de 0.05%0-norm voor kinderrevalidatie
en de 0.1090=norm voor revalldatie van volwassenen);

b=de verdeling Tn bedden voor kinderrevalidatie en revallda-

+ie van volwassenen onevenwlichtig fs; er is nl. een teveel =2an
bedden wvoor kinderrevallidatlie en egn +ekort aan bedden voor de
revalidatie van volwassenen {respectlevelijk 393 en 554 bedden)
(blz. 14 en bTjilage 11).

Wat de spreiding van de revalidatie-bedden over Nedarliand
betreft, bleek er van een "uitermate onevenwichtige™ sprelding
sprake te zijn: In een bepsald lzndsdeel (d.f. eon gebfed dat
door meerdere qezondheldsregioe's wordt gevormd) zouw in 1990 eon
overbedding zijn wvan 304 kinderbedden, +erwiJl 1iIn een ander
fandsdee! een tekort van 81 kinderbedden zou bestzan (blz. 14 en
bijltage 11).

Op instigatie van de VRIN werd In augustus 1981 door de Commfis=-
sie Planontwikkeling wan het CvZ de subcommissie ‘*Spreiding
KiTnfsche en Niet-klinische Revalidatlevoorzieningen® Tingesteld.

Deze subcommissie - waarin deskundigen uit aigemene ziekenhulzen,
ravalidatiecentra en verpleeghuizen en vertegenwoordigers van het
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CvZ, van het Ministerie van WVC, van de Geneeskundige Hoofdin-
spectlie, van de Ziskenfondsrazad en van de zlekenfondsen zTtting
hadden - kreeg als opdracht "geargumenteerde voorstellen ult te
brengen met betrekking tot de planning en sprelfding, In onder-
1inge samenhang, van de kilnische en nlet-kiinlsche revalidatie-
voorzieningen en het doen van voorstellien en/of aznbevelingen
inzake nadere verfijning ¢.q. cempletering van de Richtiijnen
zoals bedoeld In artikel 3 wvan de Wet Ziekenhyisvoorzieningen,
met betrekking tot de revalidatievoorzieningen”™ (z7e de brief van
het CvZ z2n de staatssecretaris van WYL d.d. 1 april 1985, waar-
in het eindrapport van bovengenocemde subcommissie wordt aangebo-
den) (zie cok: 5.3.71.2).

Ter voorbereiding van een definltlef rapocrt, bracht de subcom-
missie in Januari 1983 de nota *Theoretische Uitgasngspunten voor
Advigsering? ult, welke ter becommenteri&ring a2an verschillende
instanties en organisaties werd voorgelegd.

in deze nota werd de wenseiljkheld van een meer ge?nteqreerde
plarning en een meer evenwichtige spreliding van revalidatie-
voorzieningen (zowel kiinische als niet=klinische) benadrukt.

De op *te stellen richtiijnen zouden 1In verband hiermee mear
samenhang, onderbouwing en toekomstwaszrde moeten bevatten: deze
eigenschappeon werden ni. In de bestaande Richtiijnen ex artikel 3
van de WZV (zie 5.3.1.2) gemist.

Tevens gaf de subcommissie in deze note aan dat zi] het van veoe!l
belang achtte dat met beirekking tot de gehanteerde begrippen
genduidige definities gebruikt zouden worden: "0Oock voor de pian-
ning is het noodzakeli]Jk de te bestuderen verschijnselen en de te
plannen voorzieningen eenduidig +e definieren™ (hiz. 3).

In maart 1985 verscheen het definltieve slindrapport van de
subcommissie, getiteld: “Advies er Rapport Inzake Kiinische en
Niet-k1Tnische Revalidatievoorzierlingen®, waarin de commentaren
op en naar aanieiding van bovengencemde °‘vooriopige’ nota zoveel
mogelijk verwerkt waren.

VYoordat we de bdelangrijkste conciusies en aznbevelingen Tn di+
rapport zullen weergeven, zullen we eorst enkefe Tn het elndrap-
port gehanteerde definities noemen.

pefinities:
a= Onder eon ‘voorzlienlng®' wordt verstazn een "inrichting of
gedeoelte van sen inrichting met de daarbl] behorende (bouwkundi=
ge) facliliteiten met behulp waarvan de hulp geboden kan worden®
(blze B}
b= Het begrip 'revalidatie’ wordt als volgt omschreven:
ndat dee! van de ziekenzorg en van de gehandicaptenzorg dat
gevormd wordt door
~het Yotzal van samenhangende en op elkzar afgestemde
activitelten In het kader wvan diagnostiek en actieve behan-
deling door de revallidatie~arts en waarszan naast hem en
onder zijn lefding en co8rdinatie onder anderen specifiek
getrainde (para-=)medische, psychelogische, scociafe, ver-
pleegkundige of +echnische beroepsbecefenaren een substan-
+iele bijdrage teveren,
-+an behoeve van en samen met de patient, die op grend van
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ziekte, ongeval of aangeboren afwi]Jking stoornissen (of

beperkingen} heeft,

-ter voorkoming of vermindering ven een handicep,

=-teneinde de patient de mogelijkheden +e geven 2zijn plaats

in de gemeenschap in overeenstemming mef ziJjn {(de hem res-

t+eronde) mogelijkheden Tn +e nemen™ (biz. 11).
¢— Onder 'niet—kiinische revallidatie' worden die behandelingen
begrepen, "wazarbl] het hele revaiidatieteam moet worden befrok-
ken. Daarbij is het heel goed mogelijk dat na overleg met het
hele Yeam stechts een deskundiqgqe de behandeliing uitvoert.
Doorgaans zullien echter meerdere disciplines de patient behande-
fen" (blz. 33%).
Waar in het rapport sprzke Ts van gegevens met betrekking Tot de
ntef-kiinische revalidatie, betreffen deze Taile behandelingen op
revalidatie-indicatie op de behandelafdeling door de ieden van
het revalidatieteam {medicl, paramedic! en psycho-scciale thera-
peuten}. Niet 1inbegrepen ziJn de consulten van de revalldatie-
arfs (....) en de enkelvoudige behandelingen. De bezoeken aan de
revalidatieo—arts waar deze als +eamlid 2am de behandeling mee-
werkt, zijn wel Tnbegrepen™ (blz. 33).
d- Het begrip 'medobehandeling® wordt omschreven als "de door de
revalidatie-arts voorgeschreven revaildatiebehandeiing van pa-
t+ienten opgenomen in het ziekenhuls op een andere indicatie dan
een revalidatie~indicatie. Hiervoor 1s nodig dat het revalida-
tleteam behalve voor niet-kiinische patienten ook voor deze
klinische patienten kan worden Tngezet™ (blz. 45).
Medebehandeiing heeft dus betrekking op patienten die in een
aigemeen zlekenhuis ziIn opgenomen.

¥We laten nu de meest reievante conclusies van het rapport van de

subcommissie 'Spreliding' volgen:

-—in beginsel richt de taakstelling van de inrichting voor reva-
lTidatie zich op de diagnosfiek en de¢ behzandeling van alle vcor
revalidatie in ganmerking komende patienten ult het elgen ver-
zorgingsgebisd (blze 16).

--samenwerking en samenhang zlifn s¥ringente voorwzarden om de
fotale behandeling en zorg voorafgeand 2an en volgend op de
revalidatie vicelend +eo doen verlopen. Een duideli]Jke sfbake-
ning van taken en functies *tussen de Instellingen 1s gewenst
alsmede goede samenwerkingsafspraken met instellingen en per-
sonen waarmee functionele refaties bestaan (blz. 223).

--k!linische opname op revalidatie-indicatie geschiedt overwegend
in revalidatiecentra. Deze centra zijn tamelljk ongeli]k cver
het land verdeeld. De spreiding en bereikbaarheld ziJn om deze
reden zeer verschiliend Tn de diverse delen van Nederland.

De meeste kiinische revalidatiecentra kennen een vri] duidelijk
omlijnd gebied van wa2aruit patienten worden opgenomen. De relk-
wijd¥e van dit gebied is voornamelijk reglonaal en wordt in de
earste plaats befnvioed door de beretkbaarheld van c.q. de af-
stand tot de voorziening.

Bij een beperkt santal centra is er sprake van een meer boven-
regionale en iIn enkele gevallien zelfs van een l[andellijke func-
+ie, meestal voor een of enkeie diagnose~categoricen (blz.
24~25).
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-=gok Tn een beperkt aantal ziekenhuizen worden patienten op
revalidatie~indicatie ocpgencmen (hiz. 24).

--het totale bedgebruik per 1000 inwoners van de bevelking neemt
in de taatst+e 5 jaren af. Het bedgebrulk door Jeugdigen (0-19
jarligen) dazalt aanzienilijk, terwlji er sprake Is van een !lchte
stijaing van het bedgebruik door volwassenen (tabel 5.1).

Tabe!l 5.1: Het+ gebruik van revzlidatiebedden in revalidatie-
centra en ziekenhulizen samen voor jeugdigen en
volwassenen (ontieend aan: Advies en Rapport in-
zake Kiinische en Niet-klinlsche Revalldatie~
voorzianingen, CvZ, maart 1985, blz. 30 en blj-
lage 9).

Aantal bedden per 1000 persconen
Patientengroep 197¢ 1982
Jeugdigen {0-19% jaar) G.18 0.73
Volwassenen (19 en
ouder’ 0.0% 0.10
Totaal 0.12 0.11

~=de bevolking biijkt+ zich vrijwel uvitsiuitend te richten op de
meest nabijgeisgen voorziening voor niet-klinische revalidatie.
De ori&ntatie van de beveoiking staat in nauwe reliatie met de

in gezondheldsregiots. De patienten ziin voornameliijk

afkomstig ult de regic wearin de voorziening is geleqen (blz.

indeiing

34=353.

-=-binnen het verzorgingsgebied van een voeorziening voor niet-
kiinlsche revalidatlie neemt het aantazl patlienten per 1000
inwoners dat gebruik mazkt van deze voorziening sterk af bij
+oenemende afstand t+ot de vocrziening. Van een efsfand van meer
dan 30 km komt vrijwel niemand meer in nifet-klTnische behande-—
1ing {zie tabel 5.2).

Tabe] 5.2: Het gemiddeld gebruyik van niet-klinische revall-
datievoorzlieningen In relatie *of de afstand tot
de voorziening (in percentages van het gebruik
bi] een afstand van minder dan 4 kilometer)
(ontleend aan Advies en Rapport 0.c¢., blz. 35-36
en bijiage 11).

Afstand (km) Gebruflk
0=-4 100%
12-16 544
20-24 124
28-32 34
32=36 0%
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—=bahalve de afstand +tot de niet-kiinlsche voorziening i35 ook de
afstand tot de kilnische veorzliening van Inviced op het zantal
patlenten per 1000 Inwoners da2t ITn niet=klinische behandelling
is {zie *tabel S5.3). :

Tabel 5.3: Het gemidde!d aantal patienten per 1000 inwoners
dat In niet-klinische revalldatiebehandeling [s,
onderschelden naar de afstend tot de nief-kiini-
nische en tot de kiinische voorzieningen (de
gegevens hebben betrekking op de ma2anden april,
mel en Juni 1982) (ontieend aan Advies en
Rapport, 0.c., biz. 38=-36).

Niet«klinische voorziening

In de natl]hotid verder weggelegen
kiinische kiinische
voorzie- voorzie-
Patienten- ning ver ning In
grosp wag nabiJheld
Jeugdigen 1.03 1.00 0.31
Volwassenen 0.81 0.60 0.15
Totaal 0.60 0.6% 0.16

De afstand tot de klinische voorziening [iJkt niet van Inviced
te zT]Jn op het gemiddeld aantal kinderen dat gebrulk maak?t van
de niet-kiinische revalidatievoorzieningen. Als mogelijke ver—
kiaring hiervoor noemt de subcommisslie het felt "dat gepoogd
wordt kinderen zoveel mogelijk niet=kiinisch +e revalideren en
zo weinig mogelijk kiinisch op *e nemen™ (blz. 48). Als dit zo
Is zou er bl] kinderen van minder substitutie sprake zijn dan
b1] volwassenen.

Het 1s ook mogelilk dat in dle onderzochte gebleden waarln
zowe! klinische als niet-kiinische voorzieningen In de nazbl]-
heid qelegen zijn, relatief meer kinderen wonen die voor reva-
lidatie 1n z2anmerking komen dan In dle onderzochte gebleden
waarin de kiinische voorzieningen verder weg gelegen zi]n.

--de behandeliduur van de nlet=klinische revalldatie wordt niet
befnviced door de af +e leggen afstand tot de voorzlening (biz.
401,

Evenmin heeft de mate waarin samenwerkingsverbanden met andere
voorzlieningen bestaan invioced op de hoogte van het gebrulk wvan
de niet-ki1inlsche voorzieningen (blz. 39).

-=Tn dle gebleden waarin het gebrulk van de niet~-klInische reva-
1idatie zich maximaal! heeft kunnen ontwlikkelen (i.c. de gebie~
den waar de nlef=klinlsche revalidatievoorzieningen goed ge-
spreid zijn en de klinische voorzieningen relatief ver weg ge~
legen z7jn) doet zich de laatste jaren een stabilisering tot
daling van het aantal! niet~kiTnTsche behandelingen voor.

Wat betreft het totaal aantal niet-kiinische revalidatie-be-
handelingen in gehee! Nederiand is sr sinds 1979 sprake van een
afnemende en momenteel nog slechts lichte groei (fabel S5.4).
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Tabel 5.4: Het totazl az2ntal nief=klinische revalidatie-
behandelingen in Nederiand per Jaar tussen 1973
en 1982 (ontieend 22n Advies en Rapport, o.c.,
biz. 42=43 en bijlage 17).

Jaartal Aantal behandel Tngen
1973 85.700
1976 256 . 400
187¢ 431.200
1682 508 .676

=-=voor de minimum-omvang van zowel kiinische als anlet~kiinische
revalidatievoorzieningen is met name de continuTtelit van de
zorg bepalend. Teneinde deze continu¥telf +e waarborgen zijn er
in elk kitnisch revalidatiecentrum minimaal twee revalidatie-
artsen en ca. 20 verpleegkundiqgen en ziekenverzorgenden nodig.
BiJ een niet~-klinisch centrum Is er eveneens minimaal een dub-
bele bezetting voor de revaliidatie~arts nodig om de continu?-
+elt van de zergverlening +e waarborgen {blz. 49).

-=bij de spreiding van de niet-kiinische voorzieningen 15 de
bergikbaarheid van zeer groot beiang (blz. 50).

--naar het cordee! en de verwachting van de subcommissie zal de
verschuiving van klinfsche zorg naar niet-kiinische zorg zich
in de “toekomst voortzetten. Ook zal zich een verdergaande
verschueiving voordoen van intramurale naar extramurale zorg
{biz. 52).

~=het is de verwachting dat de lichte groel van de isatste jaren
in het bedgebruik door volwzssenen zich Tn de Toekomst za]
handhaven en dat het bedgebruik door Jeugdigen verder zal af=-
nemen +ot in de +oekomst een niveau van ca. 109 lager dan het
huldige gebruikx Ts bereikt (plz. 57).

Nzar onze mening zijn bi] deze conclusies enige kanttekeningen te
maken.

Op de eerste piaats is uitgegean van de aanname dat het huidigs
gebruik de behocefte dekt. De vraag hoeveel mensen, bi] wie een
revaildatie~indicatie bestaat, nooit een dergeilijke behandeling
krijgen c.q. nooit door een revalidatie-arts gezien worden, wordt
nied gesteld.

Uit het CBS~onderzoek *Gehandicapten Walgetald® bieek het
percentage ‘'gehandicapten' dat een revalldatie-behandeling of
sehandeling In een Tnstituut had ondergaan, 2f +e nemen met toe-
nemende loeftijd (deel 3, 1676, blz. 393 bijlage deel 3, 1876,
tabei 1151).

T+ goid ook voor de groep 'gehandicapten’ met een zware *ot zear
zware stoornis in de lcopfunctie: vam hen die 6% jaar en ouder
waren, had 19.43 % een behandeliing ondergaan, terwij! van degenen
die jonger waren dan 85 jaar 36.67 % een behandeling had genoten
(GeCa, deel 3, biz. 38).

Deze gegsevens suggereren dat er bi] een aantal met name ocudere
*gehandicapten® een indicatlie wvoor een revajiidatie-behandeling
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zou hebben kunnen bestaan zonder dat die behandeling daadwerke-—
11]k heeft plaatsgevonden.

Gezien het felit dat deze CBS~-gegevens dateren van 1971/1972 en
dat het percentage ‘*gehandicaptent dat een revalidatie-behande-
iTng had ondergzan +toenam met dalende leeftljd, Ts het waar-
schijnliJk dat het percentage ‘aehandicapten' dat een revalida-
tie~behandeliing gencten heeft op dit+ moment hoger is.

Het eabsolute aantal tgehandicapten® (van alle In een bepaaid Jazar
in leven zijinde *gehandicapten') dat gebrulik gemaskt heefd van de
revallidatie~voorzieningen zal dan ook naar alle waarschijfnlijk-
held sinds 1871/1872 gestegemn zijn, =zangenomen dat het totale
azantel tgehandicapten® relatief gezien ongeveer geliJx bil]ft.
Dit hoeft nlet te betekenen dat het absoiute 2antel! fgehandicap=
ten’ dat Tn een gegeven Jjear gebrulk maak® van die voorzieningen
hoger s dan het zbsolute azntal dat+ dzarvan +7jdens de vorige
Jeren gebruik maakte, omdat er wvan een soort verzadigingseffect
sprazke kan zijn (steeds meer 'gehandicapten' zljn gerevealideerd
met als gqevelg dat uiteindelijk 2lieen de nisuwe gevallen voor
een revailidatlie-bohandeling overbiijven).

Wat het aantal behandelingen betreft, 11kt er zich de jaatste
Jaren veeleer een stabilisatie dan een duidelljke groei voor te
doen, hetgeen In overeenstemming is met het gencemde verzadi-
gingseffect. Het aantal behandeltingen hooft echter niet in een
rechtstreeks verband +e stazn met het asantal pgrsonen dat
behzndeld wordt, omdat de behandelduur kan zijln afgenomen en
dezel fde perscon meer dan eens per Jaer in behandeliing ken komen.
Daarmee 1s voor ons de vraazg of aangencmen mag worden dat het
hufdige gebrulk de behoefte dekt niet afdoende beantwoord.

Nader onderzoek hiernzar zou aewensT zijn.

De +weede kantiokening betreft het felit dat niet ge&valuserd is
wat het resuitast is wvan de behandelingen zoals deze in de
revalldatie~voorzieningen pizatsvinden. Met betrekking 4ot de
planning is het immers vaa belang te weten bHi1] welke revalidan-
+en onder welke behandeicondities welke resuitaten behaaid
wordan. Het is bljivoorbeeld mogel!ijk d2t er een bepaaid optimaal
niveau van behandelaanbod bestaat waarboven geen verdere verbe-
+toring e verwachten Ts fthet zow geen verschil kunnen uitmaken of
femand 4 den wel B8 maal per week een bepaaide behandeling
krijgt).

Uit bovenstaande conclusies komen de voigende, in het Advies en

Rapport vermelde sanbevellngen voort:

1= klinfsche opname van patienten met een revalidatie~indicatie
dient vitsiuitend plaats te vinden Tn kiinische revalidatie-
Inrichtingen.

Niet-kiinlsche behandeling kan olaatsvinden in revalidatie-
inrichtingen wagr ook kiinisch wordt behandeld en in nieft-
kiintsche Inrichtingen. Neze inrichtingen kunnen als zelf=
standige inrichting gevestigd zijn Tn of nabl] een ziekenhuis,
dan wel gehee! vrijstezande inrichtingen zijn.

?2- door net elgen specifieke kazrakier van de revazllidantenzorg -
zoals dat tot uitdrukking kemt in c.a. de doelstelling, het
+herapeutisch kXiTmaat en de eligen ritmiek van een revallidatie-
centrum, het specifleke rolpatroon van de behandelden en van
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de behandelaars en In de behandel!ing door het specifiek ge-
*rainde behandelteam - moeten kiinfsche en niet-kilnische
inrichtingen zowel organisaterisch, ruimtelljk ais wat betreft
het personeelisbestand gescheliden 27Jn van de andere inrich-
tingen van de gezondheidszorge.
de planning van kilimische en nlet-klinlische revaiidatie~voor-
zieningen dient in principe op baslis van de gezondheldsregio's
plaats fe vinden.
De huidige spreiding van k!inische revalidatiecentra is
echter van dien aard dat de planning thans nog niet vollediq
op besis van gezondhelidsregio's mogelljk is. Als overbrug-
gingsmaatregel dient bi] de planning daarom thans rekening te
worden gehouden met de huldige patientenstromen naar de
inrichtingen.
Echter wanneer tengevolge van bouwinitlatieven of ©lj het
opsteilen van een plan de capaciteli+ van sanwezige of te
realTseren inrichtintingen +ter discussie staat, iIs de indeling
in gezondheldsreglio's de basis veor de planning, feneinde een
evenwichtige spreiding in de tcekomst mogelljk +e maken.
in de gezondheldsregio’s met minder dan het zantal maximaal
toegestane bedden en bijbehorende plaatsen voor kiinische pa-
tienten, kan zlieen witbreiding van de capaciteit worden
toegestaan, indien wordt aangetoond dat, paralliel met deze
uitbreiding, in een of meer regio's met overcapaciteit mini-
maal eenzelfde reductie van de capacitelt bi] met name te
noemen klinische revalidatiecentra zal plaatsvinden.
Patientenstromen - zoals die voor de gepiande ultbreldingen
bestzan - vormen een indicatie voor de +e realiseren reduc-
ties.
bij de planning van revalidatie~voorzieningen wordt in de
eerste plaats ultgeqgaan van de facilitelten voor de directe
behandeiing {de plaatsen):; in sen tweede stap zal hlieraan de
voor de verpleging benodigde bedcapacitiet worden toegevoegd.
Het 'aantal plaatsen' kan omschreven worden als het %otaal
aantal petienten dat gelijktiJdig, Tndividueel behandeid kan
worden {waarbi] de consulten van de revaiidatie—arts en de
enkelvoudige behandeiTngen niet inbegrepen zijn).
Hiermee wordt dus afstand genomen van de planningseenheld
*hbod' als voornaamste uvuitgangspunt van die planning. Door
uf+ te gaan van de behandelingsfaciliiteiten (de plaatsen),
kan binnen het systeem van de vecorzieningenpianning een
hogere mate van Iintegratie bereikt worden (zie blz. 63).
om tegemoet te komen aan de behoefte per gezondheidsreqioc en
aom het aantal bedden en plaatsen voor enerzilds Jeuadigen en
anderzilds volwassenen daadwerkelijk af te stemmen op de
omvang van deze beveolkingsgroepen per gezondheidsregio, wordt
voor jeugdigen en volwassenen sen deelnorm per leeftiJds—
categorie ingevoerd.
Tabel 5.5 geeft het aantal maximaal toegestane plaatsen en
bedden in 1995 en 2000 per 1000 individuen van een bepzaide
teaftijdscategorie.
Het feitelijk santal toegestane bedden en plaatsen wordt
berekend op basis van de voor 1995 en 2000 geproanostiseerde
woonbevoiking van de gezondheldsregio.
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Tabel 5.%- Aantal maximaal toegestane plsatsen en bedden per
1000 personen in 1995 en 2000 (onticend a2an Ad-
vies en Rapporf, o.c., blz. 67=72 en bijlzge 201).

Leeftijds=- Plaatsen Radden
categorie Niet=kliinTsch Kifnisch
0=~19 jaar 0.0548 0.12
19 en ouder 0.044 0.11
totaal 0.047%3 0.043%) 0.11

*) het sental maximaal *toegestane plaatsen voor kilnlsche en
nfet«k!inische patienten tezamen bedraazgi 0.081 per T1000.

Het is de vraag of deze normen flexibe! genoceg zijn om recht
te doen azan eventuele regionale verschilien Tn behoefte.
Samenhangend met de samensteliling van de regio-bevolking kan
er behoefte z27jn azn meer plaatsen dan het genoemde maximale
aantal (men denke bijvoorbeeld z2an reqlots met relatief veel
inwoners uit de mediterrane strekenl.
Naar onze mening zal hiermee bd1] de toepassing rekening
qehouden moeten worden.
uit+ ocogpunt van spreiding en rekenling houdend met de minimum—
capacitelt verdient het aanbeveling om de voorzlieningen voor
Jeugdigen met centra voor volwassenen *e combineren Tn een
vestiging.
indien een klinlisch revaiidatiecentrum over afzonderlijke
vocorzieningen voor Jeuagdigen en volwassenen beschikt, dient er
sprake te zijn van een rulmtelijke scheiding.
nlet=klinische revailidatievoorzianingen zijn voorzieningen
waarbij de spreiding en de berelikbaarheid van uitzondertijk
groet belang zijn. Een af te leggen afstand van maximaal 30 km
over de weg [s acceptabel. Uit oogpunt van berelikbaarhelid en
tfenelnde de aznsiuiting bij andere medische vecrzieningen te
verzekeren, Is het nodlg de niet-kiinische voorzieningen In
een grote, centraatl binnen de gezondheidsregio gelegen bevol=-
kTnaskern te vestigen.
Bij meerdere van deze voorzieningen binnen een gezondhelds—
regio, moet ook met de spreliding, zo megelijk over meerdere
bevelkingskernen, rekening worden gehcuden.
Evenals bi] de nlet-klinische voorzieningsn dient ernaar
gestreefd +e worden de klIinische centra In een grote, centraal
binnen de gezondheidsreqic gelegen bevolkingskern te vestigen.
beperkte erkenningen voor afzonderlijke vocorzieningen voer
raval idatie van patienten behorend ulisluitend +ot een speci-
fieke diagnose~categorie zijn ongewenst.
tn beglinsel richt de tazksteiifng van de Tnrichtiag voor reva-
lidatie zich Immers op alle voor revalidatie in aanmerking
komande patienten (zie boven bI1] de concluslies van het rap-
port).
Er s echter een enkele patientencategorie waarvoor de kiinl=-
sche behandeling en begeleiding een dermate gespecialiliseerd
karakteor heef+ dat een gespecialliseerde hulpveriening nodlg Ts
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en waarvan het patientenazznbod zo gering Is dat deze hulpver-
fening vooralsneg niet In federe revalldatie-Inrichting kan
worden geboden.
Voorleoplg betreft dit zllieen de eerste fase van de revalldatie
van patienten die recent een hoge dwarsiaesie hebben gehad
(boven het niveau van thoracaal 6). Daarbl] gaat het niet om
het benoemen van gespeclialliseerde Inrichtingen maar om het
aangeven van inrichtingen met gespecialliseerde afdellingen.
De subcommissie 1s van mening dat voor de behandeliing van
patienten met afasle (l.c. met fatische stoornissen) en voor
de behandeling van de *meervoudig gehandicapten' geen specl-
fieke afdelingen noodzakeiijk zijn.
Met betrekking tot de ifaatste groep wordt opgemerkt dat "hier
aen daar wellich? enige spacifieke deoskundigheld Tn de vorm van
een consulent-zintuigspectalist of orthopedagoong gewenst zal
zijna™ (blz. 21}.

10-ven reserve van 40 bedden om ruimte te creodren voor experi-
mentele ontwikkelingen met het doe! diagnostische en *thera-
peutische mogelijkheden voor nleuwe doelgroepen verder te
ontwikkelen.
Van deze bedden worden er vooriopig 20 +cegewezen azan het
revalidatiecenirum Hosasbroeck voor een gespecialiseerde af-
deling voor hersenletselpatienten. Gekoppeld 2an de specifieke
pesitie van deze afde!ling ais experiment, s het nodig dat
eike Twee Jaar verslag wordt gedaan.

t1=-de minimale omvang van een klinisch revalidatiecentrum met
niet=kxlinische behandeling bedraagt ca. 35 tot 40 bezette
bedden en heeft wat de niet-kiinische revalidatio betreft
betrekking op een bevolkingsomvang van ca. 250.000 +ot 300.000
inwoners.
Bi] een Inrifchting van deze minimum—omvang, waar zowe! jeugdi=-
gen als volwassenen worden opgenomen, moeten er condities
worden verbonden aan het instand houden van een kiinische af-
deiing voor jeugdigen teneinde een adekwate leefomgeving te
Wwaarborgen.

12-in dunbevolkte geblieden wzar bi}] een verzorgingsdraagviak
van 250.00¢ +ot 300.000 Inweoners, de af te leggen afstand wvoor
een deol van de bevoiking groter is dan 30 km over de wegq,
verdient het de voorkeur +te streven naar een combinatie van de
niet=xiinische voorzieningen met een klinische Inrlchting of
met een ziekenhuis met een revalidatie—arts In dienst.
Hierbi] zullen door samenwerking blinnen de gezondheidsregio
garanties voor de continuf+elt+ van de zorg nedig zijn, met
name wat betreft de dubbele bezetting van de revalidatie-arts
{zie onder conclusies).

13-de functie— en *+aakafbakening +tussen de Instellingen en met
name afspraken over op +¢ nemen en over tTe piaatsen patienten-
cateqorieé&n dienen via geformalliseerde afspraken Tnzake samen-—
werking tot stand +e komen Teneinde zoveel mogelijk taken en
functies ¢p elkesar af te stemmen.
Geformaiiseerde afspraken hierover zijJn nodig met de voigende
inrichtingen in de gezondheidsreglo: de andere klinische en
nfet-klinische revalidatiecentra, de ziekenhulzen en de ver-
pleeghuizen. Bij voorkeur zouden ook geformalisserde afspraken
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met bejaardenvarzergingstehuizen, bijzondere woonvormen, werk-
ptaatsen, Mytvischolen en dergelljke dienen feo bestaan.
Voor de nazorg en het ontsiag is regeimastig en vroegtijdig
overieg en kontakt nodig tussen revalldetie-arts, de extramu-
rale zorg en diverse gemeentelijke diensten.
Zowal voor het ontsiag, de overplaatsing a2is de nazorg geldt
dat een goede samenwerking noodzakelilk Ts met instanties als
het Gemeenschappelilk Administratiekantoor (GAK) en de Gemeen-—
schappeliJke Medische Dienst (GMD}.

14=1in het kader van ontwerpen van plannen en van de beocordeling
van IntiTatieven op het gebled van planning en bouw van voor-
zleningen, moeten voorwaarden worden opgesteld met betrekking
ot samenhang en samenwerking tussen de diverse geledingen
binnen de gezeondheldsregio.

15-de revalidatie—arts, verbonden zan het zliekenhuis of ais
consulent optredend, kan door diazgnostiek en Tntercoliegliaal
consult de egerste revalidatie~diagnostiek ultvoeren. Voor de
{mede-3)behandeiing s het nodig dat een revaildatie-arts en -
indTen nodig - een of meer andere gespeciaziiseerde medewerkers
van een revalidafie-team uit de reglo in die ziekenhulizen kun-
nen werden inqgezet.
Voor eenvoudiger behandelingen van stoornissen en 1Tchte
beperkingen zlin algemene faciliteiten binnern het ziekenhuis
te vinden. In deze ziekenhulzen zouden bi] voorkeur regellngen
getroffen moeten worden om +e komen +ot teamverming ven de fn
die zigkenhuizen werkzame Therapeuten onder leiding van de
revalidatie—arts ven het revalidatie-~feam, ten behoceve van de
medebohandelTng.
He* aantal benodigde piaatsen bedraagt vooriopig gemiddeld ca.
1 per 400 +oegestane bedden in het ziekenhuls, qua personeels-
capaciteit +e realiseren door de zelfstandige kiinische of
nlet=-kiinische (revalidztie~}inrichting.

16=het aantal +oegestane bedden voor klinische revalidatie
bedraagt voor 1995 circa 1.916, waarvan ca. 477 veoor jeuadigen
en ca. 1.439 veoor veiwassenen.
De fotale op basis ven de voorgestelde normen toegestane capa-
cltei+, is in 19895 ca. 11% hoger dan het huldige santal bezet~
+e bedden en koemt overeen met de momenteel erkende bedden.
E£r zal in de toekomst een verschuiving optreden waarbi] het
azanta! door volwassenen gebruikte bedden zazl toenemen en het
aantal door Jeugdigen gebruikte bedden zal afnemen.
De huidlige norm vam 0.15 %o is daarmee c¢clirca 209 te hoog
gebleken.

Par brilef wvan S november 1985 heeft staatssecretaris Van der
Reijden verklaard dere adviezen over te nemen, hetgeen ock blijkt
uit de inhoud wvan de Notitie Revaiidatie van maart 1985, welke
als een ganvulling op de reeds gememoreerde Voortgangsnotitie
Gehandicaptenbelield van junl 1985 beschouwd kan worden (zis ook:
S5¢3e2.5.35).

Be3e2+5.2 Hot Besiuvil Revalidatiedagbehandeling (RDB}
In Januart 1981 adviseerde de Ziekenfondsraad de staztssecretaris
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van het toenmallge Ministerie van VOMIL om "een wijziging aan te
brengen in het BSesluit+ Revalldatiedagbehande!ing Ziekenfondsver-
zekering™ (Ultgave nr. 144 van de Ziekenfondsraad, 22 Januarid
1981, biz. 1).
Aanieiding +ot dit advies waren de problemen die zich In de
praktijk met betrekking tot de inhoud van de verstrekking revali-
datledagbehandeling voordedan en welke vooral betrekking hadden
op de verstrekking hartrevalidatie-~dagbehandeiing.
De in het Ministerieel Beslult van 8 Jjanuar? 1973 qegeven om=—
schrijving van het begrip ‘revaiidatiedagbehandeling' bleek wat
de verstrekkingen betreft, te weinig houvast +e bliedsn.
Deze omschrijving luidde afis volgt: "de revalidatiedagbehande!ing
emvat behandeling en verzorging wvan +1jdellijx of bBlijvend
gehandicapten gedurende de dag of een gedeelte daarvan deoor in
teamverband samenwerkende specialisten, psychologen en deskundi-
gen op paramedisch, verpleegkundig, maatschappeli]k en arbsids-
kundig terrelin, strekkende +ot het verkrijgen van een zo groof
negelijke veliditeli+” (o.c., blz. 2}.
Volgens de Ziekenfondsrzad bli]lkt wit deze omschrijJving onvol-
doende "welke disciplines In Teder gqeval bi] de behandeling
betrokken moeten zijn om aan de Tnhoud van de verstrekking recht
te doen®™ {(p.c., blz. 7). Samenhangend hlermee fis volgens deo
Ziekenfondsraad "het begrip revalidatiedagbehandeling in de
prakTijk een eigen leven gaan lelden waardoor onder de inhoud van
de verstrekking niet overal hetzelfde wordf begrepen™ (in het
advies aan de staatssecretarls, geciteerd In o.¢., blz. B).
De Ziekenfondsraad stelde voor van de verstrekking reva!ldatiso~
dagbehandeling sprake te laten zijn ~ Tn de zin van het Resiuift
Revalidatiedagbehandeling Ziekenfondsverzekering - als "de
madische noodzaak zanwezig is om in +teamverband bi] de
behandeling, op grond van een daartoe opgestelid behandoliplan,
mankracht uit Fenminste drie van de navolgende sectoren *te
befrekken: a— de medische sector

b= de paramedische sector

¢~ de psycho-soclale sector

d~ de technoiogische sector.
Discipiines uit+ de onder {a) en (b) gencemde sectoren dienen In
Teder geval bi] de behandeiing ingeschazkelid te zijn. Bovendien
dient inschake!lng van mankracht ul+ de onder (¢) en/cf onder ()
gencemde sector geVndiceerd te zijn" (oc.c., blz. 9).
Onder *linschakeling' wordt+ niet per se begrepen "dat bI] elk
kontakt disciplines uit 4enminste drie wvan de vorenbedoelde
sgetoren daadwerkelijk op dat moment met de patient bezig moeten
zijn™ (o.c., biz. 10). Waar het om geat is dat de "daadwerkellijke
betrokkenheid™ wvan de sectoren Tijdens het behandelingsproces
duide!T1jk gqe¥ndiceerd is. Overigens wordt niet duide!i]k aangege-
ven wat dan precies onder 'dazdwerkellijke betrokkenheid? verstaan
moet worden.

Di+ voorstel van de Ziekenfondsraad werd door de minister overge-
nomen, hetgeen leidde fot eon WiJjziging van het Besluit Revallida-
+iedagbehandel ing Zieskenfondsverzekering (Staatscourant, 21 okto-
ber 1981).

in de +celichting bij deze wijziging (die per T aprii 1982 van
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kracht werd) wordt a2ls uitgangspunt van de verstrekkling revallda-
tiedagbehandeling gencemd "dat deze zich dient +e richten op
verzekerden met een dusdanig ernstige handicap onderschelfdenltijk
stoornis In het functioneren, de relatievorming, de verwerking
van de hendicap, enzovoerts, dat een Intensieve +teambehandeling
noodzazkeliijk 1s™. Hiermee heeft de verstrekking RDR betrekking op
de zg. 'meervoudige’ revalidatie, ter onderscheliding van de zg.
teenvoudige’ of Tenkelvoudige'™ revalidatie (l.e. bi]voorbeeld een
behandelTng wolke bestaat ult nlet-kilinische specialistische hulp
gecombineerd met fysiotherapie).

in artiket 3 wvan het gewilzigqde besiuvit wordt uitdrukkelljk
gesteld dat de behandeling, advisering en begeleliding In een
inrichting voor revalidatiedagbehandeling moet geschleden, will er
van @en indicatle veoor ROB sprake kunnen ziJn.

Dzarmee |ijkt gesuqgereerd +e worden dat revalidatiedagbehande-
ling Tn de zin van heft Besiuit RDB een zodanla elqen karakter
heeft dat ze alleen in specialie Inrichtingen naar behoren ult-
gevoerd kan worden (¢f. de Richtiijnen Wet Zlskenhulisvoorzienin-
gen, nov. 1983 en het in de vorige subparagreaft ulitvoerlg bespro-
ken repport van het Colliege voor Zigkenhuisvoorzieningen welks
evengens het elgen, specifieke karakter van de revallidatie bena-
drukken) .

Met het reserveren van de verstrekking RD2 voor de "meervoudige'
revalidatie, slult het Besluit RDBR aan bi] de tekst wvan het
Korninkiijk Beslult d.d. 1-8-1979, waarin ges*teid werd dat
uitsluitend die Inrichtingen als revalidatliecentra aangemerkt
worden "wazar de personele en materidle faclliteiten bestaan voor
meervoudige multi-disciplinaire revalidatiov.

Near aanleiding van het felt dat het gewi]zigd Besliuit RDB In de
revalidatie-praktijk wvan alledzg de nodige problemen opriep,
heeft+ staatssecretaris Van der Reijden Tn eerdesrgencemde Notitle
Revalidatie e2angekondigd dat onderzocht za! wordemn of een
verandering Iinzake de Verstrekking RDOR wenseli]Jk Iis. In ieder
geval dienen, aldus de staatssecretaris, de qgevcigen van die
Verstrekking niet zodanig te zijn dat een verschuiving van tweede
naar eerste lijn erdoor belemmerd wordt.

5e3e2.5.3 Overheldsbeleld inzake (kinderlrevailidatiecentra an
(kinderlrevailidatieo: samenvatting

Gezien het bovenstaande en gezien de cpmerkingen in de "Voort-
gangsnotitie Gehandicaptenbeieldr (z27e¢: 5.3.2.1) en In de Notli-
t+te Revalidatie van maart 1986, 1ijkt de overheld *e streven naar
=-=rgvalidatie=-inrichtingen (waarmee bedoeld wordt:
zol fstandige Tnrichtinagen die zowe! ordganisatorisch zls
ruimtelijk en qua personeeisbestand gescheiden zi]Jn van
andere Tnrichtingen van gezondheldszorqg)d,
die In staat ziin tot en zich richten op de revalidatie-
behandeling van alle daarvcocer In aanmerking komende pa-
Tienten uit het efgen verzorgingsgebied,
die b7] wvoorkeur en zoveel mogelijk '‘meervoudige’ revall-
datie-behandelingen uitvoeren (zie ock v. Loon, 1880},
die zich als gnfage Inrichtingen van gezoncdheldszorg rich=-
ten op dae klinische behandeling van patienten met een re-
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vaiidatie-Tndicatie en

die bij veoorkeur beschikken over veoarzieningenr voor Jeug-

digen en veorzieningen voor volwassenen, met dien ver-

stande dat de voorzieningen voor de klinische behandeling

van jeugdigen ruimtelijk gescheiden dienen te zijn van die

voor de kiinische behandeling van volwassenen.
He+ *oeveoegen van gespecialliseerde zfdelingen voor hoge dwars-—
jaestes azn een beperkt asantal inrichtingen dient als uitzonde-
ring op de algemene regel beschouwd +e worden det erkenningen
voor afzonderlijke voorzleningen voor revalldatle van patlenten
die uitsiuvitend +otr een specifieke diagnose-categorie behoren,
ongewenst zijn.

--gen planning van zowe! kiinische als niet-klinische re-
validatie-voorzieningen op basis van de gezondheidsregio’s
mot een vestiging ven met name niet=-klinlsche (gezien het
belang van de berelkbaarheid}) maar ook van klinfsche
reval idatievoorzieningen in een grote, centraal binnen de
gezondhelidsregio gelegen bevelkingskern.

-~oen planning die In de eerste plaats ulitgzat van de faci-
[Ttel+en voor de directe behandeling en niet in de eerste
pilaats van de voor de verpleging benodligde bedcapaciteit.

--voorzieningen voor revalidatie die een zodanige omvang
hebben dat de contlnuftelt+ van de zorg gewaarborced is en
die met andere Inrichtingen in de gezondhelidsregic ern met
eerstelijns=-voorzieningen {(van Loon, 1980) geformaliseerde
afspraken Tnzake szmenwerking hebben cemaakt.

-=varmindering van het azntal bedden voor de revalidatie van
Jjeugdigen, sen verschuiving - waar mogelijk en wenselijk -
van kiinische naar niet-klinische behandeling en bevorde-
bevordering van de medebehandeiing.

--hat credren van 9en reserve van 40 bedden voor experimen-—
+ele ontwikkelingen.

~~het waar mogelijk realiseren van eeon zorg dichtbi] huis.

~~vorandering van de Verstrekking RDB.

wwmoer afstemming van revalidatle-voorzlieningen voor Jeug-
digen met onderwilsvoorzieningen voor motorisch 'gehan-
diceapte’ kinderen.

——stimulering van ket oaderzoek op het gebled van de revae-
tidatie Tn het algemeen en op het geblied ven de revali-
datie=techniek in het bijzonder.

De ontwlkkel!ing van een "gentrum voor revalidatie dat het primaat
heef+ voor zlles op gebied van revalidatie en gehandicapten In de
raglio® = een ontwikkeling die de VRIN nazar de mening van stzats-
secretaris Van der Reijlden voorstaat (zle hocofdstuk A) - kan door
hem niet onderschreven worden. I[mmers, "een +oekomstig beleid
+erzake van de revalldatie dient nlet gerizght +e ziln op het
cre8ren wvan nieuwe Ifnstituties. Do gewenste samenwerking zou
daardoor julst kunnen worden belemmerd™ {(citaat uit Neti+le Reva-
lidatie, maart 1986).

5«32«66 HMeervoudig °gohandicapite” kinderen

Op basis van het rapport van de Commissie Klapwijk adviseerde de
Gezondheldsraad In 1574 om 'meervoudig complex gestoorde' kinde-
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ren *te plzatsen In bestaande voorzieningen veor enkelvoudlig
tgehandicapten® (2ie 00k 5.2.2.5). Hat beqrip "meervoudig compliex
gestoord® werd daarbi] omschreven ais betrekking hebbend op een
persoen Tin wie +wee of meor eenkernige complexen - dle Teder
apart In verschillende Individuen kunnen voorkomen - samengesmoi-
+en zi]n +ot een compiex™ (van WiJngaarden, 1581, biz. 31).
Degenen bi] wle sprake s van esen complexe stoornis met esen kern
Ts den ‘*enkelvoudig complex gestocrd’. Als voorbeelid: ifemand die
geestelijk ‘gehandicapt® is en samenhangend daarmee beperkingen
heeft in ziJjan voortbewegen of in het fijn-motorisch handelfen, Is
enkelvoudig complex gestoord, Terwij! iemand die emn motorisch en
geestelijk 'gehandicapt® Is, waarbl] het een niet het gevolag Is
van het ander, meervoudig complex gestoord is.

Toen in maart 1982 het symposium 'Herkenning en Perspectief' werd
gehouden (zie 5.2.2.5), liet staatssecretaris de Boer van heft
Ministerie van CRM bl monde var Mr. P.Jj. BlommestiJn weten dat
rzilns Inziens meervoudliq gehandicapten als regel door midde! van
de regulTere vecorzieningen voor geestelijk en {Tchamel ijk
gehandicapten huisvesting en dagbesteding aangeboden dienden +te
krijgen™ {in: Rapport Erkend Perspectief, 1984, blz. 3; zle ook:
Maandblad voor Revalldatie, mel 1982, biz. 13~14).
DIt standpunt week duldeli]Jk af ven de op het symposium door
diverse sprekers benadrukte noodzaak +e komen tot specifieke
vervoig-voorzieningen voor de Tyltyl-leeriingen.
Voigens de heer RBicommesti]Jn dienden in Teder geval duldelilke
gegevens over azntailen en behoeffen beschikbaar +e zijn, wvoor
+ot oprichting van specifieke wvoorzleningen zou kunnen worden
besioften.
Naar =2anieiding van de inlelding van de heer Ricommesti]Jn en het
dazrin verwoorde stendpunt van de steatssecretaris, werd door de
YOLG en de NFVLG - welke het symposium hadden georganiseerd {(zile:
5+242.5%) - om overleg gevraagd met de staatssecretaris.
Dit overieg vend op 3 mel 1982 plaats en leldde fot het formeren
van een werkaroep. Deze werkgroep werd op 7 september 1982 door
de heer Hendriks onder de naam van "Werkgroep Tyltyischooliver-
jaters! gefnstaileerd.
Bi] de instaliatie gaf Hendriks, Directeur«Generaal! voor Maa+t-
schappelijke Ontwikkeling van CRM, de werkgroep o.2. de volgende
opdracht mee: "Rezin uv ook sens op de vraag of binnen een zo
gespecialisesrd en categoraal circulit van voorzieningen als de
voerzieningen die onder de Tijdelijke Verstrekkingenwet
Maatschappelijke Dienstveriening vallen, een nog verdergaande
verbijzondering en categorisering nodig en wenselilk Ts™
{(Trefpunt, september 1982; Maandblad voor Revaelidatie, november
1982, blz. 19).
Sencemde werkgroep, waarvan de leden waren gzangewezsen door de
VoLG, de NFVLG en de ministeries van CRM (Jater: WVC) en O0JW,
nubliceerde haar rapport 'Erkend Perspectief®' In augustus 1984,
waarna dat rapport op 2 oktober ven dat jaar a2an staatssecretaris
vah der Rei]Jden van WVC werd 2angeboden.
in dit rapport werd de doelgroep als volgt gedefinieerd:
"personen die
-meervoudiq gehandiceapt zTin, iIn de regeil +en gevoige van een
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hersenbeschadiging direct voor, tijdens of na de geboorte, c.a.
t+en gevelige van een daarmee te vergelTjiken traume,

~die geen behoefte hebben az2an en nilet gefndiceerd zijn voor
cpvang in een verpleegkundige Tnsteliing, noch voor 24 uwur per
atmaal, noch voor verpleging overdag,

-die In staat zijn gebieken onderwijs +e volgen aan een Tyltyi-
school of ~afdelling, dan wel een dzarmee vergelijkbaar school-
+ype,

—-dle zich kunnen handhaven tenminste op het niveauy waarop zi] van
school ziJn gekomen, ’

~die in staat zlijn tot+ het onderhouden van sociale contacten en
Yot het communiceren met anderen, die zanspreekbaar zijn over
hun gedrag eon zansprakelijk kunnen worden gestelid voor het vol-
gen van dat gedrag,

~die gedurig behoefte hebben aan verzorging, 2an begeleiding en
behandeiing en aan hulp bi] de activiteiten van het dagelijks
teven™ {(6.c., bBlz. 153.

Deze doeligroep werd In het rapport asangeduid met de naam
"Tyltyi=-Meervoudig Gehandicapten' (afgekort: TM-gehandicapteny,

ter onderscheiding van de grotere groep van meervoudiq ‘'aehan-

dicaptent.

in deze omschrijving J1s de decor van Wilngaarden (1981) gegeven

"typoiogie van de ernstlig motorisch-geestelijk gehandicapte’ (zle

5.2.2.3) in grote i{ijnen ferug te vinden hetgeen nlet verwonder-

ITjk s, aangezien de werkgroep aangaf dat "de te kiezen defini-

tle van de doeligroep enerzijds nlet strijdig" mocht zijn met wvan

Wijngaarden's omschrijving van het begrip "meervoudige handicap?®,

"terwi]jl anderzijds extra facetten gevonden moesten worden om het

onderscheld tussen de doeigroep en de overige meervoudiq gehandi~-

capten a2an te kumnen geven™ (p.c., biz. 10}.

Mede op grond van de resulftaten van *wee enquetes - een onder

heofden van Tyitylscholen en Mytyischolen met een Tvitylafdeiing

en een conder activiteltencentra em woonvormen voor |[ichamelljk

Tgehandicapten' = kwam de werkgroep tot de voigende ultspraken:

"Voor TM-gehandicapten bestzat er geen duideii]ke gediagende
vervolgveoorziening of realiter na te streven perspectief
voor de toekomst, dit Tn tegensteliing tot de meeste andere
categorlieln a2l dan niet gehandicapte schoolverlaters™.

"De praktijk leert dat, hoewel eor mazar een zesr gering aan-
+al TM-gehandicapten op een navenant kieln aantai plaatsen
in activitelitencentra en kieine woonvormen voor [Tchameli]k
gehandicapten terecht komt, deze opvang positief moet worden
becordeeld”.

“Hoewel daarmee niets +ten nadel!e van andere opvangmogelijk-
haden gezegd wordt, zoalis die In de praktijk ook te vinden
ziJn, pleiten zowe!l principi8ie als pragmatische factoren
voor de activitelten-centra en kielne woonvormen. Voor arote
woonvormen kan +e zijner tijd hetzelfde gelden™.

"Jaarlijks levert het Tyltylonderwijs plm. 9C schooclveria~
ters af. Hoewel nlet al deze 90 jongeren als TM-gehandicap-
+an aangeduid kunnen worden, kan voor wat betreft de pian=-
ning van voorzieningen +och van het aantal 90 worden uitge-
gean, aangezien ook van andere typen bultengewoon onderwiis
schocliveriaters komen die als TMwgehandicapten beschouwd
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kunnen worden".

"Zonder nisuwe regeigeving zullen bovengenoemde 90 school-
verlaters per jaar de weq nzar do als gefiigend beschouwde
vervolgvoorzieningen -~ activiteltencentra, kieine en
(welifcht in de toekomst) gqrote woonvormen — nliet of moel-
HTJk vinden™ (o.¢., biz. 23).

De werkgroep kiest vocr specifieke voorzienlngen voor TM-gehan-
dicapten binnen de beste2ende voorzieningea veoor [ichamell]k
‘gehandlicapten’. "Op arond van een en ander conciudeert de werk-—
groaep dat men ook afs er primair geredeneerd wordt venult het
beiang van de doelgroep, uitkom* bij een belelid dat sctiviteiten~
centra en kleine en - met 2anvuilende voorwzarden - grote woon-—
vormen aanwijst als de gedlgende voorzieningen voor TM-gehandi-
capten en dasar in het plannings-, het <financlerings-, het
erkenningen- on het verstrekkingenbeleld rekening mee houdt"
(0.C., blz. 26).

De werkgreoep stelide dan ook voor om "in de COTG-richiliijnen voor
dagverblijven en gezinsvervangende tehuizen gehandicapten aanvul-
lingen op te nremen, strekkende +en behoeve van exitra personeel
voor TM-—-gehandicapten in activiteltencentra en kleine weconvormen™
(oec., blz. 343,

Daarbl] adviseorde de werkgroep "voorshands (..-.-.) uit +e gaan
van de verwachting dat Jaarllijks 90 nleuwe ex—-schollieren van het
Tyltylenderwijs een berocep zullen doen op deze voorzieningen”
(0.c., bHlz. 34). De werkgroep ac¢htte zich onvoldoende competent
om "in de richting van de grote woonvormen met beleldsszanbeve-
lingen to komen™ (o.c., blz. 34). Wel dacht zI1i in deze "aan een
beletd dat aneloocg 1s zan hetgeen in dit rapport wordt voorge-
steld veoor kieine woonvermen en activiteltencentra™ {(o.c., biz.
34).

Tensiotte dronqg de werkqroep aan op evaluatie van de gqetroffen
maatregeien na drie en eventueel zes Jaar vanaf het +ijdstip van
effectuering van de voorstellen genoemd in het rapport (biz. 34;
zle ook: Trefpunt, november 1984, blz. 25-26).

De gegevens op basls waarvan de werkgroep haar conciusies en
aanbevelingen formuieerde, hebben betrekking op de mening en
“ervaringen van hoocfden van Tyltyl- dan wel Mytylscholen en van
directies c.q. medewarkers van activiteitencentra en woonvormen.

Hoewel het na2a2ar onze mening voor de plilanning van voorzieningen
voor TM-gahaadicapten relevant Is +e weten hoe de ‘gehandicapten:
zaelf de diverse opvangmoegelijkheden ervaren en of het al dan niet
zanwezig zijn wvan bepzalde facijit+eliten van finviced is op het
functioneren (de ontwikkeling) van de TM-gehandicapten, Is di+
niet onderzocht.

Naast de subjectieve gegevens (menfngen, wensen en ervaringen}
zouden meer obJectieve gegevens (gedragscbservatieschalen} een
meer brede en stevige basis 2an de conclusies gegeven hebben.

in dit verband 1s het interessant kennls te nemen van het door
mevr. C.A. Buyk van het Laboratorium voor Toegepaste Psychologie
varrichte onderzoek naar de opvang van meervoudia 'gehandicapte!
kinderen Tn kinderdagverb!ijven {(Versleg en BiJlagen ziJn
verschenen in september 1984; zile ook: Trefpunt, december 1984,

237



plz. 21-23).

81+ onderzoek det In opdracht van het Ministerie van WVC werd
vitgevoerd, had 4ot doel na +te gzanm of er *tussen specifieke
dagverbiijven voor meervoudig ‘gehandicapte' kinderen en niet-
specifieke dagverbli]Jven verschillen bestaan voor wat betreft de
opvang en begeleiding van meervoudig *gehandlcapte’ kinderen.

He+ onderzoek werd uifgevoerd bi] de B8 bestzande specifleke
dagverbiijven voor MVG=kinderen en bijJ 12 niet=specifieke
degverbdilijven waar ook MVG-kinderen worden opgevangen en welke
zich in de nabijheid van een specifiek dagverblijf bevinden
(Versiag, blz«. 24). Per dagverbliJf werden het hoofd, 2 groeps-
leidsters en 2 zg. ‘deskundigen' (nl. een paramedisch medewerker
en @en psycholocg of orthopedagoog) gefnterviewd.

Tevens werd bij in totasl 214 cuders een interview afgenomen.
Gezien het vergelljkend karakter en gezlenm het felt dat ook de
ervaringen van de ouders gePnventariseerd zT]n, kan dit onderzoek
als een uyltbrefding van de Tinventarisatle =zoals deze door de
Werkgroep Tyltvyischoolveriaters verricht 1s, beschouwd worden,
met dien verstande dat het om verschiliende doelgroepen gaat,
waartussen ook wat een azantal aspecten van het functioneren
betreft waarschijnlijk de nodige verschillen bestaan.

Een van de conciusies van het onderzoek van mevr. Buvyk was dat er
*en az2nzien van de ailgemene sanpak Inzaske begelielding en opvang
van MVG-kinderen, weinig of geen verschillen bestaan *Yussen de
specifieke en nlet-specifieke dagverblijven {(o.c., biz. 13). Wel
zijn er duidelljke wverschillien wat betreft de +ijd die per
MVG=kTnd beschikbaar 1s5: op de speciflieke dagverblijven is name-
f1jk meer +1jd beschikbaar.

De ouders en de medewerkers van de dagverbdbiijveam gaven aan dat
het de MVG=kinderen {(naar hun mening) over helt zilgemeen (zeer}
goed doet om op het dagverdlijf te zijn, wazarbij de gemiddelde
waardering bi] de speciflieke dagverbliiven Tets groter Is maar
het verschii is nlet significant (biz. 75}. Van alle gefrnter-
viewde personen spraken de ouders zTch het meest positief ult,
waarbi] een hoge correlatie bestaat +tussen de mate waarin de
ouders zich pesitief uitieten over het verblijf wvan hun MVG-kind
op het dagverbiijf en de mete waarin dat verblijf het gezin goed
doet.

Ne eindconciuste is dat het verdli]f van MVG~kinderen oo nilet-
speclifieke klnderdagverblijven zoker mogelljk is, mits er
voidoende greepsieiding en een voidoends aantal!l therapie-yren
beschikbaar zijn en de accomodatie volidoende toereikend is {o.c.,
biz. 13}. Deze conciusie relativeert de conclusies van het onder-
zoek van Van Wijngaarden (1879, 1981} en ziJn pleldooi (en dat
van anderen) voor aparte gespecialiseerde voorzienlagen voor
meervoudig ‘gehandicapter c.q+ meervoudig complex gestoorde
kinderen {(zie: 5.2.2.5).

Nadat het rapport 'Erkend Perspectief' z2an de staatssecretaris
was aangeboden, heeft deze de Ziekenfondsraad om advies gevraagd
inzake de In het rapport gedane voorstellen. De Ziekenfendsraad
vond het rapport "weinig overtuigend™ en adviseerde om "beperkte
en +ijdelijke experimenten™ mogelijk +e maken (Maandbliad voor
Revalidatie, december 1985, blz. 19).
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Voorafgaand aan het advies van de Ziekenfondsraad, was door een
wijziging In het *Besiul+ Dagverbiijven Gehandicapten BiJzondere
Ziektekosten' de mogellijkheld ven deelplaatsingen in z2ctivitel-
*eacentra ontstazn. Hlerdoor werd het mogeilijk sen qgedeeite per
week op een activitelitencentrum te verblijven met een minimum van
4 dagdelien per weeke.

Tevens werd In 1984 de Indicatiestelling voor de kleine woonvor-
men op het punt van de dagbesteding verruimd: ook als perscnen =
door oorzaken bulten henzeif gelegen - (nog) geen externe dagbe-
steding hebben, s er een Indicatie aanwezig tot plaatsing in de
woonvorm, mits die betreffende personen wel *ot dagbesteding 1In
staat kunnen worden geacht.

B1] de beantwoording van de vragen die naar aanleiding van de
Voortgangsnotitie Gehendicaptenbeield gesteld ziJn (zle: Lijs+t
met vragen, Kamerstuk 74406, nr. 101, 24-10-1985 en Lijst wvan
antwoorden, ¥zmerstuk 144086, ar. 103, 15-11-1983%) is door de
s*aa+ssecre+arﬁs aangegeven dat een uitbrelding van het zantal
specifieke dagverblijven voor meervoudig 'gehandicapte' kinde~-
ren niet (meer) in het voornemen i(lg+t, dat het de bedoeling is
dat TM-gehandicepten Tn toenemende mate qebruik gaan maken van de
activiteitencentra en dat er +en behoeve van de realisering ven
de voorstelien In het rapport TErkend Perspectief' een bedrag van
fia 500.000,~ gereserveerd zal worden n  het Financieeol
Overzicht Gezondheldszorg en MaatschappeliJk WelzTjn (FOGM).
Tenslotte zal aan de provincies gevrazaagd worden een plananing te
maken wat betreft kleine woonvormen voor de perliode na 1987,
waarbij in het bljzonder aandacht gevrezagd wordt voor het felt
dat T.M.~gehandicapften in +toenemende mate voor deze voorzieningen
zulten ppteren.

Gezien de gencemde maatregelen en voornemens, IIJkxt het over-
helidsteleld Tnzake de meervoudiq fgehandicapten' gericht te zijn
cp de bevordering van deeiname vaan deze fgehandicapten® (waaron-
der TM=-gehandigapten) gzan de reeds bestaande voorzieningen voor
"gehandicaptent, met dien verstande dat deze voorzieningen <en
behoeve van de opvang van meervoudig *gebhandicaptent zoncdig over
specifieke facilitelten kunnen beschikken.

¥Wat de groep TM-gehandicapten meer In het bijzonder betref+t,
1ijkt het beleld eveneens gericht op aansiulfiting van deze groep
bi] de bestzande voorzieningen voor lichameli]k ‘gehandicapten’
f+¢+ woonvormen en activiteitencentra.

Specifieke Tnrichtingen voor meervoudig 'gehandlicapte’ kinderen -
in de zin van een apart derde circuit van voorzienlingen = dienen
in de optiek van de overheld zoveel mcgeli]Jk voorkomen te worden
{zTe o0k: S5.3.1.68%.

S5+3+2+7 Overhelidsbelield Inzzke goehandicaptenzorg: samenvatiimg

Het overheldsbeleld Tinzake de gehandicaptenzorg kenmerkt zich
door:

a= gen streven naar een ajgemeen functionee! beleid, In +e-
genstelling ‘ot een specifliek categoraal beleld voor 'gehandicap-
tent;
Het bevorderen van hulpverlening aan en zorg voor ‘'gehandicapten’
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vanult bestaande, aigemene voorzienlingen kan ais een uyiting van
dit streven beschouwd worden {(zie ook: Gorter & Terpstra, 1979,
biz. 98).

b= een streven naar versterking/bevordering van de ambuifante
en extramurale zorg ten opzichte van de klinische en Intranmurale
Zorg;

¢~ het bevorderea van meer codrdinatie en samenhang tussen
de woorzieningen die zTch bezig houden met de gehandicaptenzorg
(zie ook: Gorter & Terpstra, 1979, blz. 101; Blommestijn, 19380,
biz. 132);

d- bevordering van Integratie van ‘gehandicapten' In de
samenieving (zie ook: Bilommestijn, 1980, blz. 131=132);

e=- bevordering van participatie wvan ‘*gehandicaptent in
beleid en besluitvorming en wvan democratisering (zle ook:
Blommes+ijn, 1980, blz. 131=132);

f- beverdering van regionalfsatie van voorzieningen (z7e
ook: Blommestijn, 1980, blz. 132).

in paraeraaf 3 van de Voortgangsnotitlie Gehandicaptenbeleid wvan
Junl 1985 wordt gesproken over %“zorg op maat, dichtbi] huis® als
centrale thema van het gehand?capéenbeIQEd, onder verwilizing naar
de Treonrede van septaember 1984.

bit+ +heme kan terug gevoanden worden In de bovenvermeide aspecten
van het gehandicaptenbeieid en In de maatregelen +ter verbetering
van de soclale en fysieke toegankellijkheld als voorwaarde "voor
de Integratie van gehandiceapten en voor de wederkerige integratie
van gehandicapten en nlet-gehandicapten™ (Voortgangsnotitie, blz.
31%.

Yan die maatregelien noemen wil hier de velgende:

-oprichting van het Centrazi Cobrdinatiepunt +er Revordering
van de Toegankeli]Jkheld (CCPT). DT+ CCPT Is een vaste commissie
van de 1S6 en heeft +ot task het +toegankeli]jkhelidsbeield op
rijksoverheldsnivear +e& codrdineren. Het brengt adviezen ui+
inzake toegankelljkheld en Tnlitieert en coordineert onderzoek op
dat gebied (zle ock: Trefpunt, april 1984, biz. 8-71).

-onderzoek als een van de instrumenten om het beleid +e
ondersteungn.
in di+ verband kan het zg. Tgehandicaptanpanel’™ vermeld worden
dat+ op Init+ia*Tef van de Gehandlcaptenraad is Tngesteld met de
bedoeling *+e beschikken over een representatieve steekproef ult
de ‘*qgehandicapten®populatie. Voor onderzoeksdoeleinden kan op
deze steekprosf een beroep gedzan worden met die restrictie dat
het onderzoek gericht moet zijn op het belang van de 7gehandi-
capten’'.

Door gebruik +e maken wvan dat 'gehandicaptenpane!?® kunnen cop een
relatief goedkope manier gegevens verkregen worden welke (ook)
van belang ziJjn voor do belsidsontwikkeling (zie: Trefpunt,
december 1985, biz. 26-31).

In de Notitie Revalidatie van meart 1986 wordt eveneens ultge-
breid op het belang van onderzosk inqegazn, waarbi] met name het
onderzoek naar de kwalitel+ en het gebruik van hulpmiddeien wordft
gencemd. Meer Iin het algemeen wordt aangegeven dat getracht zal
worden "op die plaatsen waar voldoende voedingsbodem a2anwezlia is
en goede aanzetten gegeven zijn voor kiinisch revalidatie—onder-
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zoek, additionele onderzeoeksiijnen tot ontwikkellng te brengen om
aldus *tot een versterking van de onderzoekstraditie meba.t. het
revalidatie-onderzosk *e komen".

Het streven van de overheld het onderzoek op het gebled van de
revalidatie +e stimuleren, komt +ot uliting In de oprichting van
het Instlteet woor Revalidatievraagstukken {(TRV) +e Hoensbroek
(1982) en n het +ot stand komen van het Innovatiegerichte
Onderzoek Programma Hulpmiddelen Gehandicapten (iOP/HG) en wvan
het Kwalltelts— en Brulkbaarheldsonderzoek Progqramma van Hulp-
middelen voor Gehandicapten (KBOP).

5.4 Door beleidsinstanties gewenste veranderingen: samenvatting

In deze paragraaf geven wl}] een korte, kernachtige beschriJving
van de streefpunten van de gehandicaptenorganisaties en de over-
held {(welke wi] gezamenlijk met de term 'beleldsinstanties® zan-
dulden) Inzzke de gezondheldszorg en de gehandicaptenzorg.

De gehandlicaptemorganisaties streven naar:

——gen zo volledig mogelijke preventie van functie-stoornis—
sen en hun eventuele gevoigen (de nadruk op vroegtijdige onder-—
kenning 1s hiervan een voorbeeld).

=-—~aen zo geed mogelljke coSrdinatie on samenwerking tussen
de verschillende Tnstantles die zlich met de zorg bezighouden.

~-=gen zo groot mogeiijke ondersteuning van de ouders ¢.q.
verzorgers blj hun opvoeding van en omgang met het *qehandicapte’
kind; binanen di+ kader past de vraag naar iInformatle, de vraag
ot mede«opname van de ouders Tn het revalldatie-centrum, de
behoefte azn +huishulp en de bvehoefte. aan facliiiteiten In de
gerste lijn.

-=gelijkwaardigheid in de relatie +usson behandelaars en
professionelie deskundigen enerzijds en revaifdanten en hun
naast+en anderzijds (het streven naar inspraak en participatie is
hiervan een ulting).

-—optimale integratlie van *gehandicapten® binnen het onder-—
wijs.

--vordergaande extramuralisatie van de zorg (streven naar
een verschuiving ven klinische naar poliklinische behandelingen,
naar thuishulp en naar versterking van de deskundigheid in de
eegrste 17jn).

=-spocifieke voorzieningen voor MCG-kinderen en -Jongeren.

De streefpunten van de overheld jaten 2zich ais volgt samenvatten:
--toenemende preventie van stoornissen en hun eventuele
gevolgen (het bdeleld lInzake vroegti]jdige onderkenning em inzake
de basisgezondheidsdiensten is hlervan een ¢iting).
-—%roenemende extramuraliisatie van de zorg (stimulering wvan
thuishulp en agezinsbegeleiding, versterking van de eerste I1jn).
==bevordering van integratie wvan Ygehandicapten' Tn de s2-
menleving (binmen dit kader pa2ssen de wetgeving inzake het
basisonderwijs en het speciaal onderwli]s, het streven nsar een
algemeen, functionee! beleid op het gebied van de aehandicap-
+enzorg en het bevorderen van de toeqankeli]kheld).
-~democratisering van de zorqg (dit streven komt onder meer
+ot wuitdrukking in de stimulering van de participatie van de
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gebruikers van de verschililende voorzieningenl.

-~gen gedifferentieerd zorg-azanbod dichibij huis (streven
naar een optimale bereikbasarheid van de revalidatievoorzieningen,
naar een optimale s2menwerking tussen de verschilliende instanties
en een optimale coBrdinatie ven de zorg, streven nazr regicnali-
satie van de voorzieningen en naar een verschuiving van klinische
naar polikliIinische zorgl.

Wat betreft vwroegtiidige onderkerning (en bdehandellimgl staan
zowel de belangenorganisaties als de overheid dus een uitbreiding
van activifeliten voor.

Wat het onderwerp 'kiimische versus niet=kiinische zorg® betreft,
wordt door zowel de belangenorganisaties als de overheld
gestreefd naar verschulving wvan klinische naar niet-kiinische
zorg en naar toename van de zorg dichibl] c.g. Tn de thuls-sTtua=-
+ie. Anders gezegd: de beleldsinstanties streven naar extramura-
lisatie. Op beide onderwerpen gaan we In hoofdstuk 6 meer
ultgebreld in.

Ook de veranderingen dle zich blinnen de Xkinderrevalidatie de
{zatste jJaren, in samenhang met de druk van de beleidsinstanties,
hebben voorgedasn zullen we In hoofdstuk 6 beschrijven.

5.% Het assntel fe verwachten motorisch ‘gehandicapite® kinderen
in de toekomst

5.5.7 1Inieiding

in deze paragraaf zullen we een schatting maken van het aantal
motorisch ‘gehandicapte® 0-1% jarigen dat in 1890 en 2000 +te
verwachten is.

We doen dif om na te gaan of er belangrijke wijzigingen In de
omvang van de doelgreoep van kinderrevalidatie zouden kunnen
optreden, uitgaande van de aanname dat het percentage kinderen
tvan het +otazl aantal kinderen met eern (motorische) functie-—
stoornis) dat voor een revallidatie-behandeling in aanmerking
kemt, over een reeks van Jaren gezien min of meer c¢onstant
biT] fta

Om een schatting van het toekemstige zantal motorisch 'gehandi-
capte' kInderen +e kunnen maken, s kennis nodig van:

a= het aantal motorisch “gehandiceptet kinderen op een bepaaild
+ijdstip tn het verleden of op het huldige +1Jdstip;

b= het ontwikkelingsverlcop van die factoren die op dat aantal
van invioced z1jn (l.c. de ocorzaken).

Cp belde genoemde aspecten zullen we nader ingaan, waarbi] de
gepresanteerde gegevens voor een belangrijk deeil ontieend zijn
zan het VRIN-wonderzoek f'Toekomst Kinderrevalidatie' (1982, bij-
lage 6; zle cok: 2.2).

S«5+2 Hot santa! motorisch “gehandicapie? kinderem in 1971,
1988, 1990 en 2000

S5eF.2+1 Mol samtsl Tan 19719
B8i] de bepailng van het aantal ‘*gehandicasten' doen zich “wee
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tkernprobiemen® voor: "het eserste betreft de definl&ring {wanneer
noemen we lemand gehandicapt); het *weede probieem is de opspo-
ring (hog komen we aan gegqevens over en van gehandicapten)™ (De
KleTjn~de VrankriJker, 1977, blz. 3).
in het verleden is regelmatig geprobeerd het zantal Tgehandicap~
tent (zowel volwassenen als kinderen) e bepalen <c.q. Fe
schatien, mzar samenhangend met de +wee bovengenoemde problemen
zijn de verkregen aantailen niet of nauweilijks te vergelijken.
Niet alleen werden door de verschillende onderzoekers verschil-
lende definlties gebruikt, mzar ook de qroepen waarcop zIi] zich
richt+en 1iepen nogal uwiteen, evenals trouwens de manfer waarop
de gegevens verkregen werden.

Het zal dan ook geen verwondering wekken dat de gevonden
agnfallen nogal! wvan elkzar verschillen (zie ter Tilustratlie: Van
Assen, 1928, blz. 75-77; Stratingh, 1970, blz. £9-986 en De
Kleijn—de Vrankrijker, 1977, blz. 6-8).

Op dit mement zi]m er geen jandeii]ke, representatieve agegevens
voorhanden welke specifiek op de populatie motorisch "gehandi-
captet kinderen betrekking hebban.

Mogelilk zijn dergelijke gegevens binnen afzlienbare +ijd

wol beschikbaar. Het CBS Is namefiJk doende nieuwe statis+i-
sche gegevens met betrekking tot lichameliJk 'qehandicapten’
te vearzameien In het kader van een contlnue gerondheidsen-—-
quete. In verband hiermee is het+ Nederiands instituvt voor
Maztschappe!Tjk Werk Onderzoek (NIMAWO) verzocht een zantal
vragen voor +e bereiden die binnen die gezondhelidsenquets
Ingepast kunnen worden, rekening houdend met de gegevens van
het CBS-cnderzoek 'Gehzndicapten Welgeteld® en met de inter-—
nationale Classificetie van Stoornissen, BReperkingen en
Handicaps wvan de Wereldgezondheldsorganisatie. {Zie: Voor+t-
gangsnotitie Gehandicaptenbelsid, Junl 1985, biz. 3-4 en
39} .

Hopeiijk zijn de vragen van dien aard dat de uyiteindeli]ke
gegevens op relatief eenvoudige manier naar specifieke
deel-groepen zonder overlap met andere deeli=-groepen opge-
spiitst kunnen worden.

In afwachting wan nieuwe gegevens dient +er bepaling van het
aantal motorisch ‘*gehandicaptfe® kinderen gebrulk aemaakt e
worden van de gegevens ult het reeds gememoreerde (BS-onderzoek
tGenandicapten Welgeteld®, dat in de jaren 1971 en 1972 werd
witgevoerd.

Di+ onderzoek had onder meer +of doel "inzicht te verkrijgen In
hetT aantal ltichamelijk gehandicapten naar azrd, ernst en oorzask
van hun gehandicapt=ziln e.d.” (Verslag, deel 2, 1977, blz. 111},

Hiertoe werd een steoekproef getrokken ult de +otale Nederiandse
tevolking van 5 jz2ar en ouder ter grootte van n= 55367. Op basis
van gegevens die doer middel wvan enguetes verkregen werden, is
een schatting gemaakt van het santal lichamelijk *gehandicaptent
van 5 jaar en ouder in Nederland *ten *ti1jde van het onderzoek.

Het begrip "lichamelljk gehandicapte’ werd dezerbi] omschreven als
"iemand die een of meer functlestoernissen in +fenminste een
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bepaalde mate heeft™ (deel 2, blz. 20).
Het ging om personen dle "een handicap In de zin wvan lichameliJke
belemmering ondervinden in samenhang met een fEchameliijke
afwljking” (blz. 20). Volgens deze cmschrijving (het rapport zelf
sprak van een ‘'werkdefinitie') bestond de doelgroep ult mensen
die 1in een aantal aspecten van hun lichameli]lk functioneren
belemmeringen c.q. beperkingen ondervinden, samenhangend met een
tichamell ke afwilking {daia sen ocbjectief vaststelbare
onvoikomenhelid van Jichamelijke aard).
Het onderzoek richtte zich op personan met de volgende
*stoornissent c.q. belemmeringen:

-stoornissen In de loopfunctle,

-stoornissen in de arm— en handfunctie,

~stoornissen Im het zien,

=-stoornissen In het horen,

-stoornissen in het spreken,

~stoornissen in het uithoudingsvermogen,

=stocornissen In de mictie/defaecatie,

-stoornissen in de evenwichtsfunctie en

-stoornissen In overige functioneie mogelijkheden (een

rostgroep waartoe vocral ernstig en fangdurig zieken be-

hoorden die niet bij een van de andere categorlieen onder te

brengen waren).
¥Yoor elk van deze *functiest werd op basis van gesprekken met
deskundigen vastgesteid in welke mate =ze “*Tenminste gestoord
dienden +e ziJn om van ‘lichamelljk gehandicap?t®' +e kunnen
spreken.
Uitgaande van de in de hoofdstuk 3 besproken driedeling *stoor-
nis' = ‘baperking® =~ 'handicap® zoals deze door de Wereldgezond-
heidsorganisatie Ts voorgesteld, grijpt het CRS~onderzosk veeleer
aan op het niveau van functloneren (de beperkingen) dan op het
niveau van de handicap.
Naar onze mening hebben de uiteindeli]jke geqgevens dan ook eerder
betrekking op perscnen met beperkingen in een azantal a2specten van
het 1ichamelijk functicneren en niet zozeer op personen met een
"Iichameii]ke handicap’.
Aangezlen wi] voor onze schatting van het a2antal motorisch
*gehandicapte' kinderen afhankelijk zijn van de gedgevens van 47+
CRS-onderzoek, zal deze schatting dan ook veeleer de kinderen met
beperkingen samenhangend met een stoornis In het motorische
functioneren betreffen.
Het ga2at ons nameli]Jk niet om 'beperkingen samenhangend met een
lichameliJke afwiilking In het algemeen®, maar om die beperkingen
walke zich voordocen als stoornissen Tn motorische vaardigheden.
Neze dissertatie heef+ Immers de revalldatle van kinderen met
s¥oornissen In het motorisch functioneren tot cnderwerp.
Onze doefgroep is dus beperkter dan de groep waarop het onderzoek
'Gehandicapten Weligeteld? zich richtte, niet alleen wat de leef-
+1jd betreft maar ook wat befreft de vaardigheden ten 2anzien
waarvan stecornfssen bestaan.
van de bovenvermelde functiegebieden zljn voor ons zlleen die ge-
bieden van belang welke cp de een of andere wijze het meotorisch
functioneren betreffen.
Naar onze mening betreffen stoornissen op een of meerdere van de
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velgende gebleden steeds stoornlissen In het motorlische functione-
ren:

-het jopen,

=de gebruliksfunctie van arm en hand en

-het spreken.
Het is de vraag of stoornissen in de evenwichisfunctie al+Tjd met
stocornissen in het motorisch funciloneren gepaard gaan. In een
aantal gevazilen hoogstwaarschijnlijk niet, mzar daar staat tegen-
over dat deze stoocrnissen {in de avenwichtsfunctie) een uliting
kunnen zijn van een afwijking die +*evens het motorische functio-
ren raakt. Als voorbeeld: epilepsie kazn samenhangen met een
2fwi]Jking Tn het functioneren van de hersenen, welke fevens tof
stoornissen in het motorische functioneren aanielding kan ziln.
Vootr zover personen met stoornissen op het gebied van het even-
wicht ook stoornissen op het gebled van het lopen, de arm- eon
handfunctie en/of het spreken hebben, zullen ze op qrond van die
andere stoornissen al geteld zijn.
Door bi] de berekening van het aantal moterisch ‘gehandicapte’
kinderen In 1871 ook de kinderen met stoornissen op het gebled
van het evenwicht te betrekken zullien derhalve dubbeitelilngen
voorkomen. Daar staat +tegenover dat het mogelljk is dat we
kinderen *missen' als we de stoornissen op het gebied van het
evenwicht buiten beschouwing laten.
Om deze reden en omdat door een onderschelid +e maken Hussen
tfunctie-gtoornissen zoander andere’ en *functie-stoornissen met
andere® (egon combinatie van stoernissen op meerdere gebieden) het
aantal dubbelitellingen beperkt kan biiJjven, zullen we ook de
kinderen met stoornissen op het gebled van het evenwicht bIJ] onze
schatting betrekken.
Di+ betekent dzt we voor de schatting van het asntel] kinderen met
s*oornissen In het motorische functlioneren, ulftgazn van kinderen
met stoornissen op het gebied van:

-het lopen,

~de gebruiksfunctie van arm en hand {kortweg: arm- en

handfunctie),
-hat spreken en
-het evenwichT.

Zoals reeds asangeduld is de opzet van het CBS=-onderzoek van dien
aard dat een onderscheld gemaakt kan worden naar 'functie-stoor=-
nissen zonder andere’ (bv. zlleen een stoornls Tn het {open) en
Tfunctie~stoornissen met andere’ (bv. @en combinatie van een
stoornis in het lopen met een stoornis In de arm- en handfunc=-
tie). Door 47t onderscheid is het mogelijk een aantal dubbeitel-
lingen +e voorkomen, maar gen bepaalde mate van overlap s
desondanks nifet te vermiJden. Dit wil zeggen dat sommige personen
meerdere malen geregegistreerd zijn, samenhangend met het feit
dat er bij hen van stoornissen op meerdere gYbleden sprake wase.
Rii het CBS-onderzoek was namelijk de *functie-stoornis' +eieen-
heid en nltet de *'persoon met functie-stoornissen’.

Om die overlap +e minimaliseren zullen wij tevens de groep
kinderen met stoornissen op meerdere gebleden bi] onze berekening
betrekken, met die restrictie dat eern van die steornissen steeds
gen van de bovengencemde functiegebleden (het lopen, de arm— en
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handfungtie, het spreken en het evenwicht) moet betreffan.

Tabe! S5.6: Het geschatte santal kinderen met stoornissen
in het motorische fumctioneren Irn 197%, naar
naar gestoord functiegebled en jeeftijdscate~

gorie.
Functiegebied Leeftijdscategorlie
0-4 5<% 10-14 15-1¢9
Loopfunctie zonder andere 1600 1800 600 3400
Loopfunctio met andere 1500 1100 71800 1500
Arm— en handfunctie zonder
der andere 1100 1100 1700 2400
Arm= en nandfunctie met
andere 200 200 200 200
Spreken zonder andere 3700 33800 2300 600
Spreken met anders
{overlap) 1700 1700 &00 600
Evenwicht zonder andere 1500 1500 3200 2600
Evenwlcht met andere
{overiap) 400 400 200 400
Totsal 11600 11900 11400 11900

Da getallen zijn afgerond op honderdtalien.
Bron: Concept Eindversiag Toekomst Kinderrevzl!idatie, 1982,
bijlage 6, +abel 4.1.%1, blz. 23.

VYoor de schatting van het aantal kinderen met+ de door ons
bpedoeldeo stoornissen, kunnen wij gebruik maken van de berekenin-
gen zoals deze in het kKader van het VRIN-onderzoek naar de
+oekomst ven de Kinderrevalldatie zTjn uitgevoerd (Concept Eind-—
versiag, november 15982, bijlage 6).

Deze berekeningen zijn ook op gegevens van het onderzoek
tGehandicapten Weligeteld® gebasserd, uiftgezande van dezelfde groep
kinderen a2ls wi] hlerboven hebben aangeduld.

Tabel 5.6 geeft de geschatte azantallen voor 16871, waardi] I1s
aangegeven +ten aanzien van welke functiegebleden van overiap
sprake Is. Do feltelijke greoep kinderen met stoornissen in de
hierboven genoemde vaardigheden zal dus waarschijniiJk klefner
zi]n geweest dan de in tabel 5.5 geschatte groep.

De gegevens In deze +abel werden alis voligt verkregen.

Cp basis wvan het grond-materiaal van het CBS-onderzoek, zijn de
absoiute aantallen per functiegeblied voor de leeftrijdscategorieen
5-G Jjaar, 10=-14 Jaar en 15-19 jaar bepaald.

Deze zantailen zijn vermenigvuldigd met de ophoog—-factor (215.5)
om tot een schatting ven de betreffende populatie +e komen (zie:
CBS=onderzoek, deefl 2, blz. 33).

Bij optelling werden de niet-opgehoogde =zentalien opgeteld,
waarnz de som wordt opgehoogd, met als mogelijk gevelg dat de
Yotelen niet qelijkx =zijan azn de som van de afzonderlijk
opgehoogde aantalien (o.c., deel 2, biz. 33). Dbe opgehoogde
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aantalien werden op honderdtailen afgerond conform de richtlij-
nen zoals vermeld in deel 2 wvan het onderzoeksversiag 'Gehandi~
capten Welgeteld® (blz. 33).

De geschatte santallien in de leeftijdscategerie 0-4 jaar zijn
afgeleid van de zentellen In leeftijdscategorlie 5-9 jaar.

Hierbl] ts a2angenomen dat het percentazge kinderen met stcornissen
per functiegebled voor de leefflijdscategorie 0-4 jaar gelli]k is
aan het betreffende percentage voor de leeftijdscategorie 5-9
Jear.

Voor de berekening werd de volgende formule gebrulkT:

totale Nederliandse bevoiking van 0-4 Jaar

N{Q=4 Jr) = memeccccmcr s e n et e e e .- ———————————— X N{5-9 jr)
tetale Nederlandse bevolking vaa 5«8 Jaar

waarbij

N = het steekproefazantai (het niet-opgehoogde aantal)d

(Conceopt Eindverslag Toekoemst Kinderrevaildatie, november 1982,
biitage 6, blz. 4}).

5+45+2+.2 Het azntal kinderen in 19380, 1990 en 2000

Uitgaande van de geschatte azntallen voor 1971 (+tabel S5.8), kun-
nenm de geschatte aa2ntzilen voor 1880, 1990 en 2000 berekend
worden.

Tabel 5.7: Percenta2ae kinderen (van het totaal aantal kin-
deren per 1-1=1971) met stoornissen in het mo-
torische funciioneren onderverdeeld naar fung-
tiegebied en feaftijdscategorie Tn 1971
{gaschatte azntaliend.

Functiegeblied LeeftTldscategorie
O~4 5=9 10=-14 15-16

Loepfunctie zonder andere C.164 0.159 D.058 D.310

Loopfunctie met andere 0.091 0.088 0.167 0.136
Arm-~ en handfunctie zonder
andere ¢.0871 0.088 0.148 0.208
Arm~ en handfuncitie met
andere 0.018 0.D018 0.01% 0.019
Spreken zonder andere 0.309 0.318 0.241 0.058
Spreken met andere

{overiap) 0.145 0.741 0.058 0.058
Evenwicht zonder andere 0.128 0.124 0.278 0.232
Evenwichi met andere

loveriap} 0.036 0.035 0.019 0.039

Totaal 0.981 0.973 0.983 1.065

Bron:~CBS—-onderzoek 'Gehandicapten Welgeteldt (1874-19678)
-CBS~bovolkingsgegevens per 1-1-1671.
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Daartce worden de voor 1971 geschatte aantallen per functiegebied
en per leoftijdscategorie afgozet tegen het “totaai aantal
kinderen In Nederiend dat per 1=1=1%71 %ot de betreffende [eef=-
+1jdscategorie behoorde.

De aldus gevonden percentages zijn vermeld in tabel 5.7 en worden
voor 1980, 1990 en 2000 golljk gesteld san 1971.

Iln feite gaat het hierbi] om de volgende *twesvoudige assumptlie:

-~hat percentage kinderen me+ de door ons bedoel de
beperkingen Ts (over alle functiegebleden samen) Tn 1980, 1990 en
2000 hetzelfde als Tn 1971;

--het percentage kinderen met stoornissen In eeon bepaald
gebied van functionerenis in 1980, 1990 en 2000 hetzelfde als In
1971
Deze assumpties steunen op hun beurt op de 2anname dat er tussen
1971, 1980, 1980 en 2000 geen zodanige veranderingen 1In de
oorzakenpatronen zullen optreden dat de genvemde opercenteges
duidel!ijke wijzigingen ondergazn.

Op deze f[aatste aanname gaan we In subparagraaf 5.5.3 nader in.

In tabe! 5.8 zijn de voor 1980, 1990 en 2000 geschatte absojute
aantalien kinderen met de door ons bedoeide beperkingen vermeld.
De gegevens voer 1580 ziin overgenomen ul¥t het verslag van het
VRIN-onderzoek en zijn gqebaseerd op do feiteliike bevolkingscij-
fers per 1=1=1980.
Yoor de berekening van de azantallen Tn 1990 en 2000 Is gebrulk
gemaakt van de CBS-bevolkingsprognose uit 1985,
NDeze prognose kent drie varianten, te weten:

-een lage (L)} variant,

=-gan midden (M) varliant en

-gon hoge (H) variant.
Omdat "de middenvariant dient +e worden ge¥nterpreteeord als de
variant waarin de meest plausibele ontwikkeling van het
bevoikingsverloop s veoorzien™ (CBS-bevoikingsprognose 1985-2035,
198%), hebben wi] onze schattingen op deze M=variant gebaseerd.
Tabel 5.8 laat zten dat het aanta!l kinderen met beperkingen in
de leeftijdscategorisen 5-9, 10-14 en 15-19 +ussen 1980 en 1990
duidelijk afneemt. Wat betreft de (eoftijdscateqorie 15=19 is er
ook Tussen 1990 en 2000 nag van een afnemend aantal sprake.
Het aantal kinderen van 0=4 Jjaar bIiJft Fussen 1980 en 2000
ongeveer qelijks.

5«53 Het verlicop van de corzakenpaironen

Het CBS-onderzoek 'Gehandicapten Welgeteld®' gaf san dat er voor
tlichamelTjk gehandigcapt=zijn' drie ocrzaken zijn a2an te wijzen:
1-aangeboren aandoeningen, zcocwel! pre- als perinataal;
2=ongevallen en
3«zTekte en ouderdom (deel 1, 1974, hHlz. 18-19).
Wat de *octale groep *ifchameiijk gehandicapten' betreft, biTjkt
laatstgencemde corzazk een zeer belangrijke plaats 1n +e nemen:
ruim 80% van de licheme!ijk 'gehandicapten® Ts 'qehandicept' door
ziekte of ouderdom.
Aangezien de mate waarin deze oorzaak verantwoordelijk s voor
ket ‘Tgehandicapt'~ziin gerelateerd 1Is aan de leeftijd - bij
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stl1]jgende leeftl]d neemt+ het 2andeel van de corzaak *Tzlekte en

Tabe] 5.8: Geschat asantal kinderen met beperkingen naar
functiegebled en leeftijdscateqgorie Tn 1980,
1990 en 2000.

Functliegebled Jaar Leef+ijdscategorie
0-4 5=9 10=-14 15-19

Loopfunctie zon-

der andere 1980 1400 1700 700 3900
16%0 1500 1400 500 3400
2000 1400 1400 500 2700

Loopfunctie met

andere 1980 8O0 900 2000 1700
1980 R0O0O BOO 1500 1500
2000 ROQ ROG 1500 1200

Arm/handfunctie

zonder andere 1980 [00 900 1800 2600
19%0 ROO A00 1300 2300
2000 800 800 1300 1800

Arm/handfunctie

met andere 1980 200 200 200 200
1990 200 200 200 200
2000 200 200 200 200

Spreken zonder

andere 1980 2700 3400 2900 700
1990 2740 2800 2200 600
2000 2740 2300 2100 500

Spreken met an-

dere f(overjap) 1980 1300 1500 700 700
1990 1300 120C 500 600
2000 1300 1300 500 500

Evenwicht zonder

andere 1980 1100 1300 3400 2600
1990 1100 1100 2540 2500
2000 1100 1100 2500 2000

Evenwicht met an-

dere (overilap) 1980 300 400 200 500
1960 300 300 200 400
2000 300 300 200 300

Totaal 1980 A700 10500 12000 13300
1890 8700 B500 RROO 11700
2000 R&600 RT00 R700 9400

Alle getalien z1jn afqerond op honderdtalien.
Rron:=Concept Elndvers]ag Toekomst Kinderrevalidatle, november

1982, bijtage &, +tabel 4.1.2 {(a), blz. 24
~CRS~-bevolkingsprognose voor Nederliand 1885-2035 (198%5).
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ouderdom? +oe =, 11jk¥ het aannemelljk dat *en zanzien wvan de
groep 0=19 jarigen met name de andere +wee oorzaken een rol
spelen.

Ongevalifen kunnen zowel thuls, als op school of op strazt c.q. in
het verkeer pleatsvinden. Volgens het onderzoek 'Gehandicapten
Weigeteld' vinden ongevallen als geveolg waarvan functie-stoor-
nissent ontstzan het meest plaats In het verkeer, agevolgd door
ongevallen op het werk en thuls (deel 1, biz. 19).

Niet alle ongevallenr zijn even ernstig en ieiden +ot stoornissen.
Aangenomen mag worden da2t personen die 2ls gevolg van een ongeval
stoornissen en daarmee samenhangend beperkingen oplopen, als
regel na dat ongeval in een zlekenhyis worden opagencmen.
Ditzelfde geldt naar alle wazarschijniijkheid voor die personen
b1] wie =zich een ziekte voordecet die tot de door ons bedoelde
beperkingen aanlelding kan zijn.

Asngedboren azazndosningem zulien zich Tn een relaitief qroot sanfal
gevallen rond of viak na de geboorte manifesteren.

Voor zover zl] al nilet In het zlekenhuis geboren zijn, zal een
aanzienlijk percentage van de kinderen me® zangeboren
aandoeningen die +ot beperkingen kunnen {elden, nasr zile waar-—
schijnlijkheid qedurende hun ecerste levensjzar in het ziekenhuls
worden opgenomen.

B1j de berekening van de geschatte aantzlien kinderen met
beperkingen Tm 1880, 1990 en 2000 {+abel S5.8) ziin we uitgegaan
van de assumptie dat er geen zodanige veranderingen in  de
corzakenpatronen zulfien optreden dat het relatieve asantal kinde~
ren per functiegeblied en per leeftijdscategorie duldeili]k toe dan
wel af zal nemen {zie 5.5.2.2}.
Om na te gaan of deze assumpiie enigs2ins conderbouwd kan worden,
kunnen we wederom een bercep doen op de gegevens van Thet
onderzoek naar de toekomst van de kinderrevalidatie. in het kader
van dit onderzoek werd onderzocht

-—of het reiatieve azntazl kinderen van 0~-19 jzar dat met een
ziekte c.q. afwliiking - welke aznieiding kan zijn *ot de door ons
bedoelde stoornissen in het+ motorisch functioneren -~ im  het
ziekenhuis wordt opgenomen over een aantal jaren veranderingen
nheeft ondergazan en

-=0f het relatleve zantai kinderen dat +i1]jdens het eerste

levensjear met een bepaaide zieskte c.q. aandoening - woike de
genoemde beperkingen 4ot gevolg kan hebben - in het zlekenhuls
wordt opgéenomen, over een asntal jaren veranderingen heeft

ondergaan.

De veronderstelliing dasarbij was datT het opname-belelid van de
ziekenhuizen niet wezenlijk verandert.

Omdat geen gegevens over het azantal opgenomen kinderen
beschikbaar waren, werd gobrulk gemaakt van de CBS~-statistieken
van ontslagen zlekenhuispatienten. Voor deze statistieken word?t
elk ontslag als een afzonderil]Jk ontslag geregistreerd ook als
nhet dezeifde personen betreft hetgeen dubbeiteliingen waarschijn-
177k mazkt. Om deze reden werd in het VRIiN=onderzoek het azantal
ontslagen kinderen ais een schat+ting van het “Fotaail asantal
opgenomen kinderen beschouwd (zie o.c., bljlage 6, biz. 5).

Bij de bepaling van het asntel kinderea dat met een bepaaidse
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ziekte c.q. afwijking Ts opgencmen, zijn voor zover mogeiljk die
ziektes C.q. z2fwiikingen buiten beschouwing aelaten welke
zangeboren dan wel perinataal verworven zijn. Op deze manier werd
getracht een overlap met de groep kinderen die Tijdens het eerste
levensiaar is opgenomen, +e vermijden.

Wat dere laatste groep beftreft - de kinderemn die gedurende het
sorste levensfaar met een bepsaide zlekte dan wel aandoening
verden opgenomen - bleek zich over de Jaren 1975~1979 een toename
van het relatieve aantal opgenomen kinderen voor te¢ doen. DIt
aantal bhedroeg in 1975 voor alle onderzochte diagnose-groepen
samen 2888 per 100.000 Iievendgeborenen tegen 3771 per 100.000
levendgeborenen imn 1979 (o.c., bijlage 6, +abel 4.2, blz. 27).
Voor deze toename [i1jkt met name de toename wvan het relztieve
aantal kinderen verantwoordelijk dat gedureads het eerste
tevensjear met een ziekte c.q. aandoening werd opgenomen welke
met de toestand van het kind tijdens en viak nz de qgeboorte
samenhangt.
Zo deed zich o.2. bl de volgende diagnose-groepen een duidelljke
+oename voor:
—-dyspnoe-syndroom (gestoorde of bemoeliijkte ademhaling):
in 197%: 33 per 100.0C00 levendgeborenen
fn 1979:118 per 100.000 levendgeborenen
-nietT gespecificeerde asphyxie (zuurstofgebrekl:
in 1975: 241 per 100.000 jevendgeborenen
in 197%: 373 per 100.000 levendgeborenen
-prematuriteit {(vroeggeboortel:
in 1975: 697 per 100.000 levendgeborenen
fn 1979: 953 per 100.000 levendgeborenen.

Wwat het relatieve santzl kinderen van 0-19 jazar betreft dot met
een bepaalde zTekte c.q. stoormis werd opgenomen, bleek er over
de faren 1975«1979 niet van een duldeiijke toe~ of afname sprake
‘e zijn.

Er zTjn weil enige verschillen in de azntailen, mazr deze z2ijn,
zeker retatlef qezien, gering {(o.c., bijlage 6, blz. 14).

GezTen de +toename van het relatieve aantal kinderen dat gedurende
het eerste levensjazar is opgenomen, kan men zich afvragen of het
wel Juist was bij de berekening van de geschatte zantallien uit +e
gaan van de assumptie dat de oorzekenpatronen min of meer
onveranderd biijven.

Anderzijds Ts echter niet bekend of zich met betrekking fot het
opname-belaid van de ziekenhuizen veranderingen hebben voorgedaan
noch hoevee! van de opgenocmen kinderen ulteindelijk de door ons
bedcelde beperkingen zullen vertonen.

Het 135 dzn ook niet duidelijk welke betekenis aan de gevonden
‘toename van het percentage opgenomen kinderen gehecht moet worden
en evennin welke conseguenties daarult getrokken kunnen worden
met betrekking fot het +otaal aantal Kinderen met stoornissen In
het motorische functloneren.

Bi] gebrek aan gegevens die deze duldelijkheld wel zouden kunnen
verschaffen en die tot een concrete bijsteiling van de geschatte
pantalien zouden kunnen teiden, ts bovenstaande assumptie ons
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tnziens terecht, ock al geven de beschikbare gegevens aan da+t
teontinufteitsverondersteliingent baslist niet zonder risice
ziIn.

Ze5.4 Het azntail te verwachtern motorisch Ygshandicapte?
kinderen in de toskomst: cencliuslie

Toekomstonderzoek s een hachelijke onderneming en dit qgeld+t ook
voer het schatten van het +toekemstig 2antal motorisch Tgehandi-
capte? kinderen. Hachelijk, vanwege de "methodologische valkul-

len™ (van Doorn en van Yught, 1681, blz. 297) = =zoals onterechte
continu?teit+sverondersteliingen en onjulste assumopties ten
ganzien van verbanden +tussen varlabelen - die niet altljd +te

vermijden zijn, zeker niet wanneer slechts agegevens van een
bepaaid +1jdstip voorhanden zijn.

in het bovenstaande hebben wi] de verschliliende assumpties
waarvan werd uitgegaan gencemd, waaraan dan nog *toegevoead kan
worden dat de beveolkingsprognoses, behalive op statistische
basisreeksen, ook op hypothesen gebaseerd zijn, die de 'zwakke
schakel'™ in de prognose vormen (Verhoef, 1981).

De waarde van de geschatte aantalien Ts vanwege de verschillende
assumpties beperkt. Misschien Is die waarde daarin gelegen dat
duidelijk wordt z2angegeven dat op grond van de geprognostiseerde
bevolkingsentwikkeiing bl] wvoorbaat zeker geen <toename van het
zantal kinderen dat voor een revallidatie-behandeling in aanmer-—
king zou kunnen komen, *e verwachten is, maar veeleer een afname,
althans waar het de nlet-zwakzinnige en niet-gedragsgestoorde
kinderen betreft.

Het 17]kt ons gewenst dat zo spoedig megeil]k nisuwe gegevens
beschikbaar komen over Jichamelijk '"gehandicapten® in Nederliand,
waarmee de gegevens ult het onderzoek “Gehandicapten Welgeteld'
vergeleken kunnen worden. Dan zou tevens nagegaanrn kunnen worden
in hoeverre zich sinds 1971 wverschuivingen n de absclute en
relatieve aantalien hebben voorgedzan.
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HOOFDSTUX 6

MAAR EEN TOEKOMSTIGSE SITUATIE

6.1 lafefding

In 47+ fTaatste hoofdstuk zuffen we achtereenveigens ingaan ¢p de
veranderingen dle zich momentse! <~ samenhangend met de Tn
hoofdstuk S wvermefde ontwikkeflirgen =~ binnen de (kinder)reva=-
fidatiecentra voordcen en pogen die veranderingen op hun wense-—
fijkheld te foetsen.
Ons ultgangspunt daarbij s dat een veranderling des te meer wen-
sefijk s, naarmate ze de kans op het realiliseran van het beoocqgde
doe? {(T.c. handicap-preventie) vergroot.
We zulfen ons betoog, +oespitsen op de volgende twee +hema's,
welke door zowel de gehandicaptenorganisaties afs de overheld van
groot belfang worden geacht en waarover bij] hen met betrekking +ot
de gewenste ontwikkeling grete overgenstemming bestaat:
-vroagqtijdige onderkenning (VTO) en
-gxtramuralisatie.
Wij besfuiten dit hoofdstuk met een az2antz2f meer algemene aanbeve-
fingen inzake het kinderrevalidatie-handelen In de *oekomst.

£.2 VYeranderingen binnen de (kinderlrevafidatie

De insteilingen waar kinderrevafidatie bedreven wordt bevinden
zich mementeef In een ‘*krachtenvefd' wvan cp hen Tnwerkende Tn-
vioedan. De doer de befangenorganisaties en de overheld gewenste
veranderingen {zle 5.4) betekenen nameliJk een druk in een
bepaafde richting.
Het tftzatste decennium hebben zichk binnen de kinderrevatidatie
zekere verznderingen voltrokken die {voor een deel) afs een
reactie op het belfeld van de befangenoraganisaties en de overheld
baschouwd kunnen worden.
Een z2antal van deze veranderingen zuflfen we in het kort weerge-
ven, waarbl] we ons, zoals gezegd, met name richten op de
vofgende twee thema's:

-vroegtijdige onderkenning en

wgxtramuraliisatio.

G+2+1 Vorandertirnger binmen de centra wvwaar kinderen gerevafldeerd
vorden

Bi] het onderzoek naar de ftoekomst van de kinderrevallidatie 27]jn,
voor wat de revalidatliecentras beftreft, niet alfTeen geqevens ver=—
zameld over het Jaar 1980, maar ook gegqevens over 1975 (zle
2.2.2).

Dit oqgebeurde T"zodat hlierdoor moaell]k reeds in gana gezette
varanderingen cnderkand konden worden en zonodig in de toskomst-
vislie Tngebouwd"™ {(Cencept Eindversiag, november 1582, bfiz. 6).

De in deze paragraaf gepresenteerde gegevens sontlenen wli] aan 41+
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onderzoek.

Ten aznzien van die gegevens kan een onderscheid gemaakt worden
fa veranderingen die zowel bil] de kinderrevalidatiecentra {KRC)
afs bi] de kinderafdefingen van de gemengde centra (KGC} worden
aangetroffen (afgemene veranderingen) en veranderingen welke zich
of ultsiultend bT] de KRC of ultsiuitend b1j de KGC manifesteren
{specifieke veranderingen).

Ge?eT+1 Afgemene verasederingen tussen 1975 en 1980

Welke veranderingen hebbsn zlich Tussen 1975 en 1980 zowel bi}] de
KRC afs bi] de KGC voorgedaan?

2~ een kfeine vermindering ven het totafe aantal bedden voor
kinderrevalidatie;

b~ afname van het gemiddeide percentage bedden dat bezet is:

Tabel 6.1 geeft de bovenstaande veranderingen gefafsmatiaq weer.

Tabel 6.1: Gegevens over een aantal kenmerken van KRC en
KGC en populatie—-kenmerken veoor 1975 en 1580

Kenmerken 1975 1980 1979 1680

Totaal aantal
+af bedden 612 580 ] 229 204 4

Gemiddelde

bezettings=-

graad bedden

{in 3 ]S 74.1 7 88.3 69.3 2

Totaai azntafl

kinderen in

poiTki. behan-

deling 2044 3100 7 776 8936 3

Nieuwe aanmei-
dingen VTO (437} 107 8 (407} 183 7

Gemiddeid ¥

kinderen 0-4

Jjr Tn kfinische

behandeling 25.6 18.8 5 19.2% S 4

Gemiddeld ¢

kinderen 10-14

jr in kiTnische

behandeiing 18.5 33 & 26.5 35,75 4

Bron: Concept Eindversiag Toekomst Kinderrevafidatie, bijfage 1,
november 1982, +abelfen 1,2,7,19 en 24.
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Tabe! 6.2: Gegevens met betrekking +ct+ diazgnose-categoriseen
en behandelicriteria voor 197% en 1980
(de cli]Jfers zijn gemliddelden)

KRC n KGC n
Kenmerken/criteria 1975 1680 1875 1980C
-Percenfage kind.
voor het eerst In
kiin. bshandelfing
-=Tnfantiefe on-
cephaiopathie 32.2 20.8 6 22.3 14.8 4
--spina bifida 12.2 6.5 ) 9.3 7 4
-~Porthes 12 2.7 6 7 4.8 4
--toverige neurol.
aandoeningen ' Te7 12.3 6 9 15 4
-Percentage kind.
voor het eerst In
polikf. behand.
-=progr. spierzw. 7.3 5.5 6 5.7 5.3 6
--spina bifida 7.8 4.7 6 4 0.8 6
—=+rage mot. ontw. 547 i2.8 6 5.2 9.2 6

~Percentage kind.
veor het eerst In
kfin. behandeling
-=kortd. opname 7.
VeMe SpEC. bo=
handefing (*) 10.4 21 7 27.5 42 4
-~fangd. opname
Tavem. speciafe
behandelTng of
varpi. behoefte 38 33.6 7 34.5 20.%5 &
(%}
~Percentage kind.
voor het serst in
polikf. behandef.
==Vvanwege meerve.

behandeling 72 69 5 53.2 42.4 5
-=vanwege enkelv.
behandefing 9.6 10.2 5 18.3 21 3

*lhet betreft primalre opnamecriteria (zie 2.3.1.4).
Bron: Concept Eindversiag Toekomst Kinderrevalidatie, bijlage 1,
november 1982, +tabelfen 10a2,100,10¢,13,15,282,28b,31 en 335.

¢= “+oename van het totafe asantafl kinderen dat polikiinfisch
behandeld wordt;

d- +oename wvan het aantal kinderen dat 1n het kader van de
vroegtijdige onderkenning (VTO) nieuw aangemeld wordt;

e~ daling van het percentage kinderen fonger dan 5 [faar dat
kfinisch behandeld word+:

f- sti]ging van het percentaqe kinderen ven 10-14 jzzr dat
kfinisch behandeld wordt.



Gedlfferenticord naar dlagnose-cateqoris en opname— ¢.4. behan-
deleriteriem deden zich de vofgende alfgemene verznderingen voor:

g- het percentzqe kinderen met een vorm van Iinfantiele
encephalopathie, met spina bifida en met de zlekte van Perthes
dat voor het esrst kifnisch hehandeld wordt, daalde;

h=- het percentage kindersen met de diagnose 'overige nouroio-—
gische azandoeningen® dat voor het eerst kilntsch behandeld wordt,
steeq;

i- het percentage kinderen met een progressieve splerzwakte
en met spina bifida dat voor het eerst In poflkTinische
behandeliing komt, verminderde;

Jj= het percentage kinderen met de diagnose 'trage motorische
ontwikkefing' dat voor het eerst n poefikfiinische bshandeling
kemt, steeg;

k= het percentage kinderen dat in verband met een specifieke
behandeling voor het eerst kortdurend wordt opgenomen, steeg:

- ket percentage kinderen dat in verband met een specifleke
behandeiing of met een behoofte aan specifieke verpfeging, voor
het eerst fangdurig wordt opgenomen, verminderde:;

m— het percentage kinderen dat in verband met een behande-
iing door meer dan een paramedische discipi{ine voor het eerst de
polikiiniek bezoskt, daafde:

n— het percentage kinderen dat in verband met een behande-
fing door sfechts een paramedische discipliine (een enkefvoudlige
behandeling) voor het gerst de pofikiiniek bezoek+, nam toe.

Tabe! 6.2 aeoft de cijfers wolke met de zoJulst genocemde verande-
ringen corresponderen.

Be2.1+2 VYoranderingen die zich tussem 1975 en 1980 »itsiuidtend
1] of do KRC of de KGC hebben voorgedaan

--Kinderrevaliidatiocontra (KRC)

a2~ van affe kinderean die wvoor het eerst in kiinische
behandefing komen, Is het percentage kinderen met meer dan een
handicap—criteriuem (T.C. motorisch-mentaal-senserisch-
gedragsqgestoord=overlig) afgenomen;

b= van affe kinderen dle voor het eerst Tn poiikfiinische
behandeling komen, verminderde het refatieve a2antaf kinderen met
{ook) een sensorische functie-stoornis;

¢c- wat betreft de kinderen dfe voor het eerst klinTsch
behandefd worden, nam het percentzge kinderen met de diagnoses
tecontusio cerebri' en ‘proqressieve splerzwakte' en met misvor-
mingen toe;

d=- wat betreft de kinderem die voor het eerst in pollkili-
nische behandeling komen, daalde het relatieve aantal kinderen
met de diagnose MND en met misvormingen en steeq het refatieve
aantal met de diagnose "infantiefe encephalopathiet;

e~ refatief meer kinderen worden voor het eerst opgenomen
voor een nabehandeling na een coperatie en voor een kortdurende
cpname T.v.m. de onmogelijkheld van Thuisverzorging;

¢= het percentage kinderen dat+ In verband met een advies of
voor een controlfe voor het eerst de polikiinlek bezoekt, nam af.
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-=Kinderafdelingen van gemengde centra (XGC)

g- van alle kinderenm dle voor het+ eerst+ worden opgenomen,
nam het percentage van degenen met meer dan een handicap-crife-
rium toe;

h= van alfe kinderen die wvoor het eerst in pofikfinische
behandeling komen, mnam het percentage van degenen met meer dan
gen handicap-criterium af;

- wvan het +totale aazntal kxinderen dat voor het eerst
kfinisch behandefd wordt, nam het percentage kinderen met (ook)
een qedragsstoornis foe;

Jj~ wat het totale aantal kinderen betreff dat voor het eerst
wordt opgenomen, daalde het percentage van degenen met ecen vorm
van progressieve splerzwakte, terwijf het percentage kinderen met
oen dwarsfaesie en met misvormingen steeg:

k— wat betreft het fotafe z2antaf kinderen dat voor het esrst
in pofikfinische behandeling kwam, nam het relatifeve zantal kin-
deren met de diagnoses 'MND', 'MBD' en contusic cerebri +%oe en
varminderde het refatieve aantal kinderen mef ‘overige
neurcofogische aandoeningen';

- In verband met observatie worden refatief minder kinderen
voor het eerst opgencmen;:

m- van de kinderen die voor het eerst in peofikiinische

behandeling komen, Xomen er refatief meer in verband met oen
advies of voor controfe en refatlef minder voor voorzleningen.
In schema 6.1 vermelden wi] de diagnose—-qroepen waarvan het
relatleve zandeel In het totafe aantal kinderen dat in 1980 voor
het eerst in hetzi] kiTnische hetzl] vofiklinische behandefing
kwam, Is gestegen dan wel gedaald vergeleken met 1975.

Samenvattend:

Een aantafl van de veranderingen die zich zowel bi] de KRC als bi]
de KGC hebben voorgedzan, gaat n de door de belfeldsinstanties
qaewenste richting (zie 5.4).

Giobaal kunnen die veranderingen nzmefljk omschreven worden als:

-de verschuiving van kiinTsche naar polfikiinische behande-
fingen, welke zich met name 1] de (zeer) Jonae kinderen van 0=5
Jaar manifesteert:

-een Tn Teder geval In kwantitatief opzicht sterkere nadruk
op VTO, waarmee mogelijk ook de +oename van het percentage
kinderen met een trage motorische ontwikkeling dat voor het eerst
polikiinisch behandefd word+, samenhang?;

-gen vearschulving naar meer kortdurende en minder fangdurige
opnames.

Deze veranderingen gaan echter niet In dezelfde mate op voor
affe, naar feoftijd en diagnose onderschelden, patienten—-groepen.
Dat zTech veranderingean voordoen dile of affeen b1] de KRC of
alfeen biI}] de KGC gevonden worden, zou Kunnen samenhangen met het
feit det blj de kinderen die bi] de KRC in behandefing komen wvan
een andere problematiek sprake Ts dan biJ de kinderen die bij de
KGC In behandeiing komen.

Het 1is ook mogeliik dat tussen de KRC en de KGC verschiffen
bestaan in behandelcriteria en/of in de wiize waarop
behandeleriteria ITn de praktijk worden qehanteerd.
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Schoma 6.1:

kinderen dat 1n

Diagnose—groepen w2arvan het relatieve aandees!
in het Totale azantal

1980 wvoor

het eerst in hetzlij kiinliszhe hetzi] peolikii-

nische behandeling kwam,

gedaald vergeleken met 1975

is gestegen dan we]
(*)

Soort centrum/
2z2rd behande-
ting

KRC=kiinTek

KRC-poliki.

KeC=kiliniek

KGC-poliki.

Diagnose-groep waarvan

percentage is
gestegen

-contusio cerebri
-srogressieve splerzwakte
-overige neurologische
aandoeningen
-misvormingen

-infantiele ancoephalopa=~
+hie

-Frage motorische ontwik-
keling

-dwarsizesis
~overige neurclogische
aandoeningen
-misvormingen

~MND

-MBD

-+rage motorische ontwlik~
kellng

-contusio cerebr’

percentage Is
gedaald

=-infantiele ence-

shalopathie
-spina bifida
=-Perthes

-MND
-progressieve
spierzwakte
-spina bifida
-misvormingen
—-infantiele
encephalopathlie
=progressieve
spierzwakte
-sping bifida
-Perthes
-progressieve
spierzwakte
-ovarige neurofo-
gische aandoe-
ningen
~-spina bifide

(*)
worden gencemnd;
absolute amantal
totale aantal

of

Bron: Toskomst Kinderrevalidatie,
november 1982,

alisen die dTagnose-groepen zijn vermeld

Tnm 1975 of

+abellen

die in de tekst
dit betreft die groepen waarvan het gemiddelidse
in 1980 minstons 5% bedroeg van het
kinderen dat voor het eerst in behandeling kwam.
Concept Eindverslag,
i02,1C0b,10c,282 en 28b.

hoofdstuk 5 besproken
YRIN=onderzosk

62.2 Ortvikkelirngen op VRIN-nIvean

GeZ+2.7 Hot onderzoesk *Toekomst Kindorrevalidatlie?
fon aantal van de¢ ontwikkel!ingen die In

zijn, vormde de directe aanleiding +te¢t het
"Tosokomst Kinderrevalidatiot (zie 2.2}).

Do opzet van 41+ onderzoek en de gegevens die het heeft opgele-
in hoofdstuk 2 (paragrafen 2.2 en
de vorlge subparagraaf

verd zijn uitgebreld besproken

2.3, hoofdstuk 5
(62,13

(5.2.2 en 5.5} en 1In

Die aznieiding ot di+ onderzoek werd =1s velgt omschreven:

"Tegen het eind van de zeventiger Jaren
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reveziidatiecentra in Nederliand eem aanvang gencmen met een
bezinning over de structurele ontwikkel!ingen die zigh aan
het volfrekken waremn op het werkterreln van de kinderreva-
tidatie. Geconstateoerd werd dat ziech vanuid® verschillende
fnvalshoeken ontwikkellingen voordeen, die voor de Xkinder-
revalidatio van belang 2zijn" {(Concept Eindversiag, blz. 2J.
Gencenmd worden ontwikke!lingen op het gebled van de gezond=-
neldszorg en ontwikke!ingen op maatschappelijk gebied.

Do resuitaten die dit onderzoek heeft opgelieverd hebben fot drie
beleidsaanbevellingen geleid.

De gerste beleidszanboveling heeft betrekking op de wenselijkheld
+e komen fot het formuleren van de elgen identitelt ven het reva-
fidatiecentrum, in fTermen van doeligroep, doeisteliing en functies
en van de hiermee samenhangende problemen.

Geplelt wordt voor het instelien van een begeleidings— en
codrdinetlieo—commissie onder wier verantwoorde!iJkheld "het totaal
zan voorwzarden in onderiing verband en Integraal! wordf¥ behan-
detd™ (o.c., blz. 58).

e fweode zarbovelimg benadrukt het felt dat "er alle reden tos
Is ook extra =zandacht +e besteden z2an een +toekomstige uniforme
organisatie-structuur van deo centrumgebonden kinderrevalldatie,
Wwaarbl] de relatie +ot do orgenisstlie=-structuren van andere
verwante orgenisaties Tn de gezondheldszorg niet ult het ocog moet
worden verloren. De kwantlflicering van de noodzakelljke dienst-
verfening en de daardoor noodzakeliljke middelen Ts hierbdi] een
belangrijk facetl®” (o.c., biz. 58).

in felte wordt hiermes gepleit voer het komen +tot eon min of meer
unfforme organisatie-structuur binnen de cenira wa2ar kinderreva-
fidatle bedreven wordt) Tn fermen van kwantificering van de
verrichtingen en van de bencdigde middeien.

De derde beleidszanbevelling tensictte, pleit voor "een dieper-
geand onderzoek, waarbi] het primalr moteorisch geohandicapte kind
zelf centraal staat" {(o0.c., biz. 58/5%), teneinde hiaten Tn de
bestaande huipveriening op *te sporen en een bijdrage te leveren
azn de "integrale afstemming van de a2anwszige voorzieningen op
het primair moterisch gehandicapte kind"™ (0.c., blz. 593.

Wat die hiaten betreft, wordd mogelijk gedeeld op het felt dat
ouders van Jjonge ‘gehandicapte' kinderen regeimatlig ‘*van het
kast+je naar de muur' gestuurd worden of *tussen de wal! en het

schil® vallen, zoals bliJktT uit een van de deei-onderzoeken (zie:
5e242).

Als wvervolg op het toekomstonderzoek 1is doer de VRIN een
r2eieidsoroep Kinderrevalidatie® geinstalleerd.

Deze beleidsgroep stelde de notitie 'Tookomst Kinderrevalidatie-
Aanbevel ingen voor beleld! samen, welke op 9 december 1983 In de
tedenvergadering van de VRIN werd vastgesteld.

Deze notitie omvat in fotzel 22 beleidsaanbevellngen, verdesld
over 9 *hema's en deze aanbevelingen komen -~ kortT samengevat - op
bet voigende neer.

De VRIN staat de ontwikkelling voor van een reglionzal centrum voor
revalidatie van kinderen. Een dergelljk centrum beschlk¥ over cde
volledige speciatistische deskundigheld op het gebied van de
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revalidatie van kinderen en streeft naar een zo cptimasal mogellik
gebruik van dle deskundligheld binnen de betreffende regio.
Wat de +aken van het reglionale centrum betreft, wordt gedacht
aan:

-diagnostiek, behandeling en nazorgs;

-konsultatie;

-modebehandeling;

~preventie;

-codrdinatie en ondersteuning.
Met betrekking +tot het thema ‘*kiinische versus nlet-klinTsche
zorg® geven wij het volgende citaat:
"Hot ceontrum voor revziidatie van kinderea za! zleh in de
t+oekemst meer richten op de ambulfante revzliidantenzorg®. Het
heeft "relatlies nzar zlekenhulizen en samenwerkingsverbandesn met
de eerstelijns-gezondhelidszorg. Het centrum werkt ook samen met
niet-specifieke gezondheldszerginstellingen, =zoals schoolteanms
voor speciaal onderwilis. Afls het kind +thuls kan oefenen, +raint
het centrum de ouders™ (biz. 7).
Gestreefd wordt naar het "zo dicht mogelijk bi] huis®™ uitvoeren
van de ambulante revalidantenzorg on naar een situatlie waarin
"aliesn 20 kort mogelljke, eindlige behande!Tngen binnen het
centrum plaatsvinden®™ (blz. 7).

Duideiijk moge zijn dat de door de VRIN in deze notitie
voorgestelde veranderingen op het gebled van de kinderre-
validatie, In ieder geval voor een deel, aansiuiten bi] de
veranderingen die door de beleidsinstantieos gewens?T worden
(zie 5.4,

De VRIN geeft echter niet zan op welke gronden zi] die
veranderingen wenselllk acht en wekt de indruk die wense-
Ifjkheld als vanzelfsprekend aan +te nemem. Samenhangend
hiermee [i1jken de genoemde zanbevellingen veelesr een reactle
+e ziJn op druk van buitenaf dan owiting van een bepaalde
filosofie of overtuiging.

Wij zijn van mening dat de wensellijkheld van veranderingen
op het gebied van de kinderrevalidatie bepazid werdt door de
mate waarin doeor die veranderingen de kans op het realiseren
van het gestelde doel vergroot wordt.

Veranderingen dle die kans niet verhogen, zijn naar onze
mening nfet wensellijke.

Wi] komen hier meer ultgebreld op terug (zie 6.3 en 6.4).

6+2-2-2 Do Nota 'Hoofdllijnen vor Beleid®

'n januari 1984 verscheen de VRIN=-nota 'HeofdliJnen van Beleld',
waarin de beleidsveornemens van de VRIN voor de (nabije) toekoms+t
zijn vermelid.
beze beieldsvoornemens zijn gecentreerd rond drie "elementea™:
a~ de taak van het revalidatiecentrum;
b= plannlng en organlisatie van de revalidatie-voorzieningen;
c— de financiering van de revajidatiecentra.

ad a- wat 4i+ eolement betreft, wordt gestreefd naar een taakafba~
kening van revalldatiecentra ten cpzichte van "omringende™ voor-
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zieningen 2als zilekenhulzen, verpleeghuizen en eerstelijns—ge-
zondheldszorg.

Tevens word¥ gestreefd naar

-"een goed gestruktureerde sazmenwerking met de In de reglio
workzame hulpverieners in de gerstelijns-gezondheldszorg,
verpleeghuizen en zliekenhulizen™,

~epen situatie waarin in teder zlekenhuis ween revalidatie-arts
beschikbaar Is voor keonsulfatie en medebehandeling;

~-de ontwlkke!ling van een regionaal ‘centrum voor revalidatie';
="hoheersing van de kwalltelt en de dosimatigheld van de dienst-
verlening van de revalldatliecentra™, middels stimulatie van de
"rovalidatTe~audit™ en van de ontwikkeling van bshandeliprotocols
(biz. 1}.

Dat dit+ lazatste streofpunt eon hoge prioritelit heeft, moge
Biljken uit het felt dat door het VRIN-bestuur een commissie Is
Tngesteld met als ta2akopdracht: "het uyitvosren van een nadsre
terreinverkenning op de vraag op welke wijze vanult de YRIN de
hospltai audit in de revalldatiecentra fot onfwikkeling kan komen
alsmede op basis wvan nader coverleg met CBO (d.T. nhet Centraal
Begeleslidingslrgaan van Infercolleglate toetsing), NZ! (doTa
Nationaal Ziekenhuis instituuf) en NZR (d.7. Naticnaile Zieken-
huis Raad) tot concrets veorstellen te kemen® {(uit het Advies van
de Commissie Kwazlitelt en Doelmatigheld Revalidatliecentrs, maart
1985, blz. 2).

ad b- de beleldsvoornemens welke op dit eiemen® betrekking
hebben, richten zich op:

-gen Tadekwater planningskader veor de revalldatiecentra®, dat
meer recht doet azn de "taakelementen van het revalidatiecentrum
déte niet direkt op de behandeling van patienten befrekking
hebben, namelijk de konsultatieve en preventieve funkties van het
centrum®;

—~oon reglonale funktie van het revalidatlecentrum, waarbl] de
"benodigde mankracht en deskundigheid veor konsulftatie en
medebohandeling™ vanulit+ het regionale centrum voor revallidatie
georganiseerd worden;

-realilisatie van een samenhangend revalidatie-belelid middels "het
entwikkelen van een organisatorisch kader voor de regio™;
-co8cordinatlie wvan de werkzaamheden van revalldatiecentra die
binnen een landsdeel functlioneren;

-het betrachten van terughoudendhkeid ten aanzien van het crefren
van gespeclaliseerde kilnische voorzieningen (oc.c., biz. 1/2).

ad ¢- rond het element *financiering’ zijn de voligende belelids-
voornemens gecenitreerd:

-s+imulering van het opremen van de revallidatie(central als
nafzonderilijke groepering n het Financise!l Qverzicht
Gezondheldszorg™;

-hevorderen van de ontwikkellng ven een situatie waarin de
*budgettering van het revaildatlecentrum ziJn grondstag® vindt
"in do spscifieke taakstelling van het revalldatiecentrum In de
gezondheldszorg™;

-nadere uitbreiding en actualisering van de T"thans voor de
revalidatie beschikbare parameters en rekenregels™ (o.c., blz.
2%,
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Bondig gefermuleerd, komen bovenstaande belelidsvoornemens neer
op: ’ '

1= streven naar meer samenwerking met en eeon duidelljker
tazkafbakening +en copzlichte van andere voorzieningen;

2- streven naar de cntwikkeling van een regionaal centrum
voor revzlidatie, waar niet alleenm patienten behandeld worden
maar -van waarult tevens ondersteuning en consyitatie geboden
word?t en codrdinatlie mogeiijk is;

3- streven naar beheersing ven de kwailiteit en de doeima-
+igheid en naar de ontwikkeling van behandelprotocois als midde!
daartoe;

4= streven naar het komen tot een meer adekwazt piannings=
kader, dat is toegesneden op alle taken van het revalidatie-cen-

*rum en tot een financlering dle recht doet aan de specifieke
taken vam het centrum.

Ga2eZ.3 Do diskussierota 'Revailidatie infra— en extramuraal®

In november 1985 verschesn de VRIN-discussienota ‘*Revalidatie
intra= on extramuraal', een weersiag van de werkzaamheden van deo
thema~groep ‘intra- en extramurale revalidatie’ waarin
vertegenwoordigers van verschillende bi] nhet revalidatle-heteld
betrokken greeperingen op persoonlijke titel participeerden (zle
cok: Het Ziekenhuls, 16, nr. 3, 13 februaril 1986, 75-76).
Door de fThema-greoep zijn onder meer een tweetal conferenties
georganiseerd, alsmede een studiereis naar de deelstaazt Quebesc In
Canada.
in het samenvattend versiag van de activiteiten van de +hema-
groep worden vier asanbevelingen gedaan dle gebaseerd zijn op de
volgende ulifgangspunten:
--"de stem van de gehandicapte zal lulder moeten doorkiinken 1in
de organisatie en de uitvoering van de huipverliening™ (blz. 3);
-="de preventisve taak krijgt terecht steeds meer sandach? binnen
het brede terrein van de revalidatie en vraagt om een azngepaste
piaatsbepaling van de revalidatie~insteliingen™ (biz. 3);
-~"kiient-gerichte hulpveriening noocdzaakt +ot gestruktureerde
samenwerking tussen de veelal +tzairijke Instanties dle DI1] een
revalidatie-proces betrokken zijn™ (biz. 4);
~="de samenhang In de dienstverlening wordt belemmerd door de
aanwezigheid van @en (...) groot zantal systemen van regeigeving,
financiering en beslultvorming. {.vss) D& overheid [Ijkt het
best toegerust om de diverse systemen van regelgeving struktursel
op eikaar af te stemmen. Tazakstellende financliering bledt de
overheid een doelfreffend instrument om de beoogde strukturele
samenhang in de hulipverliening te reatiseren®™ (blz. 5).
Deze uitgangspunien leiden Fot de voligende 2anbevelingen:

1= "de positie van mensen mel een handicap dient versterikt
+e& worden, zowel binnen de dienstveriening als In maatschappeiljk
cpzicht®™ (blz. 6).
Volgens de +thema=-groep kan hleraan deor de revalidatio-
Tnsteltingsen op verschillende manieren een bIjdrage gelteverd
worden.
Deze manieren komen hlerop neer dat do betrokkenheid van de
‘gehandicapten' 1] de behandel!ing en hun inbreng daarin worden
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bevorderd. Tevens wordt gedacht aan verbetering van de informatie
en de voorlichting over behandelingsmogelilijkheden, =an het
verfenen van service asan organisaties van °‘gehandicapten®’ en aan
de opstelling van een Tpolitiek z2anvaard ftandeli]k akfoeprogram=-
ma, waarin de Iintegratie van mensen met een handicap In alle
facetten van het meatschappeli]k Ffunktioneren zlichtbaar word+"
(biz. 6).

2~ "het substitutie-proces binnen de revaiTdatiezorg van
ktintek naar polikiinisk en wvan polikiiniek naar eerste [i]jn,
baslsgezondheldszorg en +thulssituatie, dient zoveel mogeli]k
bevorderd te worden.
0it kan alleen als de beiemmeringen Tm de financli&le sfeer worden
waggenamen™ (blz. 7).

Hierbi] wordf impiiciet =zangenomen dat het gencemde substitutie-
proces in het belang 7s van de revziidant.

3« tfrevaljidatienetwerken moeten op regionate schaal +ot
stand komen doeor samenwerking tussen revalidatie~instelllingen,
andere gezondheldszorgveorzieningen In de eerste en +tweede I11]n
en de op de gehandicapten gerichte voorzieningen. De revalidatie-
centra dienen daartoe aktief mee +e weorken aan het +ot stand
brengen en In stand houden van deze op de kwalitelt, de
kontTnuftelt en de toegankeliljkheid van de revalidatie gerichte
samenwerkingsverbanden™ (bize 7).

Uit deo +oellichting op deze aanbevelilng bITjkt dat het tcentrum
voor revalidatie’™ zijn deskundigheid dient Tazan +e blieden aan de
in do eerste [iJnsgezondhelidszorg werkenden en zodoende (dieni)
b1} te dragen tot een versterking van de eerste !ijnszorg en fot
he* vergroten van de samenhang tussen de In de eerste en tweede
t1jn uitgevoerde revalidatio” (biz. 8).

De onderiiggende assumptie Is dat een dergelijke versterking en
vergroting ook de revalidantenzorg en daarmee de revalidant ten
goede komt.

Het is echter de vraag of een versterking van de eerste [ijnszorg
in afle gevalfen de kans op het realiseren van haadicap-preventie
vergroot.

Deze vraag komt Tn 6.4 2a2an de orde.

4— "een axperiment dient gestart fe worden, waarbl] ervaring
wordt opgedaan met eemn op preventlie gerichte aanpak van de
revaiidatie en sen hlermee samenhangend siuvitend reglionaal reva-
!Tdatienetwerk. Het experiment dient tevens de versterking van de
earste Tijnszorg en de thulszorg te omvatten®™ (biz. 8).

GeZe2+.4 Andereo activitelten op VRiN-nivezp

Behalve door midde! van de genoemde nota's en de daarmee samen-—
hangende werkzaamheden, probeert de VRIN ook op andere manliaeren
+e reageren en Iinviced uift +e ocefenen op het door overheld en
befangenorganisatiss voorgestane beleld.

Wi] zuilen enkele van deze manieren nader noemen, voor zover ze
refevant zijn voor de +oekomsT van de (kinderirevallidatie.

1= op 2 september 1983 werd te Apelidoorn het Twerkkongres
over de “foepassing van de Indikatiestellling van het besiuit

revaiidatiedagbehandeiling® gehouden, waar door een aantal
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sprekers - vertegenwoordigers van verschiflende bi] de revalida-
+ledagbehandeling betrokken discipiines - een inlelding werd
varzorgd.
Soelstelling van dit werkkongres was ™het bevorderen van de
nodige eendufdigheid ©binnen de revalidatiesektor over de
toepassing van de Tn het RDB~besiuit opgenomen indikatiesteiling.
Mgt name voor wat betreft de Inschakellng van de Tn het besful*
gonoemde psycho-sociale en technische sekier® (Verslag van het
workkongres, bizs 1; zie ocok: 5.3.2.5.2).
Genoemd werkkongres leverde do volgende twee a2anbevellingen op:
-in onderting overlieg dienen VRIN, YRA en NZR een voorstel
te cntwikkelen voor een kostendekkend tarief voor polikiimische
revalidatiebehandelingen en hiercmfrent op korte tTermijn met de
beleldsbepalende instanties terzake In overleg te +treden (blz.
53;
-VRIN en VRA dienen een mulftidiscipiinaire workgrecep “e
vormen voor de omschrijving van de Inschakelfing van het

revajidatieo~4sam bT] de behandeling van revalldatiepatienten
(bfize S5

2= birnen de VRIN funct+ioneert de *Permaznente Adviescommlis~
sie veoor Pubiife relations?, welke *racht "op systematlsche wijze
een konslistent cpireden van de VRIN en de revazfidatiecentra ‘naar
buiten' +e bevorderen en daarbdi] stolseimatig decelstelling en
werkwijze van het revalidatiecentrum duldeiijk +e maken™ (VRIN
1979-1982, bliz. 203}.
Onder auspici&n van deze adviescommissie werd de veooriichtings-
brochure 'Het revalidatiecentrum als Invoegstrook ven de samen-
feving®' uitgegeven en woerden en worden reogeimatig bijeenkomsten
georganisesrd.
Qok het verschijnen van het boekje 'Revaildatiecentra in Neder-—
fand® in de NZl-Informatliereeks (1%85), kan als esn activitelit
met een duideli]Jk PR-=karazkter gezien worden.
Ce schrijver wvan dit+ boekje, M. van GiJn, constateert namelfijk
aan het eind van het laatste hoofdstuk dat de revalidatiegedachte
en de mogelijkheden van de revziidatie nog onvoidoende bekend
zijrn en hi] geeft aan dat "de reden om diT boekJe *e schrijven
was ertoe bi] +e dragen dat in deze ifeemte wordi voorzien™ (blz.
54).
Waar in 41t poekje op doer de VRIN gepropageerde +toekomstige
ontwikkeiingen wordf ingegaan, betreft het de uiftgangspunten en
beleldsvoornemens zoals deze In de eerdergencemde (zie 6.2.2.2)
nota *Hoofdlijnen van Beleid' vermelid zijn.

3- In een brief van 18 september 1985 - welke een reactle
was op de 'Voortgangsnotit+ie Gehandicaptenbeleid® (zie 5.3.2.1)-
naakte de VRIN melding van de volgende knelpunten die zlj binnen
de revalidatiesekior ervaart:

a= het Besfuit Revzalldatiedagbsehandeliing Ziekenfondsverze-
kering (zie ook boven onder punt 1 van deze subparagrezzf);

b= de afwezigheld wvan het organisatorische en financidle
kader voeor het a2dviseren en ondersteunen vaan de eerste [ijnsge-
zondheidszorg en van zlekenhulzen en verpleeghulizen vanuit de
revalidatiocentra;
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¢~ het feit dat de COTG-richit!fijnen voor revallidatiedagbe-
handeling ontoerelkend zijn om de Tn dat verband verstrekte
behandeling te bekestigen;

d- toepassing van de budgetkorting {(zle 5.3.1.3), welke voor
de revalidatiecontra onaanvazrdbare gevoligen hesft en +egenge-
steld werkt op het door de overheid en door de VRIN voorgestane
belield;

e- de toenemende en steeds gedetalllesrder wordende regel-
geving als gevolg waarvan de centra nlet of nauwelljks In stazt
ziJn 2! datgene te doen dat nodig Ts om de patient zolang moge-
fijk in de +huissituatie e kunnen handhaven.

Na het verschijnen van de *Notitie Revalldatie' van de staats~
secretaris (279 5.3.2.5%5.3), Ts eop 20 maart 1986 een reactie
hierop verzonden azan de feden van de BiJzondere Commissie Gehan-
dicaptenbeleid van de Tweede Kamer. Deze bhrief was opgesteid door
“vertegenwoordigers ult de kring van de revalidatiecentra (VRIN),
ziekenhuizen en verpleeghuizen (NZR) en revalldatie-aritsen (VRAIT
(bize 1.

Wat de tnhoud betreft, wordt ter vermindering van de kiinTsche
revaltidatie gepleit voor "een fiankerend beleld, gericht op het
versterken van de nlet-kilinische revatidatie™ en voor de
"mogeiijkheld op 'diglokatie? de revalidatie Yo bsosfenen™
(vervolfgblad 13).

Tevens wordt? npader Tngegaan op het voorgesteide 'centrum voor
revalidatie' (zie 6.2.2.1 en 6.2.2.2) en op de Impiiceties daar-
van veor de organisatie van de revalidatie.

Met betrekking Tot de verstrekking RDE wordt opgemerkt dat "met
instemming kennis 1s genomen van het voornemen van de staztsse-
ecretaris middels een adviesaanvrazg aan de Ziekenfondsraad de
mogelijkheid voor een herstrukturering van deze versirekking te
onderzogken™ (vervoigbliad 23.

De bileenkomst In VRIN-verband van besturen van revafidatie-
centra op 21 maert 1986 +e Apelidoorn kan eveneens als ¢en reactie
op de Neti+ie Revatldatle beschouwd worden {(zle: Informatliebundel
Ptanning van Revalidatievocrzieningen, maart 198613.

Deze biJjeenkemst stond Tn het +teken van de planning van revalide-
tlevoorzieningen, naar aanfelding van het feit dat de stastsse-
cretarls verklaard had met het advies van het Coflege van Zieken-
huisvoerzleningen en de daarin voorgestetlde richiiijnen in te
stoemmen (z78:%5.3.2.%.13.

Yoorafgaand azn deze bijeenkomst was doer het hoofd van het VRIiN-
secretariaat, de heer Peters, een "probleemstelilende notitie”
over de gevoigen van het nleuwe planningskader voer de revalida-
tie opgesteld. in deze notitie wordt onder meer gewezen op de
gevoigen van het nieuwe plankader voor de sprelding ven de
kinderrevalldatie. Deze gevolgen roepen, aldus de neotitie, de
vrazg op "of het gewsnst s een minimum aantzl plaztsen en bedden
voor kinderafde!ingen van centrz nader te bepalen™. Gesteld wordt
dat daarbl} naas?T de sprelding eveneens "overwegingen wvan kwafil-
+eit en leefmilieu voor de kinderen™ in de beschouwing betrokken
moeten worden (biz. 9).

Ock door de kindercentra ze!f wordt beplelt "vooral te fetten op
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de kwailtelt van het feefmilieu dat de Jeugdige patientle) +ij~
dens de opname in een revalldatiecentrum kan worden geboden™
(YRINformatie, jun! 1986, biz. 2). Deze centra staan een zodanige
spreiding van voorzleningen voor kinderrevatidatie voor, dat die
kwalitelt gewaarborgd is.

Ultgaande hiervan zijn z1] van mening "da2t het niet goed mogelljk
s dat elk van de 25 gezondheldsreglic's daarover (d.i. cover die
voorzieningen voor kinderrevalidatie - JvH) beschikt™. Dit
botekent dat z1] voorsteflen "iets minder ver %¢ gaan met de
spreiding™ dan bI] strikte navoliging van het advies van het
College voor Ziekenhuisvoorzieningen het geval zou zijn (VRINfor-
matie, o.c., biz. 2).

Een en ander heeft er toe geleid dat binnen de VRIN een commissie
is Ingesteid die onder andere afs taak heeft na te gaan "welke
gevallten noodzaken t+ot een afwi]kende toepassing van de
spreldingscriteria van het CvZ-rapport™ (VRINformatle, september
1986, biz. 2).

In mel 1986 werd door de besturen van de VRIN en de VYRA "een
gezameniijke werkgroep in het jeven gercepen met de taakopdracht
een interne studiebijeenkomst over kinderrevaildatie voor e
bereiden™ (Informatiemap studiedag kinderrevalidatie, november
1986, blz. 3).

Deze studiedag die op 21 november 1986 gehouden werd, becogde
"gen blJdrage te leverem 22n het bevorderen van een gemeenschap-—
pefijke visTe over de plaszts, tazk en funktlie van de kinderreva-
fidatie binnen de gezondhelds- en gehandicaptenzorg™ (v.c., blz.
3%

Voorafgaand =an deze studiedag is seen ‘'workshep' gehouden fen
behoeve waarvan een +lental revalldatie-artsen hun vislie op de
kinderrevalidatie op persconfiijke +ite! op pepier heeft gezet.
Zowel vuit deze persoonlijke visies als uit het samenvattend
versfag van de ‘Tworkshop® (zie eerdergencemde Informetiemap’
ontstaat de Tndruk dat van de beocogde gemeenschappellijke visie
nog nauweiljks sprake Iis: dezeifde begrippen worden verschiflend
omschreven en krijgen een verschilfende inhoud.

Naar onze mening zullen derge!TJke verschliler aismede de assump-
tTies die er a2an ten grondsfag ITggen eerst gedxpliciteerd moeten
worden, voordat +tot een gemeenschappelijke visie gekomen kan
worden (zie ook 6.5).

6+2+2.%5 Saaenvatting van de beleldsveornemens en stresfpunten
van de YRIN

Het beleld op VYRiIN-niveau richt zich op:

-het formuleren en uifdragen van de elgen Tdentitelt van de
centrumgebonden (kinder)revalidatie;

-versterking van de preventieve en op preventie gerichte
t+aken van de revalldatiecentra;

-yitbreiding van de ambufante revalidatie en een toename wvan
de extramuraiisaztie;

-uitbreiding van het takenpakket van de revatldatiecentra:
naast de observatie~ en behandelfunctie tevens ondersteunende,
adviserende en consultatieve functies;
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~toensmende beheersing van kwalitelt en doelfmatigheld van de
door de revalidatiecentra geboden zorg;

-het komen tot een adekwaat planningskader en sen adekwate
financliering welke =zam het totale scafa van revalldatiebehande~
fingen recht doeon;

-versterking van de posltie van mensen met esn handicap;

-de ontwikkeling van een regioraal centrum voor revalfidatie
dat concreet gestalte kan geven aan de reallisering van bovenge-—
noemde streefpunten, aan de coBrdinatie van de revalidatie—akti=-
viteiten Tn de reglio emn aan een gestructureerde samenwerking met
andere veorzieningen Tn de regio.

Resumerend stelfen we dat zich momenteel! binnen de kinderreva-
fidatie een aantal veranderingen voltrakt c¢.q. gesfreefd wordt
naar een aante! veranderingen welke In het verlengde figgen van
de door de beieidsinstanties gewenste veranderingen.

De vraag is hoe wenselijk dle veranderingen zijm, uitgaande wvan
do door ons Tn hoofdstuk 4 (z7e 4.5) geformuleerde criteria.
Anders gesteld [uvidt deze vraag als volgt: worden met het door-
voeren van die veranderingen aan de ouders van het fgehandicapte’
kind meer gerichte kennis, meer gerichte vaardigheden, meer
facliitelten en Tn sterkere mate een kfankbord geboden dan zonder
het deorvoeren van die veranderingen het geval is?

In de voigende pearagrafen zulfen wi] de vraag nzar de wensefl]k-
heid van de voorgestane veranderingen aan de orde steffen,
toegespitst op de *wee gencemde +thema's *VT0' en ‘'extramurall-
satie’.

Wij] =2chten deze wraag namelijk om twee redenen refevant.

Op de eerste pizats zocu beantwoording van die vraag kunnen felden
tot een zodanige nuancering of bijstellfing van streefpunten dat
de kans op het realiseren wvan het revalidatie—-doel Tn nog
starkere mate vergroot wordt.

0p de tweede pisats kan dasrmee voorkomen worden dat verandering-
en doorgevoerd worden welke de kans op het reailiseren van de
doelfsteifling nietT vergroten en misschien wel verkielnen.

Dat deze laatste mogelljkheld nlet denkbeeidig is, bIiJkt ult de
door Dechesne (1978), Gordon e.2.{1978) en Rispens (1980) bespro-
ken resuitaten met betrekking tot de wensefijkheid van het ver-
biTJf wvan een motorTsch 'gehandicapt' kind op een regufiere
school. in zi]n afgemeenhelid kan alet gesteld worden dat het
verbfTjf binnen een requliere onderwli]ssetting het functioneren
van eon motorisch *gehandicapt® kind meer ten goede komt dan het
verbfT]f binnen een speciale, specifiek voor Tgehandicapten!
pestemde setting. Voor een dergeilijke afgemene conclfusie Ts de
groep motorisch *gehandlicapte’ kinderem te heterogeen.

Wij clteren Dechesne: "KiaarbliTjkelijk is het nlet wel mogefijk
absolute cordsifen te velfen in de zin van: het gewoon onderwli]s
is aftijd beter dan het B.0. Het G.0. Is beter wanneer er
bepaalide voorwaarden vervuld zl]n, =zoals ook de Mytyflscheool
voordefen kan hebben wanneer haar nadefen tot een minimum beperkt
z1jn. Men za! “*rouwens Iledere keer moeten afwegen of het
schoolaanbod wel past bij vragen en behosften aan de kant van de
feerting™ (0.c., blz. 164~1653).
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6«3 Do wonselilkheid van veranderingen met betrekking 4ot
Yroogtifdige Ondorkenning (YTO)

6.3.1 Infelding

in deze paragraaf steflfen we de voigende vraazg aan de orde: in
hoeverre zijn de voorgestane verandsringen met befrekking tot het
functioneren van de kinderrevafldatie-Instituten op het gebled
van de VYroegtijdige Onderkenning (VTO) wensefl]k?

Anders geformuleerd: in hoeverre 1Is een ulitbreiding van VY0-
activiteiten binnen de kinderrevalidatie wensefijk?

Onze werkwiJze Is hierbi] afs voligt.

Eerst gaan we nader in op YTO als vorm van preventlie, waarna we
de argumenten van de voorstanders van (de yitbreidiag van) V70-
2ctiviteiten inventariseren en op hun waarde proberen +e toetsen
2an de hand van resuftaten van wotenschappolijk onderzoek.
Tensfotte zulfen we de vermelide gegevens vergefijken met de In
4.5 gencemde criteriz.

6e3+2 YTO: plaztsbopaliing ern veronderstelifiangen

Onder ‘vroegtlijdige onderkesming' verstazan wi] Tn navelfging van
de Landefijke Commissie VTO (zle: %.3.2.2) "het gehele proces
vanaf de zo +ijdig mogeliJke opspering en signafering tot aan het
moment, dat de verdere opvang is vellig gestefd™ (Zindrapport
LandeliTjke CommissTe, 1981, bifz. 16).

Met het begrip *VTO0' decefen wi] dus niet a2ffeen op de signafle-
ring, opspering en onderkenning van stoornissen en hun (mogefij-
ke) gevoligen, maar ook op de diagnostiek en behandeifng van die
stoornissen en hun (mogefljke) gevolgen.

¥VTO s een vorm vam preventie en wel secundaire preventie waar
het de vroegtijdige opsporing en daarop vofgende behandeling van
stoornissen betreft met het doelf deze ongedzan +te maken en
tertiaire preventie voor zover de te nemen m2atregeien het wver-
minderen Ceqe voorkomen van de (negatieve)} effecten van
onhersteibare stoornissen fot doel hebben (zie: Doelfeman, 1983,
bfz. 29-31 en De Mgeor, 71987, bfz. 16=17).

In schema 6.2 is de indefing In niveau's van preventie weergege-
ven .

¥YTO kan dus betrekking hebben op het niveau van secundaire en
*ertiaire preventie, hetgeen betekent dat revalidatie-centra zich
in het kader van Y70 kunnen bezighouden met:

~het vroegtijdig opsporen en bshandefen van ©bsstaande
functie-stoornissen, zodat deze ongedaan gemaskt kunnen worden;

-het voorkemen c.q. verminderen van de negatieve effecten
van bestaande, onherstefbare functfie-stcornissen.

Aan VT0=activiteiten op het nlvesu van de secundalre preverntie
figgen de voigende verondersteffingen +en grondsfag:

1- het is mogelijk on wenselijk besteande functie-stoornis-
sen in gen (zeer) vroeg stadium fe onderkennen en te diagnostice-
ren;

2= het 1s mogefiJk en wensefljk die functie—stoornissen door
behandeling in een (zeer) wvroeg stadium ongedaan te maken.
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De verondersteliingen in het geval van tertiaire preventie zijn:
3—~ het is mogellik en wensefljk de negatieve gevolgen wvan
bestaande functie-stoornissen in een (zeer) vroeg stadium te on-
derkennen en Y@ diagnosticeren;
4= het is mogelilk en wenseli]Jk dle negatlieve gevolgen door
behandefing Tn een (zeer) vroeg staedium +e voorkomen of *te ver-
minderen.

Schemaz 6.2: lIndeling Tn niveau's van preventie

PREVENTIE ~HWOORKOMEN VAN HET ONTSTAAN VAN
STOORNISSEN (primalre preventie)}

STOORNISSEN ONTSTAAN
NIET

A 4
————SVOORKOMEN VAN DE GEVOLGEN VAN BESTAANDE
STOORN | SSEN

_-{>vaoeerrsole OPSPOREN EN
BEHANDELEN VAN STOORNISSEN
TEN EINDE DEZE ONGEDAAN TE
MAKEN (secundlare preven-—
+1e)

STOOR~
NISSEN
VERDWI JNEN

‘a-E§VO0RKOMEN C.0. VERMINDEREN

VAN DE (NEGATIEVE) EFFEC-
TEN VAN ONHERSTELRARE
STOORNISSEN (tertialre
preventlie}

Het befang wvan VYO wordt alfgemeen erkend en stazt momenteel nlet
(meer) *er discussie. Zowel belfangenorganisaties (zle: 5.2.2.51},
afs de overheld {zle: 5.3.2.2) en de revafidatie-centra zelf
(zle: A.2.1 en 6.2.2) onderschrijven dat belzna en achten een
uitbreiding van VTO=wactiviteiten gewenst.

in het al serder aangehaalde Efndrapport van de Landelijke Com=-
missie VTO stazat het kort en bondig afdus geformulfeerd: "t+1idige
stanalering en opvofgende zorq ziJn dus nedig: V70 moet!® (o.c.,
blze X3,

0f VTO binnen de %xinderrevaliidat+le inderdaad moet, hangt naar
onze mening samen met de mate waarin VTO de kans op het
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reafiseren van het gestefde doel -~ Tl.e. handicappreventie dan wel
handicap-reductie -~ vergroot. Dat wil zeggen dat VTO binnen de
kinderrevalldatie inderdaad moet als bovengencemde
verondersteifingen werkeliJkheld =zijn, dat wif zeggen afs VTO
mogefijk en wenselijk Ts, wasarbi] de mate van wenselljkheld
bopazid wordt door de mate waarlm de kans op reafisatlie van
handicap-preventlie vergroot wordt.

Het moge duldefiijk z1jn dat wi] van mening ziIn dat VIO qeen doel
cp zlichzelf dient +e zijn.

¥T0 afs middel +er voorkomling dan wel herstel wvan ween omgang
waarbi] het Ygehandicapte® kind afs ongelljkwaardig persoon
bejegend word+t, vraagt een voortdurende bezinning op het omgaan
met de mogelijkheden en de beperkingen van het beschikbare dia-
gnostisch instrumentarlum en de bestaande behandelingsmethoden.
Een dergelijke bezinning zal zlch moeten richten op de veronder-—
steflfingen die azan de VYTO0=-activiteiten *fen arondsfag fliggen,
waarbi] dle verondersteiiingen op hun juistheid getvetst moeten
worden.

fn de vofgende subparagrzaf zulfen wi] pogen %ot een dergefljke
toetsing +e komen aan de hand van de resultaten van
wotenschappeliJk onderzoek.

Wijf besiuiten deze subparagraaf met wat wi] de centrale
vercndarsteliing wvan VYT0O zouden willen noemen: naarmate {de
negatieve gevolgen van) een bestaande functle-stoornis op een
vrogger *ti]Jdstip onderkend wordt (worden) en op een vroeger
tijdstip met de behandeling dazrvan wordt begonnen, is de kans
groter dat de stoornis en/0of de negatieve gevoligen van de
stoornis ge8fimineerd, dan wel voorkomen of verminderd kunnen
worden {(zie Findversiag Landell]Jke Commissie VYTO, 1981, blz. 102
en De Moor en Schaars, 1981, blz. 2R4).

633 V70: gogevens van ondarzoek

Voorstanders van {eon uvitbrelding van) VTO binnen de kinderre-
validatie berpepen zich op qgevonden aanwijzingen voor het felt
dat "het zenuwsteisel van het zeer jonge kind mogelijkheden bezit
om funktionelfe +ekorten die ontstaan ziin alfs gevelg van vroeg
optredende struktuurstoornissen van de hersenen, t+e kompenseren™
{de Moor en Schaars, 1981, biz. 28B6). Robath (1987) spreekt In
di+ verband over "the plasticity of the Infantife brain™ (blz.
373) en zi] geef*t *tevens aan dat door "very eariy “treatmentn
secundaire mentale retardatie alsmede contracturen en
deformiteliten voorkomen Xunnen worden en dat veranderingen 1In
abnoermafe houdingspatronen gemakkelijker en vivager bewerkstel-
figd kunnen worden.

Cok Yan Wiechen (1572} gaat bl] de presentetie van 2i]n
motorische ondwikkelingstest ult van het gegeven "dat bi] spasti-
sche kinderen het zo vroeg mogelfiJk met fyslotheraple beglinnen
{eevewes) do beste resultaten geeft® (biz. 351).

Een ander arqument is qgebaseerd op het meer algemene geqeven dat
de modificeerbaarheid van de ontwikkeling n de eerste
fevensjaren het grootst is en dat [angdurige ervaringsdeprivatie
in die zin een cumulatief offect heeft dat het kind door die
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achterstand nlet optimaal kan profiteren van de feermomenten dle
zich veordoen (Rikson«Walraven, 19876; De Moor, 18R7).

Inderdaad biTJkt ult onderzoek bI| sociaal-gedepriveerde kinderen
dat stimufering op (zeer) Jonge feeftli]jd een positieve Tanvioced
kan ultocefenen op het verfoop van de (cognitieve) ontwikkellng en
dat de positieve effecten ook op de [angere termijn nog merkbaar
ziin {zie Riksen-Wafraven, 1977; Goodman et af, 1984; De Moor,
1987).

De Moor {19B7) merkt In dit verband op: "Vervolfgonderzoeken
toonden aan dat kinderen die een vroeg Tnterventlieprogramma volg-
den, betere schoofprestaties feverden, hogere scores op
Tntefligentie-tests haafden en vaker hun gevoe! van elfgenwaarde
koppefden aan prestatiemotieven. Qok de moeders waren veranderd:
ze dachten positiever over zaken die met de schoofl en het beroep
van hun kind verband hielden™ (blz. 89).

Gegevens met betrekking tot sociaaf-gedepriveerde kinderen mogen
echter nlet zonder meer van “toepassing geacht worden op
tgehandicapte’ kinderen.

De gegevens dle over het effect van vroege Interventieprogramma®s
bi] Tgehandicapter kinderen voorhanden =ziin, Iflaten over het
algemesn een veol minder overtulgend beeld zlien dan de gegevens
over het effect bIJ soclaal-gedepriveerde kinderen (De Moor,
1987). Daarbl] kan dan nog conderscheld gemazakt worden 1n gegevens
walke op geestell]Jk 'gehandicapte' kinderen en qgegevens welke op
fichamelijJk {motorisch} tgehandicapte! kinderen betrokking
hebben .

De Moor (1987) bespreekt een aantal onderzosken waaruit+ bITjkt
dat vroege Interventie b7] kinderen met het syndroom van Down een
positieve Inviced heeft op het verlToop van hun ontwikkeling en
h1] stelt, met een bercep op Hanson (1984), dat er genoeq
evidentie s "dat bijvoorbeefd blj het Down's syndroom hulp In
ean vroeqg stadium fot significante ontwikkellngsvorderingen
feld+" (bfz. S0).

HT1j vervoligt: "BIj kinderen met {(neuro)motorische stoornissen Is
het aantonen van effect veel! moeilliker. R1] deze catagerie zijn
de =aanwljzingen voor de effectiviteit+ van vroege Tnterventie-
programma‘’s of wvaag en “tegenstrijdiq zoals op het geblied wvan
vroeg lIngestafide paramedische +therapie of niet voorhanden zoafls
51] vroege ontwlkkeflingsbegelelding™ (blfz. 90).

Voor deze situatle [ijken nlet in de Tzatste plaats methodologi-
sche problemen verantwoordelijk. Experimentee! conderzoek nzar het
resultaat van vroegti]digqe onderkenning en behandefing verelis+t
namelijk een controle-groep ven kinderen dle niet of volgens een
andere methode behandeld worden.

Zowal de experimentele groep als de controle—-groep moeten dan ook
nog volidoende groot zifn om te kunnenr asnnemen dat beide groepen
op een zantal refevante kenmerken niet significant van elfkaar
verschiflfen.

De +technische en ethische probfemen die aan experimenteel
onderzoek naar het effect van vroeqtiJdige behandelinag kfeven,
hebben dan ook gefeld 4ot een voorkeur voor evaluatie-onderzoek
waarbl] het kind met zichzelf vergeleken wordt (zie: Scherzer,
1977, biz. 24).

Van de door Dunst en Rheingrover (qgecliteerd bi] De Moor, 1987)
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geanafyseerde studlies (totaal = 34) naar programma—evajuatlie bij
kinderen met een organische ‘*handicap', vofldeden siechts 3
studies aan de elisen van een experimentele opzet en 15 aan die
van een guasi-experimentefe opzet.

Wij zuifen nu enige onderzoeken naar het effect van vroegtijdige
behandefing van *"gehandicapte’ kinderen bespreken.

Onze keuze is niet wiifekeurlg, maar gebaseerd ¢p de voigende
*wee uvitgangspunten:

-het onderzoek dient de compliexitelt van het problisem zo
veel mogeiiJk te weersplegelen;

-de resuftaten dienen zTnvoflfe asznknopingspunten +e bieden
voor verder onderzoek en verdere hypothese-vorming, dat wif
zegqen: de opzet dient zodanig +e ziJn det zo zulver mogeilijke
resuftaten verkregen werden.

Wright en Nicholson (1973} deden een onderzoek ngar het effec+t
van fyslfotherapie bij spestische kinderen.

0i+ onderzoek had betrekking op In totaal 47 kinderen.

Tabel 6.3 geeft de verdeling van de kinderen over de verschiffen=
de onderzoeksgroepen en over do verschiffende difagnoese-groepen.

Tabel 6.3: Aantzl kinderen dat bi] het onderzoek van Wright
en Nickofison (1973) betrokken was, verdeeid nsgar
onderzoeksqroep en diagnose-qroep.

Onderzoeksgroep
Kinderen die 12 maanden Kinderen die gedurende
maededen toenminste & mnd. mee-
Cond 1 Cond 11 Cond 111 deden
5 mnd. 172 mand. 12 mnd. A maanden 6 maanden
geen wal be~ geen wel behan- geen be-
beh. en hande- behan-— defling handeling
& mnd. fing deling
Diagnose- waf be=
qroepen handef.
quadriple—
qie 4 2 2 5 7
dipiegie 3 3 2 0 3
hemipfegie 2 2 6 4 2
totaal g 7 10 = 12

De leefti]Jd van de kinderen f[ag tussen 0 en & Jjaar en wat hun
mentale ontwikkelingsniveauy betref?t werden ze in vier ontwikke-
fingsgroepen verdeeld en wel:

-groep 1: fager dan & maanden

—-groep 2: tussen 6 en 12 maanden
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-groep 3: +tussen 12 en 18 maanden

-groep 4: Tyssen 18 maanden en 6 Jaar.
Binnen efke ontwikkeflingsgroep werden de Xinderen op een randonm
basls aan conditie |, conditle 11 en conditie Il (zie +abel 6.3}
toeqewezen .
Hoewel het de bedoefing was dat aife 47 kinderen gqedurende 12
maanden bi] het onderzoek betrokken zouden zijr, was hierven ui+t-
gindelTjk sfechts b1 26 kinderen sprake.
Van de resterende 21 kinderen zijn affeern de gegevens over een
periode van 6 maanden verwerkt {zie tabel 6.3).
De behandeling dle de kinderen kregen bestond ult fyslotheranle
en wel "a physiotherapy mixture +o sult his individual needs®
(bfz. 148), alsmede ult ergotherasie, fogonedie, een cogheelkun=-
dige ({ortheoptische) behandeliing en onderwliiskundige hnufp voor
zover 41t nodig werd geacht. Sommige kinderen ontvinagen daarnaast
anti-epifeptische medicatie.
Het effect van de fysliotheraveutische behandellinq werd bepaald
aan de hand van de volgende crliteria:

g~ de mate waarin bepaalde functles (bv. hoofdconirole,
fopen) aanweziq z7jJn;

b~ de mate van bewegingsbeperking, ultgedrukt Tn azantaf
qraden dorsiffexie van de enke! en abductie van de heup:

¢c- de a2an- of afwezigheld van de orimaire automatische
reffexen afs de Moro~reffex, de asymmetrische tonische nek reffex
an de symmetrische tonische nek reflex.
e metingen werden verricht door *wee fysliotherapeuten die niet
b1} de behandelling betrokken warenm en vonden piaazts zan het begin
van het onderzoek, na 6 maanden en na 12 maanden.

De reosuitzten faten ziech In +wes groepen spliitsen.

Een groep van resultaten die de eerste 6 maanden van het
onderzoek betreffen en op affe 47 proefperscnen betrekking hebben
{waarvan er 16 behandeld werden) en een groep van resufitaten die
ean periode wvan 12 maanden betreffen en op 26 proefpersonen
betrekking hebben (waarvan er 16 qedurende +enminste 6 maanden
behandeld werden) (zie +a2bsl 6.3).

--Resufteten over de eserste & maanden:

-over aife criteria (functies en reffexen) samen, biijkt er

tussen de groep behandelde en de qroep niet-behandelde kinderen
geen significant wversch!f in gemiddelde veranderinasscore te
bestaan: do score Is respectieveli]k +5.44 en +5.26.
Ook met betrekking *ot de functies en reffexen azfzonderfijk zifn
ar qaen significante verschiffen tussen de belde groepen
kinderen: de gemiddefde veranderingsscore over afle onderzochte
functies is voor de behandelde qroep +5.00 en veoor de niet-behan—
defde groep +5.06 en wat betreft de reflexen is deze score
respectievelijk +0.44 en +0.19.

=5f] uf+spfitsing naar diagnose-groer bfijken de behandefde
xinderen met een quadriplfeqlie bi] de functie 'vaen hoofdgonirofe
naar roffen® een gemiddelide veranderingsscore van +3.71 +e
behalfen tegenover +0.85 voor de nlet-behsandefde kinderen met een
quadriplegie en dit versehil fs significant.

-het +weede significante verschif dat gevonden Is betreft
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ontwikkeiingsgroep 1 en doet+ zich veoor bi1j] de functie ‘*van
noofdcontrole naar roffent. De behandefde kinderen die +ot ont-
wikkelTingsgroep 1 behoren behafen met betrekking tot deze functie
namailjk een significant hogere gemiddeide veranderingsscore dan
de nTet-behandefde kinderon van ontwikkeflingsgroep 1 (scores zi]n
resp. +4.33 en +0.60).

-wat de mate van beweglingsbeperkinag betreft, bITjkt er BIJ
het merendeef van zowel de behandelfde afs de niet-behandelde
kinderen, geen verandering +*te zIi]Jn opgetreden In de mate wvan
dorsifiexie van de enkel (dit+ Ts het gqeval blj '3 van de 16
behandeide en bBI] 26 wvan de 31 niet-behandelide kinderen) en
evenmin Tn de mate van abductie van de heup (geen verandering bl]
12 behandelde en 19 niet-behandelde kinderen).

Waar sprake is van verandering in mate van dorsiffexie van de
enkel wordt vaker een verslechtering wasargenomen dan oen
verbetering en dit qefidt rowe! voor de behandefde afs voor de
niet-behandefide kinderen.

in geval van een verandering Tn abductie van de heup gaat het
ongeveer even vaak om een verslechtering afs verbetering: bi] de
behandefde kinderen wordt 3 keer een versfiechterling en 4 keer een
verbetaring geregistreerd en bi] de nlet-behandefde kinderen 13
keer een verslieochtering en 10 keer een verbetering.

-—Rezgitaton over 12 msanden:

=-b1j] de groep kinaderen dle eerst 6 mzanden nlet behandeld
ziJjn en vervoligens gedurende 6 maanden fysiotheraplie kregen, is
de verandering gedurende de eerste & maanden vergefeken met de
verandering gedurende de tweede periode van 6 maanden.
Over aflfe functlies samen Ts er qgeen significant verschil In ge-
middelde varanderingsscore tyssen de eerste en tweede periode van
56 meanden (score s resp. +4.78 en +4.56) en ditzeflfde qgeldt+ voor
de verschillende functies afzonderiijk ea ook voor de primaire
automatische rafiexen (zie +abel 6.4).

Tabel 6.4: GCemiddelde veranderingsscores over affe functies
samen voor de kinderen die eerst 6 maanden niet
en vervofgens & mazanden wel behandefd werden per
difagnose—-groep (ontleend zan Wright en Nichofsen,
1973, +absl V).

Eerste pericde van & Tweede pericde van &
Diagnose-— maanden (geen behande~ maanden (wel behande-—
groep handeling) n delbing)
quadri=-
nfegle +4.75 4 +6.75
hemipiegie +3.50 P +3.00
dipfegle +5.67 3 +2 67
Totaafl +4.78 9 +4.56
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~bif] wvergelljking van de greoep kinderen dle gedurende 12
maanden wel fysTotherapeutisch behandefd 27Jn met de groep dlie
niet behandefd 1s, blijkt er over affe functies samen geen signi-
ficant verschil in gemiddelde veranderingsscore tussen de groepen
+a bestzan (scores zijn resp. +8.38 en +10.6) (tabefl 4.5).

Hatzel fde kan gezead worden voor de afzonderliJke functies en de
reflexen.

~yitgespiitst near ontwikkelingsgroepen biiTjkt het verschil
in gemiddelde veranderlingsscore tussen de qgroep behandelde en de
gqroep afet-behandeide kinderen over affle functles samen het
gqrootst Ye zijm Dbij de kinderen van ontwikkel Tngsqroep 2
(kTnderen met eon ontwikkelingslieef+ijd tussen 6 en 12 maaaden):
de gemiddefde veranderlingsscore wvan de behandelfde kinderen I1s
+5.0 Fegenover +18.0 voor de niet-behandelde kinderen (tabel
5.5).

-het krijgen van een fysiotherapeutische behandeling TTjk+t
nauwelTjks van Tnvioed +e¢ zT]Jn op de mate van bewegingsbeperking:
Bfj 6 van de 7 behandelde en BbiJ 8 van de 10 nlet-behandelds
kinderen kan na 12 maznden geen verandering geconstateerd worden
In het asantal graden dorsiflexie van de enkel en bi] % behandelde
en 7 nlet-behandefde kinderen is dit het qaval wzar het het
zantal graden abductie van de haup betreft.

Tabefl £.35: Gemiddelde veranderingsscores over alle functies
samen voor de kKinderen die gedurende 12 maanden
wel resp. nlet behandeld zi]n per diagnose-groep
en per ontwikkelingsaroep {(ontlTesnd azn Wright en

Nichoison, 1973, +abel 1!, 1t1, V¥V en Vi).
Onderzoeksaroep
12 mad. wel 12 mnd. nlet

Diagnose—-groep behandeld n behandeld n
quadripiegle +3.50 2 +8.00 2
hemipleqgie +13.00 2 +11.50 &
diplegie +7.50 3 +8.00 2
Totaafl +8.38 7 +10.60 10
Ontwikke{lings—

groap

groep 1 - 0 +5.00 1
groep 2 +5.00 1 +18.00 1
groep 3 +11.00 3 +15.00 2
gqroep 4 +7.00 3 +9.00 6

Welke wazrde moe+ nu aan de resuftaten wvan het onderzoek van
Wright en Nicholson gehech?t worden?
Het moge duifdelijk zijn dat de betrouwbaarheid en qeneralisesr-
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baarhelid wvan de resultaten beperkt worden door het soms zeer
geringe aantal kindszren per onderzooksconditie, per diagnose-
qreep en per ontwikkellnasgroep.

Fen andere beperking, die evenafs de vorige door de suteurs zelf
wordfy gencemd, betreft de refatief korte periode waarover het
onderzoek zich uitstrekt als gevoliq waarvam geen gegevens over
eventuele effacten cop de [engere +ermijn verkregen zijn.

Fen volgende beperking is dat "+he study has made no attempt 1o
measure *he effect or value of +he physiotherapist and
physiotherapy on +he general well-being, soclal advancement and
happiness of *+he patient ard +he parents™ (biz. 158}.

Het onderzoek richtte zich op het motorisch functioneren van het
kind en niet oo de mate waarln zan de ouders gerlichte kennis,
gerichte vaardigheden, benodigde faci{iteiten en een klankbord
voor ervaringen en gevoeliens werden verschaft.

Ondanrks deze beperkingen Ts do waarde van dit onderzoek na2ar onze
mening gefegen in het felt dat het een poaing 1Is op een
systematische manier het effect van een behandeling +e meten en
in de voorfopige corcfesies die Tn de resultaten beslioten [iTggen.
Wij noemen hiler vijf conclusies.

-de eerste 1Is dat de Tnvioed van de fysiotherapeutische
sehandeling nifet van dien asard is dat zonder een dergeli]ke
behandel{ing geen vooruitgang in functiconeren optreedt. "Over-all
progress was made by chifdren with all +ypes of spasticity,
whether +reated or unitreated, in regard to function and disap-
pearance of *the primary automatic refiexes™ (biz. 157).

Affe gemeten gemliddelde veranderingsscores hebben een waarde wvan
¢ of hoger, waarult biijkt dat per dliagnose-grcecep en  per
ontwikkelings-groep geen versi{echtering in functioneren - aithans
wat de geobserveerde functies betreft - s opgetreden en dit
gefid+ zowe! voor de behandeide afls voor de nlet-behandelde
kinderen.

Zo er van een Inviced van fysiotherapie sprake is, {ijkt deze
derhalve me?* name betrekking +e hebben op de mate waarin
vooruitgang opireed*t.

«~de “+tweede conclusie Is dat gesuqggerserd wordt dat een

fyslotherapeutische behandeling zleh beter niet kan richten obp
verbetering ven de bewegingsbeperking a2ls zodanig.
Bij het merendesl van de behandeide en niet=-behandel!de kinderen
doet zich namelilk geen +e reqistreren verandering voor in de
mate van dorsiflexie wvan de enkel en abductlie wvan de heup. En
"even when range of movement (abduction or dorsiflexion) was
decreasing, many of +he children cont*lnued to make functional
Iimprovement despite +the decrease™ (blz. 157).

-de derde conciusle 1s dat het eventuele eoffect van een
fysiotherapeutische behandeiing 51} spastische kinderen door vele
factoren bepaaid wordt.

Hoewe! door Wright en Nicholson op twee ultzonderingen na, geen
significante verschilien in aemiddelde veranderingsscores tussen
de groep behandelde en de groep nlet-behandelide kinderen gevonden
werden, bestazan eor wel degelijk verschillen.

Deze verschliien sugqereren det het effect van de behandeling
mede bepaald wordt+ door het Type spasticitei+, het mentzle
ontwikkelingsniveau, de duur van de behandeling en de functie of
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het qedrag waaraen het effect gemeten wordt.
Dat niet al deze factoren conafthankellijk van elkaar zi]Jn, blijkt
ult het felt dat type spasticitelt en mentazl ontwikkellingsniveau
In hoge mate samenhangen: "all +he infants Tn +he developmental
age=group under 3ix months were guadripliegic® (biz. 1571).

~-de vierde concliusie heeft betrekking op wat wi] in £.35.2 de
centrale veronderstelling van YTC hebben gencemd, ni. de veron-
dersteliing dat een behandeling meer resultazat heeft, naazrmate
daarmes op een vroeger t1)dstip begonnen wordt.
Als deze verconderstelling waar s, zal de gemiddelde vearznde-
ringsscore van de kinderen die gedurende de eerste 6 maanden
behandeid zijn, hoger zijn dan de score van de kinderen bBi] wie
pas 6 maanden (ater met de behandelling 1s begonnen, onder zanname
dat de groepen vergelili]Jkbaar ziJn op een aznta2l relevante
kenmerken als mate en zard van functie-stoornissen, jeeftli]d en
infeiligentie.
Ui+ de gegevens biijkt dot over zlle +vpes spasticiteit samen,
van een verschi! in gemiddelde veranderingsscere echter nauwe-
itjks sprake Is {resp. 45.00 vs. +4.56).
Wat de afzonderiijke diagnose—groepen beireft, biilken er wel
meor dufdelijke verschillien Ye bestzzn. Bif de kinderen met een
hemiplegie en een dipiegle zijn deze verschilien in de verwachte
richting, terwi]i het verschii bh1] de kinderen met een quadriplie-—
gie In de tegengestelde richting T1s.
Hierbl] dient opgemerkt +e worden dat het om kleine a2antziien
gaat en dat de qgroepen wat befreft het begin-niveau van
functioneren niet gelTfk zijn.
De c¢onclusie die aan zoJulist gencemde gegevens ontieend kan
worden (igt In het verlengde van de vorige: ¢of en In hoeverrs een
behandeling meer resultaat oplevert naarmate daarmee op jongere
leeftijd begonnen wordt, hangt 2f van een azantal factoren, waar-
onder Type spasticiteld, mentaie ontwlikkelingsnliveau en functies
wazrop de behandeling zich richt en waarzan het resulfzat gemeten
word+t.

~rensiotte de vijfde en laatste conclusie.
Wright en Nicholson geven azn: "It was noted +that t+he families of
children not recelving +reatment required more help and support
during this +ime, and this was not related t+o The deqree of thelr
child?'s handicap. Some of the chiidren whe made least progress in
sgoring were nevertheless happier and more socltally aware after
Therapy +han without i+7 (blz. 153).
Di+ suggereert dat sen fyslotherapeutische behandelling een onder-
steuning kam zijn voor het gezin, ongeacht de ernst ven de
*handlicap® en dat de beohandeling ook op de emoticnele en sccliale
aspecten van het functioneren van het kind gen positieve Invioed
kan hebben.
In het veriengde hlervan kunnen deze gegevens beschouwd worden
als een aanwilzing voor ket Ffelt dat een fysTotherapeutische
behandeling de door ouders arvaran negatieve gevoelens gn
opvoedingscnzekerheld kan verminderen zronder da2t de mate van
bewagingsbeperking als zodanlig vermindert.
Vergeiljking me¥ de resultaten van het onderzoek van Kogan en
haar medewerkers ult 1974 (zle: 4.4.2) oppert de mogell]kheid dat
niet zozeer het krijgen van fysiotherapie vanulf het cogpunt wvan
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handicap=-preveontie van belzng 1s, maar veel mear de manler waarop
die +herazplie gegeven wordt en de aspecten waarcp ze zich rich+t.

Een *weoede onderzoek dat we nader wiilen bespreken TIs het
onderzoek van Scherzer en ziJn medewerkers {1976}.

Zi] onderzochten het effect van fysiotherapte bi] zeer jonge
kinderen met een vorm van cerebrale parese waarbl] +twee ver-
schilliende behandellingsmethoden met alkaar vergeleken werden.

De gevoigde procedure was de volgende.
De kinderen dle aan het onderzoek deoelinamen waren jonger dan
18 maanden en voorafgaand zan het onderzoek werden zi] met
batrekking 4ot een zantal aspecten waarcender hun moto-
rische en functionele status ulitgebreld onderzocht.
Tevens werden alie kinderen psychologisch onderzocht <er
bepaling van het "expected eventual mental level®™ (EEML)Y,
hetgeen een prognose was van het niveazy van Intellectuee!
functlioneren dat z7] uitelindelijk zouden berelken.
Vervoigens werden de kinderen at random opgedeeld in een
controle-groep en een experimentele groep. B1] alle kinderen
- dus zowel de kinderen in de controle—groep als Iin de
experimentele groep -~ werd een hulsbezoek qedaan om vast te
stellien waaraan behoefte was en om problemen met het gezin
+e bespreken.
De behandeiing werd +woemaal per week gegqgeven en eindliqgde op
ket moment dat het kind twee jaar werd.
De behandeling duur- de dus minTmaal & maanden.
Wat de controle-gresp betreft, bestond de behandeling ult
"tradit+ional passive range of motion exerclses largely con-
fined +o major jJjolint areas, and parents woere asked to no
practice at home'™ (biz. 48).
De exparimeantele groep kreeg "2 neurophysiologic Therapy
approach on the basis of assessed maturation level +o
stimulate mofor miilestones. The +reatment procedure 1s a
combination of several currentiy a¢cepted modes of therapy,
+allored +to fit+ +he individual developmental needs of a
child® (blz. 48). Ons Tnzlens kan deze laatste behandelling
als een vorm van ‘neurodevelopmenta] +reatment? (zie
Bobath, 1967} beschouwd worden. De ouders van de experimen-
+ale kinderen werden getrazind om +huis reqelmatlig +heraple
+te geven.
Elke 3 maanden en na afloop van de behandeiing werd de
voorui+tgang van elk kind op een aantal aspecten qeBvalueerd,
+e weten:

-de motorische status;

-de socifale rijping en

-het gemak waarmee de ouders het kind +huls hanteren en

met het kind omga2an {("home management”).

De ouders werd nlet verteld dat er +wee agroepen kinderen
waren dle een verschijiend behandelprogramma ontvingen.
Dg arts en do fystotherapeut die de evaluatlies verrichtten
waren nlet bij] de behandeling betrokken en waren cok niet op
de hoogte van het type behandeling dat elk kind kreeg.
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Tabel 6.6: Aantai proefpersonen bi] het onderzoek van Scher-
zer ot al. (1876) psr onderzosksqrosp naar dia-
gnose, leeftijdsniveau bij zznvang van het
onderzoek en gesizcht (ontieend aan Scherzer et
ale, 1976, tabel 1}

Experimentele groep Controle-qgroeep
To=-
Diagnose mannelijk vrouwel 1]k mannelijk vrouwelijk taal
athetose 4 3 2 2 11
spastici=-
teit 3 3 2 - R
ataxie 1 - - - 1
mengvorm - - - 2 2
Totaal B 3 4 4 22
Leeftijd
bi] aan~-
vang
& mnd. - 1 - - 1
6«12 mnd. i 3 4 2 10
12-18 mnd. 7 2 - 5 11

Tabel 6.6 geeft een aantal gegevens betreffende de proefpersonen.

~~Resulfaten:

~-vergeleken met de controle-groep bBli]JkT biJ een hoger per-—
centage kinderen van de experimentele aqroep een verbetering +te
ziin opgetreden en dit geldt zowe! voor de motorlek, als voor de
sociale rifjping en voor het gemak waarmee de ouders het kind
+huls kunnen hanteren.
Over deze drie aspecten samen Ts er bli gemiddeld 79% var de
kinderen uit de experimentele gqroep van een verbetering sprake
‘erwijli dif+ 51] gemiddeld 58%% van de kinderen uyit+ de controlie-~
groep het geval Is.
Het verschil tussen beide groepen is het grootst waar het de mo-
+orlek betreft en het kleinst waar het het gemak betreft waarmee
de ouders het kind hanteren {de verschiilen bedrz2gen respectieve-
11k 799 vs. 509 en B6% vs. 75%).
Anders gezeqd: de ifnviced van hef verschll in fysiotherapeutische
behandelimathode doet zieh het meest gelden op het qebied van de
moterfek en het minst op het gebied van de hanteerbearheld van
het kind.

=er biijkT een duldelijke samenhang +e bestzan Tussen
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percentage kinderen dat een verbetering laat zien en het mentale
ontwlkkelingsniveau: bT] =2lle %Indersn die op een gemiddeld
ontwikkelingsniveau functionerem +treedt +eon aanzien van aille
geevalueerde aspecten - T.e. motoriek, sociale rifping en han-
teerbaarheid = ean verbeterling op. Bi] de kinderen die op het
lzagste ontwikkelingsniveau functioneren komt wat de motoriek
betreft het la2zgste percentazge met verbeteringen wvoor, maar did
geldt niet voor de socfale rijping en de hanteerbaarheid. BI] /2%
van deze kinderen Ts een verbetering op het gebled van de han-
taerbaarheid opgetreden, terwi]i dit+t bi] 679 van de kinderen die
t+tot de middelste ontwikkelTingsgroep behoren, het geval is.
Bitjkbaar bestaat er tussen het mentale ontwikkellngsnivesuy en
kans op verbeteringen op het ¢gebled van de moteriek een andere
relatie dan +tussen het mentale cntwlkkellingsaiveau en kans op
verbeteringen op het gebied van de hanteerbaarheid.

Ce genoemde gegevens suggereren dat er aqeen rechtstreeks verband
bestaat tussen verbeteringen op het gebied van de hanteerbaarheld
en verbesteringen op het gebled van de motorlek.

-Scherzer ot al gingen tevens na In welke mate de factoren
leeftijd en ernst van de aandoening van Invioed zijn op de
gevonden relaties +ussen scort behandelingsmethode eon mentzie
ontwikkelingsniveay enerzijds en mate van verbeterinag anderzi]ds.
In felte gazt het hler dus om de bepaling van de effecten van de
intferactie tussen fenminste twee varizbelen.

Er blijkt een positieve correlatie *e bestzan tussen de leeftijd
van het kind bi] aaznvang wvan het onderzoek en de cumulatieve
verbeteringsscore over alle geevaluesrde aspecten samen (r =
0.37). "This result is cleariy not statistically significant, but
older patients appear +to do somewhat better and there are more of
them Tn the experimenta! than n the control gqroup®™ (o.c., blz.
50; rie ook +abel B.61).

Di+t betekent dat het felt dat een hoger percentage kinderen in de
experimentele gqroep een verbetering laat 2zlen, zou kumnen
samenhangen met het verschil in leeftijd tussen beide groepen.
Dat oudere kinderen een hogere cumulatieve verbeteriagsscore
behaten dan jongere kinderen zou op zijn beurt kunnen samenhangen
mat de significante negatieve correlatie +tussen leoftiJd en ernst
van de aandecening (r = —-0.5%3): naarmate een kind bij aanvang van
het onderzoek Jjonger 1%, 1s de kans qgroter dat het ernstiger Is
aangedaan.

Scherzer et al. vonden ¢ok een negatief verband tussen ernst van
de aandoening en het verwachte toekomstige mentale ontwikkelings-
nfveauy (EEML). Hierover merken zi] op: "These results are not
statistically sTgnifican?t, buf (....) can be interprefed 2s being
refiected in +the better performance observed for patieats with
expected normal development®™ {(0.c., blz. 50}.

=bT1] bepaling wvan het effect van de coaditie (experimenteel
vs controte) met controle voor de invioed van leeftijd on mentale
ontwikkelingsniveau, blijkt er met betrekking +ot aile gedvalu-
eorde aspecten "a clear trend in favor of *he experimental aroup®
(Caca, blz. 513 +e bestaan.

Wannear, met controle voor de Inviced van leeftijd en conditle,
het effect van het mentale ontwlikkeiingsniveau bepazld wordt,
biTjken de kindersn die op een gemiddeld niveau functioneren op
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alle qgeévalueerde aspecten een hogere verbsterlingsscore +te
behalen dan de kinderen die op eon beneden-gemiddeld niveau
functlionersn.

De auteurs concluderen: "Our data +hus fndicate that +here may
wall be a confributing effect of study status {experimentele vs
controle-groep — JvH), mental development, degqree of Involvement,
and age on response to treatment or, at +he very least, that none
of them can be Tgnored as possibliity"™ (o.c., blz. 513

Ook bli] dit onderzoek wordt de betrouwbaarheid en generasiiseer-
baarheld van de resultaten beperkt door het kleine aantal proef-
personen, hetgeen ook deceor de auteurs zelf wordt onderkend: "The

sTze of the sampie available for analysis is clearly small for
+the application of extensive statistical procedures™ (o.c., blz.
49) en "With such & small sample sTze T+ Ts not really feaslble

te  precisely estimete +he interrelationschip between +hese
variablies. For +hlis same reason 14+ was not practical +o stratify
or match the sample prospectively according +o major concomitant
varfables, although +his was seriousiy conslidered” (o.c., blz.
51).

Desondanks levert 4i+ onderzeek naar onze mening een aantsl
waardevolie, vooriopige conciusies op en wel de volgende:

-op de egeorste plaats 1Tjkt het effect van een fysTothera-
peutische behandeling bi] kinderen met cerebrale parese niet
allieen bepaald te worden door de specifieke methode die gebruik+t
wordt, maar ook door de leeft+ijd van het kind, het mentale
ontwlkkelingsniveau, de ernst wvan de aandoening en het aspect
waaraan het effect gemeten wordt. Het uiteindeiijke effect is dan
het resultaat wvan de Tnteractie van deze {gn mogelijke andere)
factoren.

-t+ten +tweede hoeft een verbeltering met betrekking +ot een
bepazild aspect niet perse *tevens een verbeteoring met betrekking
+at een ander aspect teo Impliceren. Het effect van een bepaalde
behandelling kan van aspeg¢t tot aspect verschillen.

-op de derde plaats: de tehandelimethode die op het kind
wordt toegepast is wel van Inviced op de verbetsring qua hanteer-~
baarheid - +en qunste van de experimentele conditie - maar deze
Invioed (ijkt, evenalis de invioed van het mentale ontwikkellings-
niveau, nlet zodanig groct dat veranderingen in de hanteerdaar-
heid wvoor een belangrijk deel door deze factor alleen bepazld
worden. Waarschijnlijk spelen nog andere factoren een rol waarbi]
gedacht kan worden aan factoren azan de kant van de ouders.
in feder geval 17Jkt de fysiotherapeutische behandeling zoals
gegeven, al dan niet in combinatie met andere factoren, tot een
vaermindering van de door ouders in de omgang met het
tqehandicapte! kind ervaren negatieve gevoelens en opvoedingson-
zekerheld +eo kunnen leliden.

-de vierde conclusie betreft de effecten van een vroegtij=-
dige behandelfing. Deze effecten !'T1]Jken mede bepaald *e worden
door het mentale ontwikkelingsniveau en de ontwikkelTngsmogelijk-
hedon op Tntellectueel gebied alsmede door de ernst van de aan-
doeningaq
ni+ impliceert dat het mogelijk Ts dat een bepaalde behandeling
b1] bepaalde kinderen meer resultaten zal onisveren naarmate z1]

281



op Jjongere leeftijd gegeven wordt, terwi]i di+t bl1] andere kinde-
ren enf/of b1] gebrulikmaking wvan een andere behandelimethode niet
per se het geval hoeft +e zijm.

-de laatste concliusle heeft +e maken met het felt dat de

Jongere kinderen — die over het algemeen ernstiger zijn 22ngedaan
en een wat grotere kans hebben op het bersiken van een beneden-
gemiddeld inteilectuee!l niveau - iagere verbeteringsscores

behelen dan de oudere kinderen.

Scherzer et 2al.: ¥YThe experimental procedure outiined In +his
study seems *o have been relatively less beneficlal for +his
group (de groep van Jongere xinderen - JvH). This sugaests +hat
with +he very young infants, modalities of stimulation other +han
+he motor areas described should be aqiven greater emphasis In
this gerly developmental perliod” (o.¢., biz. 31).

Misschien Is het wenselilk dat b1] de zorg voor de qroep Jongere
kinderen waarop de auteurs doelen - de kinderen met een relatief
ernstige aandoening en een rejatief grote kans op een cogqnitief
functioneren op beneden—gomiddeld niveau - de nadruk meer in het
zigemeen minder op het functicneren van het kind 2ls zodanlg kom®
te liggen en meer op de manier waarop door ouders en overige
gezinsieden met dat kind word® omgegaan.

Tensliotte bespreken wi] het onderzoek van De Moor (1987) bij
kinderen met+ motorische stoornissen. Dit onderzoek omvat een
evaluatlie ven de effecten van de behandelling zoals deze op het
SBlo=kinderrevallidatiecentrum 1In de “+herapeutische peuterqgroep
geboden wordt.
De eerste therapeutische peuterqroep werd in september 1976 In
het kader van de vrosgbehandeling gevorad {Van Waesberghe, 1977},
+eneinde bepzalde peuters =als aanvuliing op de ouderinstructie-
meer Iintensief Fherapeutisch +e kunnen behandelen en +eneinde een
meer intensteve stimulering van de ontwikkelling op sociaal, cog-
nitief en expressief gebled mogeiljik +e maken (Schaars, 1977; De
Moor, 1987).
Door De Moor en Van Wazesherghe (1984) wordt uitgebreid op de
cepzet en de inhoudelijke aspecten van die peuterqroep ingegazn en
z1] noemen daarbl] de volgende doelstellingen:

a- preventie en remediatie van secundaire ontwikkellingsach-
terstanden en/of —dysfuncties;

b= gelegenhelid bieden +tot soclizle Interactie en communica-
+ie;

c~ longitudinaie observatie en diagnose;

d- het wvervyullen van een schakelfunctie in een keten van
vocrzieningen;

o= ouderbegeleiding.
Het peuterprogramma dat geboden wordt "heef+ als doe! de ontwik-
keling en +ralining wvan vaardicheden met betrekking +ot +aai,
denken, spel en atfentie™ {(o.c., blz. 5153.
De behandeling s gebaseerd op het 'meodel van actieve programme-~
ring', waarbl} de voligende fasen onderschelden kunnen worden:

—=vaststellen van ontwikkelingshehoeften en -mogelljkheden
van het kimnd;

-~formujeren van ontwikke!lingsdoelstellingen in termen van
concreet, observeerbaar gedrag:
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--opstellen en ultveeren van een prograzmma van activitelten
voor een bepaalde pericde;

—~ovalueren wvan de vorderlingen van het kind in de richting
ven de ontwikkel Ingsdoeistelilngen;

-=-het op basis ven de evaluatie wi]jziaen of continueren van
het programma en/of de ontwikkellingsdoelstellincen (2zie o.c.,
bliz- 51%).

Naast de peuterleidster en de assistent-lelfdster zi1Jjn de psycho-
loog, orthepedagooq, fyslotherapeut, ergotherapeut en logopediste
rech¥streeks bij de behandeiling van het kind betrokken.
Daarbi] wordt gestreefd naar Tnferdiscipiinalre en +ransdiscipli-
nalre samenwerking.
Onder *interdiscipiinaire samenwerking' wordt verstaan die samen=-
werking die zich kenmerkt door "het streven de probliematlek van
het gehandicapte kind gezameniilk aan %e pakken en b1] de behan-
deling azanvyliend en/of vervangend *en opzichte van elkaar +te
functioneren. In felte gaat het om de Tntegratle van paramedische
en pedagoglisch~didactische doelstelliingen™ (o.c., blz. 524). Het
begrip *"transdiscipliinairt verwijst nsar "de bereicdheid om de rol
van professioneel deskundige qeheel of gedeeltellikx +e dele-
geren 2an de niet gespecialiseerde heiper” (o.c., blz. 524).
De Therapeutische peutergroepen richten zich op "kinderenm met een
motorische handicap In de leeftijd venm 1,5-4 J22r" (oc.c., blz.
509). Behalve behandeling en stimulering van het kind, wordt een
apart ouderprogramma geboden da2t de volgende drie doelstelilngen
kent:

1= het verstrekken van informatie over kind en behandeling:

2- het geven van ondersteuning b1j de verwerking van de
handlicap;

3= helgpen bi] het oplossen van problemen die liggen In de
stfeer van de ouder=kind interactie.

Het+ onderzeoek van De Mgor betrof in +otaal 95 peuters welke In de
pericde 1976=1885 In de peuterafdeling geplaa¥st werden.
Tabei 6.7 geeft de procentuele verdeliing van deze doelgroep met
betrekking +ot een aantal kenmerken.
Ne Meoor wilde de volgende vragen beantwoorden:
a=- Is ket therapeutisch peutergroaramma effectief, dat wll
zegagen lelidt het +ot versnrelling van de cognitieve ontwikkeling?
b= wealke organfigmische en psychosociale varTabelen
bevorderen de effectivitelt van het programma?
Ter bepzling van de effectivitelt meaakte De Moor gebruik van de
tproportionelie veranderingsindex® (PViIY en van de !'Imterventie
eftfici@ntlie fadex'™ (1EI).
De IE! s een maat voor de programma—-effectliviteit+ zonder dat er
gecorrigeerd word? voor het basisontwikkelingstempo.
De fermule van de 1E! is als volagt {NDe Moor, 1987, biz. 9Rf}):

ontwikkelingswins® in maanden Tijdens de interventlie
duur interventie-periode In maanden
Het baslsontwikkellngstempe (BCI) is het veronderstelde verloop
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van de mentale leeftijd onder gellijkbiijvende omstandigheden en
zonder gerich¥e belnvioeding. De Moor gaat pylt van de aanname da¥

het ROI Bi] peuters met motorlische stoornlissen

|Tneair veriocopt.

Tabel 4.7: Procentuele verdelling van de kinderen die in de

periode 1976=1985

groep geniz2atst werden naar

tn de therapeutische peuter-

sfng, diagnose, geslacht,
stoornis en ontwikkelTngsquoti&nt (00) bl] plaat-

stng {ontlieend aan De Moor,
3.3, 3.4, 3.6 en 4.2)

leeftijd bi] plaat-
ernst van de bewegings-—

1987, +abeilen 3.1,

Kenmerken

Kalenderieeftijd bij plaat+sing:

{n = 95}
=1:7 +/m 2;0 Jaer
=2;1 +/m 2;6 Jaar
=237 +/m 3;0 jaar
«3;1 +/m 3;6 Jaar
=3;7 +/m 4;0 Jaar
Diagnose:
-cerebrale parese (n = 413
=MMD {n = 27)
-gngecompl Tceerde algemene
retardatie (n = 17)
-overige {n = 4
Geslacht:
-mannelfjk (n = 55)
-vrouweiljk (n = 40)
Ernst van bewegingssioornis:
(n = 95)
=-liecht
~middel zwaar
-arnstig
Ontwikkelingsquotidnt op Grif-
fiths~test: (n = R3) *)

- hoger den of geli]Jkx aan 90
- tussen 79 en 90

- tussen 69 en 80

- fussen 59 en 70

- tussen 49 en &0

- lager dan 50

Precentuele verdellng

51.6
32.7
15.8

14.5
21.7
25.3
15.7
16.9

¥} wan 12 kinderen ontbreken de gegevens

NDe PV] s een maat voor de
gecorrigeerd word+ voor het RO
In fermule-vorm:

programma-offectivitel+ waarbdil]



Ce PVI werd gebruikt "om +te bepatien of ons Interventieprogramma
bT] de betrokken kinderen effect heeft+. De IE1 zal worden
toegepast om na te gaan met welke kindvariabelen en ocuder— en
gezinsvariabelen de programma-effectiviteit, nlet agecorrigeerd
voor het basisontwikkelingstempo, samenhangt. Voor het basisont-—
wikkelingstempe wordt niet gecorrigeerd omdat het een van de
kindvarlabelen is waarvan wi] het effect [fulst willen onderzoe-
ken" (o.c., blz. 98).
Behaive wvan dat basiscontwikkelingstempo werd het effect van de
velgende variabelen bepaald (di+ ziJn dus de onafhankelilke
varTabelen):
~kindvariabelen of organismische varilahelen:

-geslacht

-soort diagnose

-ernst van de bewegingsstoornis

-puder~ an gezinsvariabelien:

-berceps—- en opleidingsniveau van beide ouders

~kalenderieef+ijd van belde ouders

-aantal broertjes en zusjies

-plaats in de kinderrij

kind

-status van het gezin: 21 dan nlet Intact-zijn.

van het faehandlicapte’

Atle onafhankelijke variabelen werden gemeten op het +7]dstip
waarop het kind in de peutergroep geplaatst werd.

De athankelijke variabelen hebben bdetrekking op de coagnitieve
ontwikkeilng, ultgespli+st naar algemene aspecten, *aal en spel.

Het gehanteerde onderzoeksdesign Is een ‘pretest-posttes+
deslgn'met een voormeting bii aanvang van het programma en een
nameting op een t+ijdstlip waarop het programma een aantal maanden
s uitgevoerd.

Onderstaandae gegevens zijn qebaseerd op een vergeli]Jking van de
scores op de veoormeting met de scores op een nameting welke 10
maanden na de a2anvang van het programma plaatsvond.

——Reosultaten:

-bi] a2ilie (subltests bITJkt de PVI als maat vwvoor de
verandering +ussen voor~ en nameting significant groter +e z1jJn
dan 1.00. DI+ beftekent: "het programma van de “Therapeutische
peutergroep versnelt het tempoe van de cognitieve ontwikkelling™
(ocuce, biz. 1217,

-bi] alle *ests als geheel is de gemiddelde voorulitgang fIn
score volgens de 1E1 bijna 1.00 of hoger. De Moor: "Ne vooruit-
gang van de kinderen In de theraveutische peuterqroep Ts verge-
Iifkbaar met de verwachte vooruitgang van nfef-gehandicapnte
kinderen zonder interventie™ (c.c., blzs. 126).

-uitgaande van het ROl Tn termen van de Griffiths-test (di+
is een ontwikkelingsschaal voor zulgellngen en Jonge kinderen),
is de mate wearin het therapeutisch programma effect heeft - ult-
gedrukt in 1Ei-s¢cores = afhankelijk wvan het RO! (dT+ geidt voor
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atle tests) en van het+ qgeslacht (dEY geldt alleen voor de Rey-—
neli-+taattest): Jongens laten op de beide subtests van de Reynell
ean groter effect rien dzn meisjes en het effect op alle tests Is
groter nazrmate het BO! in termen van de Griffiths hoger T1s.

-do effectivitelt van het *herapeutisch programma - uylitge-
dgrukt In i1El-scores - 1s bl] de Griffiths~test on de taalbeqrip-
schaal van de Reyneli-test a2fhankelijk van het scort diagnose
wanneer gecontroieerd wordt voor het RO!  In  termen van de
vetreffende *test: bi] deo Griffiths Imat de dlagnose MND het
grootste effect zlen, terwi]l bij de Reyneli-taalbegripschaal het
effect van de diagnose 'cerebrale parese? het grootst is.

~de mate waarin het therapeutisch programma effect heeft-
yi+gedruk® in 1Ei=-scores =~ I1s niet a2fhankelijk van de serder ge-
noemde ouder- en gezinsvariabelen.

Fen bezwaar wat tegen de opzet van het onderzoek wvan NDe Moor kan
worden Tngebracht, s van +oepassing op a2lle onderzoeken waarbi]
kinderen met zlchzelf vergeleken wordem en er oo de een of andere
wi]Jze gecontroleerd moet worden voor het rijpings—-effect.

De aznnames waarop die controie gebaseerd Ts kunnen namelljk
onjulst ziin, hetgeen de controle minder deeitreffend maakt. Bi]
net onderzoek van De Mopor zou 41+ met name kunnen gelden voor de
aannames die aan het gebruik van de JEi- en ROlI=scores <“en
grondsiag llqggen.

Afgezlen hiervan, heeft het onderzoek van De Moor siechts betrek-
king op enkele cognitieve aspecten van het fynctioneren van het
kind, hetgeen ook door de zvuteur zelf wordt zmangegeven.

Een derde heperking betreft de saveneens door De Moor qgencemde
mogetijkheid van t'freatment shif+': "de Tnhoud van het programmes
kan wijzigingen hebben ondergaan op arond vah nfeuwe kennls en
gewljzligde Inzichten. WIf zTjn niet in staat het effect ven deze
varlabele e controleren, bijvoorbseid door de onderzoeksresul-
+aten van de eerste met die van de *tweede helft +e vergelijken™
(Oe.Ce, biz. 142).

Ondanks deze beperkingen betekenen De Moor's resultaten een dul-
delijke a2anwijzing voor het felii dat

=vroegtijdige stimuplering van motoerisch "gehandicapter
kinderen ‘ot een wversnelling van de cognitieve ontwikkeliTnag kan
ieTden;

-de mate van versneliling van de cogniflieve ontwikkelling van
meerdere varlabeien afhankelijk 1s, zozls de diagnose, het
geslacht en het baslsontwikkelingstempo.

Als zodanlg verschaft+ dT7+ onderzoek de fundamenten wazrop
+oekomst+ige Nederiandse onderzoeken op di+ gebied kunnen steunen
en hun bouwwerk van gegevens kunnen optrekken.

G334 Do uwenselljkheid van ¥TC bLinnen de kinderrevaiidatie

Al met 21 s ons Inziens Tnzake de wenseliJkheld van VTO een
genyanceerd standpunt noodzakelijke.

Op de eerste plaazts bliJkt u¢it de onderzoeksresultaten nlet
eenduidlig dat een behandeling van (zeer? jonge motorisch
"gehandicapte’ kinderen in zijn algemeenheid +*ot een grotere
vooruitgang In het functioneren iteidt dam geen behzandeling.
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Het gebrek aan eenduldiqheid hangt in Teder geval ook samen met
verschlillen in behandel ing, verschilien in proefpersonen,
verschitien in onderzoeksdesign, verschiilien In de manfer waarocp
de gegevens verzazmeld =ziin en verschillen [n de gedrzaingen
waaraan het effect gemeten word+t.

Op de *weede pizats 11Jkt+ het ai danm niet optreden van een voor-
eitgang van vele factoren 2f te hangen en ditzelfde geldt veoor de
mate van vooruitgang.

Op de derde plaats bifijkt nog veel minder eenduldig dat een
bohandeling bvetere resuitaten oplevert, naarmate daarmes op
jongere leeft+ijd begonnen word+, voor zover dift tenminste
onderzocht is.

Op de vierde plaats hebben de onderzoeken zich met name gerlcht
op befnviceding van bepsalde aspecten van het functioneren van
het kind en nlet op befnvioeding van de door ouders In de omgang
met dat %kind ervaren negatieve gevoelens en opvoedingsonzeker-
held.

Oomdet het evatuatie-onderzoek zoch onvoldoende gericht heeft op
effect-meting in termen van de .In 4.5 vermelde kenmerken, kan de
vraag of een revalidatie-behandeling de kans op thandicap-
preventie vergroot naarmate ze op Jongere leeftijd gegeven word+t,
nfet beantwoord worden.

Op grond van bovenstaande overwegingen komen wi] ot de volgende
concliusios en aanbovelingen Inzake YT0 Binnen de kinderreval ida-
A L:-H
' 1= er zljn aanwijzingen voor het felt+ dat een vroegtijdige

behandefing van een kind met een motorische functie-stoornis fot
een gqroetere vooruitgang in bepaalide aspecten van het functioneren
van dat kind kan leiden dan zonder behandeiing het geval zal
zEjn.
Ni+ wii nlet zeggen dat zonder behandeling geen veooruitgang In
het functioneren zal optreden.
Het eventuelie eoffect van een behandeliing 11jkt door meerdere
factoren in onderlinge interactie bepaaid +e worden.
Ais In di+ verband relevante factoren kunnen gencemd worden:

~de Tnhoud van het progranmma,

~de teef4ild van het kind,

~het +ype azandoenfing en de mate wazarin het kind is aange-—

gedaan,

~het mentale ontwikkelingsnivesu,

~-de duur van de behzndeling,

-het gesliacht en

-het gedrag of de functie waarazan het effect wordt gemeten.

2- e@en vooruitgsang in een bepazld aspect van het functione-

ren hoeft ntet perse samen +e gqaan met een wvooruitgang 1n een
ander aspect.
Het 1]kt dus niet gerechtvaardigd er bi] voorbast van ulf te
gaan dat een wvooruitgang op het gebied wvan bljvoorbeeld de
metoriek Imhoudt dat+ er ook wat het niveasuy van het soclaal of
emotionesl functioneren betreft+, een vooryitgang s opgetreden.

33— het Ffelt dat een kind (fystotherapeutisch) behandeld
word+ kan wvoor het gezin i.c. de ouders een ondersteuning bete-
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kenean.

Daarbi] 1ijkt er qeen rechtstreeks verband +e bestaan +ussen de
behocefte z2n ondersteunling zan de kant van de ouders en de ernst
van de @zandoening, noch +ussen de mate waarin zich in die
behoeften veranderingen voordoen en de mate wazarin (motorische)
functies van het kind vooruitgang laten zien.

Dit wil niet zeggem dat eon behandeling van een kind met sen

motorische functie-stoornfs al+ijd een ondersteuning betekent
voor de ouders.

Misschien draaqt niet zozeer de specifleke +heraplie~ of
behandeimethode als zodanig er toe b1] dat de behandeling
een ondersteuning betekent, als wel het felt+ dat de ouders
bi] de behandeiing betrokken worden en het feit+ dat in het
kader van de benandeling szandacht besteed wordt aan de
concrete omgang met het kind. Als zodanla kunnen deze
factoren de kans op vermindering van door cuders ervaren ne-

gatieve gevosiens en opvoedingsonzekerheid vergroten (zie
ook 4.5).

4= niet Tn elk geval [1jkt de behandeling van een motorisch
tgehandicapt' kind tot meer resuitaten *e leiden naarmate dezar-
mee op jongere leaftijd begonnen wordt.
De mate waarin een behandelling op (zeer) jonge leeftijd meer
resultaat opltevert, 11jkt met verschillende factoren samen +e
hangen, zoals:

-+ype van de stcornis;

~hat mentale ontwikkelingsniveau;

-het qedrag of de functie waarzan het resuitaat gemeten

word+ en
~behandeiingskenmerken.

5= ar mag niet zonder meer wvan wuwitgegaan worden dat een
revalidatie-behandeling meer wenselijk s - in die zin dat de
kans op handicap-preventie in sterkere mate verqroot wordt-
naarmate zi] op Jongere leefT1]Jd gegeven word+t.
Het+ opschuyiven in de +7Jd wvan een Dbehandeiing maakt die
behandeling niet per definitlie meer wenseiljk. Anders gesteid:
hat felt+ dat een behandeling op een wvroeger +iidstip gegeven
wordt, betekent nlTet per se dat deze behandelling ook meer van de
in 4.5 vermelde (wenseliJke) kenmerken gaat vertonen.
Het 1is zelfs voorsteibaar dat een behandelling op zeer Jonge
leeft+1jd minder wenselljk 1Is daa een behandeling op latere
leaftijd. Daar staat teqgenover dat een behandellng cp zeer Jonae
teeft+ljd meer wenselljk kan zijn dan een behandeling op latere
leeftijd op arond van het felt+ dat de door ouders ervaren
negatieve gevoelens en opveoedingsonzekerheid In een serder sta-
dium verminderd worden.
Wat wi] hiermee wilien zeqaen s het volgende.
Discussies over de wenselfjkheld vaen VTO blinnen de XKinderrevall-
datie kunnen nfet om Iinhoudelijke kenmerken van de behandeiing
heen, omdat deze die wenselijkheid mede bepalen.
Wi] wverwijzen 1n dit verband naar het artiket van Ne Winter
(1982) dle +wee (potentidlie) gevaren van VYTO benadrukt.
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Op de eerste plaets is er het gevaar dat de macht van deskundigen
door VTO vergroot wordt. Dat dit gevaar bestaezt zTjn wi]l met hem
eens, maar wi] ziJn het niet met hem eens dat "zorg en kontrole
{e¢ess) hand Tn hand [gaani™ (blz. 230), althans nfet wannger hl]
bedoetit dat dit+ per definitie zo Tis.

Als de zorqg verleend wordt in een relatie van gqelijkwaardigheid,
Is @r naar onze mening geén sprake van controle, omdat contreole
een retatie van ongelijkwaardigheid impliceert. In hoeverre VIO
de macht van de deskundigen vergroot zal derhalve afthzngen van de
aard van de relatie tussen kind en ouders aan de ens kant en
huipverieners aan de andere kant.

De Winter maakt ons nog vaan een ander gevaar bewust, nl. het
gevaar dat VTO ontaardt in een fanatleke speurtocht naar alles
wat maar In de verste verte op een z2fwlijking 11jkt, vanyuit de
{impifciete) idee dat ieven met eer stoornis alleen maar nega-
+Teve facetten kent en geen enkele bevrediging kan blieden.

VTO s zeker zinvol waar het gzat om het voorkomen van ornodig
(dit Is: +e wvoorkomen) jeed, dan wel het beperken van dat leed.
Wi] vragen ons met De Winter af of dit doel alle middeien heilig®
en of een zekere bezinning niet gewenst Is.

De Winter: "Wat opgevallen Is in de qesprekken met onderzoekers
en bi] de bestudering van het onderzoeksmaterTaal I[betrekking
hebbend op de vroegtijdige onderkenning van ontwikkelingspro-
btemenl, Fs het ontbreken van bezinning zowel Tn meta-theoretles
als In maagtschappelijk copzicht, op vroegtijdige onderkenning als
systeem en op het ontwikkelingsbeeid dat daaraan +en qrondslag
figt. Men vaar? welgemutst met de stroom mee” (biz. 226).

Tet een dergeiljke bezinning rlep ook Taft (1972) op onder de
uitdagende +1t+tel: "Are we handicapping the handicapped?®

"ot us not forget™, schreef hij, "(....) the loss of parent time
that miaht have been given +o +helr other non-handicapped chit-
dren, and +he time wasted by the handicapped ¢child himself, which
mzy have been put +o better use to develop his mind Tnstead of
his muscies” (biz. 703).

In feite ging het Taft er om de aandacht te vestigen op de vaak
onuitgesproken assumptle dat eike behandeiing beter Is dan qeen
behandeiing en dat+ elk motorisch ‘*gehandicaptt kind behandeld
moet worden. Deze assumptie Is veoor Taft nlet cnzantastbaar en
boven alle discussie verheven: "one must welgh +he benefit of the
+herapeutic regime agalnst the risk of compilfcations™ (1973, blz.
4013 .

Voligens Taf+ zal een behandeliing een positieve bijdrage moeten
jeveren aan het aliedaagse functicneren wvan het *gehandicapte’
kind, wil ze zinve! zlin. "The primary Interest Ts to assist the
chitd +o functlTon optimaliy and with 1less frustration, even
+hough +there may not be basic Timprovement In the dyskinesis™
(1973, blz. 4013, merkte hi] mef betrekkinmg +ot de behandeling
van kinderen met dyskinetische bewegingen op.

In het verlengde hiervan pieit+ Scherzer (1977) voor een
vroegtijdige behandeling die meer omvat dan alleen theraple:
"Early intervention [ QP | shoutd Tnciude aspects of both
management and +treatment+® (biz. 26), waarbij hi] 'management!
omschri]$+ als ™asslisting *the famiiy with aij of +he features of
chTi1d care +that may be affected" (blz. 22) en 'treatment' als "a
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number of therapy modalities finvelving both sensory and motor
stimulat+ion®™ (biz. 24). )

6— cnderzoek naar de effecten van V70 zai zlc¢ch meer dan +ot
nu ‘toe het geval is geweest moeten richten op

~=vergelijking van de effecten van een behandeiing op (zeer)
Jonge leefti]d met de effecten wvan een behandeiing op tlatere
leef+ijd;

-~bepaiing van de effecten Tn +‘ermen van de door de cuders
in de omgang met het kind ervaren negatieve qgevoelens en
opvoaedingsconzekerhelid c.q. In termen van de in 4.5 gencemde
kenmaerken.

7= het is onze ervaring dat discussies over voor- en nzdelen
van V70 regeimatiq met grote feinelid gevoerd worden, zowel in de
kring van revallidatie-werkers alis daarbuyiten.

Zo rlepen de eerdervermelde artlkelen van zowel Taft (1972} als
Wright en Nlchelson (1973) en het proefschrift van De Winter
{1986) kritische en zelfs gedrgerde reactles op.

Naar az2nielding van deze reactles schrijft Wright (19733: "I+ has
been a great disappointment +o me +hat in such an iTmportant and
basic a subJect as physiotherapy for +he spastic child construc—
tive criticism has been conspicucus by i+ts absence. | wouid very
much 1ike to Iimprove my own model for evaluation in +his and
other forms of treatment in +his field”™ (biz. 6%4).

En De Winter (1987) merkt In sen reactie op een kritisch artikel
van Qudshoorn en Holwesrda=Kylipers (1987 op: "0Op veel methodieken
van YTC is, zo heb Tk geosteld, vz2ak allieen 2l vanuit puur
wetenschappelijk ocogpunt al veel 22n +e merken {(bijv. onbewezen
tongitudinzie effecten). Er worden met andere woorden vesial
valse pretenties gewekte {(seesa) Daarnzast blijven de cpvattingen
van hulpverieners vaak impifeciet. Yeal Tnterventies zijnm
gebzseerd op meningen, niet op *waarheden'™ (blz. 195-186).

WI] willen hTer geen pileideol houden voor het afschaffen van VYTO
binnen de kinderrevalidatie, Integendeel.

Wij willen dazrentegen pleiten voor een discussie over VT0 Tn een
sfeer wa2arin zowel kiinische Jindrukken 215 empirische gegevens
gehanteerd worden, cp hun waarde geschat worden, eikaar zanvuilen
en Inspireren.

Aiteen In een dergelijke sfeer 1s een voortdurende ontwikkeling
van de revalidatie-behandeling mogeliijk.

6«4 Do wensellijkheld van verznderingen met betrekking fot
extramuraiisatie

Gedal inielding

Door de beleldsinstantlies wordt een +‘oenemende extramuyralisatle
van de zorg voorgestaan (zle: S.4), waarbij wij Tn dit verband
ondor ‘'extrazmuralisatie' wiilen vers+zan: een verschuiving van
kilnische naar polikiinische behandelingen, een wverschuliving van
polikiinische behandelingen (die nog *ot de iontramyrale zorg
cehoren) naar behandellingen In c¢.q. dichtbi] de Tthuissituatie en
samenhangend hiermee eén versterking van de deskundlgheld in de
eerste 1ijn. Ook een verschuiving van relatief iangdurige naar
moer kortdurende klinische behandefingen rekenen wi] +tot het
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begrip Textrazmuralisatier.
Niet =aiieen de beleldsinstanties, maar ook de revaliidatie-
Instituten sfreven naar een toenemende extramuralisatie in de zin
zozts door ons bedoe!ld {(zle: 6£.2.2%.
Azn dit streven tijk+t de volgende, qiobate assumpfie ten
grondstaq te liggen: extramuralisatie wvergroot de kans om het
goestelde dosl (gdit+ is: handicap-preventie) Fe rea2lliseren.
Het 1s natuuriijk de vrzaq of di+ zo Ts, met andere woorden: of
de voorgestane extramurzfisatie In zlijn algemeenrnkelid wenselijk
TS
In de veoigende subparagraften zulien we op deze vrazaq nader ingaan
en pogen een eerste sanzet tot een antwoord te formulieren.
We doen di+ szan de hand van deze ‘weedeiing:

a- de wensellijkheid van eon polikiinische behandeiing verge=
ieken met een kilnische behandeling:

b~ de wenselijkheid van een behandeliing in de thuissituatie
vergeleken met een (poli-lkiinische {(intramuralte) behandeling.

S5.4.2 Eomn poelikiinische verses een kifnische behandeliing

Door de voorstanders van een verschulving van kiinische naar
polikiinische zorg wordt +er ondersteuning van hun s¥andpunt
regeimatlg gewezen op het feflt dat een %ilnische behandeling van
een {zi dar niet ‘'gehandicapt') kind een scheiding van de
verzorgers [mpiiceert welke neqgatieve geveligen kan hebben voor de
verdere ontwikkeling van het kind.

Zil berocepen zich daarbi] orn de studies van onder andere Rowliby,
die inm 1951 zijn gezzghebbende boek 'Maternzal Care and Mental
Heal+h' publiliceerde en Rebertson wiens boek 'Young Chiidren in
Hospfteai®™ in 1958 verscheen (de Nederlandse vertaling ‘'Jonge
kinderen in het zigkenhuls' %xwam in 1979 vi+) en die in veel
fiims de probiematiek van Jonge kinderen Tn het ziekenhuis 2an de
orde gesteld heeft.

Een onderzoek dat de zandacht vestliqde op de mogeilijke negatieve
geveligen op latere feefti]d wvan een zlegkenhulisopname op Jonge
loeftijd en dat als zodanig de rodige fnvioed heeft gehad, is het
onderzoek van Douglas.

in 1973 publliceerde hij] de resyjteaten van een in het kader ven
gen *Natlonal Survey' gehouden onderzoek na2ar de samenhang +Tussen
het ai dan niet+ op Jonge leeftijd (l.e. voor het zesde l[evens-—
Jear) in een ziekenhuls opgenomen zijn geweest en het optreden
van gedraqs- en (eerstocrnissen op latere leeftijd.

Bi] ziln onderzoek maakte Dougtas gebruik van de gegevens van
alie kindersn wvan niet-handarbelders en van dieqenen die In de
fandbouw werkzzam waren, welke in de eerste week van maart 1646
in Groot~-Rritannié geboren waren.

Deze ¢roep werd aangevuyld met een random steekproef ven 1 ult de
4 kinderen van de resterende handarbeiders, die Tn diezelfde week
geboren waren.

Al deze kinderen werden gedurende 26 Jazar gevoligd, waardi]
+enminste eens in de *wee Jaar een aantal gegevens verzameld
ward.

in het kader wvan het onderhavige onderzoek gina het om de
volqgende gegevens:
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-het zantal ziekenhulscpnames In de eerste v!]jf levensjaren.
Doaze informatie werd in eerste Instantie aan de ouders gevraaaqd
en vervolgens bij] de betreffende zTekenhuizen gecontroleerd.
Tevens werd bi] de zlekenhulzen Informatie Ingewonnen over de
duur van het verbl|ijf van het kind, de diagnose, de behzndelling
en kanmerken van de afdeling waar het kind verbleef (waaronder de
dagel!ijkse routine op de afdeling).

Ook werd nagegaan hoeveel kinderen na hun vijfde levensiaar wer-
den opgenomen.

-opvoedingshouding van de ouders en gezinsomstandigheden.

-de mate waarin zich volgens de moeders fn het gedrag van
het kind veranderingen manlfesteerden n2 ontslag uilt het zieken-
huls (dit betreof zlleen de opnames asdurende de eerste vIJf le-
vensjaren).

-@en beoordeiing van het gedraq van het kind buiten de kiase-
sesituatie op de leeftijd van 13 en 15 Jaar door deo onderwijzer.
Hierbij werden +wee scores bepaald, nameli]Jk:

~@en score op een Tangstf-csechaal en
—-gen score op een '"moellifk gedrag’'-schaal.

=de score die op 15-Jarige iteeftild op de Watts-Vernon lees-
+est behaald werd.

-het 2i dan niet+ voorkomen van delinquent gedrag +tussen het
Sste en 17de levensjaar.

-het al dan niet optreden van vier of meer wveranderinqen van
baan tussen het 15de en iRde levensJaar. Dougias spreekt Tn di+
verband over een "unstable fob pattern™ (bilz. 45%R).

Tabel 6.8 qgeeft een overzicht van de zantalien kinderen waarover
bovenstaande gegevens bekend zijn.

Om de samenhang +ussen ziekenhuisopnames voor het zesde levens-
Jjaar en eventuesl op latere leefti]d optredendes qgedrags- en leer-
stoornissen zo zuiver mogellijk te bepalen, ging NDouaglas als volat
+& werk. |n eerste instantie bepaalde hi] de ‘'ruwse' samenhang
t+ussen het optreden van gedraqs~ en leerstoornissen enerzijds en
zlekenhuisopnames anderzijds.
Vervoigens corrigeerde hi] deze samenhang voor die factoren die
voor een eventuele vertekening wvan de werkelli]jke samenhang
verantwocrdel ik geweest zouden kunnen zijm en wel voor:

~gen biljvende fysieke 'handicap';

~bercep van de vader;

-ziekenhuisopnames +ussen het Sde en 15de ievensjaar;

~gezinsqrootte;

-helarngsteliing van de ouders voor de onderwijsprestaties
van hun kind.
NDe keuze van deze factoren 1T1s gebtaseerd op het feit dat de
kinderen die gedurende hun eerste vijf ievensjaren in een zieken-
hufs werden opgenomen op deze factoren blieken te verschilien van
de kinderen die gedurende de eerste vi|[f levensjaren niet opnge-
nomen werden.
Rehalve de gecorrigeerde szmenhang tussen ziekenhuisopnames op de
leefti]d van 0 = 5 Jaar en qedrags- en leesstoornissen op |atere
leoft+ijd, werd tevens voor elk van de hlerboven genoemde factoren
de samenhang met die gedrags—- en leesstoornissen bepasald,
gecorrigeerd voor de inviced van de andere factoren.
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Tabel A.R: Aantal kinderen bet+rokken bi] het onderzoek van
Nougias waarover gegevens met betrekking +of
zTekenhulsopnames in de eerste vi]f levens]a-
ren en qedraq en l[eesvaardigheid Tn de adoliescen~
+7e bekend zijn {ontleend aan Doualas, 1875, biz.

457, 459 (FTabel 1) en 461 (+abel (1).
Gegevens Wel opnams Geen copname
7Zlekenhuisopname 958 kinderen MeVatle

Veranderingen Tn
gedrag na opname ca.650C kRinderan(*) Navate.

Gedrag op 13- en
15=Jariqge leeftijd 644 kinderen 262% kinderen

Leesscore op 15-
Jjarige leeftijd 792 kinderen 3218 Xinderen

Dellnquent gedrag
leeftijd 8=-17 Jaar 432 jongens(¥®*)} 1589 Jonqens(*%}

Veranderingen van
baan leef+ijd 15=18
jaar 433 kinderen 1658 kinderen

(*) di+ aantat Is afgeleid uvit de gegevens van tabel | van
Dougias (1975, biz. 459). Het exacte santal wordt in de
tekst niet vermeid.
siecht+s 35 melsjes bleken del!inquent gedrag vertoond *te
hebban; bi] de verdere verwerking van de gegevens zljn zi]
niet meeqgenomen.

(*%)

Voor deze aralvse kwamen aijleen kinderen in aanmerking van wie
alte gegevens bekend waren. NDe resultaten azangazande de gqecoreri-
qeerde samenhang hebben dan ook betrekking op een kielner aantai
kinderen dan de resultaten aangaande de ’'ruwe' samenhang, dle
gebaseerd zijn op de In tabe!l A.R weergegqgeven aantaifen.

Ter veraeiljking geeft+ +tabel 6.9 do 2antajilen waarop de resulta-~
+en aangaande de 'ruwe' respectlevelili]Jk gecorrigeerds samenhang
gebaseerd zijn.

Kort samengevat ziJn de resuitaten van DNouglas' onderzoek de
volgende:

-A5R% van de kinderen die voor hun zesde levensizar In het
ziekenhuls werden opgenomen, vertoonde volgens hun moeder qeen
stoornis of verandering in gedrag na ontsiag ult het ziekenhuls.
Bi] 10% zou een verhetering in gedrag zi]n opaetreden en bl] 229%
een Fterugveal.

Er biijkt een positief verband te bestaan tussen het percentage
kinderen dat een gerapporteerde terugval vertoonde en het aantail
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opnames dat de kinderen ondergaan hadden en de duur van het
verbilif in het ziekenhuls {(zie +adei 6.10).

Tabel 6.9: Aantaiien kinderen betrokken b1] het+ onderzoek
van Dougias waarop de resultaten aangaande
de *ruwe'® on gecorrigeerde samenhang betrekking
hebben (ontleend a22n Nouglas, 1975, bilz. 461
(+abeoi 11) en blz. 462;: 2ie ook tabel 6.R)

Gegevens "Ruwe' samenhang Gecorrigeerde samenhang

Gedrag op 13- en
15-jarige leefijd 3269 kinderen 280C kinderen

Leesscore op 15=-
Jarige leeftijd 4010 kinderen 3276 kinderen

Dellinquent gedrag
teef+iid 8=17 jr. 2021 jengens 1634 Jongens

VYeranderingen van
baan leefti]d 15=-
18 jaar 2091 kindegren 1476 kinderen

Tabel 6.10: Percentage kinderen betrokken bdi1] het onderzoek
van Couglas bij wie een +erugval in gedrza zou
zi}jn opgetreden, naar aantai opnames en duur van
het verb!liif in het ziekenhulis (ontieend zan
Douglas, 1975, blz. 459).

AANTAL OPNAMES DUUR VERBLIJF
aen drie of meer week of korter langer dan maand

~pr Is een samenhang tussen de door de moeders gerapporteer-
de veranderlingen in het gedrag van hun kind en de leeftijd waarop
het kind werd opgenomen: "the proportlion of children reported
as having deterlorated is reiativeiy (ow among *+hose admitted
during +he Tirst six months of 1ife and among Those admitted in
*the S5+h year”™ (o.c., biz. 45Q8=460).

~kinderen die werden opgenomen in ziekenhuizen met eeon
onbeperkte bezoekmogeii]kheld, hadden een minder grote kans op
het wvertonen van een “terugval In qedrzq {althans voigens hun
moeders) dan kinderen die werden opgenomen 1n zliekenhulzen met
meer beperktes tbezoekmogelljkheden. DIt gold met name voor
kinderen die langer dan een maand opgencmen waren: ™25 per cent
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of those discharged from hospitals with unrestricted visiting
were said *to have deterliorated in behaviour, compared with 33 per
cent of +those from hospitals where visiting was restricted o
parents aznd relatfves and 50 per cent from hospitals where no
visiting was allowed"™ (oc.c., blz. 4808).

-gr biijkt een positleve samenhang te bestzan tussen azantal
opnames in de eerste viJf levensjaren en de duur van het verbli]f
enerzijds en de kans dat het qedrag van het kind op 13~ en
iS5=Jarlige leeftijd als 'moeilljk" beoordeecid werd, de kans op sen
lage leesscore op 15=jarlige ieef+i]jd, de kans op het voorkomen
van dslinquent gedrag tussen het 8ste en 17de levensjzar en de
kans op 4 of meer veranderingen van baan fussen het 15de en 18de
levensjaar anderzijds.

~“na correctle voor de invioed wvan de eerder gencemde

factoren, blijkt dat de kinderen die gedurende de eerste vijf le-
vensjaren langer dan een week of minstens +wee keer in het
ziekenhuls waren opgenomen, een grotere kans hadden om n de
adoiescentie qua gedrag en leesvaardiaheden als megatief beoor-
deeld +Te worden dan de kinderem die gedurende de eerste vi]¥
{evensJaren niet opgenomen waren. Het wverschi!l +tussen belde
groepen kinderen was voor alie gedragsbeocordelingen en voor de
leesscore siqnificant op tenminste een S¥=niveau.
Overigens: indien we in het volgende over een ‘opname cop Jonge
leeftijd' spreken, doeien we op een 'opnsme ianger dan sen week'
of op 'minstens fwee opnamss' +ijdens de eerste vijf levensjaren,
ook In die gevallen waarin dit niet expiicliet wordt sangegeven.

-de kinderen waarbi] door hun moeders na ontslaa uit het

ziekenhuls negatleve qedraasveranderingen gerapporteerd werden,
hedden een grotere kans om door hun onderwiizer op {(atere
leefti]fd als 'moeilijk' beocordeeld +e¢ worden dan de kinderen
waarvan het gqedrag na ontslag voligens hun moeder aqeen of een
positleve verzndering had ondergaan.
Na uvitsiuit+ing ven de kinderen die volgens hun moeder na ontsiag
een terugval Tn gedrag vertoonden, biIjkt er geen verband meer te
bestaan tussen ziekenhuisopnames op jonge leeftijd en de kans da+t
het+ qedrag op latere leeftiid als 'moeliljk'™ beocordeeid werd.
Over di+ gegeven merkt Oouglas op: ™This 1Is +he st+rongest
evidence for a causal relationship between pre-school admissions
and adolescent behaviour disturbances +that +his study provides™
(o.c., blz. 466).

-de kinderen waarvan het gedraqg na ontsiag volgens hun

moeder niet veranderd of zeifs verbeterd was, biiJken een grotere
kans *e hebben op een lage leesscore, op het vertonen van
deiinquent gedrag en op vier of meer veranderingen van bzanrn dan
de kinderen waarvan het gedrag verslechterd zou ziln. De
verschillen tussen belde groepen kinderen waren echter niet sig-
nificant.
Dougias interpreteert deze bevinding als volqt: "(eses) i+ seems
+hat absence of disturbed behaviour on returning home does not
imply freedom from the longer—term effects of hosplital admission®
(0+Ca, blze 466). Anders qezeqd: voor zover er van een effect van
een ziekenhuisopname~op~jonge-ieeft+ijd op het qedrazg sprake TIs,
hoeft+ het effect op korte termijn nlet indicatief +e zT]ln voor
het effect op fangere termijn.
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=NDouglas wvond dat de correlaties +tussen de verschlililends

gedragsbeocordeiingen en de leessceore voor de groep kinderen die
voor het zesde levens]Jaar In ket ziekenhuls opgenomen waren, va-
rieerden van 0.21 +ot 0.26 « uyl+gezonderd de correiaties tussen
'4 of meer veranderingen van baan' en de overige beocordelingen -
tagenover 0.08 +ot 0.15 voor de groep kinderen dle niet opgencmen
warena.
Op grond hiervan merk+ hij op: "1+ seems, in general, +hat diffe-
rent c¢hildren show different lona-term effects of opre-schooi
admissions, and +that 1+ is rare for a2 chiid +o be affected In
mere than one way™ (o.cs, blz. 466-467).

-de kinderen die +tijdens de eerste & |evensmaanden werden
opgenomen f(ekea geen verhoogde kans +e& hebben op gedrags— of
ieesstoornissen op latere isef+ijd.

Kinderen dfe +tussen humn eerste en tweede verjzardag langer dan
eenr week opgenomen werden, hadden ®en grotere kans om in de ado-
iescentle door de onderwijzer 2ls "moeliijk' becordeeld +e worden
dan kinderen die op een andere leeftijd [anger dan een week
werden copgencmen.

De reiatief grootste kans op leesstoornissen en op het vertonen
van delinquent gedrag was aanwezfqg bf] de kinderea die op de
leefti]d van 7 maanden +ot 1 Jzar langer dan een week werden
opgenomen en wat betreft 4 of meer veranderingen van baan was dT+
het geval bij hen die op de leef+ijd vam 1 tot 2 Jaar langer dan
ean weak opgenomen werden.

VYoor opnames die %korter dan een week duurden, gqolden met
betrekking *ot de kans op een |a2ge leesscore en met betrekking
tot de kans om als 'meeiiljk' becordeald te worden, dezelfde
risfco=-leeftijden als voor opnames langer dan een week.

-ar blT]k* een negatief verband +e bestaan “Fussen de
kwaliteit ven de zorg die moeders aan hun kinderen verlieenden -
zoals beoordeeld door zge 'health=visitors® toen de kinderen 4
en 6 Jaar oud waren - enerzijds en de kans dat het gedrag van de
kinderen als '"moeliijk'™ beoordeeid werd en de kans op een |age
leasscore anderzijds. Echter, zowel voor de kinderen aazn wle een
betere zorg verleend werd als voor de kinderen azn wle een minder
qoede 2org verleend werd, gold dat zIj, bi] een opname +1Jdens de
egrste vijf levensJaren, een relatief aqrote kans hadden op
negatieve beoordeiingen in de adolescentle vergeleken met de
kinderen die voor hun zesde levensjaar niet opqgenomen waren.
Kinderen die +o* een gezin behoorden dat uliteengevallen was
voordat =zIi] Tm het ziekenhuis werden opgenomen, hadden een
qrotere kans om op latere {eeftljd 2ls "moeillik' beocordeeid te
worden dan kinderen waarvan het gezin weliswaar ook ulteenge-
valten was, maar die niet in een zlekenhuis waren opaenomen.

-vargaieken met oudste en Jongste kinderen, hadden enige

kinderen die op longe leeftijd werden opgenomen meer kans om In
de adolescentie als ‘*moelllik' beocordeeld te worden en om na
ontslag - aithans volgens hun moeder - een terugval In gedrag te
vertonen.
Wat betreft de kans om na ontslag een +erugval In gedraqg ‘e
vertonen en om op latere leeftijd als 'moellijk' becordeeld +e
worden, |(ifepen cudste kinderen reiatief het meeste risicoe als ze
werden opgenomen na de gqeboorte van een broert]Je of zus]e.
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Jongste kinderen die op Jjonqge leefti1]Jd werden opgenomen, hadden
ean grotere kans om na ontstagq een Ferugval in gedrag *te
veortonen, om In de adolescentie als 'moelliJk' becordesid +e
worden, cm ean {age leesscore fe behalen eon om vier of meer keer
van baan +e veranderen, als zi{J een broer of zus hadden die 2 tot
5 Jjaar ouder was vergeleken met een situyatie waarblii de broer of
zus minder dan twee jaar of meer dan 5 Ja2ar ouder was.

Douglas interpreteert deze gqeqevens aldus: "There Is a relatively
consistent +trend, (...}, which suqgests that a2 child Ts more
ITkely +to suffer both Tmmediately and Tn adeclescence from (ong or
repoated eariy-admissions if he Is an only chiid (and perhaps
therefere overdeopendent on hls mother), 7f he 1s feeiing fnsecure
because of +he recent birth of a (ater sib or 1f he 1s competing
with a sTb who is +two +o flve years older +han himseif" {(o.c.,
blz. 471).

-tussen de eerder gencemde factoren waarvoor gecorrigeerd Ts
en de gedragsbeoordeiingen en {eesscore In de adolescentie werden
de volgende verbanden gevonden:

-sen posftief verband +tussen het hebben van een bBlE]-
vende fysieke ‘'handicap' en de kans op een 1lzqe leesscore:
kinderen met een bl!ijvende fysieke 'handicap' hadden een grotfere
kans op een |age leesscore dan kinderen zonder een dergellijke
'handicap' (het verschii tussen belide groepen was significant op
een 2%-nlveau);

-gen positief verband +tussen gqezinsqgrootte en de kans
op een |age isesscore, de Kkans op het vertonen van delinquent
gedrag en de kans op 4 of meer veranderingen van baan. De ver-
schiilen +ussen de groep kinderen die ult een gezin met sen of
twee kinderen kwamen en de qgroep kinderen uft een qezin met 3 of
meer kinderen waren significant op respectievelijk een 1%=, een
19— en een S5%-nlveau;

-kinderen waarvan de vader handarbelder was, hadden een
grotere kans oo een lage leesscore en op het vertonen van
dellnquent gedrag dan kinderen waarvan de vader gqeen handarbelder
was (het wverschil was significant op resp. sen 19- en oen
2%9-niveau):;

=k Inderen waarvan de ocuders een qeringe of matlige be-
langsteliling hadden voor de onderwiisprestaties wvan hun kind,
hadden een grotere kans ob een l|lage ieesscore en op het vertonen
van deliinquent gedraq dan kinderen waarvan de ouders veel
belangstelling hadden veoor de onderwijsprestaties van hun kind
thet verschil tussen deze qroepen was stgniflicant op eon
19-niveau voor belde beocordeiingen};

~kinderen dle behalve voor het zesde levens]Jaar ook
dzarna in het+ =ziekenhuls opgenomen werden, hadden -« althans in
het geval dat de opname +ilidens de eerste vijf {evensjaren }janger
dan een week duurde en TIn het geval dat er van twee of meer
opnames +T1idens de eerste vi]f levensiaren sprake was <« een
grotere kans op het vertonen wvan delinguent qedrag enm op 4 of
meer veranderingen van baan dan kinderen die wel +1jdens de
eerste vijf ievensjaren, maar niet meer daarna opgenomen werden.

Welke conclusfes kunnen ult bovenstaande resuitaten gqetrokken
worden met betrekking +tot de vraag of een ziekenhulsocpname een
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negatieve Tnviced heeft ¢p de verdere ontwikkeling van het kind?
op de eerste pliaats kunnen bepazide factoren de betrouw-

baarheid en generalliseerbaarheid van de qegevens beperk?® hebben,
waarbl] wii meer Tn het bijzonder denken a2an:

~de manier waarop sommige gegevens verkregen zijn.
Zowel de beoordeilingen ven hed gedrag door de ouders als de
becordeiingen door de lesrkrachten kunnen sterk subjegctief go-
kieurd ziin met als gevolig dat ze onderiing niet+ vergeleken mogen
worden.
Eenzelfde voorzich+lgheid dient betracht +e worden met de
geqevens betreffende net +ijdstlp waarop de moeders zljn gsan
werken: deze gegevens zl]n gebaseerd op mededeiingen van de
moeders zelf en kunnen mede gezlen de soms qgrote +tijdsintervallen
die vertreken waren sinds het begin van he? werk, cnnauwkeurig=
heden bevaitten.

~het feit dat sommige resujtaten op kieine aantazllen
gebaseerd zijin.

=het felt dat andere factoren dan die waarvoor
gecorrigeerd is, de samenhang fussen opnames op jonge leeftild en
gedragingen en {eesscore op latere leefti]d *vertekend®' kunmnen
hebben. We Xunnen In dit wverband denken aan gebsyrtenissen dle
+ussen het zesde en zestlende levensjzar ziin opgetreden en aan
variabelen welke op de Interactie fussen kKind en cuders
betrekking hebben.

~de gehanteerde cperationalisaties.
De kwaiitelt van de zorg die door de moeder aan het kind verlieend
werd, werd bljvoorbeeid gemeten aen de hand van "Fhe mother's
care and management of het c¢hljd™ +ijdens het hulsbezoek wvan de
"health-visitor' en aan de hand van "+he cleaniiness of +the c¢child
and home and +he state of the chiid's shoes and clothes™ (0.C.,
biz. 470} +1jdens datzeifde bozoek.

Op de +weeds plazats: eon ziekenhuisopname +1jdens de eerste

vijf tevensJaren kan de kans op whet optreden van Dbepaalde
{(negatief beocordeelde) gedragingen oo itatere leeft+ijd vergroten.
Dit wil nlet zeggen dat die gedragingen ock daadwerkelijk zuttlen
optreden.
Het gaat om kansen opn gedraq, nfet om feltelijk ootreden van ge-
dragingen. DIt biTikt ook uit het geqeven dat door een aantal
moeders nz2 het ontslag zelfs een verbetering in het gedrag van
hun %Xind gerapporteerd werd. Overligens hoeft+ het optreden van
bepaalde negatieve gedragingen niet +e betekenen dat ook andere
negatieve gedragingen zullen optreden.

0p de derde plaats suggereren de qgegevens dzt er een onder-
scheid gemaakt dient +o worden In de gevolgen van een ziekenhuisw
opname op korte en de gevoligen op langere termijn.

De gevolgen op korte termijn hoeven niet Tndicatief +e zijn voor
de gevolgen op langere termin.

Ten vierde |ijken vele factoren van Tnvioced +e zijin op de
kans dat zich na een ziekenhulisopname negatieve gedraqingen -
zowal oOp korte als op langere termijn - voordoen.

Factoren die van TInvioed [Tlken *o& zi]Jn op de kans op negatieve
gedragingen op korte termijn 277n de volaende:

-leeftijd bi] opname

~duur van de opname
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~a2antal opnames (voor het zesde Jevenslaar)
-beieid van het zTekenhuis met betrekking tot bezoek-
mogei [ Jkhadan
—az2rd van de Ingreep c.q. behandeling.
O0e volgende factoren Jijken van Tnviced te ziJjn op de kans op
negatieve gedragingen op jangere termijn:
~santal opnames {(voor het zesde levens]aar)
-duur wvan de opname
-gedrag waaraan do gevoigen worZen gemeten
-wal of geen opnames na het zesde ievensjaar
-2l of niet hebben van een biijvende lTchamelijke
"handicap®
=-gezinsomstandigheden, +e weton:
-—qgrootte van het gezin
«=plaats van het kind in de kinderril}
-~teeftijdsverschli met brosrt]es of zusjes
—-leef+ijd b1} opname
-aard wvan de ingreep c.q. behandeling
-zl dan nlet afwezigheld van moeder in verband met werk
-de belangstelliing van de ouders voor de onderwljspres—
+2tles van het kind
~do kwailitelt van de zorg dle door de moeder aan het
kind wverleend wordt.
Er zijn aanwijzingen voor het felt dat {(de kans op) het optreden
van negatieve gedragingen op zowel korte als op lange +ermlijn
(mede) bep2ald wordt door een combingtie wvan meerders van boven=-
genoemde {en weiifcht ook andere) factoren +tegelljkertijd. DIt
betekent dat de kans cop het ootreden van die negatieve gedragin-
gen waarschifnililk van kind *+ot+ kind zal varieren.

Op de vijfde plaats, *enslotte, staan we nog even sti| bTj
de gegevens welke betrekking hebben op de kinderen met een
bitjvende {Tchameiijke *'handicap'.

Wij 2i]jn met name gePnteresseerd in het antwoord op de vraag of
kinderen met een biljvende itichamelijke ‘*handicap’ meer kans
hebben op het vertonen van qgedrags= en |Jeesstoornissen na een
ztekenhuisopname op jomge leef+i]d dan kinderen zonder blijvende
tichameiljke "handicap'.

Dougias vend bi] het bepalien van de samenhang tussen efk van de
reeds eerder qencemde factoren enerzijds en qgedragsbeoordelingen
en Jeesscore in de adolescentie anderzijds - waarbl] voor de
invioced van de overige factoren qecorrigeerd werd (zle hierbo-
ven) = geen aanwijzingen voor significante Interactie-affecten
+ussen die facioren.

DT+ wid zeggen dat er, behalve voor het hestaan van effecten van
de factoren afzonderlijk, geen aznwifjzingen werden gevonden voor
het bestaan van significante effecten van combinaties van
factoren op de gedragsbeoordelingen en leesscore.

D1t suggereert det de kinderen met een blijvende ITchamelijke
‘handicep' die op Jonge leef+iid in het ziekenhuis opgenomen
worden - samenhangend met die 'handicap' -~ meer kans hebben op
een lage leesscore op 15-Jarige leeftijd dan de kinderen zonder
blijvende ilchamellJke *handicep® die op jonge leoftlid opgenomen
worden.

Van de kinderen die op Jonge leeftijd opgencmen worden, |ijken
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fichamelijk *gehandicapte’® kinderen daarentegen niet een signifi-
cant grotere kans te hebben op het vertonen van dellinguent gedrag
en qedrag dat als 'moeliTik' beoordeeld wordt, noch op vier of
meer veranderingen van baan, dan klanderen zonder een dergeil]Jke
Thandicap'.

Samenvattend concliuderen wi] dat de resultaten van Douglas’®
onderzoak sueggereren dat met betrekking tot de kans op net optre-
den wvan gedrags— en [eesstoornissen in de adolescentie na een
zlekenhulscpname op Jjonge Jleeftliid, noch Tn het+ geval van een
kind met een blijvende [fchame|ljke *thandicap', noch in het qgeval
van een kind zonder dergeilijke Thandicap®', een globaje, algemene
uitspraak gerechtvaardigd is.

Er {t]Jkt niet zonder meer van ultgegaan +te mogen worden dat een
ziekenhulsopname al+ijd een negatieve inviced heeft op het gedrag
van een kInd en dvenmin dat een ifchamelijk Tqgehandicapt' kind
wat 41+ betreft ait+ijd een verhocoqd risico heef+t.

Opk de resultsten van onderzoeken van de Engelise psychlzter
Michael Rutter nopen tot een derqeli]k genuanceerd standpunt.

In 1971 pubiiceerde hl1] een artikel over de ‘'psychologische
effecten® die een scheiding van de ouders op het gedrag en de
ontwikkeiling van een kind heeft en op dit artikel zullen we
hieronder nader ingaan.

Rutter wiide nagsan of een scheiding van de ouders gevolgen
heeft voor de ontwikkeiling van het Xind en zo [a, welke dle
gevoigen ziin on welke factoren invioced uTtoefenen op het
optreden van die gevolgen.

Ter beantwoeording van deze vraag maakte hi] aqebrulk van
gegevens welke bhetrekking hadden op gezinnen met kinderen In
de leeft+lld van ¢ +ot 12 Jaar woonach¥ig op het elland Wigh+
- deze gegevens waren verzameld in het kader van de bekende
*1sle of Wight Study' = en van qgegevens welke betrekking
hadden op een representatieve groep Londense gezinnen waar-
van @en van belde of belde ouders psychlatrische behandeling
hadden qehad.

Met behulip van een Tnterview werd een beetd verkregen van de
gewoontes en gebeurtenissen binnen het gezin en van de
emoties en houdingen van de verschiliende gezinsieden +en
opzichte van die gebeurtenlissen en ten copzichte van elkaar.

Ne bedosiing was "to defarmine what actualiily happened In +the
home with reqard to different aspects of famliy (ife" (o0.c.,
blz. 235).

Als maat voor de emotionels +oestand van het kind en voor
het door dat kind +en toon aespreide gedrag, werden qedra-
gingen In verschiliende, uiteenliopende situaties gehanteerd,
wolke zowe! via een vragenlli]st als via een Interview gere-
gistreerd werden.

De aldus verkregen gegevens vulde Rutter =2an met gegevens
ult andere relevante onderzoeken, Tenelnde *ot zo 'algemeen
geldiq’ mogelijke uitspraken +e komen.

Mo+ betrekking tot de resultaten maakte Rutteor een verdeling inm:
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~affocten op korte en effecten op lange termijn;
-de aard van de schelding van de oudars;
-de schelding op zich en factoren waarvan de schelding een
veliting Ts;
-de Tnviced van de persconlifkheld van de ouders;
~de Inviced van erfeli]Jke factoren:
-de Tnviced van factoren welke het kind betreffen.
We laten de meest relevante resuitsten, kort samengevat, voigen.
a— er zijn gzanwl]jzingen voor het feit dat een +ijdeliJke
scheiding van de overige agezinsleden (dus niet alleen van de
ouders, maar ook van broertjes of zusles) kam |elTden tot gevoe=-
lens van onbehagen en tot emoticnele problemen op korte termijn.
DI+ is echter nlet per se al+ijd het geval: een schelding 1]kt
in sommige gevallien ock positieve gevolgen +e kunnen hebben.
De korte-termiin reactle van een kind op een +1jdelijke schelding
van de overige gezinsieden |1ik+ met wvele factoren samen +e
hangen, zoals:
—-—de zorg die het kind t+iJdens de periode wvan schelding
ontvangt;
~=kenmerken welke het temperament van het kind betretf~
fen;
--het aantal gezlinsleden van wie het kind geschelden

ise

b= kinderen wvan werkende moeders - dle derhalve meer dan 1
moeder~figuur hebben voor zover ze *enminste nlet ook door de
vader worden verzorgad = hebben geenrn grotere kans op het vertonen
van dellTnquent qedraq op [atere leeftijd dan kinderen waarvan de
moeders niet werken.
Hetzelfde qeldt voor kinderen die overdag een creche of een ande-
re vorm van dagopvang bezoeken: "there Is no reason to suppose
that +he use of day nurserlies has any long-term Tll-offacts”
(0ece, blzse 238).

¢~ Jongens dle gedurende tenminste 4 achteregenvolgende weken
+1Jdelijk van belde ouders gescheliden werden, hadden geen grotere
kans om op latere leefti]Jd anti-sociaal qedrag +e vertonen dan
jongens die nlet van hun ouders gescheiden werden, mits de ouders
van de Jongens een qoede of tamelljk goede huweiijksrelatie
hadden.
Ais er sprake wzs van een zeer slechte huwelijksreiatie, hadden
de Jjongens die gedurende fenminste & achtereenvoigende weken van
beide ouders gescheiden werden wel e¢eon beduidend en significant
hogere kans om op latere leefti]d anti-soclaal gedrag te verto-
nen dan fongens die niet van hun ouders geschelden werden.
Schelding gedurende langere +1Jd van 1 ouder gaf geen verhoogde
kans - eerder zelfs een verlaagde kans - op antl-soclaail qedrag
op de langere +termljn, ongeacht de huwelljksreiatie van de
ocouders.
Kinderen die +1jdelijk van belde ouders geschelden werden vanwege
vakantie of een {(lchamelijke aandoening hazdden een sliagnlificant
kieinere kans op het vertonen van an¥i-soclaa! gedrag op (atere
leef+i]d dan kinderen die vanwege gezinsproblemen of psychliatri-
sche problematiek van belde ocuders geschelden werden.
Rutter concludeer+: "!+ geems that +ranslent pareant=child separa-
+Ton as such Is unrelated +o +the development of anti-social

301



behaviour. i+ onliy appears +to be associated with anti-soclal
disorder because separation often occurs as 2 result of family
discord and disturbance®™ {o.c., blz. 241).

d= er z7]n 2znwi]zingen dat+ ock in het geval van een perma-

nente scheiding de reiatie tussen die scheliding en het optreden
van |atere anti-soclale gedraqlingen veeleer uiting is van een
reiatie +ussen anti-soclale gedragingen en bepaaide gezinsom-—
standigheden die zich voorafgaande of rond de scheiding voordosn
dan tussen die qedragingen em de scheiding als zodanig.
Rutter vat de [iteratuurgedevens dlie hierop betrekking hebben
zitdus samen: "We may (...s) conciude +hat parent~chlilid separation
In early chitdhood, In Itself, Ts probabiy of (it+le consequence
as a cause of serlious long=ferm psychoiogical disturbance. This
Is not +o say +hat separation experiences in eariy childhood zre
withoyt long—-term effact. Unhappy separations in a2 few chlidren
may lead t¢ clinging behaviour lasting many months or even 2 vyear
or s0.{...) However, many chiidren show no such jong-‘term effects
and even Tn those +that do +the effects are generaliy relstively
minor™ (0o.c., bliz. 244).

e- kinderen waarvan de ouders na aon sischte
huweliJksreiatie gescheliden waren, hadden een significant grotere
kans op de ontwikkeling van anti-socliale probiemen als hun ouders
- na hertrouwd te zi]jn - opnieuw een slechte huweliliksrejatie
hadden, vergeleken met de situatie waarbi] er aljfeen +i]dens het
eerste huwellJk problemen waren.

f- kinderen die in een gespannen +thuissituatie verkeerden -
in de zIin van een omgeving waarin regeimatig ruzie werd gemaakt,
waarin werd gevochten en wzarin van een vijandige houdling bilijk
werd gegeven (Rytter soreekt van "famliiles where there T1s actlive
disturbance™, o0.C., biz. 245} = hadden een grotere kans om
deviant gedrag +e ontwikkelen dan kinderen gl%+ gezinnen waarin
geen of siechts In lichte mate een gespannen sfeer heerste. DT+
verschii Ts met name aanwezlig in die gevallen wazarin zowel de
ouder-kind relztie als de relatlie tussen de ouders onderling
welnig warmte (Tn Rutter®s woorden: "2 Jack of positive feejings"
OsCe, bBilza 245) bevatte.

g— Rutter onderzocht +evens het verband tussen de mate van
warnte In de ouder-kInd rejatie respectievelilk de mate wvan
warmte in de relatie tussen de ouders onderling en het optreden
van anti-sociaal gedrag. HTj wvond "that +he rate of anti-social
behaviour in c¢hlidren 1s raised ¥ eifther relationship facks
warmth; +he rate Is particutarly high Tf both relastionships are
cold"™ (o.c., bizs 246).

h—- Jjongens die een goede reiatie hadden met een van beide of

belde ouders, hkadden een %ielinere %ka2ns om deviant gqedrag +e
ontwikkalen dan Jongens die met beide ocuders een sischte relfatie
hadden.
DI+ verschli +rad zowe!l op In het geva! van een qoede of tamelijk
qoaede huwel{Jksreiatie van de ouders ajs In het geval van een
zeer slechte huwelijksrelatie, met dien verstande dat het ver-
schil Tn het {aatste geval significant was en in het eerste geval
(bi}] een qoede of +tamelijk goede huwelijksrelatie) niet.

1= met betrekking %ot de vraag of het verband +ussen de
kwatiitelt van de ouder-kind rejatie en de ontwikkeling wvan het
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kind samenhangt+ met* het gestacht van de befreffende ouder,
conciudeert Rutter op gqrond van een aantel onderzoeken: "The
point, quite simply, ts that both parents are Important with
respect to their children®s deveiopment and which parent s more
important varies with +he situaiion and with the child® (C.c.,
blz. 248}).

j= nlet+ alleen spanning *tussen de ouders, maar ook diverse
andere factoren l|ilken gerelateserd +e z1jn 2an de kans op het
ontstaan van del Tagquent gedrag.
Semmige van deze factoren iljken die retstie zowel In positieve
als In megatieve zin +e kunnen be¥nvioceden en In di4+ verband
kunnen de volgende twee factoren genoemd worden: gesiacht en tem«
perament van het kind.
Er ziin a22nwijzingen dat Jjomgens gevoeliger zijn voor spanningen
tussen de ouders dan mefsjes en dat de gevelgen van die spannin-
gen bij fongens meer merkbzar zljn.
Mogelljk geld+ di+ meer in het algemeen voor het reageren op
situaties die gekenmerkt+ worden door een bepaaide mate van
spanning. ]
wWat de facter '"temperament'! batreft het voigende.
Rutder en zijin medewerkers bhepaalden het ‘*+emperament® wvan een
kind in de leeft+ijdsperiode 4-8 jasar azesn de hand van een aantal
kenmearken en relateerden de gevonden scores aan het voorkomen van
deviant ge drag op schoo!l, een Jzar na de bepaling van het +empe-
rament.
Het ging daarbi] om kinderen waarvan de ouders psychlatrische
stoornissen hadden.
Rutter vat de resultaten als volgt sezmen: "The findings demon-
strate +hat children differed In their susceptibiiity +o famijy
stress and fhey showed which Yemperamentai attributes were Impor-
+ant In +this respect. The attributes were not ones concerned with
deviance but rather were features which determined how a c¢hilid
interacted with his environment®" (o.c., biz. 2543,

Welke wzarde hebben Rutter's resulitaten voor de vrzag of een
schelding van de ouders negatieve gevolgen heeft voor de ontwik-
kel!ling van een kind?

Ten eerste wilien we enige opmerkingen maken ten aanzien van
de betrouwbaarheid en aligemeen~geldighelid wvan de vermelde
gegevens.
~de betrouwbzarhelid kan negztief beinvioced zi]Jn door deo manier
waarop de gegevens verkregen zijn f.c. door het gebruik van
vrageniijsten en Interviews, hoewae! de betrouwbaarheid en de
validitelt van de betreffende methoden zelf onderzocht T1s en
voldoende hieek +e z1]n.

-bepaaide gegevens zijn aebaseerd op rejatief kieline a2antalien
proefpersonen, hetgeen de kans op +oevalsverbanden verqroot
heeft.

-door Rutter wordt nlet azngegeven op welke leeftiid van het kind
de metingen plaatsvonden ea evenmlin hoevese! +71id iag tussen de
scheiding en die gedragsmetingen b1l het kind. NDaarnaast wordt
nfet varmeld hoelang de onderzochfe kinderen aan eén agespannen
gezinssiduztie waren blootgesteid noch wordt hiervan eon indica-
+7e gegeven.
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Als aevolg hlervan Ts nlet duifdeliljk wat onder het begrip Tlange
termijnt-gevolgen verstaan moet worden en ook niet op weike
jeeftijdsgroepen de gegevens betrekking hebben.

Ten *weede kan een schelding van de ouders negatieve
gevolgen hebben voor het gedrag van een kind. Echter, een
scheiding van de ouders kan ook een positlieve Invioed hebben op
het gedrag van een kind en hlervan [I1Jkt met name In die gevallen
sprake te z1]Jan waarin dle schelding een olnde maakt aan (het
verkeren 1In) een situatle die gekenmerkt wordt door esen qrote
mate van spanning tussen de ouders.

Ten derde: waar het gaat om de korte—-termiJn gevolgen van

gen zieakenhuisopname, om de lange—termijn gevolgen van een
scheiding van de ouders en om de gevolgen van een siechte
hyweiijksrelatie van de ouders, ijkt de ontwikkeling van het
kTnd ¢.q. het gedrag dat het kind op een gegeven moment vertoont
door verschillende factoren bepzaid te worden welke onderjing
fnteractaren.
Rutter verwoordt deze multi-factorigie invioed als volgt: "...+he
family discord cannot be regarded as an Independent Influence; i+
acts through +the medium of parent-child interact+ion. This 1s 2
dyad Tn whlch +he child also plays an active role and both the
chlid’'s sex and his temperament attributes have been shown +o
affect the interaction™ (o.c., blz. 254-2%5).

Ten vierde |1]Jkt de kans op anti-sociale gedragingen groter,
naarmate de gespannen sfeer, waarin de kinderenm leven, langer
duurt. Anderzijds [Tjkt een verbetering van deze sfeer (l.e.
vermindering van de spanning) de kans op anti-sociale gedraqingen
op tatere leeft+l]jd +e verklelnen en de kans op een aqunstige
psychologische ontwikkeling van het kind te verqroten. Anders
gezegd: de eventusle negatieve gevoligen van een gespannen sfeer
z1jn niet+ per se permanent.

Dit wil niet zeggen dat 2lle negatieve gevolgen in alle gevzilen
geheel ongedaan gemaakt Xunnen worden.

Ten vi]jfde blijk+ de vrzaa of een schelding van de ouders
gevolgen heeft voor de ontwikkeiing wvan het kind, nlat zo
eenvoudiq als ze op het eerste gezicht (ijkt.

Rutter hierover: "We have c¢ome 2 long way Ffrom +he simple
question with which we started: "Is separaztion from +heir parents
bad for children?™. The conciusions from research suggqest a more
complex interaction +han +hat implied in +he orifginma2l aquestion
cesas™ (0.C., blz. 25%).

Gezlen die resultaten zou deze eenvoudige vrazag als volgt geher-—
formuleerd moeten worden: welke soort schelding, op welke leef-
+1jd, met welke duur, om welke reden en onder welke omstandighe-
den heeft bl] welke kinderen negatlieve gevoligen op korte en/of
fange termlijn voor de ontwlikkeling van het kind?

Ter Tliiustratie van de vele factoren die op de qeveoliagen van een
schelding Invioced uitoefenen, geven we In schema 6.3 en schema
6.4 een overzlicht van dTe factoren welke de kans op het optreden
van negatieve gevolgen na een schelding van de ouders op korte
respectievel ik iange termijn IT1lken +e VERMINDEREN. Deze
schema's zijn gebaseerd op de besproken resultaten van NDougles
{1975} en Rytter (1971).
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Schema 6.3: Factoren die de kans op negatieve gevolgen op

korte tarmiin na een ziekenhuisopname (*) }[1]ken
t+e verminderen.

Rutter (1971) Douglas (1975)

~leefti]d van kind << 6 mnd -leeftijd van kind & § maanden en
en > 4 jaar: > 4 jaar;

~het felt dat broer of zus ~opnamedyur Ts minder dan of ge-
ook worden opgencomen; 1Tjk 2an een week;

-het felt dat het kind ge- =-hat feld+ dat het om de serste
wend is5 aan kortdurende ziekenhuisopname qgaat;
scheidingen van de ouders -het zlekenhuls kent onbeperkte
weilke een plezlieriq karak- bezoekmegel ijkheden;
ter dragen. -het kind is niet enlg kind;

-voorafqaand aan deo opname heeft
er geen geboorte van een broert-
Je of zusJe plaatsgevonden;

~het felt dat het kind een broer
of zus heeft die L2 Jaar of
>s Jjaar ouder 1s;

-het felt dat moeder +en +1]de
van de opname > 6 maanden werkt.

{(*) zowe! de gegevens van Doualas als de gegevens van Rutter
hebben betrekking op een ziekenhuiscpname. N
0ok door andere apteurs s gewezen op het felt dat vele factoren
bepatend zijrn voor de gevelgen van een zlekenhuisopname voor
gedrag en ontwikkellng van een kind en dat derhalve met
betrekking +tot+ die gevolgen geen absolute uitspraken gedaan mogen
worden.
Wolters (1976) betoogt: "Bezwaren teqen de vroegere vaak azbsolu=-
+te en apodictisch geformuleerde uitspraken van Bowlby zijn o.m.
dat de moeder-kind relatie overgeaccentueerd word+t; dat onvol-
doende rekening gehouden wordt met de rol vanm de vader In het
gezln, en de andere relaties die het kind heeft; dat het klimaat
en de wijze van opvang binnen het betreffende zlekenhuls als
factor die wvan invigced kan ziJn op het gedrag, onvoldoende 1In
zanmerking genomen wordt: dat er factoren In het kind zelf
aanwezig kunnen zi]n die de hosplitailsatie kunmnen bevorderen. Dus
bi] zgn. kwetsbare kinderem kan de zlekenhulsopname een grotere
belasting betekanen dan voor de minder kwetsbare kinderen® (blz.
52). ’
Boelen=-van der Loo (1976: =zle ook: 5.2.2.5} beschriJft de
sTtuatie van het kind 1in het ziekenhuis als een sltuatie die
gevormd wordt door enerzi]ds het kind (met diens kenmerken, ach-
+ergrond, relatles en qezinssituatie) en anderziJds bhet zieken-
auls (met de specifieke kenmerken als procedures, sfeer op de
afdeling, regelingen on de specifieke medewerkers).
Ne geveligen van een zlekenhulssituatie voor het gedrag van een
kind, worden votgens de auteur dan cok bepaald door meerdere
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Schema 6.4:

Factoren die de kans op negatlieve gevolgen op

lange termljn n2 een schelding van de ouders
11jken te verminderen.

Rutter {(1671) (%}

-stabliele reliatie tussen
kind en moeder—figuur en
qoede zorqg van moeder s3an
kind;

-@en qoede relatie fussen
de ouders onderliing (weli-
nfg onenigheld en span-—
ning).

B} spanning tussen do ou-
ders i11Jken de voigende
factorsn de kans op nega-
tTeve govoigen vam die
spenning positief +e¢ kun-—
nen belinvigedsn:
-de spanning verdwijnt na2
relatief korte +iJd;
~een relatief "warme!
jatie van ocuders naar
kinderen;

re=—

Cougias {1975
~-loeftljd van het kind b1] opname
is € 6mnd. en >3 jazr (di+ Is
alieen van toepassing bi] opnames
janger dan een week);
-door de moader wordd man het %ind
een reilatief goede zorg verjeend;

(*%)

~oprame is korter dan of geliijk aan
een week;
-het kind is nlet enig kind:

~voprafgaand 2an de opname
broert]je of zusje geboren;

-het kind heeft een broertie of
zusje dat L2 jsar of > 5 Jaar
ouder is:

-moeder werkt ten tijde van de op-
name > § maanden;

=het felit dat mna het vijfde levens-
Jjzar geen opname meer plaatsvindt.

is geen

-het kind heeft een goede relatie met 1 ouder;

~goen van belde ouders heeft een stoornis

heid;
-het feit dat het kind een

=het felt dat het kind kieskeurig

in de persooniiJk-

melsje 1s;

is, flexibel gqua qgedrag, niet

over-actief en een regelmatiq eet= on slaappaircon heeft

{deze kind=kenmerken

ITjken de kans op negatieve gevoligen NA

FEN JAAR +e verminderen).

(*) Rutter's gegevens hebben behalve op een ziekenhulsocpname van
het kind ook betrekking op andere vormen van scheiding van
de cuders, zoals de afwezigheld van de moeder vanwege een
baan, overtijden van (een van) de ouders,
afwezigheid van (gen van}) de ouders
probliemen.

(#*) Douglas®

name .

echtschelding en
In verband met zlekte of

gegevens betreffen uitsiulitend een zliekenhulisop—

fagtoren, zowel
zlekenhuls.

aan de kant van het %ind als aan de Xkant van het

In een wvoorireffelijk overzichtsartikel van Rutter (iS9R0) gaat
deze meer Tn het zaigemeen Tn op de lange termli]jn-effecten van
ervaringen op Jonge leeftijd.

Me+ betrekking tot die effecten concludeert Rutter:
betwsen Tnfancy and maturity undoubtedly exisTt,
effaocts of early experlences on

"Continuities
but +he residual
adul+ behaviour tend +o be quite
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siight because of +the maturaticnz! changes +hat +2ke place durling
middie and jater chiidhood and because of +he effects of benefli-
cial and adverse experiences during all the years after Infancy”
{(bilz. B811)., Uiterasard wl] di+ niet zeggen dat ervarlngen die op
Jeugdige leeftijd opgedaan zl]n, van geen enkele betekenis zijn:
"While it is clear +hat +he long~term effects of sariy
deprivation depend heaviiy on whether or not +he deprivation
continues, it would be premature +o conciude that Iinfantile ex-
perliences are of no Tmportance Tn tTheir own right™ (blz. 811).
Wat Ruftter bedoel+ te zeggen is dat een onderscheld gemaakt moet
worden naar aesrd, Intensitelt+ en duur van de ervaring a2ls we
spreken over de lange-termiin gevoligen van ervaringen die op
Jeugdige lIeeft+iid z1jn opgedzan. Daarbi] komt dat die uvitelnde-
[Tike gevolgen nliet aliesn met de genoemde aspecten zullen samen-
hangen, maar ook met de freguentie waarmee de ervaering zich
voordocet en met een aantal factoren die het kind betreffen dat de
ervaring ondergaszt (zoais leef+i]d waarop de ervaringen worden
opgedaan, persconiijkheld, asrd van de relatie met de ouders en
de reactle van de cuders op de ervaringen die het kXind onder-
gaat) .

Wanneer we hetT bovenstaande toepassen op de vrasag of een nlet-
kiinische behandeling een meer qunstige Inviced heeft op de
ontwikketing van eer kind dan een kiinische behandeilng, betekent
dit dat niet zonder meer een bevestigend of ontkennend antwoord
gegeven kan worden, ock al acht een azantal ouderverenialingen een
nlet-kiinische behandeling veel gunstliger wvocor de ontwikke!ling
van een kind.

Er zijn omstandigheden denkbagr waarin een kllinische behandeling
voor de ontwikkellng van een kind gunstiger {(of: minder onqun-
s+Tq) 1s dan een nlet-Xiinlsche behandelling.

Hiermee wililen we overigens nlet suggqereren dat do wens wvan
ouders om hun fqehandicapt' kind alis het maar enigszins mogelijk
is in het efgen gezin +e laten oparoelfen en hun voorkeur voor een
niet-kiinische behande!ing boven een Xxiinische behandeiing, niat
fegitiem ziln. integendeel. WIJ willen all2en benadrukken dat het
in wetenschappellijk opzicht op zijn minst *twi]felachtiq 13 om
arvaringen die op bepaalde gevallen van toepassing zi]Jn als alge-
meen-qgeldende principes +e beschouwen.

In het voorgaaznde ilggen aanwijzingen besloten voor het felt dat
eon Kklinische revalidatiebehandeling - als gebeurtenis die een

schelding van de ouders Tmpliceert — niet al+i]Jd minder wenselilk
is dan geen kiinlische revalidatiebehandeling.
Qf dit inderdzad het geval is, Is een niet +e beantwoorden vraaq

omdat het+ besproken onderzoek zich met name gericht heeft op het
gedragq van het kind Tn refatle +ot+ de scheliding en niet op de
gevoeiens van de ouders In de omgang met het kind In relatie ‘ot
de scheiding.

Het onderzoek theeft zich daarmee onvolidoende gericht op de
betekenis van de schelding voor de ouders Tn +termen van hun
omgang met het kind.

Afgezien desarvan hebben de +*ot nu toe besproken gegevens nliet
specifiek bet+rekking op kinderen met een motorische functie-
stoornis noch op oprames in een revalidatie-centrum en z1j mogen
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derhalve niet zonder meer van toepassing dqeacht worden op de
motorisch ‘Ygehandicapte® kinderen die in een revalidatie-centrum
worden Opgenomen .

fen factor die de mogellijkheid +*ot gqgeneraliisatie van de
reasultaten noq meer beperkt, Is thet felt dat+ een kilnTsche
revalidatie-behandeling =zich niet op dezelfde wijze +ot een
nlet=-kliinische revalldatlo-behandeling verhoudt als een zisken~
hulsopname +ot geen zlekenhulsopname.

om deze redenen mogen do weergegeven resultaten nliet zonder meear
van toepassing geacht worden op de kinderrevajidatie.

fen onderzoek dat wel specifiek op kinderen met sen motorische
functle-stoornis betrekking hesft en zlch tevens richt op de door
de ouders in de omgang met het kind ervaren opvoedingsonzeker-
heid, 7s de 'pllot-study’ van DiJkstra {1985).

in het kader wvan zijn doctorazalscriptie orthopedagogiek
beoogde Dijkstre "een duideiljk beeld (te verkrijgenl wvan
het ulthuisplaatsingsprobleem, waar ouders van |ichamelljk
gehandicapte kinderen mee +e maken Kunnen krijgen™ (blz.
43) .
Hiertoe onderzocht hi] zowel binnen de sTtuatle voor de
ufthuisplaatsing als binnen de huldige situatie van kinderen
dfe ulthuls geplaatst z1]n, de volgende aandachtsountent

~veorzorging en revalidatie;

-opvoeding en ontwikkeling;

-gezinsverstoring.
Deze zandachtspunten werden met een aantal variabelen in
verband gebracht, +e weten:
a-kindvarlabelen:

=-loeftijd

-gesiacht

~arnst van het aebrek
b-gezinsvariabelen:

~lepftijd ocuders

-sociaal miifeu

=gantal kinderen In het qezin

~ranqorde van het gehandicapte kind in het gezin.
vervolgens gfng DiJkstra na welke motieven Tn welke mate een
rol gespeeld hebben bT] de ulthuispliaatsing van het lichame=-
1Tk *gehandicapte’ kind, waarbl] hi] een onderscheld maakte
in:

-motieven met betrekking +o+ het welzijn van het kind

~motieven met befrekking +tot het welziJn vam het gezin.
Nagegzan werd of er een verband bestzat tussen de motlieven
en de situatie voor ulthuisplaatsing enerzl]ds en tussen de
motieven en bovengencemde kind= en gezinsvariabdelen ander-
zljds.
Als laatste werd bestudeerd hoe het besiissingsproces - dFi+
is het proces dat leid+ tot de ulithulspiaatsing van het kind
- vericopt.
fok wat het besiissingsproces betreft werd oanderzocht of er
ean band bestaat “tussen dat proces en de situatie voor
uithulspiaatsing aan de ene kant en +tussen dat proces en de
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voornoemde kind- en gezinsvariabelen a2an de andere kant.

Schema 6.5: Opzet van het onderzoek van Dijkstra {(19835)

Onderzocht worden bT]

uithulsqgeplaatste kinderen
{groep 1}

A- Situwatie voor uithuis-
pisatsing:
-~verzorqging en revalidatie
—opvoeding en ontwikkelling
-gezinsverstoring
~verbanden met kind- en
qezinsvarisasbelen

B~ Huidige situatie:
-verzorging en revalldatie
-opvoeding en ontwikkeling
-gezinsverstoring
-verbanden met kind- en

gezinsvariabelen

C~ Motieven Tot uvithuisplisat-

pinatsing:

-motieven m.b.t. welzijn
van kind

-motfeven m.b.+. welzifn
van gezin

~verbanden met situatie
voor ulthpisplaatsing en
mat kind- en gezingvarla-
belen

D- Yerjcop besifissingsproces:

~moment waarop voor het
eerst nagedacht wordt
—-moment bes|iissing nemen

-moment van ulthuisplaat-
sing

=varbanden met situatie
voor uithuisplaatsing en
met kind= en gezingvarlia-
belean

~grvariagen en meningen
over ulfthuyisplaatsen

thuiswonende kinderen
(groep 11}

R- Hufdlige situvatie:
-varzorging en revalidatie
~opvoeding en ontwikkeling
-gezinsverstoring
-verbanden me¥* de kind- en

gezinsvarliabelien

—-ervaringen en meningen over
uTthuisplaatsen

Om na te ga2an Tn welke opzichten de huidige slTtuatie van de
verschil+ van dife wvan +thulswo-
nende kinderen en om na te q2an met welke factoren het al
dan niet uithuis-geplaatst-ziln samenhangt, werden de drie

uithuisqgep!aatste kinderen
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zandachtspunten {verzorqing en revalidatlie:; opvoeding en
ontwikkelling: gezinsverstoring? = wvoor wat de huldlige
situatie betreft+ - +Fevens bi] de nlet-uithuisgepliaatste
kinderen onderzocht.

in schema 6.5 is de cpzet van het onderzoek weergegeven.

De +wee onderzoeksgroepen Dbestonden respectievelijk ul¥ 10
{ichamellijk ‘*gehandicapte’ kinderen die al langer dan een Jaar
uithuisgeplaatst waren en In een revajidetie-cenirum verbleven
(de "klinlek-kinderen"® )} en 10 jTchamelljk fgehandicante:
kinderen die nlet yithulsqgeplaatst waren en een schoo! bezochten
die verbonden was aan een revallidatie-centrum (de "Ythyis-kinde-
ren™) .

Tabe! 6.11 geeft een overzicht van een zantal kenmerken van belde

groepen en van de gezinnen waartoce de kinderen ult belide groepen
behoren.

De verschl]lende gegevens werden verzameld middels monde-
iinge vragen en schriftelijke vragen!i]sten, welke aile door
de ouders werden beantwoord.

ten schrifteilijke vragenlijst gericht op het voorkomen van
afwijkend gedrag werd, behalve aan de ouders, ook zan de
leerkrachten van de kXinderen ult belide agrcepen voorgelegd en
gegevens betreffende de verzorging en revalidatie in de
huidige situatie werden niet alleen aan de ouders ma2ar ook
aan de behzndelende revalidatie~artsen gevraaqd.

De kind=-variabeie ‘ernst var de handicap' werd ul+siultend
door de revalidatie—arts geéescocord.

Voordat wi] op een aantal resultaten zullen 1ingazn, dient nog-
maals benadrukt te worden dat het conderzoeek van Dijkstra sen ex—
plorat+ief karakter heeft en dat, zoals hij zelf aangeeft, "de
generaliseerbaarheld, betrouwbazrheid en de vailiditei® van het
onderzeek {(....} op verschiilende manieren beperkt ([wordenl®
{c.c., blz. 158).

De gegevens dienmen dan ook als zeer vooriopige gegevens beschouwd
t+e worden.

Resultaten:

A-een vergelijking van de situatie voor de uifthulsplastsing
met de huidige situatie minstens een Jaar na uithuispliaatsing
laet de volgende verschuivingen zien (dI+ befreft ultersard de 10
klintek-kinderen):

2= de hulp die de kinderen op ADL-gebied nodig hebben
is volgens hun ouders afgenomen;

b— afgaande op het aantal! verschillende +therapie&n da+t
ze krijgen, is de +heraple-behoefte ‘toegenomen;

¢—- er 1s minder wvaak sprake van det het kind als
‘moeliijk' ervaren wordt: In de opvoedingssituatie 1s enlge ver-
betering opgetreden: het pedagogqisch vacullm (zie: 4.3.2) komt
fets minder vaak voor:

d— het vriendschapspatroon 1s mogelljk Jets verslech-
+erd; de verschijjen ziJn echter gering;

e— het azzntal kinderen met afwilkend gedrazg s vermin-
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Tabel 6.17: Vergelf]king van de beide onderzoeksgroepen In
het onderzoek van Dijkstra op een zantz|] kind-
en gezinskenmerken (ontieend man Dijkstra, 1985,
t+abel{ 1: blz. 61, +abei 2: blz. 71 en +abel! 3:

bize 72).
Kenmerk Kiiniek=kinderen Thuis=kinderen
~Leeftijd
gemiddelde Jongens: 13,6 Jaar jongens: 11,3 jaar
meisjes: 12,3 Jaar melisjes: 10,7 Jaar
spreiding Jongens: R=15 Jjaar Jongens: 9=14 jaar
melisjes: 11=15 Jear meisjes: 10-12 Jjaar
~-Gesfiacht
jengen 7 6
meisje 3 4
-Diagnose
infantliele
encephalopathie 5 jongens/3 melsies 5 jongens/3 melsjes
spina bifida 2 Jongens/0 melsies 1 iengen/1 mels]e
-Ernst handicas
ficht (%) 5 3
middeimatig 3 1
ernstic 4 [
-Leefti]ld vader
fot 40 jr. 2 (*=) 2
41=-50 jr. 2 3
51-60 Jr. 3 2
-leeftild moeoder
ot 40 Jr. 5
41=50 jr. 5 4
51=60 jir. 1 i
-Socizsle milieou
leag 1 0
midden & [
hooag 3 4
«~Azntal kinderen
gezin
1 4 1
2 4 z
3 0 s
4/5 2 1
~Rangorde °ge—
hand.® kind
eerste 8 3
tussen o 1
laatste 2 6

(¥} in felte wordt hier de mate ven beperking gescoord en niet
de ernst van de handicap.
(**) in 3 gevallen gaat het+ om een-ouder qezinnen waarbli] qeen
geqevens van de vader beschikbaar ziln.
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derd;
f— de totale gezinsverstoring 1s ifets afgenomen en dit
hetreft dan met name de externe relaties en activiteiten.

B-tussen de kiiniek=kindaren in
thuis-kinderen in de huldige situatie bdlijken de volgende ver-
schlilien +eo bestazn (het gaat om verschililien tussen groepen):

a~ veolgens hun ouders hebben de *thuis-kinderen meer
ADL-huip nodiq dan de kiliniek-kinderen; volgens hun arts Ts dit
echter niet of nauwelijks het geval;

b=~ bi] de *hulis-kxinderen bestszat een grotere therapie-
behoefte dan bI] de kilintek-kinderen, afagemeten het aantal
verschillende theraplesn dat ze krijgen;:

¢= bT] de +huis=kinderen
kiTnlek=kinderen ‘*moellTjik"

de huidige sttuatie en de

aan

komt minder vaak dan bi] de
gedrag voor, maar als het voorkomt
fijkt het voor de ouders van de +huls-kinderen zwaarder +e& wegen
{in die zin dat het een grotere belasting betekent) dan voor de
cuders van de k!inlek-kinderen;

d= cuders van meer +thuls—-kinderen dan
hebben het gevoel

kitTniek-kinderen
dat de andere kinderen te welnlg aandacht

Schema 6.6: Verbanden tussen motleven +ot ufthuispizatsing

an kind= on gezinsvariabelen bBIJ de kiinlek-
kinderen in het+ onderzoek van Dijkstra.
M0OT1t1EVEN
Verzorging/ Opvoeding/on+- Gezinsverstoring
revalidatie wikketling
motieven die op metieven die op de- motleven die op deze

deze aspecten be-
+rekking hebben
spelen relatief de
meest belangrlilke
rol bij:

-~k inderen van 0-%
Jaar (slanificant)

-kinderen uit een
faag/midde]| so-
ciaa] milieu

=kinderen uit+ ge-
zinnen met meer
dan 1 kind.

ze aspecten betrek-
king hebben spelen
relatief do meest
belangrijke rol
Bij:

-~k Tnderen van 7-13
jear (significant)
-maisjes (signif.)
=kTnderen die weli-
nig ADL-huip nodig
hebben (signif.)
~kinderen met een
moeder dle hoog=-
stens 40 Jjaar Is
(significant)
-kTnderen die als
jaatste geboren
zTin (signiflc.s)

pecten bet+rekking
hebben speien rela-
+Tef de mosst be-—
lenarijke rol bij:

geen verbanden
biTjken te hestaan
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kr1jgen en geven zan dat ket '"gehandlicapte' kind bepaszide gezins-—
activiteiten belemmert; wat betreft het zantal kinderen waearbi]
een pedagogisch wvacullm voorkomt, wordt geen verschlil gqevonden
+yssen belde groepen;

g~ de thuis-kinderen hebben een veel| gunstiger vriend-
schapspatroon dan de kilinfek-kinderen;

f= minder thuis~kinderen dan kiinTek-kinderen vertonen,
zowe!l volgens hun cuders zils volgens hun [eerkracht, afwijkend
gedraq;

g= bij de thuls~kinderen Ts de totale gezinsverstoring
kiefner dan bij de klinTek=kinderen.

C-de verbanden tussen de motieven fTot yithuispizatsing en de
kind- en gezinsvarisbelen worden In schema 6.6 vermeld. Meer
gespecificeerd geven wij de volgende resultaten:

a~ er 1]kt geen verband +e bestaan ‘ussen de mate
waarin een kind ADL-huip nodig heeft en de mate waarin di+ als
motlef +ot ulithulsplazatsing gencemd wordt:

b= het bestaan van een vped2gogisch vaculim hangt
significant samen met de mate waarin d1+ ais een bdelangrijk
motief +ot uit-hulisplaatsing cgenocemd word+t: ditzelfde geldt voor
gezinsversto- ring: naarmate hlervan meer sprake Is wordd di+ in
sterkere mate als motief gencemd en het wverband Is sianlTficant;

¢~ er [s een nlet=-signiflicant verband tussen voorkomen
van afwilkend gedrag en de mate waarin 41+ qedrag als een
belangrijk motief +tot ulthuispiaatsing vermeld wordt.

in bovenstaande gegevens |igt een zantal suggesties vervat.

Ten eerste suggereren de qegevens over de situatlie voor en

de slTtuetie na uvuithuisplisatsing det de ouders het *qehandicapter
kind na de ulthuisplaatsing minder als een belasting zi]Jn gaan
ervaren.
Do ocuders zeif geven ook aan dat de ulthulspliaatsing de belasting
heeft verminderd: "RBijna alle ouders vinden, dat hun kind in het
revaildatiacentrum waar hot momenteei verbili]ft, op de goede
plaats ise {(eesse) Alle ouders geven azn dat er door de ulthuls-
plaatsing veel veranderd is. Er is meer rust in het gezlin, meer
ruimte en vrijheid, meer +1Jjd voor eigen bezigheden, meer aan~
dacht en ruimte voor broertjes en zusjes™ (o.c., blz. 150/151).

Tern tweede wordt gesuggereerd dat er ook na ulthuisplaatsing
echter nog wel deqeliJk problemen en zorgen kunnen bIliJjven
besta2an (bi] 3 wvan de 10 kinderen Ts sprake van pedagogisch
vacullm en ook komit verstoring vanm het dagelijkse gezinsfunctio-
+ioneren voord.

Ten derde suggereren de geqevens over de huidige situatie
van +tThuis- en klinfek-kEinderen dat de kans op een poslitlieve
socTale ontwikkeling bi] de *huis-kinderen groter is dan blj de
klTnfek= kinderen {(we gaan hierblj uit van de assumptie dat het
hebben van meerdere vriendschapsrelaties enr het nieft of 1In
slechts ageringe mate vertonen van afwiJkend qedrag een Indicatie
zijn van een positieve soclale ontwikkeling).

Ten wvierde (TJkt wvoor de ocuders van de thuis-kinderen de
relatlef qrote behoefte aan ADL-hulp en aan therapiefn nlet zo
zwaar +te wegen dat z1] = meer frecuent dan de ouders van de
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kiiniek~kinderen - een pedagogisch vacullm en een grote mate van
gezinsverstoring zangeven.
Mogelijk hangt d1t szmen met het feit det er een negatlef verband
bestazt tussen de ernst van de handicap enerzijds en de freguen-—
+ie waarin een pedagogisch vacullm voorkomt c.q. de mate van ge-
zinsverstoring anderziJds.

Op de vijfde plmats suggereren de qogsevens over het verband
‘+ussen bepazide aspecten van de situatie voor uithulsplzatsing en
de mate waarin deze aspecten als een belangrljk motief tot dlie
uithuisplaatsing genoemd worden, dat een pedagegisch vaculm,
gezlinsverstoring en Tn mindere mate a2fwlijkend gqedrag Tn sterke
mate de motleven tot uithuisplaatsing bepalen.

De mate waarin ADL-hulp nodig Is I[i1jkT nlet of nauwe]|ijks de
motieven tot ulithuispliaatsing +e bepaien en wat dit+ betreft een
meer ondergeschikte factor +e zijn.

Ten zesde |T]Jkt een pedagogisch vacullm alieen geen voidoende
on evenmin een noodzakellijke voorwaarde +eo zijn voor withuis-
plaatsing. Immers, bi] sommlige *huis-kinderen kom+ ook sen peda-
goglsch vacullm voer, +Yerwl]i! niet bl alle kinderen die uit+huis-
gepliaatst z2iJn een vacultm voorkom+.

Een vergelijking van de situatie van de kilniek-kinderen voor

uithuispiaatsing met die wven de +thuis-kinderen - voorzover de
sT+ustie van de kxlintek=kinderen voor uylthulsplaatcing +enmingte
+8 reconstrueren valt = oppert de mogeliijkheid dat er In de

si+uyatie van de kiTniek-kinderem voor uithulisplaatsing meer be-
iastende factoren aanwezliq zijr dan Tn de situatie van de
thuls«kinderen. Deze eventuee! belastende factoren lijken met
name het aandachtspunt "opvoeding en ontwikkeling® +e hetreffen.

in het verlengde hiervan Iligt de bevinding van Nijkstra dat
motieven met betrekking +ot opvoeding eon ontwlkkeling, naast
motTeven met betrekking +ot verzorging en revajidatie, oen be-
langriJke rol speien bi] de uyithuispiaatsing.

Mogelijk is een combinatie van pedagogisch vacelm en a2fwij-
kend gedrag of een combinatie wvan gezinsverstoring en be-
hoeffte aazn revazi{idatie de doorsiaggevende factor, wazr
pedagogisch vacullim 2alleen niet van doors]agaevende aard
1kt *e ziJn en er ook im gevallen waarin niet van een va-
cullm sprake s +ot een uithuisplaatsing besjoten wordi.

6-.4.3 Ton behandeiling Tn de Thuis-situziie vergelsken met oeon
Intra—mursfie behandeling

Wi] willen eerst het beqrip *+huisbehandeling’ nader omschrijven.
Thuisbehandeling Ts een vorm van thulishelp eon onder thuishuip kan
verstaan worden "de hulp die in de woon-, leef- en werkslituatie
gegeven wordd aan:

a-mensen met een handicap dfe +thuls, c.q. zelfstandig, wonen
{volwassenen en kinderen);

b—gezinnen/samenlevingsvormen me+ ween qehandicapte huisgencot
(kind/volwassene). Het gaat hierbl] om huip die primair gericht
is op ondersteuning van de niet-qgehandicapte gqezinsieden.

De huip 1s nodlg vanwege de handlicap. De huip wordd afgestemd op
de hulpvraag van het gezin of van de gehandicapte persoon™ (Nota
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Thuishulp aan mensen met een handicap, oktober 19R6, biz. 7).

Thuishyutp Ts de concrete invuif{ing van het meer abstracte
begrip gezinsbegeleiding. Gezinsbegelelding verwi]jst naar de
filosofle en de ultgangspunten ven de +thuishulp (zie ook:

5e2:2.5)

Behalve +hulsbehandellng, kunnen ook prazktisch—-pedagogische
thulishuip, home~training en ADL-huip “ot de +huishulp
gerekend worden (zle Brochure Len exiraz paar handen, Januari
19873,

W1j omschrijven "thuisbehandeiinag® in het kader van dit hoofdstuk
als de behsndeling in do thuls~-situstlie van motorisch
*gehandicapte’ kinderen waarbl] leder van een revalldztle—feam
direct of Indirect betrokken ziim.
Het begrip 'in de thofs-sitoatie’ dient hierbl] ruim opceevaet te
worden; wi] doelen daarmee op een behandelling die +thuis of
dichtb?j de thuigs=sTtuatie plaatsvindt.
Onder een iantra—murasie behandelling verstaan we do behandeling van
een moTorisch ‘*gehandicapt® kind bHinmern de murer van oen
roevalidatle-Tnstitect (hotzi] kiimisch hetzi] polblfkiimischl.
Als we spreken over thuisbehandeling in bovenstaazande zin, zi]n de
volgende mogelTjkheden +e onderscheiden:

1= behandeling van het kind door leden van het revaildatie~
team;

2~ behandeling van het kind door hulpverleners ult de eerste
{Tjns~gezeondheidszorg met ondersteuning door het revajidatie-
‘team;
. 3- een combinatle van de beide voorgaande mogeliJkheden: een
behandeling In de thufs-situatie die deels door leden van het
ravalldatie-team on desls door eerste [I]jns-hulpverieners gegeven
wordt.

De vraag waar het in deze subparagrasf om dreaait is of een
thuisbenandeliing alitlid +e verkiezen is boven gen intra-murale
behandeling. In andere bewocordingen (uidt deze vraag: heeft een
+huis=behandeling 21t1jd in sferkere mzte dan een Intra-murale
behandeling tot gevolqg dat de door de ouders In de omgang met het
'gehandicapte' kind ervaren negatieve gevoelens en opvoedings-
onzekerheld verminderd worden?

Gordon en Schwartz (geciteerd in het Werkbeek 'Gezin, Kind en
Handicap', 1984) maken een onderscheid In

-tagehandicante' kinderen "die alleen In een speciale setting
hun benodiade opvoedkundige en medische hehandeling kunnen
kriJgen™;

-"kinderen die a2lleen na een Intensieve +raining in een
specliale set+ing, geplaatst kunnen worden in een normale
saotting™;

="kinderen die Indien er oqenceg begelelding is en een
geschikt programma, Iin een normale setting kurnen blijven" (biz.
22-23).

PDi+ onderscheid impliceert dat een vorm wvan “+hyls-behandeling
niet voor aile '"gehandicapte' kinderen wensell]k Ts.
Ne vraag 1s dan: voor welke kinderen is {egen vorm van) +huis-
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behandeiing wel en voor welke kinderen 1s zi] nlet wensel!iik en
op arond van welke criteria?

Ter beantwoceording van deze vraag Inventarisearen we do geqevens
over enlige buiteniandse en binneniandse +huls-behandelingspro-
Jecten.

In het reeds gencemde artikel in het Werkboek 'Gezin, Kind en
Handlcap' wordt door de auteurs - Matthi]sse en van Gelider - sen
aantal builtenlandse thuls~behandellingsprofecten besproken, waar-
van we hieronder de kenmerken samenvatten.

1-doaligroep:
4 van de 6 projecten richten zich op de groep vanm (zeer) Jjonge
kinderen van 0-3 Jaar en geen enkel project neemt+ kinderen dle
ouder zijn dan 8 ja2ar Tn behandeling.
Niet duidelii]k is of alie Tgehandicapte' kinderen dan wel aljeen
kinderen met een bepaald niveay van functloneren voor de
verschiliende projecten In aanmerking komen; de omschriivingen
van de doelgreoep zifn wat dit aspect betreft nogal vaag en
giobaal.
Als de projecten inderdaad voor alle ‘gehandicapte’ kinderen van
@en bepzalde leeftljd bedoeid zT]Jn - ongeacht het niveau van hun
functioneren ~ betekent dit dat de hulpveriener die de +huisge
behandeling uitvoert (in die gqevallen waarin het om siechts een
hulpverjener qaat) +transdiscipiinalr werkzaam mocet kunnem zijn,
dat wli zeggen de werkzaamheden van meer discipltines ‘tegel!ijker=
Ti]d moet kunnen uitvoeren.

Zwaspecten van de behandefing:
bi] 3 projecten wordt de thuis-behandeliing vanui+ een finsiituut
(ziokenhuis of revaiidatie-centrum) geboden.
R1] de ovérige drie projecten wvind®+ de behandeling niet wvanult
een Instituut plaats; mogelijk oag2at het in deze gqevallen om
fgerste—-jil]lns' hulpverleners die specifiek +en behoeve van het
project werkzzam zijn.
in alle projecten worden kontakten met andere instantlies
onderhouden, zodat de mogelTjkheid van ondersteuning door andere
Instanties c.q. deskundigen aanweziq [I]Jkt +e zijn, ook iIn die
gevallen waarin niet rechtstreeks op een team teruggevalien kan
worden .
Bif 3 wvan de 6 projecten wordt expliclet aangegeven dat de
behandeling niet perse +huis hoeft pijaats te vinden, maar ook In
een plaatselijk klas]Je of In het ziekenhuis. In het Jaatste
geval, wazarin de moqgelljkheid +tot ocpneme In het ziekenhuls word+t
geopperd, iJkt de thuls-behandelling 2ls een aanvuliing op de
behandeling in het zTekenhuls beschouwd +t+e worden, waarmee
impiiciet wordt qesteld dat in bepaaide qgevallen een opname In
het ziekenhuis meer wensell]jk kan ziln.
De rol van de ouders bll de beshzndeling van het kind wordt door 4
proJecten uitdrukke!ijk benmadrukt, althans voligens de rapportage
van Matthijsse en van Gelder. Dit will zeqgen dat de ocuders bIi]
deze projecten een actief a2andesl hebben Tn de behandel!ing wvan
hun kind, det kan varl&ren van relatief kiein (de behandeiing
door de ouders Ts een aanvulilinga op de behandeiing door de
therapeut) +ot relatief zeer groot {de behandeling wordt orimailr
door de ocuders ultgevoerd).
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Kontakten tussen ouders onderiing worden door 3 preojecten
qeorganiseerd, bv. Tn de vorm van dliscussiearoepen.

I-resultaten:
opvaliend s dat slech¥s b1l 2 projecten een evajuatie-onderzosk
1ijk+ +e hebben plaatsgevonden. Bij de overlge 4 projecten s
geen echt onderzoek gedzan (dit+ wordt aithans niet vermeid) zodat
de gerapporteerde resultaten veeicer de status [T]Jken te hebben
van al dan nfet systematisch verkregen indrukken.
Waar van concrete resclitaten melding gemaakt wordt, hebben deze
b1j 1 project betrekking op de kinderenm en bij] 1 preoject ob
cuders en kinderen. I(n belde qevallen gaat het om positieve
resultaten.
Bij de overige prefecten bestaat de fndruk deat een aantal guders

als gevolg van de behande!ling meer adekwaat met het kind ult de
voeten kan.

Wi] zullen hleronder een drieta! Nederlandse prolJecten op het
gebied van de thuls=behandeling van motorisch "gehandicapte' kin-
deren bespreken en wel 2an de hand van de hlerboven gencemde
kenmerken .
Deze projecten ziJn de volgende:

T« fysiotherapeutische behandeling in de +thuis-situatie In
Zuid— Limburg;

2~ thuisrevalidatie in Rreda:

3=-project 'home-+raining’ In Den Hzag.

1- fysiotherzpeutische behandeling Tn de thuis-situatie Tn Zuid-
Limburg

Bi] onze beschrijving van dit+ project baseren wi] ons op de

informatie die thlerover In het kader van het symposium 'Gezin,

Kind en Handicap®' verstrekt Ts (zfe: Werkboek, 1SR4, biz. 49-51

en Eindversiag, 198%, blz. 15=20).

De deoelgroep bestaat uit+ 1n hun ontwikkeling bedreligde
kinderen van ¢ +ot 2 2 3 Jazezr. Meer concreet, betreft het kinde~
ron van wie de ontwlkkellinag Tn leder geval bedreigd wordt door
oroblemen op motorisch qgebied, waarbl] =zowel aan een |ichte
ontwikkelingsachterstand als aan zware neuroloqische aandoeningen
gqedacht kan worden.

Do beohardeling wordt uitgevoerd door een fysiotherapeut bi]
het kind 2a8n huis wearbl] de frequentie varieert van "eenmsal per
maand of op afroep, tot veelal +weemaal, op zijn hoocgst drie maaz}l
per week™ {(findverslag, blz. 15-16).

De te behandelen kinderen worden vocrnamellJk door de kinderart-
sen verwezen en in een enkel! geval door een hulsarts, consulta-
+lebureau~arts, het VTO-t+toam, maatschappell]Jk werk van het
kinderdagverblijf of het kinderrevelidatlie-centrum.

Aanvankelijk bliJjft de behazndejing min of meer beperkt +tot
hetgeen de fysiotherapeut in de *thuis-sityatie doet. In een later
stadium krijgt de behandeling een meer muiti-discipiinalr
karakter, in die zin dat het kind aan een mulfi-discipiinalr +eam
voorgesteld wordt en dat dat betreffende +eam ten aanzlen van de
behandeling door de fysfotherapeut een inbreng heeft.

Crombag - een van de fysliotherapeuten die de thuis-behandelling
uitvoeren en degene die daarover op het gencemde symposium een
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lezing verzorgd heeft -~ zegt het als volag¥: "Vanaf di1+ +ijdstip
wordt er meer multl=discipiinalr gewerk?t, waarbi] degeen die de
+huisbehandeling doet, *tussen aanhallingstekens, de hoofdbehan-
delaar en begelelder Ts, terwijii het multi-discipiinair +eam als
het ware over de schouder meekljkt en mesbegeleid+™ (Eindverslag,
biz. 16).
Gedurende de geheie periode dat het kind +huls behandel!d wordt,
vindt er regelmatiq overleg plaats tussen verwi]zer, behandelzar
en mult+i-discipliinair +ezm of V70Q«+esm. De moge!ilkheld +ot
ondersteuning door andere deskundigen 1is hiermee ruimschoots
aanwezigs.
Tijdens de Dbehandelling wordt veel aandacht besteed a2an de
instructie van en Informatie aan de ouders.
feze Instructie en informatie zi]n vooral gerich® op Thele
praktische zaken, zoals het vinden van eenrn goede houding om het
kind te voeden en te verzorgen"™ (Elndversiag, blz. 16}, hetgeen
suggeregeort dat aangesioten wordh blj alledaagse sTtuaties.
Er §ijkT ook naar gestreefd +e worden dat de ouders {een deel
van) de behandeling overnemen: ®daarbl] wordt de ouders ook
geleerd, hoe z1j hun kind kunnen stimuleren +ot een meer normale
senso—motorische ontwikkeliing™ (Efndversiag, biz. 16}.
De thuis=behandeling wordt uviterlilk wanneer het kind 3 Jasr Is
beeindigd en kazn gevolgd worden door een van deze alternmnatieven:

-gen behandeling In het kinderrevalldatie-centrum, hetzij
klTnisch, hetzi] pollkiinischs

-opvang in een kinderdagverblijf voor gqeestellijk of meer-
voudig *gehandicapter kinderen;

-behandeling door eeon andere fysfotherapeut in de directe
omgeving van het kind;

~geen behandeling zls deze niet nodig Ts.
In verreweg de meeste qevallen gaz2t de +thuls=behandeling dus
vooraf aan de behandeling in het revalldatie-centrum, hoewel het
omgekeerde ook, zi] het veel minder vaak, voorkomt.

Met betrekking +ot de rescitaten Is geen systematisch
onderzoek verricht.
Crombag nocemt de volaende voordelen wvan de +hyuis—behandeling
verqeleken met de behandeling in een revallidatie-centrum:

a~ bij +huls-behandeling zijn er minder storende factoren
weilke met de Dbehandeling zouden kunnen tnterfereren zoals
vermoelidheld als gevolg ven de rels of spanning als gevolg wvan
ean vreemde en/of bedreigende omgeving;

b= de +therapeut zlet hoe de ouder In de thuis=situatie met
het kind omgaat:

c~ financi8le voordelen.
Dat de thuis-behandeling door een aantal ouders 2)s zeer vositief
ervaren wordt, moge biljken wi+ het volgende c¢litast van een
moeder dat we ontlenen azn de lezing van Crombag:
"De therapeut 1s gast. lkzelf bepzal dus grotendeels de agang van
zaken . Dit zou veel minder het geval zijn, als 1k met mijn
dochtertje naar het ziekenhuis of revalidatiecentrum zou moeten
qean. De “therapeut zlet hoe Tk mijn kind draag, eten geef,
ontkleed etec. Wij kunnen glkaar informatie geven. De Therapeu+t
wordt als het ware mesr ouders en 1k word meer therzpeut™
{(ETndversliag, bliz. 18},

318



2=thulfis—revalidatie iIn Bredsas

Over dit+ preject Is gerapperteerd door A. Viierhuis, directeur
van he® revalidatie~centrum Bredz.

Wij on¥tlienen onderstaznde gegevens aan een notitie van ziln hand,
gedateerd 22 maart 1985 en aan een samenvatting dazarven in de
earder besproken (6.2.2.3) VRIN-discussienota 'Revalidatie intra-
en ex¥ramurazal® (1985, biz. 54-535).

Wij beperken ons hier tot die gegevens welke betrekking hebben op
de kinderen dle thuis behande(d zifin.

Tor nedere aanduiding van de doelgroep geven wi] de
indicaties woor thuisrevaiidatie zoals deze door Viiterhufs In
ziJn notitie vermeld zijn:

~constitutionele zwakke klinderen;

~zger Jonge kinderen die nog zovesel slasap nodig hebben dat
door het bezoek azn het centrum het sizapritme kan worden ver-
stoord:; )

-de gezinssituatie kan een belangriike overweglng In de
besiuitvorming zijn; hiermee szmenhangend het vervoersprobisem;

~de ouderimsfructie op het centrum wordt niet voidoende door
de ocuders opgepakt;

~de thuisrevalidatie verschaft de mogelijkheid om +e kijken

hee het ga2at en om +e zien of er nog praktische azanvuliing nediaq
Is {(blz. 4).
Ult deze opsomming moge duldelijk zijn dat het niet perse om
(zeer) jonge kinderen gaat. Het 1s echter waarschijnlijk dat In
de preakt+ijk een relatief gqroet aantal van de +huls behandelde
kinderen Jong of zeer Jjong TIs. In de meeste gevallen vindt de
thuisrevalidatie namelljk vroeg In het totale revalidatie-proces
plasts dewaz. In een van de eerste fasen van het revalidatlie-
sroces on het Is bekend dat de revalidatlie b1] een relatief groot
aantal kinderen op (zeer} jonge ieeftijd begint.

De werkwlilze ziet er schematisch als voligt ulit {(schema 6.7):

Schema 6.7: Werkwijze betreffende de thuis-revalidatie
in Breda

verloop
CENTRUMS I TUATIE +7jé THUISSITUATIE
~garste onderzoek revalida-
arts
~hueisbezoek maatschappe-
114 werkende
-aventueel observatie-pericde
gedurende maximzal 6 weken
-beslissing van hot team of de-
jen van het behandeliplan thuis
kunnen worden uitgevoerd en zo
ja door welk teamlid

~reval idatie~dagbehandeling ~thuis-revaiidatie (qge-
{gedeelte van +totale behande- deelte van Totale behan-
ling) delTng)
A4
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De thuis—-revalidatie heeft dus betrekking op een gedeelte van het
totale behandeliplan en wordt amangevuid met een behandeling op het
centrum.

De behendeling +thuls word® in principe uitgevoerd door een
fysiotherapeut die zich niet Yot fysliotherapie allieen beperkt,
maar zich ontwikkelt "im de rlchting ven een reva!idatie-thera-
peut™ (Notltie, biz. 2).

Hierbi] wordt er voortdurend naar gestreefd de mpltidiscipiinaire
benadering *+e behouden ¢.q. +e waarborgen.

Dat dit, =z208ls Viiterhuis aangeeft, hoge elisen stelt aan de
informatie~overdracht binnen het +eam, moge duidelijk zijn.

in het kxader wvan het prolect “huls-revalidatie zijn bij
wijze van evaiuatie op esn systematische manieor geqaevens
verzameld, onder andere bi] de ouders van de kinderen die +huis
behandeld zijn.

Wij noemen hier de voorlopige resultaten zoals deze In de reeds
gememoreerde notitie vermeld staan:

~de revalidanten stellen het zeer op prljs dat medewerkers
van het centrum naar huls komen: de band met het centrum word+
daardoor sterker;

~de comblnatie van thuls-behandeling en behandeling in het
centrum heef+ als voordeet dat thufs—-probiemen directer
gesignaleerd worden, "waardoor andere ‘teamleden beter kunnen
worden ge¥nstrueerd™ (blz. 2). Met andere woorden: bITi de
behandeling in het centrum kan directer aanges|oten worden bil]
het functioneren van de revalldant in de thuis—-gituatie.

-bij kinderen blljkt thuis-reva]idatie vroeg In het revali-
datieproces het meest offectief +e zijn (waaraan dit+ effect
gemeten wordt, 1s nlet a2angegeven); de fyslotherapeu* biTjkt voor
de thuls-revziidatlie van kinderen de meest aangewezen medowerker
te zijn;

—het qgezinsleven word+t niet verstoord;

-het revalidatie-gebeurean +thuis Is minder beladen (in
vergeiilking waarmee?};

—a2ansiuitend bij wat reeds opgemerkt is: er 1s bi} +thuls-
ravallidatie sen directe practische toetsing in de eigen omgeving
mogeiiJk en wat be+reft de 2angeboden fnstructies 15 er
onmiddel | T]Jke feedback;

~-de eventuele gezinshelp wordt ook bi] de Instructie
betrokken;

-de *e behandelern kinderen zijn minder snel moe en warken
beter mee (vergeleken met wie of wat?);

-VOoOor het +2 behandelen kindg on¥staat minder een
uitzonderinqgssituatie +en opzlchte van eventuele broertjes of
zusjes;

-de behandelingen gaan vaker door dan wanneer het kind
steeds naar het centrum zou moeten komen;

~de qgezinssituatie wordt voor de behandejaar en wvoor het
team dufdelijker (vergeleken waarmee?);

-de thuis-sltuatie ts soms Te druk;

-Tn de +thuis-situatle bepraten de ouders veel gemakkelijker
bepaalde zaken, zo2ls pedazqoglische vragen.

Bovenstaesnde gegevens wekken de qglobale indruk dat de Tthuis=
reval idat+ie, of liever gezeqd deo combinatie van thuis-revalidaetie
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en reovalidatie Tn het centrum, vergeleken met een behandelling die
uitsiuitend Tm het centrum plaatsvindt, effectiever 75 en een ge-
ringere belasting voor ouders en kind betekent.

J=-project Thome—itrzining® in Dem Haag

Di+t is een van de door het Nederlands Comite voor Xinder-
postTzegels (NCK) gefinanclierde projecten op het gebied van de
gezinsbegeleliding (zie 5.2.2.5).

De hieronder vermelde Informstie Ts ontleend z2anm het Elndrapport
van de Evaluztiecommisslie Gezinsbeqgeleiding NOZ/NOG, dat In jull
1982 verscheen.

Het advies om +te starten met +thuis-behandeling kwam van de
Haagse 'Stuurgroep Inzake de planning van voorzieningen voor de
gehandicapte Jeugd'. Deze stuurgroep, welke sen coBrdinerende
taak heeft met betrekking +ot de Tnstellingen die zfech met het
"gehandicapter kind bezighouden, heeft de voorberefding en opzet
van het project verzorgd.

Elnd 1976 is doer een aantal ex-medewerkers van het toenmalige
Haags Mytyivormingscentrum (HMVC) « tegenwoordiaq Haags Tyltyi-
centrum geheten — met de uitvoering ervan begonnen.

Doelgreep: het project richtte zich op "kinderen met soen

ontwikkelings— en/of aen psycho-motorische achterstand in de
leef+ijd wvan 0«3 Jazr™ welke noq geemn dagopvang bezoeken
(Eindraoport, blz. 166). Tevens diende, om voor thulis—behandelinag
tn 2aamerking *te komen, polikiinlische huip minder gqeschikt +e
zijn.
Van de 1in +fotaal 17 behandelde kinderen die ult 16 qezinnen
afkomstig waren, waren de meesten bi] aznmelding ouder dan 1 Jaar
en EIn de meeste gevallen ging bhet om meervoudiq ‘gehandicapte’
kinderen. Kinderen die alleen geestelli]k Tgehandicapt® waren,
vielen beiten dit projects. Dit impliceert dat er In JTeder qeval
een achterstand c.qg. problemen op motorlisch geblied diendei{n) +e
bestaan.

De werkwiize was als volgt.

De kinderen werden sangemeld door het Haags 'Adviesbureau voor
kinderen met een afwijkende ontwlkkelling', det ressorteert onder
de GG&GD. Door het behandel=team werd regeimatig rapport
uitgebracht aan dit+ Adviesbureau, det tevens besliste over het al
dan nlet voortzetten van de fthuls-behandeling.

Het behandel-+eam (d.i. het "home~+rainingsteam’) bestond ult een
fysioetherapeute, ean erqotherapeute, aen logopediste, een
maatschappelijk werkende, 2en orthopedazqoge en een revalidatie-
arts. De leiding berustte bi] de (ex~=)directeur van het HMVC,
rorwl]} do roval idatie-arts de paramedische behande! Tngen
co8rdineerde en de orthopedagoqe de soclisal-pedaqgoalsche
activitelten.

Analoog hieraan vonden +twee scorten besprekingen olaats: een
kindbespreking met het accent op de medische en paramedische
aspacten en een Intervisiebesprekinag met het accent op de
sociaal-padagoglische aspecten. Gezlen het felt+ dat deze |aatste
besprekinag <“requenter werd gehouden dan de eerstgencemde (nl.
eenmasal per maand teqenover eenmaal per drie maanden), [Tkt aan
de soclazal-pedaqoglsche aspecten relatief veel waarde te zlin
gehecht. Na*+ hilermee +evens de onderlinge samenwerking wvan de
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+eam=jaeden bedoeld werd, blijkt uit het felt dat do
intervisiebesprekingen ook gebruikt werden om ejkasar, als team-
1id, ondersteuning te geven.

Schema 6.8: Behandelproces van het projeect Thome-trzining!
Den Haag

Adviesbureau geeft advies +ot 'home—+ralining’

ouders stemmen in met dT+ advies

het behandel-team wordt benaderd; bekeken wordt
———5’ welik fTeam=-jid de hehandeling In eerste Inst+antie
het beste kan geven [(d4iT bBlijkt meestal de fysio=-
t+herapeute +e zilin)

A 4

start van de
behandeling

na enige behande-
tingen brengt MW
bezoek aan gezin

o
=

A4

eventuee! worden andere
team-jeden bi1J] de behandellng
Tngeschakeld

HeT huipaanbod werd omschreven als "multidiscipiinaire hulp, die
In de thuls—-siTtuatie gegeven wordt en zowe! op de ouders als op
het kind gerlch+ kan zijn* (oc.c., blz. 188).
Dle hulp kon bestaan ult:

-fysiotherapie,

-egrgotherapie,

~orthopedageoqgische begelelding,

-begeielding door maatschappelljk werk en

~jogopedie.
in schema 6.8 is het behandeilproces weergegeven.

Er werkften nooit meer dan 3 verschillende feam-leden tegelijk in
het gezin; om dit +e reajliseren werden door behandelsars teken
van andere +eam—-leden overgenomen.

In 4 van de In totzel 16 gezinnen wzarvan kinderen behandeld
zijn, zijn 4 of 5 verschillende *team-jaden geweest, terwijl dit
zantal bi] 7 gezinnen beperkt bleef tot 2 of 1. Van alle team-
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ieden werd de fysiotherapeute relatief het meest freguent
ingeschakeld (ziJ kwam in 12 wvan de 16 gezinnen) en de
logopediste relatief het minst frequent (zi]J kwam in 5 gezinnan).

Wzt betreft de rol van de ouders: van hen werd een actieve
bijdrage 22m de behandeling verwacht. De behandelend fysiothera-
peute benadrukte "dat het gast om samen met de ouders bezig te
z1Jn met het kind.l...s) In de meeste gevalilen wordt+ met de
moeder samengewerkt. Soms neemt de vader vri] om ook mee “te
kunnen doen™ {o.c., biz. 168},

In het kader wvan de behandeling werden door de +eazm«ieden
kontakten onderhouden met verschiilende Tnstanties en Instituten
op het gebied van de qezondheldszorg eon het onderwijs.

De ‘*home-“tralining' werd beelndigd op het moment dat esn kind op
een dagveoorzlening geplaatst werd, meestal op 3-jarige jeeftijd,
of vanwege het feit dat de ouders de wulp niet meer wiiden of hun
medewerking onveoldoende was.

Na 1981 Is het project afgesioten omdat er vrifwel geen nieuwe
gezinnen zangemeld werden (in 1981 wa2ren het er nog slechts 2).

Evaivatie:
wie zou verwachten dat dit project gedegen aedvalueerd is - een
redle wverwachting gezien de aard van de flinancliering -~ komt
bedrogen ult. Wi] c¢iteren uit het Eindrapport varn de Evaluatie-
commissie: "Om het werk te evalueren voor de evaluatisewcommissie
zijn er des¥ijJds voor alle betrokkenen vrageniijsten opgesteld,
dTe zo neutraal mogellfk geformuleerd waren. De meaingen van ds
ouders werden, terwille ven de objectivitelt, rochtstreoeks door
het Adviesteam (4i+ s het “+eam wvan het eerder genoemde
Adviesbureau <JvH} Ingewonren. De antwoorden gaven over het
ajgemeen een Teo vriendeliJk, +e positief beeid. 71] waren meer
een weersiag wvan de goede relatie, dan wvan Inzicht TIn de
betekenis van de hulp. Moeflijkheden kwamen er niet in naar
voren. Om dis reden [s deze evaiuatle niet herhaalid" {(o.c., blz.
1697 .

Bitjkbzaar bestend er zanlelding om aan ¥e nemen dat de verkregen
antwoorden niet of onvoldoende bhetrekking hadden op datgene wa+
de vraqgen beococgden te explereren.

Dok biil di+ project komt de evaluatle dus nlet boven het niveau
van indrukken yit. Eenrn weergave van dfe Indryekken laten we
hierender voigen:

=-"de fysiotherapeute ziet thuis sneller hkoe de moeder met
het kind bezig Is, wat de mogelijkheden ziin en welke
aanpassingen nodig zijn™ (o.c., biz. 166);

-"hwet kind Ts thuls minder gespannen, niet moe van de rels
en de moeder komT veel gemakkelljiker +ot het stellien van vragen.
Dok is de vader wel eens +huls er kan dan bij de hulp worden
petrokken" {o.c., blz. 16581);

~"voor de ocuders blfjkt de fumetie ven de maatschappeliijk
workster vaak onduidelijk. Z1] leggen hun vragen eerder voor aan
het teaml!ld dat+ vzak in het gezin kom+' (o.c., blz. 1671);

-vergeleken met de polikiinische behandeiing in een centrum,
is er volgens de behandelaars bl] de "home~training' sprake van:

(2} "meer zicht op de directe levenssituatie ven het
gehandicapte kind, waardoor efficlenter cewerkt word®¥;

(b)Y een diepere rejatie met de ouders, waardocor ze over meer
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problemen kuhnen praten en de teamleden zich meer solidalr met
hen voejen® {o.c., blz. 169);

(¢)meor samenwerking mat+ de ouders en van een meer
gelijkwaardige relatie tussen ouders en behandeliaars: "Nu kunnen
de teamleden zlch beter infeven n de gedachten en de
gevoelswerald van de ouders en kunnen zij hun handelswijze daarop
afstellen™ (o0.c., blz. 169).

Tot welke conciusies en suggestles leiden bovenstaande
project-veschrijvingen?

«-met betrekking +ot de doelqroep:
de projecten lTjken bijna uitsiuitend geright te 2Tjn op jonge en
zeer Jjonge kinderen in de leeftiJd van 0 Yo+ 3 Jaar.
Gezien het felt dat ook 4 van de 6 buitenlandse projecten zich
+ot deze leeftijdsgroep beperk(+len, wordt gesuggereerd dat de
reojatieve wenselijkheld wvan Fhuis-behandeiing +en opzichte van
gen Tntra-murale behandeling bi] motorisch *gehandicapte' kinde-
ren van 0-=3 jaar groter 1s dan b1} motorisch *gehandicapte' kin-
deren die ouder dzn 3 jzar zijn.
De argumenten waarop men zich beroept zijn de vermoelbaarheld en
slaapbohoefte van het kind en het felt dat kinderen vam 0-3 jaar
noeg geen dagopvang bezoeken en ocuders en kind juist in die vroege
periode gebaa® zijn bI] behandeling en begeleiding.
Bij wvergelijking van deze argumenten met de in 4.5 genocemds
kenmerken, zal duidelijk zijn dat de leeft+ijd van het kind een
niet sfgenliJk a2rgument Ts. Het opschulven van een behandeiing in
de +ijd, masakt die behandeling niet per definitie meer wensellijk,
zoals we Tn 6.3.4 reeds hebben azngegeven.
We kunnen ons wel voorstelien dat een thuis-behandeling
wonselijker 1s dan een Intra-murale behandeiTng omda+ het kind
+ijdens de behandel!ing minder moe is. Vermoeldheid van het kind
kan name{ljk de omgang tussen kind en ocuder{s) en de omgang
tussen kind en behandelaar zodanig be¥nvioedsen dat de mogelljk=-
heid +ot het geven van concrete aanwijzingen zan de ouder(s), de
moge!l ijkheid +tot het oefenen van bepsalde handelingen door de
ouder(s) en de mogelljkheld om de behandeling op zo veel mogeliijk
aspecten van het functioneren van het kind +e richten, beperk+t
worden.
Afgezien hiervan Kunnen wi] ons voorsteljen dat een thuis-beshan-
deling meer wenseli]Jk s dan een Tntra-murzle behandeling, omdat
bi] een +thuis-behandeling directer Inagespeeld kan worden op en
aangesjoten kan worden bij de alledaagse omganag *ussen ouder an
kind.
Alleen door mlddel van onderzoek kan echter nagegaan worden of
deze veronderstellingen juist ziin.

=met betrekking *tot de behandeling en woerkwijize:

door de Nederlandse projecten wordt gesugqgereerd dat Thuls-
behandeling beschouwd moet worden als een aanvulling op en niet
als een vervanging van de fotale revallidatie~-behandeiing in een
insti+tuticonele setting. Ri] alie projectea kan namelijk naast de
thuls~behandellng - hetzli] na de pericde van thuis=behandelon,
hetzi] Tn combinatie met een thuis-behandeling - een Intramurale
behandeling plaatsvindens.
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Deze werkwijze suggereert tevens dat een thuis-behandeiing als
volledige vervanging van het fotale intramurale revajidatie-
proces niet mogelljk c.g. wensell]jk Is. in dit verband verwijzen
wij naar een opmerking van Vilerhuls In z2IJn eerdergencemde
notitie: "VYoliedige verplaatsing naar de thuissituatie is
praktisch niet moqelijk™ (eseees) Het huls bDiFjkt +och beperkt:
het revalidatiecentrum heeft veel! meer frainingsfaciliteliten™
{blz. 2-3).

Deze laatste opmerking heeft wellswaar betrekking op de
behandeling van volwassen revajlidanten, mazr z1] zou ons
inziens ook van +oepassing kumnen zijn op de beharndeling van
kinderen, misschien nliet zozeer op de behandeling van (zeer)
jonge kinderen =zls wel op de behandeling van oudere kinde-
ren. In feder geval zi]Jn meer speclifieke gegevens nodlq ter
beantwoording van de vraasg of di+ Inderdaad het geval is.

Wat de rol van de ouders betreft, wordt bi] 3 van de 4 projecten
azngegeven dat van de ouders een actieve biJdraace in de
behandeling verwacht wordt. DI+ suagereert dat die actieve
bijdrage van de ouders essentisel is binnen de thuis-behandeling.
Wij vragen ons af of de biidrage van de ouders im het kader wvan
ean ‘thuis—bohandeling meer benadrukt word+ en van qroter en meer
wazenliik belarmg geacht wordt dan fn het kader van een
Inframursle behandeling. Als dit inderdazd het geval Ts, betekent
di+ dan dat de ouders bi] thuis-behandeling in sterkere mate dan
bi] een Intramurale behandeling de rol van behandelaar op zich
meeten nemen? Zo Ja, wat voer qgevolgen heeft dit dan veoor de kans
<¢p het realiseren van hendicap-preventie?

Schema 4.6 jzat zien dat wi]l het wenselijk achften dat ouders in
actleve zin bi] het totaie revalldatle-—gebeuren met betrekking
+ot hun kind betrokken worden. DiT betekent echter alet dat de
ouders per se zelf hun kind moeten behandelen.

Wij ziinm daarenteaen van mening dat er voor gewaakt dient +te
worden ouders ais vanze]fsprekend deo ro! van behandelzar op +te
dringen en henm op deze rol aan +e spreken. DI+ kan namelljk een
bejastina betekenen voor de ouders die doorwerkt in de door hen
ervaren gevoejeons. De volgende waarschuwing van Kogan (1977) moge
dit iljustreren: "Perhaps we 2!! need t+o +hink very hard about
what changes and stress it may cause in a2 parent~chlild rejzation-
ship when +he mother is expected *o become therapist z2s well as
parent. We may need +o introduce the role with caution and to
make behaviora! moanltoring and ccunselling freely avallable 1n
order +to prevent probiems of interaction from developing® (blz.
37).

~met betrekking tot de respitaten:

helaas komen de weergegeven resultaten niet boven het niveaw van
ail dan niet+ systematisch verkregen Indrukken uit. Op arond van
deze indrukken 1s de vraag of +*huigs=behandeling altijd in ster-
kere mazte danm een intramurale behandeling tot een vermindering
van de door de ouders In de omgang met hun fgehandicapte' kind
ervaren negatieve gevoeliens en opvoedingsonzekerhelid leidt.

Ce ervaringen met de +huis-behandeling suggereren dat 1] een
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+huis=-behandeling meer direct aangesioten kan worden bij de
concrete interactie +tussen ouder{s) en kind. Anders gezegd: de
kans dat een behandeliing praktische relevantie heeft, [1Jk?
qroter *e zljn wanneer deze behandeling Tn de +fhuls=situatie
gegeven wordt dan wanneer zi] in een instituut plaatsvindt.

Als zodanig zou een +huls-behandeling meer wenselljk kunnen zijfn
dan een Intra-murale behandeling.

Seded Do vwenseljlikheld van veranderingen met befrekking ol
oxtreseralisstie: concluslies en aanbevelingen

1- een schefding van de ouders heef®* niet noedzekeliJk
negatieve cgevelgen voor de ontwikkeling en het gedrazg van een
kind, moch op korte noch op lange +ermijn.

Het fei+ dat zich op korte +ermijn negatieve geveociaen voordoen,
wil nlet zeggen dat dit op de !aznaere teramijn evensens het geval
zal ziJn en ook het omgekesrde geid+t.

2—- een schelding van de ouders kan ook positieve gevolgen
hebben voor de ontwikkeling van het kind en wel Tn die qevalien
waarin dle scheiding geoheel of gedeeltell]k een elnde maakt aan
(het verdblilijf in) een gezinssituatie die zich kenmerkt door span=
ning en onenigheid fussen de ouders en/of door sen welnlg 'warme’
reiatie tussen ocuders sn kind.

3= of en in welke mate nz sen scheiding negatieve dan we!

positieve aevoigen zuilen optreden, wordt bepaald door een groot
aantal factoren.
Daarbl] ii1Jken factoren als de relatie “Tussen de ouders onder—
ling en de relatie fussen de ouders en het kind meer bepalend *te
zijn veoor de aard en mate ven de gevolgen op lange termijn dan de
schelding als zodanig.

4~ pen ziekenhuisopname heeft niet 2l+ijd negatieve gevolgen
voor het gedrag van een kind, maar kan ook positlieve gevolgen
hebbean.

5- een vermindering van de spanning in de situatie waarln
kinderen verbliijven, 1]kt de kans op neqatlieve gedraqgingen op
jatere jeeftijd +e verkleinen en de kans op een gqunstige
psychologische ontwlikkeling +e vergroten. Anders gezegd: de evenw
tueje negatlieve gevoligen van een gespannen sfeer zijn nlet per se
blijvend.

DIt wil niet zeggen dat alle negatieve gevoigen in alle gevallen
geneel ongedzan gemaakt kunnen worden.

6= o ziJn a2nwijzingen vcor het felit dat het verbliJf wvan
sen motorisch ‘*gehandicepte’ kind in sen kilinlsche revaliidatio-
setting de mate waarinm dat Xind door de ouders als een belasting
ervaren wordt, in sterkere mate kan verminderen dan het verbdlii]¥
In een situatie waarbi] het %Iind +huis woont en niet+=kiinlsch
behande!ld word+t.

Di+ zou %unnen beteskenen dat de door ouders In de omgang met ket
tgehandicapte? kind ervaren negatieve gevoslens en opvoedings-
onzekarheld bij] een verbli]Jf wvan het Kkind in een kiinische
revalidatie-se+ting In sterkere mate dan 1] een verbiljf in een
nlet-klinische setting kunnen verminderen, anders qezeqd dat een
kilnTsche revalidatie-bohandeiing de ouders meer gerichte kennis,
meer gerichte vaardigheden, meer faci)iteliten en een dulde]lljker
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kiankbord kan verschaffen darn een nilet-kjinische behande!ing.

7= er zijn zanwiifzingen voor het felt dat een klinlsche re-
validatle~behandeling meer dan een niet=kiinische revalidatie=-
behandeling In bepaalde opzichten een gunstige Tnvioced KAN hebben
op de ontwikkeling van het 'gehandicepte' kind, afgaande op het
door Dijkstra {(zie 6.4.2) gevonden gqegeven dat bli] de kliniek-
kinderen nea de ulthulisplsatsing minder sprake 1s van afwi]kend
gedraqg.

Dit neemt+ niet weq dz+ een klinische behandeling in bepa2zide
opzichten ook een neqatieve Iinvioed op de ontwikkeling van het
kind zou kunnen hebben, zoals gesuggereerd wordt door het felt
dat de klinfek-kinderen Tn de huildigqe sTtuatie - na de ulthulis-
piaatsing - een wet ongunstiger vriendschapspatroon hebben dan
voor de ulthuisplsatsing.
Dit+ IT1jkt een a2spect wazrazan binnen de kinderrevalidatie zeker
bij een jangduriger %k!inische behandeling In het kader wvan het
streven nazar handicep-preventie aandacht besteed dient +te worden.
8= met betrekking +ot de vraag of een scheiding van de
cuders voor een kind altlid negatieve gevolgen heeft, mag op
grond van de besproken gegevens geen algemene uitsprask qedaan
worden.
Dit geldt des +e meer met betrekking +ot de volgende +wee vragen:
- jeldt een nlef-kiinlsche revalidatie~behandelling al+i]jd In
sterkere mate dan een kilfnische revaildatlTe~behandeiing “ot
vermindering van de door cuders in de omgang met hin
*gebandicapte’ kind ervaren negatleve geveelens en opvoedingson-—
zekorheld?
- jeidt een +huis-behandel!ing alti1jd Tn sterkere mate dan een
behandeling 'n een Insfituut +ot vermindering van de door ouders
In de omgang met hun ‘gehandicapte' kind ervaren negatieve
gevoelens en gopvoedingsconzekerheid?
Fr 1s namellJk onvoldoende onderzcekX verrich?t naar de effecten
van esn kiinische versus aan niet-kifnische revalidatie—
behandeling enerzijds en naar do effecten van thulis~behandeling
versus een intra-murale behandelling anderzijds, in ‘termen van de
door ouders ervaren geveeiens en opveedings{on)zekerheid c.q. in
‘termen van de in 4.5 genocemde kenmerken.

9= het is ons inzlens aqewenst dazt nader onderzoek verrich+t
wordt ter beantwoording van de vrazqg: bi] welke kinderen Tn welke
omstandigheden Is een klinTsche behandeling +e verkiezen boven
een niet-k)linische behandelling?
0f: bij welke kinderen in welke omstandigheden lelfd+ een klTni-
sche behandeling iIn sterkere mate dan een nlet-kiinische behande-
{ing Ffot een vermindering van de door de ouders ervaren negatieve
gevoelens en opvoedingsonzekerheld?

10- in het kader van het onder punt © gencemde onderzoek,
dient ook de volgende vrzaa azn de orde gesteld en beantwoord te
worden: bl} welke Xxinderem in welke omstandiaqheden Jeldt een
behandeliing Tn de +thuls=situyatie, eventueel in combinatie met een
intramurale behandeling, in sterkere mate dan uitsiuvitend een
intramuraje behandeling +ot een vermindering van de door de
guders in de omgang met het *qehandicepte’ kind ervaren negatlieve
qevoelens en opvoedingsonzekerhelid?

11= beantwoording van de vraag nazar de wenselijkhelid van
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veranderingen met betrekking +ot extramursilisatle, vereist een
pezinning op het handelen binnen de kinderrevalldatle.

Ean bezinning op de betekenlis van dat handelen voor de rejatie
+ussen het ‘*aehandicapte’ kind en zijn (naaste) omgeving.

WiJ] verwijzen 1Tn di+ verband nzar een uwitsprask van Erica Ver-
kerk-Terps¥ra, een jid van de Riizondere Commissie voor het
Gehandicaptenbeleid. Na een verbil]f van een week op de Johanna=-
stlchting merkte zi] met betrekking *otf Motie 18 op dat "het
accent naar de bultenwereld +oe misschien te veel Is komen *te
iTggen op: thuls is altijd qoed, er uit Is 2l+ijd fout. !k ben
echt geschrokken van wat het +oam mi] vertelide dot made daardoor
bi] ouders (dle hunm kinderen niet +huis konden houden) schuld-
gevoelens zifn ontsta2an. Als die druk door de samenieving zo
groot 1s geworden, dan betekent het dat we als politicl! door-
siaan™ (Maandblad veoor Revalidatie, oktober 1985, blz. 3=5}.

Wij zetten ons hiermee niet af +tegen extramuraiisatie of meer
aigemeen +tegen het streven naar integratie, dit 15 naar deelname
zan het maatschappelijk leven in al zijn aspecten.

Wi] zetten ons wel af tegen Inteqratie als deoel! op zich, +eqen
het streven naar deelname aan hetT maatschappelijk leven als
hoogste goed, als toppunt van volwazardigheld.

Waar het uitelindellijk om gaat Is de bevordering van 'regardatier,
van "dat respect voor de elgenheld van de gehandicapte Jongere
die wi] willen hajpen zin identitel+ te vinden, mede
gedefinieaerd door zijn mogelijkheden en bearenzingen enerzijds en
de best passende Jjevensomstandigheden anderziids™ (Dechesne of
al., 1987, bvlz. 67).

Juist deze ‘regardatie’ maakt dat het Tgehandicapte' kind als
goliJkwaardig persoon bejegend wordt.

6«5 XKinderrevalidatie: sandachispunten voor de toeckomsd
B+5.1 Inloiding

In de voorgaande hoofdstukken en paragrafen hebben we beschreven
hoe de huidige situatie inzeke de zorg aan motorisch *gehandicap=-
+e’ kinderen Ts ontstazan en welke factoren daarbl] een rol hebben
gespeeld, hebben we het gebled der kinderrevalidatie nader
afgebakend en specizal sandacht besteed aan het begrip *thandicap’
en zijn we Ingegaan op een aantal ontwikkelingen waarmee de
kinderrevalidatie-ins*ituten zich qeconfronteerd zien.
Tenslotte hebben we een aanzet qeqeven tot het +oetsen van de
door die ontwikkelingen opgedrongen varanderingen op hun
wenselTjkheld voor de kinderrevaildatie-instituten.
in deze slotparagraaft zullen we “ter afronding een viertal
aandachtspunten bespreken die ons inziens vocer de toekomsT van de
kinderrevalida*ie van belang zijn en die voortvloslen uit hetgeen
+ot nu toe werd uiliteengezet.
Deze aandachtspunten zijin de volgende:

i=- formulering van een model van kinderrevajidatie;

?- de houding van de hulpverieners In hun omgang met het

tgehandicapte' kind en diens ouders;
3~ atstemming van {(kinder)revaildatie en qgehandicaptenzoro;
4= de stimulering van wetenschappelijk onderzoek en de

328



voorwaarden daartoe.
6+5.2 Formulering van een model van kinderrevallidatie

fn B.3.4 en 6.4.4 hebben wo gepleit wvoor bezinning op het
handelen binnen de kinderrevaziidatie. Hiervoor Ts ons Tnzlens de
formulering van een mode! dat een kader biedt voor het handeien
van 2ille binmenm de kinderrevalidatle werkzame disclplines, een
eerste voorwaarde.

Immers, waar Tn de kinderrevallidatie verschillende discinlines
met hun spect fioke methoden, achtergrond en theoretische
uitgangspunten werkzaam zijn, Is het gevaar nfet denkbeeldig dat
zich regeimatig conflicten zullen voordoen en dat 'langs-elkaar-
heen? gewerkt zal worden (zle ook Van Hest, 1987}. DI+ gevaar
bestazat met name wanneer die theoretische uTt+aangspunten
gebaseerd zijn op sterk verschilliende modelien dle nfet met
elkaar +e rijmen zlin. Reese an Overton (1970) merken met
betrekking +ot di+ gevaar het voligende 0p: "eesss.prothosoretical
models have 2 pervasive effect upon theory construction. Theories
buTl+ wpon radically different modeis are logically independent
and cannot be assimliated +to ea2ch other. They refiect representaw
+lTons of different ways of looking at +he world 2nd as such are
Incompatibie in +heir Tmplications. NDifferent world views invaive
different understanding of what is knowiedge and hence of +he
meaning of +ruth. Therefore, synthesls T1s, at best, confusing™
(bize 144).

Wij hebben hlerboven (zie 4.4.3) a2l enze voorkeur iaten billken
voer het fransacticoneel model als kinderrevalidatie-model. WI]J
zIjn van mening dat dit model zeer bruyikbszar 1s als richtingge-
vend kader voor het handelen In de kinderrevalidatie.

Afgezien daarvan kan blnnen dit model de visie volgens welke
revalidatie een leerproces is, een zinvolie plaats krijfcen.

in dit verband dient nzar onze mening onder 'jeren' verstaan te
worden ‘'het proces wzarbi] de revalidant en diens omgeving In
voortdurende Interactie met elkasar nieuwe veardigheden c.qe.
gedragingen verwerven dan we| bestaande gedragingen minder vaak
of niet meer +en +oon spreident', of bondiger: 'een proces waarbi]
zich bijJ de revalidant en diens omgeving in voortdurande
interactie met elkaar wilzigingen 1n het gedragsrepertoire voor-
doen'.

De visie volgens welke revalideren Jeren 1s, is in Nederland
vooral gepropageerd door de psychoeloog Schuerman (1977,
1978, 19R0Y. WI] citeren ult zliln dissertatie: "Resumerend
kan dus qgestel!d worden dat het belang wvan het leren Irn het
revalidatTieproces niet gernoeg kan wotrden benadrukte.e (eaea)d

Oom werkelilk leren +e doen optreden moeten de werkers 1n het

revalidatiecentrum ervan bewust worden, dat leren niet
zomaar zonder mear zai optreden. Men dient zich
daadwerkelijk af +e vrzgen om welke vorm van ieren het agaat

bi] een bepaaide patient, of er potentlies azanwezig zijin voor
deze jeervorm en of de omgevingskondities wel optimaa!l zijn.
Men zou zTlch moeten beraden of het, indien noodzakelllk, ook
megelljk s dat de omqgevingskenditlies optimsal worden voor
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deze speciale patient. Tenslotte dient men welk leerproces
dan ock inderdaad ‘op aang te brengen?® {1677, bHlz. 23}.
Schuerman poogt in ziln dissertatie tot een Inteagratie te
komen van ziekte-model en leermodel.

Als wi] hem goed begriipen, Is deze Terminoioale verwarrend,
zangezien h1] streeft naar een 'revalidazile-leermodel, waar
binnen ook het medisch handelen plaatsvindt, terwiiil het
begrip "integraztie' suagereert dat zlekte-model an leermodel
+ot een nieuw mode! samengesmalten worden.

Hoe het ook z1ji, het belang van de achterlifagende gedachte-
T«2. de noodzaak om +eo komen o+ een referentiekader van
waaruit gehandeid wordt ~ kan ons inzlens nauwelliiks
overschat worden.

Welke =anknopingspunten biedt het +ransactioneel model voor het
handelen in de kinderrevalidatie?

a-~zanknopingspunten voor de disgrnostiek:
het +ransactioneel model steit* de voor¥tdurende, wederzijdse
beinvioeding van ‘agehandicapt' kind en diens omgeving centraal.
Uitgaande hiervan za! de diaagnostiek zich niet dienen +e richien
op het niveau van functioneren van de revaiidant ais zodanig,
maar op de betekenis van dat functicneren voor de omganag ‘tussen
revailidant en omaeving.
Di+ impliceert niet alleen diacgnestiek nl] het 'aehandicapte'
kRind, maar ook bi] de omageving, aismede diaanostiek weike
rechtstreeks op de omaang tussen kind en omaevina hetrekking
heeft.
Pitelindeiijk za! de diaagnostiek een antwoord moeten verschaffen
oo de voigende vragen:
-ervaren de cuders, samenhangend wmet de stoorniscen  en/of
beperkingen van het kind, neqatleve gevoelens en opvoedingsonze-
kerheld Tn de omgang met dat kind?
~kunnen die negatieve aqevoeliens en opvoedingsonzekerheld via
maatregelen a2an de kant van het kind en eventueel vie mazatregelen
aan de kan* van de cuders verminderd worden?

b-~zanknopingspunten voor de bdehamdeling

UT+gazande wvan het “+*ransacticonee! model zal de behandeiinag,
evenals de dizanostiek, ziech nlet dienmen +e richien op het
verhogen van het npiveau van functioneren van het ‘'gehandicapte’
kind als zodanig, maar op verheging van dat niveau 2ls middel tot
he* wverminderen van de door de ouders In de omganag met hsat
"gehandicapte® kind ervaren negatieve cevoeiens en
cpvoedingsonzekerheid.

Daarbi] zal! de behandeling niet beverkt moeten blijven *ot het
kind, maar zich ook dienen uvit te strekken *ot de omageving indien
ook via befnvioedinag van de omaeving de negatieve aqevoelens an
opveedingsonzekerheid verminderd kunnen worden.

c-a2anknopingspunten voor de evaluatie
Mo+ he+ transactioneel model als uitgangspunt, wordt de
affectiviteit van de behandeling beoaald z2an de mate waarin ds
door ouders in de omgang met het kind ervaren negatieve nevoelens
en opvoedingsonzekerhel!ld verminderd ziin.
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Fen reovajiidatie~behandeling kan dan als voiteold beschouwd worden
op het moment dat geen verdere vermindering wvan die negatieve
geveeliens en opvoedingsonzekerheid, voor zover deze met de
stoornissen en/of beperkingen van het kind samenhangen, mogelilik
T5.

De mate waarin de door ouders ervaren negatieve qgevoelens en
opvpedingsonzekerheid verminderd ziin, dient het criterium e
zijn voor beocordeling en niet de mate van motorisch herstel als
zodanig.

Deza mate van vermindering van negatieve cevoelens an
epvoedingsonzekerheid kan bepaaid worden door de ouders direct of
indirect te vragen naar hun gevoelens en opovoedinaszekerheld en
door eobservaties van de omganag *tussen ouders en ‘gehandicapt’
kind, zowel veorafgaand aan als na aflooep van een behandeliing.
Wat de meetinstrumenten betreft, kan aebruik gemaak® worden van
de door Nechesne (1978; zle 4.3.2) en Janssen (1982; zie 4.3.2 en
4.4.2) gehanteerde ins*rumenten en van de observatlielijsten die
door Kegarn en haar medewerkers (1975; zie: 4.3.2 en 4.4.2)
gebrulkt ziin alsmede van observatielljsten zoals deze in het
kader wvan on?wrkkelTnespsycholéqisch interactie~onderzoek ontwik~
keld en “toegepast zijn. Voor voorbeelden verwiizen wif naar
Riksen-Walraven (1977), Gurainick (1978), Leenders (1983), Van
den Boom et 21 {(1985) en Schols et al (19835,

Het+ zai duidelijk zijn dat wi] van mening ziln dat formulering
van een, voor jedere discipline duldeliik kinderrevalidatie-mode!
van waarui+ het handelien ‘gestuurd® wordt, naar onze menine qeen
overbodiqe juxe Iis. Het T1s onze stelliige overtuiging dat een
aantal van de Tn 4.5 vermelde kKrit+ische kanttekeningen betreffen-
de het handelen binnen de (kinder)revallidatie, samenhangt met het
ontbreken wvan een dergelilke, op eenzelfde model gehaseserde
handeiwljze.

Waerken vanuit esn on hetzelfde model, een basisfiiosoflie zo men
wil, verklelnt de kans op het ootreden van communicatie-preblemen
en van storende competentie-vragen en maakt de behandeling daar-
mee wenselfiker (zie schema 4.6).

In de reeds gencemde (zie 4.%5) lezing voor de Najaarsconferentie
van Revallidatie-psychologen (1978} hebben we gepleit veoor onder-
steuning van het team-functioneren "door een duideiiik, expliciet
amschreven revalidatie-beleld”, waarin de uwuitganaspunten en de
deelsteliing van de revalidetie-behandeling zijn vastqelegd.

Ook Dechesne (1978} pielt+ voor "de formulering van een inteqraal
behandelingsplian™ vanuit een overkoepelend kader of aezich*spunt.
Immers, "het wil ons voorkomen dat Tteamwork’™ en coordinatie oo
zichzelf onveoldoende zijn, zolang nlet duideliljk gesteld wordt
wat het primaat in de revalidatie heeft. {....s+) Het+ qaat erom
dat het revalidatienroces doordacht wordt vanuit Z1Tn
uiteindeliike doelsteliing 2is een aebeuren dat+t het herstel van
functies omvat en overstiliat, gerich?® oo de zelfvarwerkelijking
van de gehandicapte mens®™ {(blz. 10%).

Samenvattend: een overkoepeliend kinderrevalidatie~model bTedt
asanknopingspunten voor. het opsteilen en uifveeren van een
revaildatiebehandeling zoals geschetst in schema A.9: een
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behandeling welke systematiek bezlt en waarvan

de onderdeien op

elkaar ziin afgestemd en die +evens de mecgellikhaeld biedt tot een
voortdurende biisturing.

Schema 6.9:

Schematische weergave van de revalidatie-behan-
deling van motorisch 'gehandicapte® kinderen

DIAGNOSTIEK

gericht op het onderkennen van be-
staande en drelfgende handicacs en op
he+ bepaien van de mogelflkheden tot
behandoling, d.7. +o* handicap-
preventle c.q. -reductie.

afstemming

FORMULEREN VAN BEHANDELDOELEN

gericht op de vraag welk resultaat
haaibaar geacht wordt en welke mid-
delen nodig z1jn voor het bereiken
van dat resultaat.

REGELWATIGE TUSSENTIJDSE EVALUATIES

ONGEW I JZ16GDE RIJSTY~
VOORTZETT ING RiNG

RECINDIGING BEHANDELING

qeen verder herstel

FASE |
FASE I1
o
~
FASE 11
W
Y

is mogeliik

\'



.53 De houding van de hulipverfieners in hun omgang met het
'gehandicapte® kind on diens ocuders

In subparagraaf 4.5 hebben wii het belang van 2en ‘*inteqratie-
gerichte mentaziitei+® bBil de leden van het revalidatie—teoam
benadrukt. Van behandelzars die beogen de kans op een bejegening
van het *gehandicapte! kind als qgelijkwaardia persoon teo
vergroten, mag verwacht wordem dat zi§] zelf streven naar een
omgang met het 'aehandicapte® kind en dliens ouders waarblii dat
kind en dlens ouders als qelfikwaardig persoon bejegend worden,
een omgang waarin ot uiting komt dat het kind en de ouders als
persoon geaccepnteerd worden en dat het motorisch gebrek en de
beperkingen van het kind qgeen waarde-verminderende factoren zijin.
Het zeoJuist gestelde roept de vraag oo of er binnen de kinderre-
validatie van een derqgelijke ‘*integratie-gerichte mentallteit?
sprake Ts.

Voor deqenen die bekend ziin met het+ aebeuren in de kinderreva-
ITdatle 71kt deze vrzag nlet zonder meer bevesticend beantwoord
te kunnen worden.

In dI+ wverband herinneren wi] ons een ultspraak van de
oniangs overleden revalidatie—arts Yerkuyvi, waarin hild
vwazarschyuwde voor het gevzar dat de revalidatie-wereld
bevolkt wordt+ door hulpverieners die nlet de Juiste
mentailtelt hebben om binnen de revalldatie werkzaam +e
ziin. Mogelifk doeide hi] op hen die door Kiee (19813, in
navoiging van Schmidbauer, 'de hulipeloze helpers' aenocemd
worden. Hiermee bedoo!t hi] degenmen dle helpen "om nfet met
de negatieve kanten™ van hun elgen persoon gecenfronteerd te
worden. "Zo moet deze helper proberen het object waarzan hij
zich optrekken wil, afhankel ik +o houden. Want de
"*beschermeling?'die ‘'genezen' is, zelfstandia geworden Is,
heeft+ z1in helper nlet meer nodigq en zal hem verlaten. Dit
moet  voor de helper ondraaglilk ziin, omdat hijJ de
huiphehoevende - on niet de gedmancipeerde - nodia heeft om
z1ln honaer naar geaccepteerd worden +*e stillen. De helper
houd+ ziln object onmondia door zlchzelf onvervanagbaar te
maken®™ (blz. 12%).

Voor alle duidelijkheid: het is niet onze bhedoeiing op een
ongenpanceerde manier kritiek +e leveren op het handelen
binnen de kinderrevalidatie als zodanig. Het is wel onze
bedoelling kritisch stii *+e staan bli sianalen die wiJlzen ob
een paradoxale situatie, die kan interfereren met het
beoogde behandeldoe!l. Een situatie waarin de behandeling
(ook) elamenten bevat dle de kans op realisatie van dat doel
eaerder verklelinen dan veraroten.

Ter illustratie vermeiden wi] de volaende ageqgevens.

Zaad (1980) heschrijf+ een 'pliot-study’ onder %2 'gehandicapten’
van 10 jaar en ouder die behandeld werden op het revalidatie-
centryum 'Niimedgen' en 74 hulpverleners dle aan datzel fde centrum
verbonden waren.

Tabel £.12 geeft een aantal kenmerken van de onderzoeksaroeo.
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Tebe!l 6.12: Kenmerken van de b1J] het onderzoek van 7aad
(1880) betrokken ‘gehandicapten' en hulpverie-
ners (ontieend aan Zaad, 19%R0, schemz 1,7 en 3,

biz. 82N}
Kenmerken Hulpverleners Gehandicapten
Geslacht:
mannelTik i6 (21,61 (%) 25 (4R, 1)
vrouwel Tk 51 (68,9} Z7 {42,3)
onbekend (¥%) 7 { ¢,5) S { 9,6)
Leaftijld:
10=14 [aar - 15 (28,R)
14=21 Jaar 14 ti8, a3 22 t42,3)
21-41 jaar 41 {55,4) @ (17,3
41-61 Jaar 17 (23 ) 3 { 5,R)
onbekend 2 t 2,7 2 { 3,R)
Gohandicapt:
sinds geboorte 21 (40,4)
tussen 0-10 Jr Y4 ( 3,8
tussen 10-20 i3 25
+ussen 20-40 11 21,23
na 40 Jasar 2 { 3,%)
onbekend 3 t 5,8)
Herkzzam in
revaliidatie:
* 5 jaer 40 (54
" 5 jaar 31 (41,9)
onbekend 3 ( 4,13
Totaal 74 52

*) de aetallen tussen haakjes z71]Jn percentages:
*%) d7t betreft het aantal dat de betreffende vraag niet heeft

beantwoord (aithans dat vermoeden wil).

Doel van dit+ exploratief onderzoek was "de vaststeiling van de
aard van de ontmoeting tussen niet—-gehandicapte hulipverieners en
de gehandicapten 1Irn een huloverieningsverband (revalidatliecen-—
Frum)™ (blz. 819).

Daartoe werd aan alle 126 proefpersonen aen vragentijst
voorgeleqd bestaande ult drie open vragen.

Do eerste vraag beoogde informatie +e verkrijgen over de belevirg
van het gehandicept=2iin door de huipverlener en de gehandicante
zalf. De *tweede vraag was bedoeld om 4o inventariseren BI] wie
volgens de hulpverleners en de gehandicapten het azcceptatie~
probleern Jag eon speelde en de derde vraag was gericht op het
ach+terhalen van de boseldvorming over gehandicapien hil huloverie-
ners.

Het is natyuriijk de vraag hoe valide de gebrulkte
vragenlijst Ts en hoe betrouwbaar de verkregen antwoorden.
Uitdrukkeliik wvermeldt Zaad dat het om een exploratief
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onderzoek gaat. Dit+ zou kunnen betekenen dat het vraagstuk
van de validiteit en betrouwbaarhelid Tn een latere fase aan
de orde xom¥, afhankelijk van de aqeqevens die de eerste
fasels) onievert(=en).

Hoe het ook 2ij, Zaad qzat op de kwestle ven de vailditeit
en betrouwbaarheld irn het geheel! niet In. Daarom dienen de
resuitaten met de nodige voorzichtigheid qgeinterpreteerd +te
worden, een voorzichtighelid waarteoe ook het gebrek aan
representativitel+ van de onderzoch+e personen en daarmee
van de gegevens, dwingt.

Bezlien we de resuitaten, dan onfstaat het volgende beeld:
binnen de setting van aan ravalidatie-centrum ontmoeten
"gehandicaptent en huipverieners elkaar. Het gaat daarbii dus om
twee partijen.
Aan de ene kant de ‘gehandicapten’ die hun gebrek vooral (Tiken
te beleven fn “termen van de mate wazarin dat gebrek de afhanke-
IT]khetid bevordert, die acceptatie vooral Ilijken +e beschouwen
2ls een proces blj de ‘*gehandicapte' zelf, dus 2ls een ongave
voor zichzelf en die zich een beeld van ‘qgahandicapten® gevormd
ITiken +o hebben waarin de ‘*handicap’ gerelativesrd word+.
Aan de andere kant de hulipverlemers die tegen het Tagehandicapt'™-
z1in wvooral In ma2atscheppil-kritische fermen =aankilken, die
acceptatieo vooral (ijken fte zien als een proces dat zTch binnen
de "gehandicapte' voltrekt en dan ook nog 2an bepaalde elsen moet
voldoen en die zlch een beeld van "gehandicapten® agevermd I1iiken
te hebben waarin het aspect van de ‘'handicap® bevestigd of
versterkt wordt.
BTl het zien varn dit beeld komen Twee indrukken op.

1-de on*tmoeting *tussen 'gehandiczonte' en hulpverlener binnen
de se++inq van een revalidatie-centrum zal ~ oo ziin minst in een
aantal gevallen = de nodige spanningen met zich brengen. Wij]
citeren Zaad: "Aldus speelt zich binnen een revalidatieproces in
zekere zin steeds het volgende probieem af: de ontmoeting tussen
de Tichamelilik gehandicapte, die In het alaemeen het afhankellik
ziin van de ander als meest ongewenst gevelg van het gehandicapt
ziin ervaar?® en derhalve ook het afhankellik ziin van
hulpverleners, en de hulpverlener, die om zichze!f +e handhaven
en ziin werk +te doen juist op het gehandicapt z1inm Tn wil spelen
en daaraan ook ziin houvast wil ontienen™ (blz. RA3IS);

2-bi] de hulpverieners 1iJlkt niet zonder meer sprake +e zljin
van een ‘Inteqratie-gerichte mentalitelt', agetulige het geceven
dat =zi] het acceptatie-proces vooral binnen de ‘'gshandicapnte’
persoon plizatsen - waarmee acceptatlie primalr een probleem wordt
van die 'gehandicapfe' zelf — en dan ook nrog van mening ziln dat
dit+ oroces azn bepzalde efsen moet voldoen en aqetuige het gegeven
dat zi] een ‘'gehandicapte’ vooral beschrijven in Thandicap'-
bevestigende termen. Daparmee [ijken z1] een grote betekenis +te
hechten azn het gebrek 2!s z2lles-bepziende, alles-overschaduvwende
factor.
In een dergeiljke opvatting is de perscon min of meer qeliik aan
ziin of haar gebrek. De betreffende perscon Is dan gebrekkig,
onvolledlq en dzarmee fTevens niet-gelijkwaardig.
Er zIin dus aanwllzingen voor het feif dat de huipverleners ten
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apzichte varn de revalidanten een houding ten +toon sprelden weike
Tmpiiciet de nlet—geliikwaardigheld wvan de revaiidant als
gqebrekkiae persoon benadrukt en versterkt, terwi]i de behandeling
juist het tegenovergestelde heoogt: het vergroten van de kans op
het+ reallseren van een omgang, waarbhli] de revalidant als aelijk-
waardiqg persoon belegend wordt.

in het kader van het oromotie-onderzoek van DNechesne (1978}, Iis
door van Brandenburg (1974) {(zie: 2.3.1.5) een exploeratief onder-
zoek wverricht naar het leefklimaat Tn Tnstituten voor Jjeuvadiae
"gehandicaptent.

De achterliigqende vraaq luidde: s de opveedina van Jjeuadlige
‘gehandicapten' aericht op zelf-aanvaarding of niet?

De doelsteiling van haar onderzoek 1s deor van Rrandenburg 2is
voaigt geformuleerd: Thet ontwikkelen van ean methode om
internaten +e kunnen beschrijven naar opvoedingskenmerken +en
aanzien van de drie qebieden sexuailtelit, soclTale kontaktsen en
zol fbeeld. Mot deze methoeds willen we dan  Tnstituten voor
Jeugdige gehandicapten onderschelfden inzzke hun perscoens— of
handicapgericht ziln in de pedagoaische benadering™ (blz. 5.

Het+ ging dus om het ontwikkelen van een methode wazarmee bepaald
kan worden of he+ leefkiimaat In een insti+uu+ handicap- dan wel
persoonsgericht is.

Yoor de operationalisatie van het bearip 'leefkiimaat® ver-
wiizen wil nmnaar hetgeen dearover in 2.3.1.% is opgemerkt.
Wil volstaan hter met de mededeling dat door Van Rrandenbura
zowel kenmerken van de ecologische als van de psvchoiogische
omgeving werden onderzocht.
Het onderzoek werd vitgeveerd b»i] 4 instituten waardi] de
vraqenliist batreffende de psychaloglsche omgeving aan
vartegenwoordigers van drie verschiliende geledingen binnen
het instituut werd voorgelegd, en wel aan vertegenwoordigers
van: —-jongelul (de Teuadiq aehandicapten)

~de qroepsieidinag

-de staf.
Neze drie aqeledingen +ezamen werden door van Rrandenburg
beschouwd als "een reoresentatieve steekproef voor een
insti+tuut om een algemeen beeld van het Tnstituutskiimaat te
geven® (bhlz. 333.
Tabel /.13 vermeldt het z2antal personen per geleding per
institueut dat deze vrageniiist heefd ingevuld.

De vrageniiist gericht op de ecoloaische omageving werd bijJ
instituut | door de onderzoekster zeif Ingevuld, in overiea
me+ een van de stafleden, Tn instituut 11 gebeurde dit door
de onderzoekster met hulip van een madewerksr van de afdeling
administratie, +erwi]l de onderzoekster in Tns+l+uut t1l en
IV huip kreeq van respectievelijk de z24junct~directrice en
gan groepslelider.

Wat betref+ de selectie van de Jongeiul die de vrzaeniijst
aangeboden zouden krijgen, werden In serste Instantle de
volaende criteria opaesteld:

-congenitaal motorisch aebrekkig
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-leeftilid tussen 15 en 20 jazar

=-gan zodanlg mentaal niveau dat ze de lagere schooi met
succes hebben doorlicpen.

Afgezien van het laatste criterium, 2ziin deze criteria met

het oog opn de arootte van de steekproef niet al te stringent
gehanteerda.

Tabel! 6.13: Aantal personen per geleding per Tnstifuut dat
in het onderzoek van Van Rrandenburg (1974) de
vragenliist met betrekking tot de psychologli-
sche omgeving heeft Tngevuld.

Instituten Jongelul Sroepslieiding Staf Totaal
Tmetiraut 1 s s & 1e
fastituut i1 23 10 B 41
Instit+yut 111 5 7 1 23
tns+ituut IV 23 12 3 38
rotast  ss s s ot

taten hler de voor ons bhetoog meest relevante resultaten

volgen:

-de instituten ziin op de drie factoren als volgt Fe

kenmerken (zie schema 6.10}):

Schema 6.10: Typering van de »i] het onderzoek van Van Bran-
denburg betrokken instituten wat het waargene-
men miffeu betreft, per afzonderliiike factor
over de drie geledingen samen

FACT OREN

sexualitelt socliale kon- zelfbeold
fakten
Insti= enigszins duide! ik
tout T olersoans)ae- h{andicap)- p=qoericht
richt aaricht
Ingti=- duidelilk p—gericht duldeiilk
Fuut 11 p~gericht p=-gericht
Insti- duidelilk p=gericht duldeliik
+uut It} h—gerich¥ p—-gerlicht
Insti- p=gerlicht dutdelijk h-gericht
fuut 1V p-gericht

{entleend aan van Brandenburg, 1974, biz. 45-4R).
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-over aile instituten samen, blliken de Jjomgeiul het kiimaat
+en 2anzien van sexualitelt, soclaie kontakten en zelfheeid als
minder persoénsgericht on meer handicavgericht waar te nemen dan
de groepsieiding en de staf. Hierdl] zlin de verschiilen tTussen
jongeiul en s¥af groter d2m tussen Jjongeiui en qroevsieidina.

-over alle Instituten samen wordt het klimaat +en aanzien
van alle factoren door de jJjongelul 2is duidelilk hsndicapgericht
waargenomen, docor de greepsieldimg a2ls persconsgericht - en ten
zanzien van de factor zelfbeoelid als duldeii]lk persoonsgerichi-
an door de staf a2is mitgesproken persconsgericht.

-de onder de “ftwee vorfae gedachtenstresples weergegeven
varschifilen Yussen de geledingen aeiden In qgrote 1iinen en met
voorbiigaan aan enige uitzonderingen en npances, ook voor elk
fnstituut afzonderiiik.

«*ussen do Tnstituten bestaan significante verschillen in de
score van de Jongelul op de diverse clusters, uitgezonderd de
clusters *zeifbeeld-persconsgericht? an ‘zeifboeld-
handicapgericht'. "Bit+ zou kunnen betekenen™:, schrijft van
Brandenburqg, "unaniem voel+t deze geleding tekortkomingen op 47+
covoedingsqebied™ (biz. 55). iIn 2alie instituten wordt het kiimaa+t
ten 2anzien van deze factor zelfbeeld door de jongeiul immers als
min of meer ultgesoroken handicapoericht waargenomen.

Wanneor wi] bovenstaande resultaten overzien en voorbijg@an aan
een intferpretatie op cluster=niveau (daarmee de wvaikullien
varoorzaakt door de lage homogeniteld van de clusters en door het
felt dat nlet alle clusters een hoae betrouwbzarheid hebben ver-
mijdend), comciuvderen wi] aidus:

Er ziln aanwiizingen dat motorisch ‘'gehandicavte’™ jongeren in de
leef+iid van ca. 15=20 jaar het klimzat, dat in de Instituten
waar z1J verbliiven Ten aanzien van sexualiteit, sociale
kontakten en zolfbeeld bestazat, als duldelliik handicacaericht
waarnemen, terwlj! de groepsieiding en met name de staf ditzel fde
ki1imaat ais persoconsgericht waarnemen.

Bi] ziln eiqen onderzoek ging Nechesne {(1978) uit van de door van
Brandenburg gebruikte vragenlijst betreffende de psycholoaische
omgeving en reduceerde deze In gerste instantie tot 45 items.

Na factor-analyse en cluster~analyse werd een wverdere reductie
doorgevoerd ‘Yot 26 items. Deze 26 items vormden +wee clusters:
seon persoonsgericht cluster bestaande ui+ 16 I+ems (alpha=-
betrouwbzarheidscoefficidnt = 0.R215; qemiddeide intercorrelatie
is 0.2234) en een thandlicap~ of Instityvitsgericht cluster
bestaande uvit 10 T+ems {(alpha = 0.62; qemliddeide intercorreiatie
is 0.1403).

De correlaztie tussen de beide ciusters bedroeq -0.0R; het aing
dus om onafthankellike kenmerken.

NDeze vrageniijst van 26 ‘items werd voorgeliegd aan AR
jongeren met een motorisch gebrek in de jeeftijd van 14=-23
jiaar en a2an 74 groepsleiders. Reze proefpersonen waren
verdeeild over 9 instituten die “+evoren op aqrond van de
gemiddelde waarnemingen wvan de Jorgeren aegroepeerd waren
naar de mate van persoons- c¢-d- handicapgerichtheld (zie
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tabel 6.143,

Bij wijze wvan ‘*matching?' vergeleek Dechesne het miliey zoals
waargenomen door de Jonageren met het milieu zoals dat door de
groepsleidine wordd waargenomen, binnen eik ‘'type®' Jingtituut
afzonderiijik en nlet over alle instituten samen.

Ziin hypothese daarbi] luidde "da¥t hoe minder een insteliing b=
gericht 1s en hoe meer h-gericht, des +e aroter de discrepantie
in instituutsheoconrdeiing za i ziln tussen Jonaeren an hun
begeleiders™ (biz. 483).

Tabe! 6.14: Azntez! proefpersonen de+ in het kader van het
anderzoek van Dechesne de vrageniijst befref-
fende het waargenomen kiimaat heef* ingevuld,
naar geleding en naar 'kiimaat' van het insti-

Fuut.
Kiimaat fnstitout Jongeren Groepsieiding
Mooaste — d.w.z.: meest
p=agericht en minst 18 29

hegericht (n=3)
Middelste - (n=4) 26 24

Lezagste = dewaez.: mosst
h=gericht en minst 23 21
p—gericht (n=2)

(ontleend aan Dechesne, 18TR, blz. 333 en 4AB1-4R2).,

Deze hypothese werd niet Devestigd: "Wii konden (....} nilef
aantonen dat de discrepantie tussen benordeilingen van Jongeren en
groepsieliding groter was In de 'laagste? Instituten dan In de
andere®™ {biz. 4R3}). Wel vond Nechesne dat er in die zin van een
discrepantle ftussen de waarnemingen van jongeren en agroepslieiding
gesproken kon worden dat do groepsieliding het kiimasat nogal eens
gunstiger becerdeelde dam de Jongeren. Neze verschillen waren
echter zeiden significant: van de In totaal 78 vergelilkingea (er
waren 26 1tems waarvan de scores over '¥ype' Tnstituut vergelieken
warden} leverden siechts B8 een significant verschil op, waarbi]

de groepsleiding Tn alle gevallen qunstiger scoorde dan de
Jongeren.

Ter nuancering dient vermeid +e worden dat er bi] bepazaide
i+ems nauweiliks of qeen verschil Tussen de scores van
jongeren en aqroepsleliding hestond en dat de groepsielding
ean enkele maal zelfs een onqunstiger oordeel ulitte dan de
jongeren.

Dechesne conciudeerde: ™ook 2]l hespeuren wil noagzl eens gen meer
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optimistische kKilk op hun instituut bI] de arcepsieiding dan bl1]
de Jongeren, Toch =z1in de verschillen zelden significant: +te
welnig om van aen ‘chronisch misverstand? of ernstige
tcommunicatiestoornis' te spreken, hetaoeen o0k aqeldt voor de
*taagst' geklasseerde Tnstituten™ (biz. 488).

Tensiotte roepen wij de gegevens die in het kader van het VRIiN-
onderzoek 'Toekomst Kinderrevalidatie' met betrekking +tot het
ecolagisch on waargonomen mifleu verzameld ziin, Tn herinneringe.

fn subparagrzaf 2.3.1.5 hebben we deze geqevens al ultgebreid
besproken.

Op grond van die gegevens hebben we geconcludeerd dat er "aanwij=-
zingen bestaan voor het feit+ dat de in revalidatiecentraz
behandelde kinderen wvan 13 Jaar en ouder het leefkiimaat als
minder persconsqgericht waarnemen dan de aroepsieliding en met name
de staf™ (zie ook tabel 2.12 in Z.3.1.5).

Hoeweal or binnen de onderzochte centra Tn zijn 2igemeenheld zeker
niet van een sterk negatief gekleurd leefklimaat sporake jTikt +e
ziin, bestaat er een discrepantie In waarqgencmen Jeefmilieu
tussen de Jongeren en de andere qeliedingen, aen discrepantie die
ook Dechesne en van Rrandenburg Konden azantonen, zii het niet
aitijd in dezelfde mate {(er mag echter niet verageten worden dat
het onderzoek T*Toekomst Kinderrevalidatie® 7 jazr na het onder=—
zoek van van Brandenburg en ook enige jaren na het onderzoek van
Dechesne plaatsvond).

Eenzelfde discrepantie *ussen ‘'gehandicapten®' en hulpverieners
binnen een revalidatie=centrum werd, z1] het op een ander niveau,
ook doer Zaad (zle boven) gevonden.

Bavenstzande qegevens leveren aanwijzinaen op voor het felt dat
zich binnen de raevalidatie-centra spenningen voordoen fussen 'qge-
handicapten’ enerzijds en hulpverleners anderzijds.

Het+ is mogell]lk dat een deel van dle spanning terug te voeren is
op het ontbreken van een '"integratie—gerichte? mentaiitelit BT de
hulpverieners. VYan meer belang !1jik+t ons echter het gevaar dat
die spanning een gewenste verandering iIn de omgang tussen hulp-
verlener en 'gehandicapte’ in de weag staat.

De vraag is dan: op welke wilze kan die spanning onderkend worden
en zodanig qgebruikt worden dat de kars op het realiiseren van het
gestelde doel (handicap-preventie c¢.q. handicap-reductie) ver-
groot wordt?

Bii wilze van antwoord geven wij enifgqe suqgesties.

Op de eerste pizats 1s naar onze menina een ‘opea* organisatie-
stryctuar Binnen de kinderrevalldatie-voorzieningden qewenst,
waarmee wiji doelen op een structuur die zodaniae van opzet Is dat
het +er sprake brengen van spanningen een gqefnteqgreerd en
wezen[iik onderdee] vermt van het met-elkazazr-werken en d2t er ob
ean systematische en gestructureerde wijze met die spanningen
wordt omgeqaan . Om in revalidatie-terman te spreken: aan
organisatie-structuur die een uitdrukking Is van de gedachte dat
alle medewsrkers qellikwaardig ziin en als z2odanig bejegend
dienen te worden.

NDp de *tweede plaats Is het ons Tnziens qgewenst dat de behandel-
resultaten voor alle behandelaars zichtbaar gemaskt worden, voor
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zover dit tenminste al niet expliciet gebeurt. Uiterazard dient
dan eerst afgesproken te worden naar welke resultaten gestreefd
wordt en dienen dTe resultaten agemeten +te worden.

Op de derde plaats Xkunnen een goed everleg en een goede
communicatieo met de revalidanten en/of hun ouders aan een
zinvolie hantering van de spanning bijdragen. Immers, verwacht
mag worden dat ook de "gehandicapte’ kinderem en/of hun guders de
spanning ervaren die de hulpverleners ervaren en een onderkenalng
van die wederzijdse spanning kan dan sen vertrekpunt vormen voor
een gezamenli|[k zoeken naar een meer bevredigende omgang.

Zaad (1983) spreekt In dit verband aver "refel overleg: nlet
alteen met de mond bvelijden dat de revatidant actief I71d is van
het revalidatie—toam. Samen maet hem dient het revalidatienian te
worden opgesteld, moeten de vaardigheden worden omschreven waarop
men doett, en, vooral, realistische fevenssituaties worden
gekozen waarin ze aecefend worden™ (blz. 97).

Wil zouden hier de suqggestie aan toe willen voegen gebruik +e
megken wvan de kennis en ervaring ven oud-revalidaant*en. Z1j] kunnen
de negatieve qevoelens die door hulbverleners en cek door 'gehan-
dicapten met betrekking *ot hun interactie ervaren worden, doen
verminderen, door het geven van commentaar en door te fungeren
als model voor de revalijdant.

Tan vierde an tensiotre: voor alles is een overkeepeiend
kinderrevalidatie-model nodig.

Alleen zo'n model maakt het mogelifk ecriteria +te formuleren
wzaraan de behandeling zoals ze agqegeven wordt, qgeteoetst kan
worden (zie 5.5.2). Tevens biedt een dergelijk moade i
aanknopingspunten voor een meer nauwkeuriqe omschrijving van
behandeldoelen. Waar een overkoepnelend mode] ontbreaekt, ontbhreekt
hat kader om de spannine die de hulpverleners en de revalidanten
ervaren, zinvol +e hanteren.

G25.4 Afstemmimg van (kinderirevalidatiec on gohandicaplenzorg

Wie bekend Tis met de prak+iik van de (kinderlrevalidatle, woet
dat zich met betrekking tot de afstemming tussen revalidatie en
gehandicaptenzorg regeimatiq probliemen voordoen.

Neze problemen +*reden met name op bi] bepaaide groepen ‘*patien~
fen' waarmee geen eaenkel Team goed raad weet en die 2is een bal
heen en weer agespeeld worden.

Ne Werkqgroep Revaiidatie-psychaiogen van het Nederiands Instituut
van Psychoiogen wiidde haar najzarsconferentie van november 1SR%5
aan een van deze garocepan: de arcep revalidanten met (verworvemd
haersenletsel] {(xie Bosman en Sanders, 198%5).

Tildens deze conferentie kwam 2als algemene ervaring naar voren
dat +e welnlg instanties en huioverlieners Xunnen bieden wat deze
patienten het meest nodig hebben: een uiftermate gestructureerde
omgeving en zanpak, die -om met een van de Inlefders te spreken-—-
"als sen orthese, een hvelipmiddel ter vervanging van de Trnneriilike
struktureringsvermogens™ beschouwd kunnen worden (Conferentlie-
bunde!, 1986, biz. 4). DIt geldt voor eerstelililns=-voorzieninaen,
voor RIAGG "5, voor verpieegtrehuizen, voor
zwakzinnigenfnrichtingen, veor gezinsvervangende Tehuizen, voor
dagverblijven en voor bpsychiatrische vegorzieningen, maar het
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qeldt evenzeer voor revalidatie—-voorzieningen.

Cok Bbinnen de kinderrevalidatie s de greoep kinderens met
verworven hersenietse! eoen van de groepen die de revajidatio—
waerkers voor veel problemen plazatsen en hen met hum beperkingen
confronteren. Een vergelilkbare gqgroep Is overigens de aroep
mesrvoudig °gehandicapte? kimderen em Jongeren, waarover we in
5.2.2.5 en 5.3.2.6 geschreven hebben.

Biilkbaar is de afstemming *ussen revaiidatie en andere sectoren
binnen de gehandicaptenzorge niet van dien aard dat voor deo
aancemde groepen patienten in qoed onderling overleg een adekwate
behandeling gecreserd kan worden.
Aan het ontstazan van deze situatie hebben zonder *twijifel vele
factoren bilgedragen, waarbi] wi] met name denken azn:

a—het gebrek aan kennis bi] werkers n de revalidatie en In
zndere secioren binnen de aehandicaptenzorg over elkaars
mogel Tikheden, baperkingen en uft*gangspunten en samenhangend
daarmee conjuliste verwachtingen en een onnauwkeurig of vertekend
boeld van elkaar;

b~gebrek aan overeenstemming bdinnen de revalidatie ¢.G. 4o
andere sectoren van de aehandicaptenzorg zeif over de elgen
mogelijkheden, beperkingen en *taken:

c-de diversitelt aan regeligeving.

ad a- het hoeft geen verwondering *te wekken dat Juist de
vatienten met verworven hersenietsel of de mesrvoudigc '"gehandi-
capten® de aarielding vormen tot een discussie over de zorg die
in de verschiilende sectoren van dJde gehandicaptenzorg caeboden
wordt c.q. kan worden. Genoemde arcepen Jlaten zich nameliik niet
viet ITnpassen in een van de bestaznde zorg-sectoren, maar lopen
er als het ware dwars doorheen. Zi1] tarten de bestaande Tndeling
én confronteren de hulpverlieners met de nadelien en het
kunstmatige karakter van deze indeling en plaatsen hen voor de
vraag of de grenzen van hun zora-gebied nlfet herzien <C.q.
ultgebreld moeten worden.
Wil ziim wvan mening dat er +en hehoeve van een agrote groeo
*gehandicaptent wverder agekeken moet worden dan ket sterecsivoe
teald toelaat. NDe verschiilende sectoren binnen de agehandicaoten-
zarg die met '"gehandicaptern® geconfronteerd worden, zuilen elkaar
dienen Te Tnformeren over elkaar's specifieke deskundigheden en
over elkaar's mogelijkheden, onmogeiilkheden, workwilze,
witgangspunten, assump¥ies, in de praktiik gehanteerde Indicaties
ern contra=-indicaties en, niet *+e vergeten, de resuitaten die
behaald worden.
Op basis van een dergeli]lk overleg kan de zora aaz2n bepaaide
graspen ‘gehandicapten’ gecptimaliseerd worden, wazrbii wi]
denkan aan ean *integqrale' zora waaraan doeor verschlilende
sectaren eon biidrage geleverd wordt. Wi] achten het oo arond van
het gestelde in 4.5 meer van belang dat deze zorg in een en
dezeifde setting plaatsvindt dan [In welke setting det gebeurt.
NDa* wil niet zeggen dat aan die setting geen eisen gesteid mogen
worden: deo voorwaarden voor de inteqgrale behandeliac (zie 4.%)
dienen aanwezlg e ziine.
Wil bovens¥*zand overleg zinve! zijn dan dient er binnen de
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revalidatie en binnen de andere sectoren varn de oehandicaptenzorg
zeif, overeenstemming te bestzan aover de elaen mogelijkheden,
beperkingen en +to vervuifen taken.

zd b)Y In hoeverre Ts er binnen de kinderrevalidatlie (wl]
beperken ons hier et de kinderrevallidatlie-sector) van bedoeide
overeenstemming sprake?
Een van de organisatoren van de op 27 november 1986 gehouden
studie-dag over kinderrevalidatie (zie 6.2.2.4), schrijf+ 1In
VRiNformatle nr. § (maart 1987) het voigende naar 2anieiding van
deze studie-dzg: "De alagemene concliusie van de werkgroeo is dat
er binnen het werkveld van de kinderrevalidatie meer overeen-
stemming bestaat dan oorspronkelilk werd vermoed"™ (biz. 1). Hoe
waar dit ook moge zilin, toch kunnen wij ons niet =zan de Indruk
enttrekken dat er op een aantal bpunten (te) welnig overeen-
stemming bestsat. Dit+ geldt vooral voor:

~de gebruikte terminologie: de fermen 'kinderrevalidatle® en
'kinderrevalidatie-genceskunde® worden vaak als synoeniem
gebruikt, maar soms ook om er verschliiiende zorg—gebleden mee aan
+e dulden.

~de piasatsbepziing van kinderrevalidsatie in het geheei van
do zorg zzmn gohandicapte kinderen:
Enerziids word? gestelid dat de kinderrevalidatie aqezien kan
worden alis ™het overlappinasgebied van zorg voor kinderen,
ziekenzorg en gehandicaptenzorg™ (citazat uvit de Informatiemap teon
behoeve van de Studiedag over Kinderrevaiidatie op 21-11-1%886) en
anderzijds worden de gezondheldszerg en de gehandicaptenzora als
een onderdeel van de revallidatie heschouwd.

~de vorhouding kinderrevalidaetio-roevalidatie van
voliwassenen:
door sommigen binnen de revalfidatle wordt de nadruk geleqd op het
specifieke karakter wvan kinderrevalidatie, dat om speclfieke
maatreqgelien en wvoorzieningen vraagt.
Anderen benadrukken veel meer de kenmerken die de revajidatie van
kinderen en voliwassenen met elkaar gemeen hebben.

~-de Invupliing van het begrip "kinderrevalidatlfer:
He+ doe! van kinderrevalidatie wordt enerzilds zeer eng geformu-
leerd maar anderzifds ook ruimer en zelfs zeer ruim.
Wat de doelgroep betreft, spreek+ een aantal centra over "het
primalr motorisch gehandicapte kind" maar er zlin ook centra die
deze formuylering +e beperkt vinden en haar vervanqgen door de
omschrijving "organische functie=stocarnissen™.

Hat is natuuriiik mogeillk dat bovenstaande vaerschillean
voornameliik 'op paplier' bdestaan en dat de praktilk een minder
hateroqeen beeld te zlen gqeeft.

NDe aqegevens uit het onderzoek 'Toekomst Kinderrevaliidatie’
syggereren echter nlet+ dat dit+ het geval 1s: +tussen de centra
waar kinderen qerevalideerd worden, bestaan de nodige verschilien
qua opname-criteria, behandelduur, en quz voorgestelide opvang na
beBindialing van de behandeling (zle 2.3.7.4},

Ter completoring van het beeld willen we graazg benadrukken dat er
binnen de kinderrevalidatie over een aantal aspecten van de
behandeliing wel degellik overeenstemming bestast en wel over de
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woenselllkhetld van eean betere samenwerkinag met andere
voerzleningen, over de wenseliikheold van participatie van
revalidanten en ouders eon over de wenselijkheid van een
zorgvuldige codrdinatie van de verschiilende te nemen maatregeien
{zie 6.2.2).

Uitgaande wvan deze gemeenschappelilke basis zou naar een
uitbreiding van de consensus qestreefd moeten worden, oon
consensus met betrekking *ot de Tndicazties en contra=-indicaties
voor het beginnen en beeindigen van een bohandeiing en met
betrekking tot de concrete toenassing daarvan.

ad ¢} Wii zijin ons ervan bewust dat de bestaande reqelgevinag
nlet bevorderiiik T1s voor het ontstaan van nlieuwe vormen van
samenwerking en 'Inteqrale’™ zorg (zie ook 5.3.2).
Wil achten het dan ook gewenst allereerst +e onderzoeken welke
nleuwe vorm van behandeling voor welke 4groep revalidanten
wanselfjk s en vervolgens -~ indien nodig -+e iiveren voor een
zodanige verandering van de regelgeving dat deze behandeiing
magqelijk wordt.

6.5.5 Do stiwmslering van wetenschappelilk onderzosk en de
voorvwearden deartoe

In het voorgzande hebben we herhaalideliik geplelit wvoor meer
woetenschappelilk onderzoek binnen de kinderrevalidatie.

We denken dezarbi] In eerste instantie 2an onderzoek dat:

-gen hoge mate van prakitliikrelevantie heef+,

=20 voel mogellik recht doet 2an de werkeiliike situatie waarin
kinderen zich bevinden 2ls ze behandeld worden,

-geqevens oplevert die In te foetsen hypothesen omgezet kunnen
worden.

Kortom, waar wi] azgn denken 15 descriptief onderzoek dat, om met
Yaerman (1985) +eo spreken, "praktijkverhelderend onderzeoek”™ is:
Tonderzoek dat erop gericht Ts een bepaalde praktijksituatie door
te lichten of op te meten, op een wijze die +tot voor die praktiik
herkenbare en <Yte aqebrulken informatie wvoert. Centraal hierbi}
staat: het systematisch nagaazn en optekenen welke behandeliingen
er agegeven worden, door wie, aan wie, en met welk resuyltazt.
(eeee) De keorn wordt aqevormd door beschrilvinagen van zaken en
gebeurtenissen 2zoals die ziech Tn de opraktiik voordoen. Neze
qekoazen labeis ("variabelen™ 2zo men wil) weerspiecelen de +aal
van de hutpveriener. Naarmee worden ziin werkwiize,
doelstellingen, resultaten ote. geexpliciteerd. Het +oekennen van
getallen maakt dan kwantitatieve evaluatie mogeilik™ (blz. 23—
24%.

Meer concreet denken wi] =zan onderzoek dat hehandelkenmerken
relateert aan kenmerken van de omagang tussen opvoeder(s) en kind
en aan de door de ouders TIn de omgang met het kind ervaren
gevoelens en ervaren opvoedingszekerheid.

DI+ kan gebeuren b»i] gqgroepen kinderen met een bepaalde diaagnose
of met bepaalde functionele beperkingen waarbi] het 1n een aantai
gevallen wenselilk is dat meerdere instellingen a2z2n het onderzeoek
zullen deelnemen om tot een voldoonde arcoet a2ental kinderen +te
komen .
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Als voorbeeld noemen we het onderzoek blI] kinderen met verworven
hersenietse! dat vanylt het Rio-revalidatiecentrum veor kinderen
is opgezet.

Het uvitelindeliike doel wvan dit onderzoek s "™te komen +ot een
systematisch opgebouwd en qe?undeerd revalidatieproqramnma woor
deze kinderen™ (bedoeld worden: de kinderen met verworven
herseniotsel=-JvH) (Rlick, 19R6, blz. 1).

Ui+gaande van de indeling van de Wereld Gezondheldsorganisast+ie In
stoornis, beperking en handicap (zfe 3.2 en 4.2}, wil di+
ondarzoek ook *rachten +te komen tot een antwoord op de voigende
vraaqstellingen:

"1. Welke stoornissen vaoeren tot welke beperkingen na
traumatisch hersenletsel en In welke milleu's voeren deze tot
soclale handicaps?

2. Kunnen door een nader +e omschrljven revalldatiepro-

qramma deze soclaie handicaps voorkomen of geminimaliseerd
worden?® {(o.c., biz. 1).
Als zodanlg poogt dit onderzoek recht +e doen aan de Tnhoud van
het begrfip ‘handlicap® als het effect van de Interactie +usssen
"stoornissen en beperkingen aan de ene kant, en sociale contexten
of omgevingselisen zan de andere kant™ (0.c., bhlz. 2; zie ook 4.2
on 4.6).

Wil er binnen de kinderrevalidatie gericht onderzoek kunnen
plaatsvinden, dan zal er op de eerste plaats sprake moeten zijn
van een nformatlie-systeem dat de benodligde gegevens verschaft.
Belanarijker s echter de aanwezigheid van een positieve onder-
zoeksmentaliteit.

Het 1s tn di%t verband tekenend dat In slechts 1T van de In totaal
tien notli+ies over kinderrevallidatie die In de Informatiemap *en
behoeve van de studie-dag over kinderrevaiidatieo z1in opgenomen,
expliciet op het beiang van onderzoek wordft inaeazan. Wil c¢cTteren
daaruit de volgende schets van de huidige situatie: "We verlenen
veelsoortige hulp, maar helpt die hulp wel. 1s de wens nief vaak
de moeder van de qgedachte; s onze intuitie, onze ervaring vaak
nTet een rem op verdieoing van inzicht, een verdediaolna van onze
aemakzucht+ of gebrek aan kritisch vermoaen? (...} Wetenschap-
geliike TInbreng Ts nog teveel verdacht, gezond verstand nog
tevee! ontzien; van een aurecol voorzien. We blijven *eveel
steken In een “*hematisering van de spanning tussen gezond ver-
stand en wetenschappelijke kennis.

{uiaseas) Llet wel: Het gaat niet om *terreur van de wetenschap.
Eerder fs ons streven met behulp van die wetenschap een
terugdringing van het surpius 2an hulip +te bewerkstelliloen; de
creativiteit +e bevorderen in het oploessen van de echte,
weerbars+tige problemen. Dus geen Tuxe, magr een welkome
toagevoeqde dimensie In ons werk, stimulerend, nlet afkrakend,
Inzichtverdiepend, niet verwarring scheppend, vindinarilk (aqeen
onbruikbare afstedeerseripties), dTeht  BEJ het werk, niet
specuiatiof of puur thecretisch™.

Nok Schuerman (1877) beklaagt zich over het gebrek aan belang-
stelling voor onderzoek binnen de revalidatie: "De research 1In
psychiatrische centra, =zliekenhulzen en revalidatie-instituten
tmat uitzondering misschlien van akademische zlekenhuizen) I(Tjidt
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eon kommerve! bestaan. Het is een hoge vitzondering Indien hier
sprake is van eniq wetenschappeliik onderzoek.«." . Ea hi] vraaaqt
zlch af of de research wel "oolt goed van de arond zal komen In
centra die de direkte huloverlenina aan pa¥ienten als een van de
gerste dosistelliingen Tn hun vaande! voeren" (bilz. 223).

Een pleldoal dus veor het oppakken van een wetenschappeliike taak
rnazast deo behande!ltaak, voor ean waderzijidse positieve
befnviceding van onderzoek en behandeliing. Uit het wvoorgaznde
moge duldeliik zTin dat de centra zich geplaatst zilen voor een
santal kouzes of beslissinqgen en daarvoor resultaten ulf
watenschappel!ilk onderzoek hard nodigq hebben, wilien ze niet, om
Max NDendermonde teo parsfrasaren, ™aan viij+ ten onder gaan™.
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SAMENYATTING

In hoofdstuk 1 beschrifven we hoe de huldige situatie Tnzake de
zorg azn motorisch T"gehandlcapte® kinderen In Nederland ontstzan
Ts. We wijzen daarbl] op een samenhang +ussen veranderingen iIn
die zorg enerziJds en veranderingen op maatschappeli]Jk gebled en
veranderingen binnen de groep motorisch Tgehandlicapte' kinderen
anderzijds.

In Wederiand is de zorg aan gencemde groep kinderen relatief
taat, nameliJk na 1899, ontstaan.

Aan het ontstaan en de verdere ontwikkellng van die zorg 1]kt
dezel fde ‘’'negatieve waardering' +en grondsliag gelegen *te hebben
welke ook de wiJze waarop beppalide groepen moterisch *gehandi-
capten’ door de eeuwen heen beJjegend zijn, gekleurd i{Jkt +te heb-
ben .

Met negatieve waardering van t'gehandlicapten' doelen wil] op het
feit dat de rgehandicapte' gezlen wordt als lemand die nlet
beantwoordt s2an de verwachting, die nfet Is en zich niet gedraag+
zoals dat gebruikel ik is en die samenhangend daarmes
verieqenheid en onzekerheld oproept.

Negatieve waardering betekent echter nog meer: het betekent
tevens dat de ocorzaak wvoor het niet voidoen aan de verwvachi+ingen
en voor die verlegenheid en onzekerheld b1j] de ‘'gehandicapte:r
qeleqd wordt en dit+ leldt er +oe dat de ‘'gehandicapte' het
doeglwit wordt van alleriel maatregelen die bedoeld ziin om die
oorzaak op te heffen.

In de loop der eeuwen varl8ren dle maatregelen van doden of +o
vondeling leggen via ‘'opsiuiting' in tehufzen ‘ot geneeskundiqe
behandeling en revalidatie.

Al deze maatreqgelen hebben gemeen dat het *problieem' van het nliet
aan de verwachtingen wvoldoen eenzijdig bi1] de fagehandicaptet
goleqd wordt.

Pas 1n de laatste decennia word+t, rniet in het minst door "gehan-
dicapten® zelf, In toenemende mate kri+tiek geult op die negatieve
waardering en op de daarmee samenhanqgende positle van de
'gehandicapte® in de samenleving.

Hoofdstuk 2 geeft een overzicht over de huidige situstie Inzake
de zorq aan motorisch 'gehandicapte’ kiaderen Tn Nederliand.

Dit+t overzlicht wordt geschetst aan de hand van gegevens die
vegrzameld ziJn Tn het kader van het onderzoek nszar de toekomst
van de kinderrevalidatie dat onder auspicifin van de Verenigling
van Revalidatiecentra In Nederiand (VRIN) [In de jaren 1981 en
1982 werd ulitgevoerd.

Hierb!] werden nlet alleen gegevens verkregen over de capacitelt,
het personeelisbestand en het opname~, behandel- en ontsizgbeleid
van de kinderrevallidatiecentra en de kinderafdeiingen van de
gemengde centra, maar ook over de capaciteit en de *toelatings-
ecriteria van een qroot saantal voorzieningen waar ook t'jeerbare
kinderen met een motorlische fungtliestoornis' (LXMF) verbli]Jven.
Tevens werden gegevens over de behandelde motorlsch 'gehandicap-
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te' kinderen verzameld.
Aansiultend aan deze geqevens werden bepaalde inhoudeijijke
kenmerken van de zorg op hun kwalit+elt beoordeeld aan de hand van
de volgende criteria:

-multi-discipiinaire a2anpak;

-proces-matige, gecodrdineerde karakter van de zorg:

-ouderparticipatio;

-kindgerichtheid van de zorg;

—-aantal verschillende discipiines;

-vervoersmogel ljkheden;

-ruimteiijke voorzieningen;

-de mate waarin het objectieve en subfjectlieve leefkijimaat

handicap~ dan wel| persoonsgericht Ts.

Deze criteria zi]Jn ontleend 228n de omschrijving wvan het begrip
*kinderrevalldatie' zoals deze binnen het eerdergencemds VYRIN-
onderzoek gehanteerd werd.
Zowel de zorg die binnen de kiaderrevalidatie-voorzieningen als
de zorg die binnen de andere onderzochte voorzieningen geboden
wordt, blijkt op grond van deze criteriz In meer of mindere mate
te voldoen 2an de voor kinderrevalidatlie noodzakelljk dqeachte
voorwsarden en middelen, +erwiil het lsefkiimaat+ in alie onder-
zochte voorzieningen eveneens In meer of mindere mate d1ijkt +e
beantwoorden aan het voor kinderrevajlidatie noodzakellijk qeachte
leefk|imaat.
Dit gebrek a2an duideiijke verschilien +ussen de onderzochte
voorzleningen z2ou kunnen samenhangen met het feit+ dat de
gehanteerde omschrijiving vam het bearip “kinderrevaiidatie' +e
welning speciflek Ts.
In teder geval geaft die omschrljving naar onze mening het
specifiske karakter van kinderrevalidatie onvoldoende weer.

In hoofdstuk 3 gazan we nader Tn op het begrip 'kinderrevali-
datier.

Vanuit een anzaliyse van het eindrapport van de Commissie Modeli=
centrum van de VRIN, van de methode van revalidatle, =zoals
beschreven door Bangma eon van de begrippenreeks 'stocornlis—-beper-—
kIng-handicap' van de Wereld Gerondheidsorganisatie, omschrilven
we het begrip 'revalidatie' als 'een vorm van qeneeskunde welke
zT¢eh riecht op personen bi] wlie als geveolg van stocornissen en/of
van beperkingen een handicap dreigt te ontstaan of bestaat.
Revalldatie . omvat ween groot aantal masztreqgeien van wmedische,
verpleegkundige, psycholiocalsche, (ortholipedagogische,
onderwljskundige of +echnische =zard. Deze maaltregelen becgen een
zodanige verandering bil] de revaiidant en diens {naaste) omgeving
- steeds in relatie 4ot elkaar bezien - te bewerkstelligen dat de
kans op realisering van het gesteide doel vergroot wordt.

De ‘e nemen maatraqgeien dienen op elkaar afgestemd an
gecodrdineerd +te worden en b1] de keuze en ultvoering van de
maatregeien dient de revalidant en ziln (nzaste) omqgeving ten
nauwste betrokken +e zijn.

Het doel van revalidatie is handicap-preventie dan wel handicap-
vermindering'.

Revaiidatie onderschelid+ zTe¢ch wvan het aretere gebisd van de
qehandicaotenzorqg door het felt dat zi] zieh richt op individuen
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en door het feit dat zi] mikt op mzaatschappeliijk herstel, In
ieder geval via masztregeien 2an de kant van de revaziidant en
Indien nodig wvia maatreqelen a2ar de kant van de {nazste)
omgeving.

Kinderrevalidatie onderscheidt zich wvan de revallfdatlie van
volwassenen deor het feit+ dat z1] betrekking heeft op kinderen,
dit+ zijn: personen~in-ontwikkeliing die bi] die ontwikkellng
begeleliding nodiq hebben.

'n deze zin is de kinderrevaiTdatie pedageglsch van aard, fs z1]
per definitie opvoedend handelen. DIt doet echter nlets af aan de
eaerder gegeven omschrijving van revalidatie die naar onze mening
ook op de revalidatie van kinderen +toepasbaar is.

Het begrip ‘*handicap' wordt doer ons in hoaofdstuk £ nader
afgegrensd, ul+gaande van de omschrijving van dat beqrin welke
door de Wereid Gezondheidsorganisatie qegqeven Is.
Onder een Thandicap' verstaan wij 'een verstoord evenwicht +tussen
de vaardigheden en beperkingen van een Individu enerzijds en de
aigen verwachtingen dan wel de verwachtingem ulit de omgeving
anderzijds. Dat verstoord evenwicht Jeidt fot een bejeqening van
het betreffende Individoe door andere (niet-qgoehandicapte)
individuen als een ongelijkwaardiq persoon, vergeleken met andere
niet=-gehandicapte personen van dezelfde feef+ijd, hetzeoifde
geslacht en deze|fde socizai-cuitureie achtergrondr.
Met deze omschrijving hebben wi] de omschrijving van de WGO welke
handicap op een socloiogisch niveau beschrijft, vertaald naar een
scclaal-psychologisch niveau.
Het begrip *handicap! vorwijst naar fweeo partifen: de
‘gehandicapte' gnerzijds en de omgeving anderzijds. DIt betekent
dat de revalidatie 2zich ook op bside partijen moet richtes Tn
haar s%reven naar handicap-preventie.
Bi] handicap-preventle gaat het om het realisersn c.q. in stand
houden van een rejatle tussen de 'gehandicapte’ en diens omgeving
waarin de ‘'gehandicapte' door de omgeving als gelljkwaardig
persoon bajegend wordt.
Met betrekking +ot de relatie tussen 'gehandicapte' kinderen en
hun ouders betekent di+ det de revalldatie dient te streven naar
een vermindering van de door de cuders Tn de omgang met het
tgehandicapte' kind ervaren neqatieve gevoelans en opvoedings~-
onzekerheid.
Wij hebben de ontwikkeling van ean omgang waarin het
taehandicapter kind als gelijkwzardig persocon bejegend wordt,
beschreven als een +ransactloneel oproces, als een proces van
voortdurende, wederzijdse befnviceding van ouders en kind.
Di+ betekent dat de kans op vermindering van de door ouders
ervaran negatieve gevoelens en opvoedingscnzekerhelid groter is,
naarmate het revallidatie-handeien 1In sterkere mate over de
volgende kenmerken beschiki:

-de omgang tussen ouders en kind als proces van voortduren-
de, wederzljdse befnviceding, staat centraal;

-de ouders worden actief bij het +totale revalidatie=-gebeuren
betrokkens

-de team-leden geven biTjk vanm een ‘'inteqratie-gerlfchte!
mentalitelt:;
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~de behandelTng wordt gecolrdingerd en gestructuresrd.
Aan de hand van daeze keanmerken kan bepa=aid wordan of
veranderingen op het qebled van de kinderrevaiidatie wenselijk
zijin.

Hoofdstuk 5 sche+tst+ een aantal ontwikkeilingen welike relavant zljin
voor de toekomst voor de kinderrevalidatie.

Op de eerste plaats komen ontwlikkelingen met betrekking +ot het
optraden wvan gehandicaptenorgeanisaties en ouderverenigingen asan
de orde.

De gegevens over de ouderverenligingen zI1Jn ontlieend zazn het VRIN-
onderzosk 'Toskomst Kinderravaildatler®.

in het kader wvan dat onderzosk 271Jjn nameilTik een achttal
ouderverenigingen gefnterviewd, wazrbi] gqegevens verkregen zljn
over d& doeisteiiing en +a2kem van de verenigingen, over de
ervaringen met onderkenning, verwijzing en behandellina, over
samenwsrkingsverbanden en over wensen +en aanzien van de
behandeling en begelielding van motorisch "gehandicapte® kinderen.
Docr de ouderverenigingen wordt onder meer de behoefte aan
viroeqtijdige onderkenning en de wansel 1jkheld van een
Verdergaande varschuiving wvah kilnische naar nfet=klinische
behandel{ing benadruk+t.

Op de tveede nplaats wordt een overzlicht gegeven van he+t
overheldsbelelid inzake de gezondhelds- en de gehandicaptenzora.
De overheid streef+ onder meer nazr oen versterking van de
eerste-|tjnszorg, naar uitbrelding van de vroeqtijdige
onderkenning en naar een verschulving van kiinische c.q. Tntra-
murale zorg nzar niet-kiinische c.q. extra-murale zorg.

Tenslotte wordt Ingegazan op het +e verwachten aantal motorisch
*qehandicapte’ kinderen In 1990 eon 2000.

B1] de berekenlng van de aantzilen Is qgebrulk gemaakt van de
gegevens zoals deze binnen het kader van het VRIN-onderzoek naar
de toekomst van de kinderrevalidatie verkregen zijn.

Op qrond van de geschatte azntalien JT]k?+ geen *oename van het
msantal kinderen te verwach+ten dat voor een raevalidatio~
bahandeling Tn a2nmerking zou kKunnen komen, vooropgesteld dat de
corzakenpatronen ongewiizlagd blijven.

In hoofdstuk & schetsen wi] een beeid van de veranderingen dfe
zlech momentee]| = samenhangend met de In hoofdstyk 5 genoemde ont-
Wikkeslingen = bHinnen de kinderravalidatie voitrekken.

Deza veranderingen stulten in die zin b1jJ de genoemde
ontwikkelingen a2an, dat z1] een +oename van de VYTO-activiteliten
betreffon en een verschulving van klinische naar nlet-kiTnische
behande!l ingen en van relatief lanadurige naar raliatief
kortdurende opnames.

De wenselljkheld van deze veranderingen wordt door de VRIN ook In
verschlilende nota*s benadruk+t.

De vraaqg is dan of deze veranderingen wel zo wenseli]k zijn.
Anders gesteid: jeliden de gencemde veranderingen er +oe dat de
kans op egn verminderinag van de door ouders in de omgang metT het
‘gehandicapte? kind ervaran negatieve gevoealens en
opvoedingsonzekerheid, vergroot word+?

Ten aanzien van de uitbreliding van VIO kan deze vrazg niet in

350



zijn aigemeenheld bevestigend bezntwoord worden.

Niet aljeen |Ijk+ niet elke behandelling +ot een hoger niveau van
functToneren +e lelden naarmate z1] op Jongere leeftijd gegeven
wordt, maar ook heeft het onderzoek zich In onvoidoende mate
gericht op het bepaien van het effect in +ermen van de In
hoofdstuk 4 vermeide kenmerken.

Een soortgeil]ke conclusie kan gefrokken worden +en aanzien van
de veranderingen Inzake ex¥*ramuralisatie: een nlet-kiinische
behandeling c.q-. @en exitramurale behandeling |i]jkt nlet steeds Tn
minder sterke mate dan een kilnische behandeling c.q. een
Trtramurale behandelling regatieve gqevolgen +e hebben voor het
gedrag van een kind: afgezlen dsarvan heeft het onderzoek zich In
onvoldoende mate gqericht op de effecten van eoen revalidetie~
behande!ing In %ermen van de In hoofdstuk 4 vermelde kenmerken.
Hoofdstuk [3 wordt besioten met eniqge meer algemene
zandach+spunten welke voor de +oekomst van de kinderrevajidatie
van bejang [i1Jken te zi]n.
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SUMMARY

Chapter 1 describes the beginning and growth of “+he care of phy=-
sicaliy handicapped chiidren In +the Netherlands, emphasizing +he
corraspondence between changes with respect ¢ +hat care on one
hand 2nd changes within soclety and within +he pvopulation of
physically handlicapped children on +he other.

The beqinning of +he care of physically handicapped children In
+he NetTheriands dates from 1899 and seems *o have been stimuiated
by *he same 'negative appraisal® that influenced 2nd cojoured the
way cer+tain groups of ohysically handicapped peoopie have been
treated since anclient +imes.

The phrase 'negative appralsal® refers +o *he handicapped person
being regarded as not behaving In +the usual way and not being a
person iike anybody else. 1+ alse refers +o +he resuiting

feolings of embarrassment and uncertainty with which handicapped
peopite are met and 4o +treating those people as If +they are
rasponsible for +he above mentioned feeiings.

Negative appraisal +thus leads +o freatment of the handicapped In
order +o eliminate +he fact +hat he 1s different and +hecefore
causaes negative feeilings in non-handicapped peopie.

Since anclient +imes +his treatment has varied from kiTiling handi-
capped opeopie, leaving handicapped children as foundlings and
sending handicapped oeopfe +o ftnstitutions +o medical +reatment
and rehabijitation.

What ail these forms of +treatment have Tn common Iis +hat they
regard +the handicapped person as a probiem +hat has *to be
resotved thereby reducling +he scope of +the problem entirely +o
+he handicapped perscn himself.

Only recently have more critical wvolices been heard emphasizing
+hat+ +he probliem of being handicappned not only refers +to *the
handicap-ped person himseif but also +to society in general.

Chapter 2 qives an overview of +he present care of physically
handfcapped children In +he Netherliands, using +he data produced
by a survey, entitied 'Toekomst Kinderrevalidatieo®.
This survey has been instigated by +he Nutch Society of Rehablii-
fation Centres (VRIN) and was held during 1981 and 1982,
The data produced not onliy concern +he rehabilitationecentres for
¢children and +hose that are belng +reated by these centres, but
alsoc other Institutions where handicapped children are belna
+reated such as schools and hospitais.
The way in which different ingt¥Ttutions +reat physically
handicapped children has been judged by the followling criterla:

=multi=-disciptinary avproach;

-process-1ike, coordinated nature;

-partlicipation of parents:

~*he number of different disciplines;

-+he possibiil+lies of transpor+t:

-gnvironmental facilities:

-+he deqree to which +the objective and subjective

environment can be regarded as handicap-centered versus

352



person-~centered.
These criteria were taken from +he definit+ion of T+he rehabliita-
tion of chitdren' +hat was used in +the VYRIN=survey.
According *o these criteria, 21! Institutions provide a2 form of
treatment +hat, to a more or lesser degree, can be described as
rehabljitation.
In other words: +here are no qrest differences between +he
Institutions with respect+ to the mentioned criteria.
I+ Ts possible +that +his lack of substantlial differences fcliows
from +the fact *that +he definlTtion of *the rehabilitation of chil-
dren' Is not exact enough te describe +he specific character of
Fhe rehabijitation of children.

In Chapter 3 we elaborate upbon +he phrase trehabijitation of
childrent.

After analyzing some Dutch !lli+erature and the definitions cof the
terms 'Impairment!, T'disablii+y' and ‘*handicap' by +he World
Heal+h Organization, we give a description of +he phrase
trehabilitetion', stating that +he a2im of rehablliitat+ion ts +o
prevent or reduce handicaps by means of +reatment of +he
handicapped person and/or his envirenment in relation +o one
another.

We 2150 make a distinction between rehabliitation and +he care of
handicapped people: rehablilt+ation is par+ of +the greater area of
the care of handicapped peopie.

The rehabllitation of childrea 1s different from +the
rehabiti+ation of grown-up peoplie in that I+ refers +o. children,
2.0. developling peopnle, who need gquidance +o become aduits.

This means that the rehabllitation of children Ts tpedagogic' In
nature; i+ is a form of quidance.

In Chapiter 4 we draw upon the +erm 'handicap' starting from the
dofinl+ion of handicazp by +he World Health Orqganization (WHO).

We define a handicap as a disturbed balance between +the abijities
and disablii+Tes of an individual on one hand and his own
expectations and +he expectations from +he environment on +the
other.

Such a disturbed balance leads +o +treating *+he disabled Tndivi-
dual =a2s a non-equivalent person, a persen who Is Inferior
compared +o other people of *he same 2ge, *the same sex and the
gsame soclo=cyltural backqground.

Our defini®*ion of handicap can be regarded as 2 *transiation of
+hat by +he WHO - +hat is essentialiy a description at the
socToioqlical " level - inteo a description a2t +he soctal-
psychological level.

The *erm 'handicap' refers *to a rejation between *two parts of the
same system e.g. +the handicapped person on one side and +he
environment on the other. As a conssquence, rehabliitatlon has +to
he concerned not only with +he handicapped person, but alse with
+he environment with which that person interacts.

To prevent or +o reduce handicaps thus means *o stimulate the
growth or mz2intenance of a rela2ticn between +he handicapped
serson and +the environment In which he wili be +rezted as an
egquivalent person.
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As far as +he refatlon between handicapped chlidren and their
parents 1s concerned, rehabliii+tation has +o a2im a% a reduction of
+he neqative feellings and uncertainty +hat are experienced by the
parents handling thelr child.

The development of 2 more positive relationship between paraents
and +helr handlicapped child can be described in +terms of a
+ransactional process, 2 progcess of continuous, reciprocail
influencing of each other.

The chance of a reduction of t+he negative feelings and uncertain-

ty +hat are belng experlienced by *eh parents will be greater when
rehabliitation
-will be centered arcund the interaction between parents and

chiid as 2 process of continuous, reciprocal Infjuencing of each
other;

-will stimulate +he parents +o actively particlipate In *the
rehabijitation-treztment of +helr child;

-wiit be chazracterized by an *integqration~-jiket ¢limate;

-wiii{ be coordinated and structuraliy planned.

These ctharacteristlics make Tt possible +o determine *he desirabli-
tity of changes within +he field of rehabijl+at+ion.

Chapter 5 sketches some +rends +hat bear relievence to +he future
of the rehabilitation of handlcapped chiidren.
The folliowing trends zre mentlioned:

~changes In +the bdehaviour of organizations of handlcapped
people and, more speclally, 'n “the behaviour of assoclations of
parents of handicapped chlilidren.
The data concerning these assoclations were gathered within +he
frame~work of +he previocusiy mentToned survey 'Toekomst Kinderre-
valldatie® and relate +o +he alm anrnd +asks of +he diverse
azssociations, 4o the experiences on ezarly recognition and +reat-
ment of +he Impalrments and disabijities and on referral for
treatment, and to wishes tThat refer *o +he treaztment and care of
handicapped children.
Parent-associations stress a need for earliy recognition and +*the
desTrabTlity of an onqoing shif+ from In=-patient care +o out-
patient care.

-*rends in qovernment policlies on heazlth care and on +the
care of +he handlicapped.
The government alims at 2 strengthening of primary heal+h care, a+t
a qrowth of +he possibliiTties of eariy recogniticn and at & shif+4
from in-patient +o out-patient care.

~t+rends Tn the number of handicapped pecrie.
The survey 'Toekomst Kinderrevaiidatie' presents some datz on the
expected number of handicapped chllidren Tn 1890 and 2000.
According +o these data, +here wiil be ne rise in +he number of
handicaoped chlidren, provided that +there are ne changes Tn the
CaUSeS.

Chapter & aqives 2 view of the momentary changes within +the fleld
of +he rehabllitation of handicapped children.

These changes correspond with +he discussed trends In that they
Implicate a growth of earily recognition, a shift+ from Tn-patient
+o out=-patient care and a2 shift from long-+term *+o short-term
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+reatment.

The Dutch Society of Rehabllitatlion Centres emphasizes the need
for and the desirabljity of these changes.

Qur question is: are +hese changes Indeed desirable?

Te put T+ In octher words: wili fhese changes Jead +o a higher
chance of a reduction of the negative feelings and incertainty
+hat parents experience in handiing their handiczpped chiid?

As far as early recogni+ion 15 concerned, the answer cannot be
generally pesitive. Research suqgests +hat not every +reztment
witl glilve a better result - In +erms of 2 higher javel of
functionina -~ when given a2t 2 yocunger 2gqe and besides +hat, re-
search has not been sufficlent directed on measuring +he effects
tn terms of the ceriterlta mentlioned In chanter 4.

The same holds for changes In +he direction of an inereazse In
ocut-patient care: am out-patient +treatment does not always and
not necessarily have Jess negative effects and does not zlwavys
give more positive results compared +o an In-patient treatment,
le+ ailone +he fact +hat +he ressearch 1In aquestion d7d not
sufficientiy dlirect on measuring +he effects In terms of the
refatlonship between parents and +helr handicapped chlid.

We conciude chaoter 6 with some more gqenerzl remarks +hat have
relavance fo the future rehabiiitation of children.
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