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De aanleiding voor dit afstudeerproject is een vraag vanuit Bartiméus groep 19, waar Els op dit moment ook werkt, over het omgaan met cliënt C. Zij vertoont veelal zelfbeschadigend gedrag door zich in het gezicht te slaan. De begeleiding weet zich eigenlijk geen raad meer met haar omdat alle interventies die er al zijn geprobeerd geen effect hadden op dit zelfbeschadigende gedrag. 

Wij willen de uitdaging aangaan en een onderzoek starten naar de oorzaak van haar zelfbeschadigende gedrag en dit gedrag in het algemeen bij mensen met een ernstige meervoudige beperking. We zijn benieuwd wat voor informatie we tegen zullen komen en of we misschien de oplossing zullen vinden voor de vermindering of verdwijning van het zelfbeschadigend gedrag van deze vrouw. 

De situatie van cliënt C. zal de rode lijn zijn in het projectverslag die u zult volgen tijdens het lezen. 

Uiteindelijk willen we handvatten geven hoe hulpverleners met dit zelfbeschadigende gedrag om kunnen gaan en hoe zij invloed kunnen uitoefenen op het reduceren dan wel laten verdwijnen van dit gedrag bij mensen met een ernstige meervoudige beperking.

We beginnen met volle moed aan het project waarbij we aan de hulpverlening van Bartiméus en in het algemeen willen bijdragen. We hebben er zin in!

Els Ras en Neline Schollaart-Boertje

Deelvraag 1A: Wat houdt een ernstige meervoudige beperking in?

1B: Welke zorg heeft deze doelgroep nodig?

1.1 Inleiding

Mensen met een 'ernstige meervoudige beperking' zijn verstandelijk beperkt en daarnaast lichamelijk beperkt. Mensen met een ernstig meervoudige beperking hebben een IQ dat te vergelijken is met een kind tussen de 0 en de 24 maanden. 
 Dit is niet meer te meten met een IQ-test; daarom wordt er gekeken naar de ontwikkelingsleeftijd van de persoon als schatting. 

De DSM-IV hanteert deze indeling voor verstandelijk beperkten: 

· Zeer ernstig verstandelijk beperkt: IQ < 20/25

· Ernstig verstandelijk beperkt: IQ 20/25 tot 35/40

· Matig verstandelijk beperkt: IQ 35/40 tot 50/55

· Licht verstandelijk beperkt: IQ 50/55 tot 70.

Mensen met een ernstige meervoudige beperking worden ook wel 'meervoudig complex gehandicapt' genoemd - afgekort MCG, EMG (ernstige meervoudig gehandicapt) of EMCG (ernstig meervoudig complex gehandicapt).
  Een meest zorgvuldige omschrijving is 'mensen met ernstige verstandelijke en meervoudige beperkingen' (EVMB). In dit verslag houden we de term 'mensen met een ernstige meervoudige beperking' (EMB) aan, waarin we naast de zintuiglijke en motorische beperkingen ook een ernstige verstandelijke beperking bedoelen.

Er wordt geschat dat er tussen de 10.000 en 12.000 mensen met een ernstig meervoudige beperking in Nederland leven. Het grootse deel daarvan woont in een zorgvoorziening, dat zijn rond de 8.200 mensen. 1.300 Mensen leven thuis bij hun ouders.
 Gemiddeld is de kans om een kind met een aangeboren of erfelijke afwijking te krijgen ongeveer vijf procent (1 op de 20). Dit is een gemiddelde, het ligt er sterk aan of er sprake is van erfelijkheid of dat het risico juist erg klein is om een kind met een verstandelijke en 

lichamelijke beperking te krijgen.

1.2 Oorzaken

De oorzaken zijn te verdelen in drie groepen: een verstandelijke beperking kan ontstaan vóór de geboorte, tijdens de geboorte en na de geboorte. 

Vóór de geboorte/ prenataal  

· Infectieziekten: de moeder loopt een infectie op tijdens de zwangerschap waardoor de ontwikkeling van het kind in het geding komt. Voorbeelden hiervan zijn: rode hond, geelzucht of door het eten van rauw vlees.  

· Vergiftiging van het kind door bijvoorbeeld medicijn-, alcohol- of drugsgebruik van de moeder. Dit kan beschadiging van de hersenen van het kind opleveren.

· Radio-actieve straling, bijvoorbeeld bij de kernramp in Tsjernobyl van 1986 in de voormalige Sovjet-Unie waarbij mensen aan een zeer hoge dosis radioactieve straling waren blootgesteld. Hierdoor bleken er later meer kinderen geboren te worden met onder andere hersenbeschadiging en chromosoomafwijkingen.

· Chromosoomafwijkingen en erfelijke afwijkingen. Hierover meer in deelvraag 3.

Tijdens de geboorte/ perinataal 

Hersenbeschadiging met een verstandelijke beperking als gevolg kan optreden door een hartstilstand, ernstige geelzucht bij het kind, een hersenbloeding of zuurstofgebrek doordat de navelstreng rond het nekje gebonden zit, het kind in een abnormale ligging geboren wordt of door een langdurige bevalling.

Na de geboorte/ postnataal 

Hersenbeschadiging kan een kind ook oplopen na de geboorte met een verstandelijke beperking als gevolg van bijvoorbeeld hersenvliesontsteking, een vergiftiging door elkaar niet verdragende medicatie, een overdosis of een ander gif. Ook zou het een gevolg kunnen zijn van een ongeluk waarbij de hersenen worden beschadigd.

Een verstandelijke beperking kan een kind ook oplopen door zeer ernstige verwaarlozing van het kind, door bijvoorbeeld ondervoeding of psychische verwaarlozing. 

Hieronder een opsomming van percentages bij het ontstaan van een verstandelijke beperking: 

· Chromosoomafwijkingen (zoals Down syndroom): 15-20%

· DNA afwijkingen (zoals Prader Willi syndroom): 20-25%

· Overige ontwikkelingsstoornissen vóór de geboorte: 10%

· Ziekten moeder tijdens zwangerschap: 10%

· Problemen rondom de geboorte: 10-15%

· Infecties eerste levensjaren (als hersenontsteking): 5-10%

· Ongevallen eerste levensjaren: 2%

· Oorzaak onbekend: 20%

1.3 De meervoudige kant van de ernstig meervoudige beperking

Mensen met een ernstig meervoudige beperking hebben ook last van een motorische, visuele en of auditieve beperking. Ook andere zintuigen kunnen aangetast zijn zoals de tast, het evenwichtsorgaan, de houding en het bewegingsgevoel of de reuk en smaak die niet (goed) zijn ontwikkeld.  

Visuele beperking 

Het is bekend dat mensen die blind zijn hun blindheid kunnen compenseren met andere zintuigen die worden verscherpt. Bij mensen met een verstandelijke beperking verloopt de verwerking via de zintuigen vaak trager of worden de verbanden niet goed gelegd. Dat betekent dat het niet kunnen zien ook niet goed gecompenseerd kan worden en de ontwikkeling nog sterker remt.

Er kunnen verschillende afwijkingen in het zien zijn: totale blindheid, alleen nog licht en donker kunnen onderscheiden, een kokervisus, wel iets zien maar onscherp en vaag of er zijn gaten gevallen in het gezichtsveld. De oorzaak ligt in het niet functioneren van de hersenen door een beschadiging die is opgelopen voor, tijdens of na de bevalling door bijvoorbeeld een infectie of een zuurstoftekort. Een andere oorzaak kan liggen in het erfelijkheidsmateriaal bijvoorbeeld bij glaucoom, staar of cataract.

In de communicatie met blinde mensen is intonatie, stemvolume, aanraken, betasten, ruiken en proeven erg belangrijk. De omgeving moet voorspelbaar zijn zodat ze niet elk moment tegen een kast of over een stoel kunnen vallen. 

Auditieve beperking

Oorzaken waardoor mensen niet goed of helemaal niet meer kunnen horen zijn net als verstandelijke beperkingen en een visuele beperking ontstaan vóór, tijdens of na een geboorte door een erfelijkheidsprobleem, een hersenbeschadiging door zuurstoftekort of een ongeval waardoor de hersenen beschadigd zijn geraakt in het gehoorgebied. Er zal een manier van communiceren moeten worden gevonden die aansluit bij de persoon en de cognitieve vaardigheden van de persoon. Gebruik kan worden gemaakt van foto's, pictogrammen of voorwerpen. 

Het gevaar voor dove mensen is dat ze snel in een isolement kunnen raken. 

Een aantal motorische beperkingen 

Oorzaken van motorische beperkingen kunnen een beschadiging van de hersenen zijn, beschadiging van het ruggenmerg of van de zenuwen die hiervan uitgaan, beschadiging van het spierweefsel zelf of een beschadiging van de botten en of gewrichten.

Verlamming

Bij verlamming zijn één of enkele spieren geheel of gedeeltelijk verlamd en kunnen daardoor niet of nauwelijks functioneren. Een volledige verlamming heet paralyse, een gedeeltelijke verlamming een parese. Bij ernstig verstandelijk beperkten komt vaak voor dat één of meerdere ledematen zijn getroffen door een verlamming. 

Spasticiteit

Bij ongeveer 30% van de verstandelijk beperkten komt een vorm van spasticiteit voor. 
 Spasticiteit komt door een beschadiging in het zenuwstelsel.
 De balans is verstoord tussen de signalen die de zenuwen door geven aan de spieren in het lichaam. Hierdoor heeft de persoon last van bewegingsstoornissen. Een ander woord voor spasticiteit is 'cerebrale parese', afgekort CP.

Er zijn drie verschillende vormen:

1. spasticiteit

2. dyskinesie

3. ataxie.

Spasticiteit houdt een afwijking in de spierspanning in, vooral tijdens het bewegen.

Bij dyskinesie komen er onwillekeurige bewegingen voor, ook wanneer men niet beweegt, behalve tijdens de slaap. 

Ataxie is een stoornis in de balans en de oog-handcoördinatie.

Door de afwijkende spierbeweging komen ook andere problemen voor zoals slikken, obstipatie en epilepsie, wat vaak samen gaat met CP. 

De oorzaken van CP zijn zuurstofgebrek tijdens de geboorte bij een lange of lastige geboorte of door een beschadiging van de hersenen door een infectie. Dit zijn onder andere ook oorzaken voor het verkrijgen van een verstandelijke beperking. Daarom gaat dit vaak samen. Kinderen die te vroeg geboren worden hebben ook een vergrote kans op een hersenbeschadiging met een bewegingsstoornis als gevolg. 

Het is erg schadelijk voor een bewoner met spasticiteit om op de rug te slaan als er bijvoorbeeld een stukje voedsel vastzit in de keel. Hierdoor schiet de cliënt juist in een gestrekte houding, de mond wordt geopend en een stukje dat in de keel zit kan nog dieper zakken omdat het naar beneden wordt gezogen. Bij een cliënt met spasticiteit breng je het hoofd en het bovenlichaam in een buiging. Het lichaam ontspant zich dan en vervolgens kan het stukje dat vast zat in de keel eruit gehaald worden.

Scoliose

Een andere vorm van spasticiteit is scoliose
. Dit houdt een zijdelingse verkromming van de ruggengraat in doordat de spieren ongelijke krachten hierop uitoefenen. Het grote gevaar van een ernstige scoliose is dat door de verkromming met name het hart en de longen in de verdrukking komen waardoor problemen kunnen ontstaan met ademen. Vooral bij kinderen is dit een gevaar omdat zij nog in de groei zijn. Later als de kinderen zijn volgroeid is de kans op erger worden van de scoliose minder groot.

1.4 Andere veel voorkomende lichamelijke beperkingen bij mensen met EMB

Epilepsie

Ongeveer 30% van de mensen met een verstandelijke beperking heeft ook last van epilepsie. 
  Bij epilepsie komt er een soort kortsluiting in de hersenen. 
 Normaal geeft een hersencel een informatieboodschap door, door middel van elektrische impulsen en chemische stoffen aan een ander deel van de hersenen waardoor een mens kan bewegen, praten, ademen en dergelijke. Bij een epileptische aanval is dit systeem verstoord en zijn er allerlei hersencellen die door elkaar heen een informatieboodschap willen doorgeven. 

De oorzaak van een kortsluiting in de hersenen wat een epileptische aanval tot gevolg heeft, is voor een deel een erfelijke factor, een aandoening in de hersenen die later ontstaan is, bijvoorbeeld door hersenvliesontsteking of een zuurstoftekort bij de geboorte. Ook is de levensstijl een factor. Door medicijngebruik, overmatig drugs- en drankgebruik kan ook hersenbeschadiging optreden met epilepsie als gevolg.

Er zijn twee hoofdgroepen van epilepsie te onderscheiden: 

De partiële aanval. Hierbij begint de stoornis in een bepaald gedeelte van de hersenen. De verschijnselen zijn niet gelijk, dit is afhankelijk van het gedeelte van de hersenen waarin de stoornis optreedt. Soms blijft iemand bij bewustzijn, bij andere aanvallen is er een bewustzijnsstoornis. Een partiële aanval kan overgaan in een gegeneraliseerde aanval. Dan ontstaat er een secundair gegeneraliseerde aanval. 

Bij een gegeneraliseerde aanval is de stoornis in beide hersenhelften aanwezig. Tijdens deze aanval is er altijd een bewustzijnsverlies. Dit kan heel snel gaan zonder dat diegene het doorheeft.

Een tonisch-clonische aanval is een grote aanval waarbij stijfkramp optreedt waardoor een persoon heftig kan schokken met zijn lichaam en bewusteloos raakt. 

Daarnaast zijn er ook nog speciale vormen van epilepsie, zoals de visuele gevoeligheid waardoor iemand door het kijken naar tv of een computerscherm een epileptische aanval kan krijgen, gelegenheidsaanvallen wat een oorzaak heeft in een combinatie van drankgebruik en langdurig slaaptekort. En bij koortsstuipen wat door koorts komt en alleen bij kinderen tot 6 jaar. 

Epilepsie kan goed behandeld worden met medicatie, anti-epileptica genoemd. 
 Bij partiële aanvallen worden medicijnen gebruikt zoals Tegretol, Triceptal, Depakine en Epanutin. De bijwerkingen zijn vaak sufheid, duizeligheid of dubbel zien. Bij gegeneraliseerde aanvallen kunnen medicijnen gebruikt worden als Neurontin of Keppra. Hier zijn vaak dezelfde bijwerkingen bij te merken. Het is mogelijk om mensen te opereren aan epilepsie als er geen enkele medicatie lijkt te helpen. Dit gebeurt niet vaak, ongeveer 50 keer per jaar. Er zijn strikte voorwaarden om mensen te opereren met deze aandoening. De aard van de epilepsie moet goed aangetoond zijn en deze mag niet in de buurt liggen van bijvoorbeeld het taalgebied, om ergere problemen na de operatie te voorkomen. Bij verstandelijk beperkten wordt niet vaak zo'n hersenoperatie uitgevoerd omdat er vaak complexere afwijkingen in de hersenen zijn.

Door epilepsie kunnen er ook gedragsproblemen ontstaan. Dit komt soms door de anti-epileptica, de medicatie tegen epilepsie wat de gedragsstoornissen opwekt, of door de hersenactiviteit voor, tijdens en na een aanval. In het laatste geval kan er sprake zijn van smakken, friemelen, schoppen met de benen die gepaard kunnen gaan met woede, angst en/of opwinding. Ook zelfbeschadiging kan optreden rond een aanval. Passende medicatie kan soms helpen.


Het waterhoofd/ Hydrocephalus 

Vaak gaat het waterhoofd samen met een verstandelijke beperking. 
 Naast een te grote hoofdomvang, komt ook het 'zonsondergang' verschijnsel voor. Hierbij worden de ogen gedeeltelijk bedekt door het onderste ooglid waardoor boven het oog veel oogwit zichtbaar is. De oorzaak van het waterhoofd ligt in de hersenvocht toevoer. Er is een overproductie waardoor het niet kan worden opgenomen of verloopt de opname langzamer dan normaal. Dit kan komen door een blokkade ergens langs de route waar het hersenvocht langs stroomt. Dit kan zijn ontstaan in de ontwikkeling van de hersenen van een ongeboren baby of bij hersenletsel tijdens de geboorte. 

Microcefalie

Er is hierbij sprake van een te kleine schedelomvang. Dit heeft altijd een verstandelijke beperking tot gevolg. De beperking is al bij de geboorte aanwezig. 


  

Afbeelding van microcefalie

Macrocefalie

Dit kan een goedaardig genetisch verschijnsel zijn. Het kan ook samen gaan met bepaalde syndromen waarbij er een verminderde intelligentie is. Dit is afhankelijk van de oorzaak en tijdigheid van een operatie. Meestal is er geen sprake van een verminderde intelligentie.

Open ruggetje/ Spina Bifida

Spina bifida is een andere naam voor een open ruggetje. 
 Een kind wordt hiermee geboren, het is tijdens de eerste periode van de zwangerschap ontstaan. Het houdt een niet goed sluitende ruggenmerg in waardoor het kind wordt geboren zonder een bedekkend weefsel. Kinderen met spina bifida hebben meestal ook een waterhoofd doordat de vochttoevoer niet goed verloopt. Andere gevolgen van deze stoornis zijn licht tot ernstige verlamming van delen van het lichaam. Ook komt incontinentie en moeite met lopen voor. Daarnaast kan de groei van het lichaam onder spina bifida achterblijven bij de rest van het lichaam. 

Schildklierafwijkingen 

Vooral oudere vrouwen met een verstandelijke beperking en met name mensen met het syndroom van Down hebben de kans om problemen te krijgen met hun schildklier. 
 Dit orgaan regelt de stofwisseling en het normaal functioneren van de hersenen. 

Er zijn twee varianten die veel voorkomen: 

· Hypothyreoidie: Hierbij is de stofwisseling vertraagd. Symptomen kunnen koude voeten, droge huid, trage polsslag, gewichtstoename, obstipatie en vermoeidheid zijn.

· Hyperthyreoidie: Symptomen van deze variant kunnen zijn: transpireren, gewichtsverlies zonder minder te eten, hartkloppingen en gejaagdheid.

Belangrijk is te weten dat de schildklier veel invloed heeft op de stemming en het psychisch functioneren van een persoon. Zodra er stemmingsstoornissen optreden moet er gekeken worden naar het functioneren van de schildklier. 

Stofwisselingsziekten 

Stofwisseling gebeurt in de cellen en houdt de verwerking van een chemische stof in. De manier waarop dit gebeurt is erfelijk, het staat 'geschreven' in het DNA. Stofwisseling van de cellen is nodig voor de opbouw van spieren, botten en organen en zorgt voor energie. Bij een stoornis in de stofwisseling wordt een bepaalde stap in de verwerking van de chemische stof niet gemaakt waardoor een enzym niet of niet voldoende wordt aangemaakt of waardoor er een teveel van die stof ontstaat. Dit kan leiden tot stoornissen in de gezondheid in de organen in allerlei vormen.

Onder stofwisselingsziekte valt onder andere suikerziekte/ diabetes en fenylketonurie (ook bekend onder PKU) wat een verstandelijke beperking veroorzaakt. Er zijn nog meer dan 250 stofwisselingsziekten maar deze twee komen bij mensen met een verstandelijke beperking het meest voor. 

- Diabetes wordt in de volksmond ook wel suikerziekte genoemd. Het is een chronische aandoening, als een persoon diabetes krijgt komt hij er niet meer van af. Diabetes houdt in dat het lichaam de bloedsuikerspiegel niet zelf meer binnen de grenzen kan houden. Daarnaast hebben deze mensen een afwijkende vetstofwisseling, waardoor het dus onder een stofwisselingsziekte valt, en een hoge bloeddruk. Er zijn 2 varianten, type 1 en type 2. 

Iemand met type 1 maakt zelf geen insuline meer aan waardoor de bloedsuikerspiegel gevaarlijk op kan lopen. Mensen met dit type moeten bij zichzelf insuline inspuiten. Diabetes type 1 komt meestal voor bij mensen onder de 30 jaar; daarom heet het ook wel jeugddiabetes. Maar dit hoeft niet altijd zo te zijn. 

Bij iemand met type 2 is er te weinig van het hormoon insuline. Daarnaast reageert het lichaam niet meer goed op insuline, het is resistent geworden. Hierdoor kan het lichaam niet genoeg glucose uit het bloed halen waardoor de bloedsuikerspiegel hoog blijft. Daarnaast zijn net als bij type 1 de vetstofwisseling en de bloeddruk vaak ontregeld. Dit type diabetes wordt ook wel ouderdomsdiabetes genoemd, alhoewel het net als type 1 niet alleen bij ouderen voorkomt maar bij alle leeftijden.

-Fenylketonurie is een stofwisselingsziekte die tegenwoordig vrij snel bij baby's wordt ontdekt door middel van de hielprik. 
 Zoals eerder gezegd: het wordt ook wel PKU genoemd. Een kind wordt gezond geboren maar na ongeveer een half jaar blijft de ontwikkeling steken. Hierdoor ontstaat een verstandelijke beperking. Door een dieet te volgen kan een ontwikkelingsachterstand worden voorkomen. Het verandert niet voor een persoon die deze stoornis heeft, het staat vast in het DNA en is daarom ook erfelijk overdraagbaar.

Er zijn twee vormen van PKU, de klassieke en de maligne PKU. De klassieke PKU is het meeste voorkomende vorm. Bij deze vorm is er te weinig van het enzym fenylalanine hydroxylase in de lever aanwezig waardoor de fenulalanine niet of niet genoeg wordt afgebroken. Hierdoor ontstaat een ophoping van fenylalanine in het bloed waardoor de hersenen kunnen beschadigen.

Gastro- oesofageale reflux 

Dit is een stoornis van de sluitspier die voor een afsluiting zorgt van de slokdarm en de maag. Normaal opent deze sluitspier zich om voedsel in de maag toe te laten als onderdeel van het spijsverteringsstelsel. Hiermee wordt voorkomen dat het voedsel weer terug gaat naar de slokdarm. Wanneer de druk toeneemt in de maag of wanneer de sluitspier niet goed functioneert, kan een deel van de inhoud van de maag terugstromen naar de slokdarm. Hierdoor kan iemand last krijgen van brandend maagzuur, pijn op de borst, hoesten en je verslikken als je ligt. Ook kunnen astma-symptomen tijdens het slapen toenemen. Sommige symptomen kunnen door een dieet of medicatie verholpen worden.
 

1.5 Veel voorkomende psychische stoornissen bij mensen met EMB

Autisme

Autisme is een stoornis in de hersenen waardoor de ontwikkeling van een kind anders verloopt. 
 Zowel op ontwikkelingsgebieden als zintuiglijk, motorisch, sociaal/emotioneel, denken, taalgebruik en taalbegrip. Met autisme wordt iemand geboren en het is een chronische aandoening. 
Er zijn beperkingen in de centrale coherentie, hierdoor kunnen mensen het geheel niet overzien en er de juiste betekenis aan geven. Er zijn beperkingen in de executieve functies, hierdoor kunnen deze mensen (niet goed) plannen en hun taken organiseren. Zij kunnen niet schakelen of flexibel zijn.

Daarnaast hebben ze moeite met het inleven in andere mensen en hebben ze bijna tot geen eigen zelfbeeld.

Er zijn een aantal vormen van autisme. 
 Niemand heeft hetzelfde autisme als een ander, de omgeving en het karakter hebben veel invloed op de ontwikkeling van dit syndroom.

-Klassiek autisme, ook wel het kern-autisme genoemd. Mensen met deze vorm van autisme hebben moeite met de sociale interactie zoals oogcontact maken, lichaamshouding en gezichtsuitdrukkingen. Een beperking in de verbale en non-verbale communicatie, zoals niet goed kunnen praten, herhaling van woorden achter elkaar en/ of in de kinderleeftijd doen-als-of-spelletjes door gebrek aan fantasie. En een beperking in het gedrag door een extreme belangstelling te hebben voor een onderwerp, door vast te zitten aan bepaalde handelingen en rituelen en er niet van af kunnen wijken.

- Bij de stoornis van Asperger zijn er dezelfde eigenschappen aanwezig maar is de taalontwikkeling erg goed ontwikkeld. Dit zegt niet iets over het taalbegrip, deze blijft vaak achter. Mensen met een stoornis van Asperger hebben een normale of een hoogbegaafde intelligentie.

- PDD-Nos wordt als restcategorie beschouwd. Het gedrag van een persoon lijkt verdacht veel op autisme maar voldoet 'toch niet helemaal' aan de voorwaarden. 

- Bij het RETT-syndroom verliest een kind na 5 tot 30 maanden na de geboorte zijn vaardigheden. Dit gaat gepaard met motorische stoornissen.

- Dit geldt ook bij de desintegratiestoornis. Maar hier treedt het verlies van vaardigheden pas op na het 2e jaar.

Er bestaat een duidelijk verband tussen autisme en een verstandelijke beperking. 
 Kraijer (1998) zegt dat 80% van de mensen met een vorm van autisme een verstandelijke beperking heeft. Van de mensen met een ernstige verstandelijke beperking hebben 40% een vorm van autisme. Bij een matig niveau is dit 20% en bij licht verstandelijk beperkten ongeveer 2%.

Depressie 

Er is sprake van een depressieve stoornis als gedurende twee weken sprake is van  minstens vijf van de onderstaande symptomen  die ernstige problemen geven bij het dagelijkse leven in wonen, werken en relaties:

· Neerslachtigheid, verdriet, huilerig, somber

· Verlies van belangstelling voor en plezier in dingen die iemand graag doet

· Vermindering of verergering van de eetlust

· Moeilijk in slaap komen of juist niet meer wakker willen/ kunnen worden

· Traagheid, geagiteerd zijn, rusteloosheid

· Moeheid, verlies van energie

· Gevoelens van schuld of minderwaardigheid

· Moeite met concentreren, besluiten nemen, helder denken

· Verlangen naar de dood of gedachten aan zelfdoding.

Er zijn veel vormen van depressies maar de symptomen hierboven zijn gemeenschappelijk. Bij mensen met een ernstige verstandelijke beperking is het vaak lastig om te zeggen dat iemand aan een depressie leidt. Zij kunnen niet praten en het is lastig om in de gedachten te kunnen kijken van deze mensen om bijvoorbeeld gedachten aan minderwaardigheid of de dood te ontdekken. Sufheid en vermindering van eetlust kan ook door sommige bijwerkingen van medicatie komen dus die symptomen zijn ook niet duidelijk. Došen (2000) haalt een onderzoek aan van Reiss en Rojahn waaruit zou blijken dat 40% van de verstandelijk beperkten met een depressie agressie vertoont. Dit zou een aanknopingspunt kunnen zijn voor nader onderzoek naar een eventuele depressie en een oorzaak kunnen zijn voor zelfbeschadiging.

Dementie

De DSM-IV spreekt van dementie als: 

1. Er een aantoonbare stoornis van het geheugen voor recente gebeurtenissen en van het lange termijngeheugen

2. Er is ten minste één van de volgende stoornissen aan de orde:

- Stoornis in het abstract denken

- Stoornis in het oordeelsvermogen

- Een andere stoornis van hogere corticale functies zoals apraxie of afasie

- persoonlijkheidsverandering.

Naast erfelijkheid spelen nog een aantal factoren een rol om dementie te krijgen, namelijk een hoge leeftijd verhoogt de kans op Alzheimer, oudere vrouwen hebben een hoger risico dan mannen, roken, hoge bloeddruk en diabetes type 2. 

Ouder wordende mensen met een verstandelijke beperking hebben ook een verhoogd risico om dementie te krijgen. Met name bij mensen met het Syndroom van Down kan dit al rond het 45e levensjaar ontstaan. Er is een verband gevonden tussen Alzheimer en het Syndroom van Down. Er ligt een gen op chromosoom 21 dat mogelijk leidt tot een vroeg ontstaan van de ziekte van Alzheimer. Bij het Syndroom van Down is er een chromosoom 21 te veel aanwezig.

Mensen met dementie hebben moeite om hun gevoelens, gedachten en de wereld om hen heen te ordenen. De oorzaak hiervan ligt in het geheugenverlies waardoor ook het tijdsbesef verloren gaat en oorzaak en gevolg door elkaar worden gehaald. 

Daarnaast verliezen ze vaak hun oriëntatie van personen, plaats en tijd, krijgen ze cognitieve tekorten bij het  rekenen, beoordelen van grapjes en opmerkingen, logisch redeneren en abstract denken. Het komt veel voor dat mensen met dementie een gedragsverandering ondergaan. Zij krijgen last van stemmingswisselingen, kunnen agressief worden en tonen soms maar weinig initiatief meer.

Dementie is niet één ziekte maar meer een syndroom waar allerlei ziektes onder vallen. De meest voorkomende vormen zijn Alzheimer, vasculaire dementie en Parkinson. Het verloop is progressief, mensen kunnen er niet meer van genezen. 

1B: Welke zorg heeft deze doelgroep nodig?

Zoals u hierboven heeft kunnen lezen hebben mensen met een ernstige meervoudige beperking vaak last van lichamelijke en psychische beperkingen. Mensen met EMG kunnen meestal ook niet praten en hebben soms een beperkt inzicht in taalbegrip. Communicatie met de omgeving is hierdoor erg moeilijk waardoor er allerlei gedragingen kunnen ontstaan om toch met andere mensen te kunnen communiceren. Dit vraagt van de begeleiding een specifieke stijl van een tussenweg tussen begeleiden en verzorgen. Het is onder andere de taak van de begeleiding om de bewoner goed te observeren. Wat ons betreft is hierin het bespreken van het gedrag met collega's, familie van de cliënten, de behandelaar en andere disciplines noodzakelijk om een zo goed mogelijk beeld te krijgen van de persoon en het gedrag juist te interpreteren. Hierin is communicatie het uitgangspunt, zowel mondeling als schriftelijk. Op deze manier kan de begeleiding proberen zo goed mogelijk aan te sluiten bij de cliënt. De cliënt kan zelf niet vertellen dat het ergens pijn heeft en het kan niet opstaan uit de rolstoel en regelmatig naar de wc lopen als hij/zij een blaasontsteking heeft dus wordt van de begeleiding verwacht dat zij hiermee rekening houden.

Het is noodzakelijk dat de begeleiding verstand heeft van de lichamelijke en psychische beperkingen van de cliënten en dat zij weten wat zij moeten doen als bijvoorbeeld een cliënt met epilepsie een partiële aanval krijgt. Of bij een persoon met spasme die iets in de keel heeft gekregen. 

Daarnaast is kennis van medicatie onmisbaar. Om erachter te komen of een cliënt bijvoorbeeld aan een depressie lijdt moet er ook weet zijn van de bijwerkingen van medicatie zodat dit niet door elkaar gehaald kan worden. Zij dragen ook zorg dat de juiste medicatie op de juiste tijd wordt ingenomen.

De begeleiding geeft ook aandacht aan het uiterlijk van de cliënten. Zij zorgen ervoor dat ze schone kleren aanhebben, lekker ruiken, op tijd nieuw incontinentiemateriaal inkrijgen en dat het lichaam schoon is. De cliënten hebben dit zelf vaak niet in de gaten en hygiëne is belangrijk om ziektes te voorkomen. De begeleiding moet ook letten op het vocht en de voedinginname van iedere cliënt op zich omdat de cliënten zelf niet kunnen aangeven of ze honger of dorst hebben.


1.7 Conclusie

Deze deelvraag geeft een antwoord op wat een ernstig meervoudige beperking inhoudt. De mensen uit de doelgroep hebben ongeveer een IQ van een baby tot 24 maanden en hebben naast hun verstandelijke beperking ook een lichamelijke en of een psychische beperking. De oorzaken hiervoor kunnen vóór de geboorte, bijvoorbeeld in het erfelijkheidsmateriaal, tijdens de geboorte, bijvoorbeeld bij een zuurstoftekort en na de geboorte zijn ontstaan zoals bij een hersenvliesontsteking. Deze voorbeelden hoeven niet altijd tot een verstandelijke beperking te leiden. Soms ontstaan er concentratie stoornissen door zuurstofgebrek bij de geboorte maar een kind kan ook geboren worden met een navelstreng om het nekje waar het later geen last meer van heeft.

Veel voorkomende lichamelijke beperkingen bij deze doelgroep zijn visuele, auditieve en motorische beperkingen, epilepsie, een waterhoofd, schildklierafwijkingen, een open ruggetje, een stofwisselingsziekte en Gastro- oesofageale reflux. Deze mensen kunnen naast genoemde beperkingen natuurlijk ook andere aandoeningen hebben, maar deze aandoeningen komen het meest voor bij de doelgroep. De meest bekende psychische beperkingen die voorkomen zijn autisme, depressie en dementie. Vaak zijn deze psychische beperkingen niet goed te herkennen omdat de symptomen van deze aandoeningen ook deel uit maken van het 'normale' gedrag van mensen met een ernstige verstandelijke beperking zoals behoefte aan structuur en duidelijkheid, slaapproblemen, in hun eigen wereld lijken te leven, moeite met verbale en non-verbale communicatie, zelfbeschadiging en dergelijke. 

Om te communiceren dat de mensen zich minderwaardig voelen in het geval van depressie, dat zij meer duidelijkheid nodig hebben in het geval van autisme of bij een persoonlijkheidsverandering in het geval van dementie, kunnen mensen dit uiten door zichzelf te beschadigen. Vaak dient dit als een signaal voor de begeleiding dat ze hulp nodig hebben. Van de begeleiding wordt verwacht dat zij deze signalen oppikken en zo goed mogelijk hierop anticiperen. 

Zie voor communiceren met mensen met een verstandelijke beperking  deelvraag 4. Zij moeten zowel aansluiten bij de psychische zorgvragen als aan de lichamelijke zorgvragen van de cliënt. Zij hebben kennis nodig van de medicatie die de cliënten gebruiken en van de aanwezige stoornissen. Zij moeten goed kunnen communiceren met de collega's, familie, behandelaar en anderen die er baat bij hebben om de communicatiebeperking van de cliënten te compenseren. Verder dragen zij zorg voor de verdere algemene dagelijkse levensbehoeften. 

Deelvraag 2: Op welke manier kunnen cliënten met een ernstige meervoudige beperking zichzelf fysiek beschadigen?

2.1 Inleiding

Nadat we gekeken hebben naar wat een ernstige meervoudige beperking inhoudt, is het belangrijk te kijken naar zelfbeschadigend gedrag binnen deze doelgroep. Omdat het een actueel en veel voorkomend onderwerp is, is het belangrijk om aan het gedrag ook extra aandacht te geven. Deze deelvraag gaat met name over oorzaken en gevolgen van het zelfbeschadigend gedrag en daarnaast willen we informatie geven over het gedrag zelf en welke vormen er bestaan. 

2.2 Zelfbeschadigend gedrag

Engelse woordenboeken beschrijven zelfbeschadiging, ‘self-injuring’, of zelfverwonding als ‘een ernstig verwondende daad, door het afsnijden of veranderen van een wezenlijk deel.’ Vaak is dit ‘wezenlijke’ deel de huid, dus speelt dit zich af op fysiek gebied. De schade die wordt opgelopen bij mensen die zichzelf beschadigen is zelden levensbedreigend, maar wel ernstig en het spoort ons aan tot psychologisch onderzoek om er achter te komen wat de oorzaak van zelfbeschadiging is. Steven Levenkron 
 beschrijft in zijn boek ‘Zelfbeschadiging’ onder andere de volgende diagnostische criteria: 

1 Voordat de daad gepleegd wordt is er een gevoel van spanning aanwezig

2 Ontspanning, bevrediging, een goed gevoel en verdoving gaan samen met lichamelijke pijn.

Wat wij nog niet genoemd hebben is dat het verwondende gedrag ook te maken kan hebben met samenhangende persoonlijkheids- of stemmingsstoornissen, de zogenaamde diagnostische subfactoren, die met name te maken hebben met de persoon zelf:

· Andere geestelijke gezondheidsproblemen (handicaps)

· De frequentie en de ernst van de zelfverwonding

· Interne versus externe stressfactoren

· De geestesgesteldheid van de persoon tijdens de zelfverwonding (is hij/ zij zich bewust van het gedrag?)

· De soorten persoonlijkheidsstoornissen die iemand aanzetten tot zelfverwonding.

Al deze punten zijn van belang als je op zoek wilt gaan naar een passende behandeling die toegepast moet worden om te bepalen welke vooruitzichten er zijn en wat de kansen op herstel zijn. 


2.3 Oorzaken van zelfbeschadigend gedrag

Zelfbeschadigend gedrag begint meestal onschuldig, bijvoorbeeld door even in de arm te knijpen om je in te houden over iets. Het kan ook zijn dat je door boosheid eens een vuist tegen de muur slaat of met je hand op tafel. Maar wat onschuldig begint kan al snel een andere invulling krijgen. Zelfbeschadiging wordt dan een manier om met moeilijke situaties of gevoelens om te gaan en het kan dan verslavend gaan werken.

Veel voorkomende oorzaken zijn:

1 Ondraaglijke gevoelens (schuld, heftig verdriet, machteloosheid, ingehouden woede)

2 Als uitdrukking van een negatief zelfbeeld

3 Jezelf straffen 

4 Geen contact voelen met jezelf of de buitenwereld, proberen in de werkelijkheid te komen

5 Medicatie (zoals antidepressiva).

Ook factoren uit het verleden spelen vaak een rol, zoals: 

· Gepest worden

· Mishandeling

· Loyaliteitsconflicten

· Verlies

· Seksueel misbruik

· Eenzaamheid en verdriet.

Veel mensen denken dat mensen die aan zelfverwonding doen geen pijn voelen. Dit is niet zo. Ze voelen wel degelijk pijn, maar het moment waarop kan verschillen. Als ze tijdens het toebrengen van verwondingen geen of bijna geen pijn voelen, dan komt de pijn daarna wel. De pijn weegt echter vaak niet op tegen de spanning, kick of emotie. De functie van zelfverwonding is meestal dan ook om de innerlijke spanning of pijn te laten afnemen door het door fysieke spanning en pijn te uiten. 

2.4 Zelfbeschadigend gedrag bij cliënten met een ernstige meervoudige beperking

Zelfverwonding komt redelijk vaak voor in de gehandicaptensector: drie tot vier van de tien mensen met een verstandelijke beperking verwonden zichzelf. Sommige mensen verwonden zichzelf licht, andere ernstig. Bij ongeveer vier op de honderd mensen is het zo erg dat ze zichzelf erdoor kunnen doden. Met name bij zeer ernstig verstandelijk gehandicapten of bij verstandelijk gehandicapten die tussen de 20 en 50 jaar oud zijn of 10 tot 30 jaar in een instelling wonen komt het voor en er is een verband tussen het niveau van communicatie, de taalontwikkeling, de zelfredzaamheid en zelfbeschadiging. 

Bij bepaalde verstandelijke handicapsyndromen komt zelfverwonding ook vaker voor dan gemiddeld. Dit geldt bijvoorbeeld voor het Cornelia de Lange syndroom, het Rett syndroom, het Smith-Magenis syndroom, het Prader Willi syndroom (huidkrabben) en tubereuze sclerose.
 

Cornelia de Lange syndroom

Kenmerken van het Cornelia de Lange syndroom zijn een klein postuur, een klein hoofd, doorlopende dunne wenkbrauwen, lange wimpers, laagstaande oren, een sterke beharing en een bleke huid. Daarnaast is er sprake van afwijkingen aan vingers en tenen en een trage motorische ontwikkeling. De oorzaak van dit syndroom is nog  onbekend. Gedragsproblemen en zelfverwonding komen vaak voor door een grote prikkelgevoeligheid en dwangmatig gedrag. Daarom is het belangrijk veiligheid en regelmaat de bieden.

Smith-Magenis syndroom

Het Smith-Magenis syndroom heeft veel duidelijke kenmerken. De meest noemenswaardige zijn:

· Een langzame motorische ontwikkeling (met name weinig soepel);

· Een niet optimaal gebruik van alle zintuigen;

· Een lage spierspanning;

· Voedingsproblemen;

· Hyperactief en snel prikkelbaar;

· Zichzelf met de armen om de romp stevig vasthouden of de handen tegen elkaar drukken (vooral bij plezier);

· Zeer veel aandacht vragen; 

· Altijd op zoek naar de grenzen;

· Plotselinge woedeaanvallen met destructief en agressief gedrag;

· Slaapproblemen;

Zelfverwondend gedrag komt veel voor bij mensen met dit syndroom. Duidelijke vormen zijn: hoofdbonken, op de hand bijten, aan wondjes peuteren, vingernagels en teennagels afscheuren, vreemde voorwerpen in de oren, de neus, de anus of de vagina stoppen.

Prader Willi syndroom

Lichamelijke kenmerken van het Prader Willi syndroom zijn hypotonie (spierslapte), hypogenitalisme (onvolledig ontwikkelde geslachtsdelen), abnormale vetverdeling, een kenmerkend uiterlijk (gezicht): smal voorhoofd, kleine neus, driehoekige mond, een klein formaat met kleine handen en voeten, kalkgebrek in botten en tanden, scheelzien (ruim 50% en op latere leeftijd kunnen ze niet-insuline afhankelijke diabetes ontwikkelen. Dit syndroom komt voor bij ongeveer 1 op de 30.000 pasgeboren baby’s. De baby mist een deel van chromosoom 15 of beide delen van de 15e chromosoom zijn van de moeder.  Soms hebben deze personen last van overmatige slaperigheid overdag of EDS (excessieve daytime sleepness). Deze EDS gaat gepaard met storingen in de REM-slaapregeling. Symptomen die zich kunnen voordoen zijn hallucineren tijdens de overgang van slaap naar waak en andersom en totale verlamdheid van skeletspieren tijdens de slaap. Mensen met het Pradar Willi syndroom hebben de neiging veel te krabben. Met name aan open wondjes. Vandaar dat ze zichzelf ook vaak op deze manier beschadigen.
 

Rett syndroom

Het Rett syndroom is een autisme verwante stoornis en valt binnen het ASS (Autisme Spectrum Stoornissen).
 Kenmerken bij dit syndroom zijn met name de ontwikkelingsvertraging, angsten en stereotiepe gedragspatronen waarbij meestal de handen en de ademhaling een belangrijke rol spelen. Daarnaast komt er na een korte periode van ongeveer anderhalf jaar een soort ‘knik’ in de ontwikkeling. In vier stadia ontwikkelt het syndroom zich dan:

1. Er komt stagnatie in de verdere ontwikkeling

2. Er is een snelle achteruitgang

3. Daarna volgt een stabiele periode

4. Dan komt er motorische achteruitgang.

Het zelfbeschadigende gedrag bij mensen met dit syndroom bestaat meestal uit tandenknarsen.

Op de groep waar we onze observatie op uitvoerden komen nog de volgende syndromen voor, maar deze houden vanuit de theorie geen direct verband met zelfbeschadigend gedrag. Hiervan denken wij dat het wel met zelfbeschadigend gedrag te maken kan hebben, omdat deze mensen kampen met belemmeringen die erg frustrerend kunnen zijn of onzekerheid en onveiligheid kunnen bieden:

Syndroom van Norrie

Het Norrie syndroom is een zeldzame neurologische erfelijke aandoening gekenmerkt door blindheid in beide ogen (bilateraal) bij de geboorte. Some children with this disorder may experience varying degrees of mental retardation. Sommige mensen met deze stoornis kunnen op een mentale manier dingen ervaren. Other symptoms may include mild to profound hearing loss, growth delays, and/or diabetes. Symptomen kunnen onder andere zijn: licht tot ernstig gehoorverlies, groeivertragingen en/ of diabetes. The lens of the eyes may become cloudy (cataracts) during early infancy and the eyeball may shrink (phthisis bulbi). 

De lens van de ogen bij mensen met het Norrie syndroom kan troebel worden (cataract) tijdens de vroege kindertijd en de oogbol kan verminderen (tering bulbi). The gene responsible for Norrie Syndrome is inherited as an X-linked recessive genetic trait. Het gen dat verantwoordelijk is voor Norrie syndroom wordt overgeërfd als een X-recessief gekoppeld genetische eigenschap.

Het Norrie syndroom kan verband hebben met het oogboren of oogprikken als zelfbeschadigend gedrag. 

Cornelia de lange syndroom 

Dit syndroom is aangeboren. Een baby met het Cornelia de Lange syndroom heeft een opvallend gezicht. Het komt weinig voor, er worden ongeveer 5 baby's per jaar geboren met dit syndroom. De baby heeft mooi gebogen wenkbrauwen, die doorlopen boven de neus, lange gekrulde wimpers, de neuspunt is vaak iets opgewipt zodat de neusgaten goed zichtbaar zijn, de afstand tussen neus en bovenlip (Philtrum) is vrij vlak zonder neusgootje, de lippen zijn dun en de mondhoeken staan omlaag. Vaak is er een kleine onderkaak, soms zijn de oren laag ingeplant en simpel van vorm. De meeste kinderen zijn klein bij de geboorte, het geboortegewicht is laag en de hoofdomtrek is klein (microcefalie). Het huilen klinkt zwak en laag. Er kan veel lichaamsbeharing (hirsutisme) zijn en ook afwijkingen aan de ledematen (met name vingers, handen, armen) komen veel voor. De kinderen die hiermee worden geboren hebben allen een licht tot ernstig verstandelijke beperking. Veel van hen hebben daarbij motorische en zintuiglijke beperkingen. Bij ongeveer de helft van de kinderen kan ook de diagnose autisme worden gesteld. De meeste personen met dit syndroom hebben last van een ernstige hartafwijking. Daarnaast komt een gastro-oesofagale reflux ook veel voor. Tandenknarsen, nachtelijke onrust, hyperactiviteit en zelfverwondend gedrag zijn bijkomende psychische problemen.

Cri du Chat syndroom

Het Cri du Chat syndroom heeft een oorzaak in het ontbreken van de korte arm van het vijfde chromosoom. Veel voorkomende kenmerken zijn een hoog, katachtig geluid tijdens het huilen, vandaar dat het syndroom Cri du Chat is genoemd (kattengeschreeuw). Als het kind ouder wordt, wordt dit langzaam minder. Het geboortegewicht is onder het gemiddelde. Het kind blijft klein en licht van gewicht. Het heeft voedingsproblemen. Het kind heeft een kleine hoofdomtrek, korte schedel, rond gezichtje dat op latere leeftijd langer en smaller wordt. Verder wijd uitstaande ogen, brede neusbrug, huidplooi in de binnenste ooghoeken, scheelzien, een afwijkend gevormde oorschelp en een kleine mond met vooral op latere leeftijd een relatief kleine onderkaak. De meeste kinderen zijn slechtziend of blind en hebben darm- en hart-problemen. Spierslapte bij de geboorte en in de eerste levensmaanden komt veel voor. Later gaat dit nogal eens over in een te hoge spierspanning. Op latere leeftijd kunnen zij scoliose ontwikkelen, dat is een zijwaartse vergroeiing van de ruggengraat. Daarnaast vertonen zij vaak gedragsproblemen als hardnekkig rumineren, zelfbeschadiging, rusteloosheid en slaapproblemen. Dit syndroom gaat altijd gepaard met een verstandelijke beperking, meestal is deze ernstig van aard.

Lesch nyhansyndroom

Dit is een stofwisselingsziekte die leidt tot een overmaat aan urinezuur. Bijna altijd komt zelfbeschadiging voor in de vorm van bijten op de lippen en vingers en bonken met het hoofd. Andere voorkomende problemen zijn slikproblemen, nierproblemen zoals nierstenen en bloed in de urine, spasme en ernstige jicht. Dit komt veelal door de ophoping van het urinezuur en een tekort aan vitamine B12. Het gen dat dit syndroom veroorzaakt wordt gedragen door de moeder en doorgegeven aan de zoon die de aandoening krijgt.
   

Het overvragingsyndroom

Dit is een syndroom waar iemand niet mee wordt geboren maar dat veel voorkomt in het leven van een verstandelijk beperkte met onder andere zelfbeschadiging als gevolg. 

Bij het overvragingsyndroom worden er teveel eisen gesteld aan de cliënt. De cliënt kan dit niet aan omdat zijn draagkracht te klein is. De eisen kunnen vanuit de familie of omgeving, begeleiding of vanuit de cliënt zelf komen. Psycholoog D. Kraijer heeft dit verschijnsel uitgebreid beschreven. Mogelijke reacties zijn: agressie (fysiek of verbaal), teruggetrokkenheid, apathisch, lusteloosheid, verzet, koppigheid, vreemd gedrag, verwardheid, onrust, opgewondenheid, gejaagdheid, prikkelbaarheid, driftig reageren, angst, zelfoverschatting, psychosomatische klachten, vraatzucht, incontinentie, automutilatie en buitensporig aandacht vragen. 

Actieve overvraging houdt hoge eisen stellen op het gebied van leren en werken in.

Bij passieve overvraging gaat de begeleiding teveel uit van de vrijheid en de eigen verantwoordelijkheid van de cliënt terwijl deze dit (nog) niet aankan.

Naast bovengenoemde syndromen verwonden mensen met een verstandelijke beperking in combinatie met autisme zichzelf ook vaker. 


2.5 Vormen van zelfbeschadigend gedrag

Er bestaat een heel scala aan vormen van zelfbeschadigend gedrag:

· Slaan/stoten/stompen/schoppen 

· Met het hoofd hard tegen meubels en muren slaan (bonken) 

· (Lip)bijten 

· Het tot bloedens toe krabben en peuteren aan oneffenheden op de huid (skin-picking) 

· Krabben/knijpen 

· Trekken/plukken 

· Schuren/wrijven 

· Knijpen/afknellen 

· Prikken/duwen 

· Peuteren/pulken 

· Snijden/krassen 

· Springen/zich laten vallen 

· Het uittrekken van haren 

· Voorwerpen eten/slikken 

· Voorwerpen in lichaamsopeningen stoppen 

· Rumineren (oprispen, uitspugen en herkauwen van voedsel) 

· Hard met de vingers of voorwerpen op de ogen drukken. 

Vormen die minder voorkomen zijn:

· Eigen vingers opeten 

· Huid tot op het bot stuk krabben 

· Neus dichtknijpen en zodoende druk op de oren uitoefenen 

· Op de blaas drukken (hard) 

· Stoten met ellebogen tegen voorwerpen 

· Stoten met hiel tegen scheenbeen 

· Fixeren zodat er een slechte doorbloeding is 

· Het uittrekken van nagels aan vingers en tenen 

· Tanden trekken bij zichzelf 

· Met voorwerpen in de mond prikken. 


2.6 Specifieke vormen van zelfverwonding bij mensen met een ernstige meervoudige beperking

De vormen die met name voorkomen bij mensen met een (ernstige) meervoudige beperking zijn de volgende:

· Op het hoofd of de ledematen slaan

· Zichzelf bijten

· In de ogen prikken (oogboren), soms tot blind makend toe

· Zich laten vallen – zie observatie casus C.

· Met de ledematen wrikken, zodat de gewrichten beschadigd raken

· Voedsel ophalen (rumineren), braken

· Extreem veel of weinig eten. 

2.7 Mogelijke oorzaken zelfverwonding bij cliënten met een ernstige meervoudige beperking

Zelfverwonding kan ook bij deze doelgroep meerdere verschillende oorzaken hebben. De belangrijkste zijn:

· het is een uiting van pijn door een lichamelijke oorzaak 

· het is een bijwerking van het gebruik van bepaalde medicijnen 

· het is een uiting van angst of frustratie 

· het levert een beloning op, bijvoorbeeld aandacht (aangeleerd gedrag)

· het hoort bij een psychische ziekte 

· het vermindert gevoelens van spanning. 

Een paar van deze punten willen we hieronder uitlichten:

Zelfverwonding met een lichamelijke oorzaak

Het is verstandig om bij zelfverwonding te kijken naar een mogelijk lichamelijke oorzaak; deze is namelijk het makkelijkst aan te pakken. Als zelfverwonding plotseling begint, is dat een aanwijzing dat er wellicht een lichamelijke oorzaak is.
Een lichamelijke oorzaak van zelfverwonding bij mensen met een verstandelijke beperking kan zijn dat de persoon pijn heeft, bijvoorbeeld door een middenoorontsteking, kiespijn of een blaasontsteking. Als het iemand niet lukt om duidelijk te maken dat hij pijn heeft, raakt hij gefrustreerd. Dan gaat hij zichzelf pijnigen uit pure frustratie, of om afleiding voor de pijn te vinden.

Zelfverwonding als bijwerking van bepaalde medicijnen

In extreme situaties, waarbij het probleemgedrag zo gevaarlijk wordt voor de cliënt of zijn/ haar omgeving, kan gekozen worden voor het gebruik van medicijnen. Maar medicatie kan ook een lichamelijke oorzaak van zelfverwonding zijn. Sommige medicijnen verhogen bij verstandelijk gehandicapten de kans op zelfverwonding. Dat geldt voor anticonvulsiva (medicijnen die vaak worden voorgeschreven bij epilepsie) en voor psychofarmaca (medicijnen die worden voorgeschreven bij psychische ziekten). Zelfverwonding kan vooral beginnen als iemand ineens andere medicijnen krijgt. Op de groep waar wij de observatie hebben gedaan is het ook mogelijk dat cliënten verschoond moeten worden of dorst/ honger hebben. Zij hebben niet veel mogelijkheden om dit naar de begeleiders toe duidelijk te maken.

Wij vinden de invloed van medicatie zeer ernstig en het doet inbreuk op de persoonlijkheid en eigenheid van de cliënt. Daarom moet er ons inziens voorzichtig omgegaan worden met medicatie voorschrijving. Mits alle andere mogelijke oplossingen niet werken, kan medicatie een hulpmiddel zijn voor de cliënt maar er moet zeker rekening gehouden worden met de consequenties hiervan. 

In deze deelvraag 5 wijden we meer uit over medicatietoediening bij zelfbeschadigend gedrag.

Zelfverwonding als uiting van frustratie

Zelfverwonding is bij mensen met een verstandelijke beperking vaak een uiting van frustratie. Mensen kunnen behoorlijk gefrustreerd raken als het hen niet lukt om duidelijk te maken wat ze willen, of als ze anderen niet goed begrijpen. Het is dan ook belangrijk om verstandelijk gehandicapte kinderen of volwassenen die niet goed kunnen communiceren, zo vroeg mogelijk andere communicatiemethoden te leren. Zelfverwonding stopt vaak als iemand eenmaal heeft geleerd duidelijk te maken wat hij wil en wat hij nodig heeft.
Mensen kunnen ook gefrustreerd raken door een te moeilijke taak, doordat ze zich vervelen of doordat ze zich onveilig voelen of zich irriteren. 
Mensen raken ontmoedigd als ze taken krijgen die te moeilijk zijn en het is belangrijk dat ze op hun eigen niveau worden aangesproken: niet te hoog, maar ook niet te laag. Wordt er te veel van ze verwacht, dan krijgen ze faalangst en raken ze gefrustreerd; zijn de verwachtingen te laag, dan gaan ze zich vervelen. Alleen door uitproberen en goed te kijken hoe iemand reageert in verschillende situaties is te ontdekken wat hij/ zij aan kan. 

Iemand kan ook doorgaan met zelfverwonding omdat het langzamerhand een prettig gevoel is geworden, hoe vreemd dit misschien ook klinkt. Bij zelfverwonding komt er namelijk endorfine vrij, wat ervoor zorgt dat iemand zich heel ontspannen en prettig voelt, maar het werkt ook verslavend. Dat zou kunnen verklaren waarom mensen niet zo makkelijk meer kunnen stoppen met het verwonden van zichzelf als ze daar eenmaal mee begonnen zijn.

Aangeleerd gedrag

Wat we niet genoemd hebben, maar wat zeker ook een belangrijke vorm is, is aangeleerde zelfverwonding. Als iemand telkens aandacht krijgt bij bepaald gedrag, dan zal deze persoon dat gedrag gaan herhalen: aangeleerd gedrag. Aangeleerde zelfverwonding valt af te leren met gedragstherapie. Bij de gedragstherapie wordt gesproken over het bekrachtigingprincipe: er bestaat positieve en negatieve bekrachtiging. Een voorbeeld: Als een scout in een kamp kritiek krijgt omdat hij zijn opdracht om hout te hakken niet uitvoert, is het geven van kritiek bedoeld als een negatieve bekrachtiging. De kritiek houdt op als er hout gehakt wordt. Ondanks dit kan de kritiek ook opgevat worden als een positieve straf. 
 

De meeste mensen willen het liefst meteen ingrijpen als ze merken dat iemand zichzelf verwondt, wat het gedrag bekrachtigt.
  Toch is dat niet altijd het beste om te doen en negatieve aandacht is ook aandacht! Zelfverwondend gedrag moet soms dus genegeerd worden; dat is erg moeilijk, vooral omdat de zelfverwonding in het begin juist erger wordt als het wordt genegeerd. Ook is het alleen mogelijk als iedereen op de groep dezelfde methode gebruikt en als er een alternatieve manier van communiceren kan worden aangeleerd. 


2.8 Observatie zelfverwonding bij een cliënt met een ernstige meervoudige beperking

Wij hebben de vrouw van onze casus geobserveerd naar aanleiding van ons onderzoek en de uitkomsten hiervan uitgewerkt. 
 Uit de observatie hebben we de volgende conclusies getrokken: 

Uitkomsten van de observatie

De vrouw uit onze casus slaat zichzelf regelmatig in het gezicht. Ze reageert op geluiden in haar omgeving. Als reactie op het klappen in de handen van een andere bewoner in een andere ruimte, slaat ze zichzelf harder in het gezicht. Wij zien dit als een verergering van het zelfbeschadigend gedrag, dus:

Conclusie: De bewoner vertoont sterker zelfbeschadigend gedrag als ze (voor haar) ongewenste geluiden hoort vanuit een andere ruimte. 

De vrouw slaat niet als de begeleider tegen haar praat maar als de begeleider een paar momenten niet tegen haar praat toont ze weer zelfbeschadigend gedrag. Pas als de begeleider weer tegen haar praat stopt ze met slaan. 

Conclusie: De bewoner vertoont geen zelfbeschadigend gedrag als de begeleider tegen haar praat, maar wel als de begeleider zich niet laat horen en wel in haar buurt staat. 

Het wandelen ervaart ze als positief omdat de zelfverwonding stopt en een grimas op haar gezicht komt. Als ze weer op het bankje zit, alleen, begint ze te slaan en dus heeft ze voorkeur voor het wandelen met de begeleider dan alleen op het bankje te zitten.

Conclusie: Ze vertoont zelfbeschadigend gedrag wanneer ze terugkomt uit een positieve ervaring en terecht komt in een minder positieve ervaring.

Het aanzetten van de muziek stopt tijdelijk de zelfverwonding, maar langzamerhand begint de vrouw weer te slaan.

Conclusie: De gespeelde muziek is tijdelijk positief voor de bewoner, maar daarna verergert het zelfbeschadigend gedrag weer dus ervaart ze het als minder positief. 

Tijdens het verzorgingsmoment in de badkamer slaat ze zichzelf twee keer in haar gezicht tijdens het verwisselen van haar incontinentiemateriaal. 

Conclusie: Twee keer ervaart de bewoner momenten tijdens de verzorging die ze minder positief ervaart, wat beschadigend gedrag oproept.

Tijdens een initiatief van de bewoner om zich te laten vallen laat ze een grimas zien.

Conclusie: De bewoner ervaart de reactie van of na het vallen van zichzelf of de begeleider als positief.

Tijdens het zitten in de zon in een andere ruimte vertoont de bewoner geen zelfverwondend gedrag, maar laat een andere reactie zien door in haar handen te klappen.

Conclusie: De bewoner ervaart het zonlicht op haar gezicht en lichaam als positief.

Tijdens het zitten in de zon in een andere ruimte maakt de begeleider contact met andere bewoners en niet met de vrouw. De bewoner in kwestie toont geen verandering in haar gedrag.

Conclusie: Het praten van de begeleider met andere bewoners en niet met de vrouw, heeft geen effect op haar positieve gedrag.

2.9 Conclusie

In de gehandicaptensector komt zelfverwonding of zelfbeschadigend gedrag redelijk vaak voor en bij bepaalde verstandelijke handicapsyndromen komt het ook vaker voor dan gemiddeld.

Zelfbeschadigend gedrag heeft een aantal diagnostische criteria en kan een link hebben met samenhangende persoonlijkheids- of stemmingsstoornissen. Daarnaast heeft het vaak ook te maken met verschillende factoren, zoals het uiten van innerlijke pijn of frustratie. 

Toch moeten we ook niet vergeten dat het gedrag een manier van communicatie kan zijn naar de buitenwereld toe. 

Het is daarom belangrijk dat we ons niet alleen op het gedrag zelf richten, maar onthouden dat het maar een onderdeel blijft van de hele problematiek. 

In de volgende deelvraag gaan we daarom dieper in op de ontwikkelingsachterstand van cliënten met een ernstige meervoudige beperking, en de invloed van deze op het zelfbeschadigende gedrag (zie deelvraag 3).

Deelvraag 3: Wat is de invloed van de ontwikkelingsleeftijd op het zelfbeschadigende gedrag van de doelgroep?

3.1 Inleiding

Om achter de oorzaak te kunnen komen van het zelfbeschadigend gedrag van mensen met een ernstig meervoudige beperking, vroegen wij ons af of de ontwikkelingsleeftijd daar geen invloed op zou kunnen hebben. Deze mensen functioneren op hetzelfde denkniveau als baby's en kinderen tot 2 jaar. Wellicht dat deze mensen ook op hetzelfde niveau reageren op anderen en op de omgeving. We willen onderzoeken of het voorkomt dat kinderen in die leeftijd zichzelf beschadigen en welke oorzaken daarvoor aangewezen kunnen worden. Om dit te onderzoeken willen we de gezonde ontwikkeling van een kind vergelijken met een ontwikkeling van een verstandelijk beperkt kind. Misschien dat er daarin oorzaken zijn te vinden voor het zelfbeschadigend gedrag. 

3.2 Vergelijking van een baby met een gezonde ontwikkeling met een baby met een verstandelijke beperking in de leeftijd van 0 tot 24 maanden

De prenatale periode van het kind met een gezonde ontwikkeling

Bij de bevruchting van een eicel, die zelf het resultaat is van een versmelting van een zaadcel en een onbevruchte eicel, ontstaat de eerste celdeling die het begin is van de groei van een baby. 
 De vader en de moeder geven elk 23 cellen van zichzelf, chromosomen genaamd. Bij elkaar heeft de vrucht dus 46 chromosomen in een cel. De helft van het genetisch materiaal is van de vader, de andere helft van het genetisch materiaal is van de moeder. Het is toeval welk van de 23 chromosomen van de ouders worden gebruikt bij de celdeling. Voor ieder mens zijn er 2:23, dus ongeveer acht miljoen mogelijke manieren om 23 van de 46 chromosomen aan een kind door te geven. De kinderen van de ouders kunnen op 2:46, dat is zeventigduizend manieren, van elkaar verschillen.

Chromosomen zien eruit als paren. Elk paar is volgens de vaste afspraak genummerd, namelijk 1 tot en met 22, XX of XY. Deze laatste zijn de geslachtschromosomen, deze bepalen het geslacht. XX-chromosomen zijn vrouwelijk en XY-chromosomen zijn mannelijk. Beiden geven de helft van hun chromosomen door waardoor het een meisje wordt (de X van de vader + de X van de moeder) of een jongetje (de Y van de vader + de X van de moeder). Chromosomen worden opgebouwd uit DNA (desoxyribonucleinezuur) die de genetische informatie bezit. Door celdeling wordt het DNA van de eerste cel gekopieerd naar de nieuwe cellen. Hierdoor heeft elke cel in een volwassen lichaam dezelfde genetische informatie. De chemische structuur van DNA bevat instructies voor de productie van eiwitten. Deze eiwitten zorgen voor de structuur en de functies van de cel. 

Al vanaf het eerste moment waarop een bevruchte eicel ontstaat wordt de ontwikkeling beïnvloed door het in chromosomen genetisch materiaal en de omgeving waarin de vrucht zich bevindt. Het van beide ouders meegekregen erfelijk materiaal dat de bevruchte eicel meedraagt bevat kenmerken die onder invloed van de omgeving kenmerken aan de vrucht toeschrijven. De psychische en de lichamelijke gesteldheid van de moeder heeft veel invloed op de ontwikkeling van het kind. 

De prenatale periode van het kind met een aangeboren verstandelijke beperking

Al bij de bevruchting wordt de helft van de chromosomen van de ouders met elkaar gedeeld. Vanaf het moment van conceptie is dus al duidelijk met welke mogelijke afwijkingen het kind geboren kan worden. Deze eigenschap, beschreven in het DNA, is in dit geval overgeërfd van één van de ouders. Het is wat kort door de bocht om een oorzaak van een afwijking toe te schrijven aan erfelijke invloeden, omdat de omgeving ook van grote invloed is op de ontwikkeling van het kind. In het vorige gedeelte werd beschreven dat de gesteldheid van de moeder veel invloed heeft op het kind dat ze draagt. Dit kan zowel positief als negatief uitwerken.

Door ziekte of medicatiegebruik, door ondervoeding of straling, drugs of drankgebruik kunnen de hersenen van het kind worden aangetast. In deelvraag 2 werd hier ook op ingegaan. 

Daarnaast kan er in de celdeling een mutatie plaatsvinden. Dit kan 'toeval' zijn of kan door één van de ouders doorgegeven zijn in de genen. 

Hieronder wat voorbeelden wat er mis kan gaan:

- Een chromosoom te veel (trisomie) door overerving van een afwijkende gen van één van de ouders of door afwijking in de celdelingen net na de bevruchting. Hierbij komt het voor dat er niet twee maar drie chromosomen zijn op de plaats waar er maar twee horen te zijn, bijvoorbeeld bij chromosoom nummer 21. Hierdoor ontstaat het Syndroom van Down. 

- Erfelijke afwijkingen van beide ouders, ook wel autosomaal dominante overerving genoemd. Hierbij hebben de beide ouders een fout op hetzelfde chromosoom waardoor er bij een deel van de kinderen problemen kunnen ontstaan. Hieronder vallen bijna alle stofwisselingsziekten. Een bekend voorbeeld van een stofwisselingsziekte is phenylketonurie (PKU) die zonder een passend dieet een verstandelijke beperking tot gevolg kan hebben (Bij de hielprik komt men hier meestal achter). 

- Autosomaal dominante overerving; hierbij heeft één van de ouders een dominante afwijkende gen die het doorgeeft aan het eventuele nageslacht. De kans is 50% dat de afwijking wordt doorgegeven.

- Recessieve en dominante X-gebonden overerving; hierbij is het risico op overerving bij het X-chromosoom aanwezig.

- Spontane mutaties; deze kwamen niet eerder in de familie voor en ontstaan 'toevallig'.

Andere chromosoomafwijkingen kunnen ontstaan doordat: 

- Een chromosoom niet op de juiste plek zit op de rij van 1 tot 22.

- Er stukjes van een chromosoom missen (deletie). Bijvoorbeeld bij het Prader Willi Syndroom waar in ongeveer bij de helft van de gevallen een stukje ontbreekt aan chromosoom 15 van vaders kant.

- Er een compleet chromosoom ontbreekt (monosomie). Het kind is in dit geval alleen levensvatbaar als het om een enkele X-chromosoom gaat, dit wordt het syndroom van Turner genoemd. Alle andere monosomiën eindigen meestal in een miskraam.

- Er een stukje van een chromosoom teveel aanwezig is (duplicatie).

- Niet in alle cellen een gelijk aantal chromosomen is (mozaïek-patroon).

- Er een stuk van een chromosoom vast aan een ander chromosoom zit (translocatie). 

- De chromosomen uit een bepaald paar beide van moeder óf vader afkomstig zijn (uniparentele disomie).

De geboorte van een baby met een gezonde ontwikkeling

Zodra de negen maanden om zijn wordt het kind geboren. In het gunstigste geval duurt de eerste bevalling 10 tot 12 uur.
 Dit verschilt natuurlijk per bevalling maar is een gemiddelde. Het kind wordt geboren met het hoofdje eerst, schuin met de neus naar de rug van de moeder waarna de schoudertjes en de rest volgt.

Het kind wordt zodra het op de buik van de moeder ligt volgens de Apgartest meteen gecheckt op hartslag, ademhaling, spierspanning, reactie op prikkels en kleur van de huid. 
 Het is de bedoeling dat het kind 10 punten haalt, voor elke goedkeuring krijgt het twee punten. Het meisje weegt ongeveer 3.400 gram, een jongetje ongeveer 3.500 gram. 
 De huid van het kindje is licht roze. Het kind heeft genoeg kunnen eten en leven van een gezonde placenta die wordt gecontroleerd als het eruit komt bij de nageboorte. De gynaecoloog of verloskundige checkt of de ruggenwervels zijn gesloten, de fontanellen nog open zijn en het gehemelte van het kindje is gesloten. De vingertjes en tenen worden geteld en de heupen worden bekeken.

Alles klopt en het kindje mag mee naar huis.

De geboorte van een baby met een verstandelijke beperking

Het is niet standaard dat het kindje precies na 9 maanden/ 40 weken  wordt geboren. Ongeveer 7 tot 8% van de baby's worden te vroeg geboren. Als het wordt geboren tussen de 32 en 37 weken heet het een vroeggeboorte en heeft het nog kans op overleven. Oorzaken van een vroeggeboorte zijn de leeftijd van de moeder, rookgedrag, meerlingen, eerdere abortus, slechte zuurstoftoevoer en alcohol 
. Hoe vroeger het kind geboren wordt en hoe lager het geboortegewicht, des te groter de kans op hersenbeschadiging. 

Als het kind met een te grote kracht eruit wordt geduwd tijdens de bevalling kan het kindje schade oplopen. Daarnaast kan door een langere duur van de bevalling of als het kind met een navelstreng om het nekje wordt geboren zuurstofgebrek oplopen met een hersenbeschadiging tot gevolg. Hierdoor kan de huid van het kindje blauw zijn aangelopen. Bloedingen in de hersenen en infecties zoals geelzucht kunnen ook oorzaken zijn voor hersenbeschadiging.
 Hersenbeschadiging kan een oorzaak zijn van een verstandelijke beperking.

Na de geboorte kan door een onbehandelde hersenvliesontsteking, een ernstig ongeval, medicatie/ vergiftiging of bij zeer ernstige verwaarlozing ook hersenbeschadiging optreden met een verstandelijke beperking als gevolg.

3.3 De eerste twee levensjaren van een kind met een gezonde ontwikkeling vergeleken met een kind met een verstandelijke beperking

Pasgeborenen hebben volgens de ontwikkelingsneuroloog Prechtl vijf 'states' die de baby's een aantal keer per dag doorlopen. Met states worden overgangen bedoeld tussen slapen, waken en huilen.

Gezonde voldragen baby's zullen voldoende tijd per dag actief en alert zijn om ervaring op te doen en de hersenen te laten ontwikkelen. De overgangen van de ene state naar de andere kunnen deze kinderen goed maken. Kinderen met een hersenbeschadiging vertonen juist moeilijkheden bij de overgangen tussen de states. 

Cognitieve ontwikkeling volgens Piaget

Piaget beschreef diverse stadia van cognitieve ontwikkeling. De volgorde staat vast maar de snelheid hangt af van het individu en de cultuur. De reflexen, zoals hieronder beschreven vallen onder de senso-motorische periode. Net als de primaire circulaire reacties. Dit laatste houdt in dat het kind situaties meemaakt die een interessant of plezierig effect hebben en dat herhaald gaat worden. De eerste keer bijvoorbeeld dat de duim in de mond van het kind komt is toevallig. Maar omdat het plezierig aanvoelt wil het opnieuw proberen de duim in de mond te krijgen. Dit stadium voltrekt zich tussen de één en vier maanden. 

De secundaire circulaire reacties volgen de primaire op en ontwikkelen zich tussen de vier en acht maanden. Hierbij ervaren baby's wat er gebeurt als ze bijvoorbeeld toevallig een klap tegen een speelgoedauto aangeven. Dit geeft een interessant geluid en de baby zal proberen dit opnieuw voor elkaar te krijgen. Tussen de acht en twaalf maanden ontstaat het stadium: coördinatie van secundaire schema's. Het kind is nu in staat i.p.v. toevallige acties te herhalen, om doelgericht iets te doen om iets te bereiken. Bijvoorbeeld de auto een duw geven omdat het de ballon van plaats wil laten veranderen. Bij tertiaire circulaire reacties (twaalf tot achttien maanden) begint het kind te experimenteren en zelf variaties aan te brengen in het omgaan met voorwerpen. 

De variaties die de baby's uitvoeren in bewegingen houden verband met de cognitieve ontwikkeling van de baby. Hoe minder variaties het kind uitvoert in bewegingen, des te groter de kans is op een cognitieve stoornis. Het variatievermogen is noodzakelijk voor de ontwikkeling van het motorische en verstandelijke kenvermogen en het aanleren van complexe vaardigheden.

De laatste fase wordt gekenmerkt door het eerste denken waarbij problemen niet meer door lichamelijke handelingen kunnen worden opgelost maar dit in gedachten te doen. Deze fase ontwikkelt zich tussen de achttien en de vierentwintig maanden. 

Reflexen

Pasgeborenen bezitten reflexen die in de loop van de ontwikkeling na ongeveer 3 maanden weer verdwijnen. Dit komt door de rijping van de hersenen. Bij baby's met een stoornis in de hersenen werken deze reflexen soms niet (goed), zoals bij het Moro-reflex. Dit is een reflex dat opgewekt kan worden door het hoofd van de pasgeborenen plotseling een aantal centimeters te laten zakken terwijl het kind op de rug in de handen wordt gedragen. Het kind schrikt en spreidt de armen en vingers  waarna de armen worden gebogen en naar voren worden gezwaaid. Een ander reflex waar kinderen met een verstandelijke beperking moeite mee hebben is het 'rooting' reflex en het zuigreflex. Wanneer bij een gezond kind een vinger de wang aanraakt  zal het kind het hoofdje draaien naar de vinger, de mond openen en de lippen om de vinger sluiten, het zogenoemde rooting-reflex. Vervolgens gaat het kind op de vinger of de speen zuigen waarbij ook kauw- en slikbewegingen worden gemaakt, het zuigreflex. Ook de ademhaling moet hierbij gereguleerd worden. Deze twee reflexen zijn nodig bij het drinken en zijn dus van levensbelang. Bij veel kinderen met een verstandelijke beperking zijn deze reflexen niet vanzelfsprekend en kampen ze daardoor met ernstige problemen, zoals voedingsproblemen en groeiproblemen.

Motoriek

De motorische functies krijgen tijdens het eerste levensjaar veel variaties. De vaardigheden die door de motorische ontwikkeling ontstaan zijn een gevolg van de rijping van de hersenen en anderzijds de ervaring. Wanneer bekend is op welke leeftijd welke vaardigheden moeten voorkomen is pas vast te stellen wanneer de ontwikkeling achterloopt. De Bayley Scales of Infant Development, een ontwikkelingstest, is een voorbeeld waarmee dit kan worden vastgesteld.
  Motoriek en de zintuigen gaan hand in hand in de ontwikkeling van de cognitieve ontwikkeling. Daarom heet het ook de senso-motorische ontwikkeling. De belangrijkste motorische functies die zich in het eerste levensjaar ontwikkelen zijn: het volgen van de ogen van bewegende beelden, het optillen van het hoofd en borst vanuit de buikligging, zitten, zich optrekken, staan en lopen. De twee belangrijkste mijlpalen in de motoriek in het tweede levensjaar zijn het los lopen (tussen de 11 en 14 maanden) en het traplopen (tussen de 14 en 22 maanden).

Zintuigen

De vijf zintuigen: horen, zien, proeven, voelen en ruiken waren al ontwikkeld vóór de geboorte. 
Nu na de geboorte ontwikkelen ze zich verder. 

In de loop van het eerste jaar treedt er een verschuiving op van een voorkeur van de tast en dan met name het betasten met de mond, naar het gebruik van de oren en de ogen. Baby's zijn ook gevoelig voor bewegen, wat blijkt uit de reactie van kinderen bij schommelen en wiegen.

De oren van baby's van enkele dagen oud hebben een voorkeur voor de menselijke stem en kunnen al de richting van de geluidsbron lokaliseren. Zij horen hoge tonen beter dan lage tonen. 

Het zicht van baby's is beperkt. Zij zien vooral contrastrijke zwart-wit beelden en bewegende beelden.

Uit experimenten is gebleken dat pasgeboren baby's onderscheid in geuren kunnen maken. Daarnaast hebben ze een voorkeur voor zoete stoffen.

Beperkingen bij het horen en of zien levert problemen op in de ontwikkeling van het kind. Dit kan gevolgen hebben voor de sociale en de lichamelijke ontwikkeling. 
Bij mensen met een verstandelijke beperking verloopt de verwerking via zintuigen al langzamer dan mensen zonder verstandelijke beperking of worden de beelden verkeerd beoordeeld. Het niet kunnen zien kan dus niet (goed) worden gecompenseerd door andere zintuigen en de ontwikkeling remt nog verder. Een gezond kind herkent na enkele maanden zijn moeder, lacht en de moeder lacht terug en de sociale ontwikkeling begint. Een blind kind kan deze eerste ervaringen niet meemaken. Daarnaast worden de verkenningen van de wereld snel afgestraft door vallen en stoten waardoor het initiatief nemen ook niet snel meer van de grond komt. Het idee van een eigen lichaam is er niet of nauwelijks. Er ontstaan altijd extra bewegingen zoals het lichaam heen en weer wiegen of bijvoorbeeld oogboren. 

Stoornissen in het horen gaan altijd samen met problemen in de taalontwikkeling. Het belangrijkste probleem voor een jong kind is het missen van de stem van de ouders. Zowel het gesproken woord ontbreekt, net als het volume en intonatie. Hierdoor is het erg lastig inbeelden wat er wordt bedoeld, zeker voor mensen met een verstandelijke beperking. Doordat het niet (goed) heeft geleerd te praten is het erg moeilijk om anderen duidelijk te maken als het iets wil. Mensen met een auditieve beperking komen snel in een isolement. Zeker als het ook nog eens niet kan zien. 


Taalontwikkeling

Pas rond de eerste verjaardag leert het kind met een gezonde ontwikkeling de eerste woordjes zeggen. 

Als het pas is geboren communiceert het door te huilen, door ‘ah's’, ‘uh's’, en ‘oh's’. Na ongeveer 4 maanden gaan de baby's brabbelen. De geluiden variëren steeds meer van toonhoogte en sterkte. Vanaf de 6e maand gaan de geluiden steeds meer op spraak lijken. Vanaf de 8e maand lijkt het brabbelen een meer sociaal karakter te krijgen en gaat het kind spraak imiteren. Het kind leert ook de zinsmelodie beheersen. Tussen de 10 en de 12 maanden begint het duidelijk en gericht te praten. Deze beschrijving is een gemiddelde. Kinderen met een gezonde ontwikkeling kunnen eerder of later zijn met brabbelen of praten, dit hoeft niet problematisch te zijn. Wat een aandachtspunt kan zijn bij een verlate spraakontwikkeling zijn problemen met het gehoor; het gehoor heeft veel invloed op de taalontwikkeling. Dat is hierboven beschreven onder het kopje zintuigen.

Vanaf 12 maanden tot ongeveer 2,5 jaar leert het steeds meer woorden. Uit onderzoek bleek dat kinderen tussen de 18 en 23 maanden ongeveer 100 woorden spontaan gebruiken en een gemiddelde zinslengte hebben van ongeveer 2 woorden. 

Sociale ontwikkeling

Pasgeboren kinderen worden geboren met een aanleg voor sociale interactie. 
 Zo kan het in de eerste maanden al reageren op bewegende ogen, het hoofdje naar een geluidsbron draaien en reageren met reflexen. Dit zijn de bouwstenen voor sociale interactie. Later kan het glimlachen, wat een glimlach op kan roepen bij de ouders. Het reageren op het huilen van het kind roept bij de ouder al reactie op waardoor steeds meer de sociale wederkerigheid en communicatie wordt ontwikkeld. Het kind leert dat trappelen en kraaien en het imiteren van geluiden reactie oproept waardoor het leert wat het moet doen om aan de eigen behoeften te worden voorzien. Het is bekend dat kinderen met een verstandelijke beperking kunnen huilen zonder dat de oorzaak bekend wordt bij de ouders. Hierdoor kan de sociale ontwikkeling al worden geremd. Als er ook nog andere beperkingen zijn zoals blindheid en doofheid remt het voor een groot deel de sociale ontwikkeling en kan het de kind-ouder relatie beschadigen. Ouders en kinderen zullen zich moeten richten op het voelen en proeven en dit zo ver mogelijk ontwikkelen. 

Als het kind in de peuterleeftijd komt leert het in plaats van alleen afhankelijk zijn van verzorgers ook zich aan te passen in zijn omgeving. Peuters leren allerlei nieuwe vaardigheden zoals vast voedsel eten, eventueel zindelijk worden. Daarnaast leren peuters het woordje ‘nee’ te gebruiken wat zij ook vaak zullen toepassen. Ouders zullen hierin een balans moeten vinden tussen grenzen stellen en stimuleren tot zelfstandigheid. De peuter leert dat het in staat is om naast fysiek contact met de ouder ook psychologisch contact met anderen te hebben. De kinderen ervaren ook dat zij dingen kunnen veroorzaken en dat zij dingen kunnen veranderen. Zoals een blokkentoren omgooien. Zij hebben er plezier in dit steeds opnieuw te doen en steeds dezelfde conclusie te trekken dat zij dit zelf hebben gedaan. De kinderen leren ook hulp inroepen als dit nodig is.

Identiteitsontwikkeling

Jonge kinderen zijn zich over het algemeen niet bewust van zichzelf. Zij zien zichzelf en hun omgeving nog als een twee-eenheid. Zij denken niet over zichzelf. De ontwikkeling van de identiteit volgens Erikson verloopt in fases. Hij gebruikt het begrip ‘crisis’ om de verschillende stadia te benoemen. In iedere fase staat de mens als het ware op het kruispunt en kan de ontwikkeling verschillende kanten opgaan. 

In het eerste levensjaar ontstaat de crisis van basaal vertrouwen versus basaal wantrouwen. Als het kind continu liefdevolle zorg van de ouder of een vaste verzorger ontvangt ontstaat er een ego-identiteit. 

Rond twee jaar is het kind in de fase van autonomie versus schaamte en twijfel. Zindelijkheidstraining, koppigheid, de wil zichzelf te zijn en het vasthouden en loslaten van bijvoorbeeld speelgoed, mensen, urine, ontlasting. Uiteindelijk is het de bedoeling dat een mens een ego-integriteit versus wanhoop ontwikkelt, maar dit gebeurt pas in de late volwassenheidsfase. 

Emotionele ontwikkeling

De gezonde emotionele ontwikkeling vindt volgens Mahler in de eerste drie levensjaren plaats in de volgende drie fasen: de adaptiefase, de eerste socialisatiefase en de individualisatiefase. 

De adaptiefase vindt plaats tussen de 0 en 6 maanden. Er groeit contact tussen de ouder/verzorger en het kind. Het samenspel tussen zintuigen en motoriek staat centraal. Een geblokkeerde emotionele ontwikkeling geeft in de adaptiefase een zogenaamde contactstoornis en zorgt voor fysiologische moeilijkheden. Symptomen hiervan zijn ernstige ontwikkelingsachterstand en het afweren van contact.

De eerste socialisatiefase die plaatsvindt tussen de 6-18 maanden, kenmerkt zich door een nauwe verbondenheid van het kind met de ouder. De hechting vindt plaats in deze fase. Fysiologisch gezien groeit in de hersenen de functie om zich aan mensen en dingen te verbinden, volgens de onderzoekers van Rijt en Plooij
. Bowlby
 stelt dat het hechtingsgedrag zich volgens vaste lijnen ontwikkelt. Tussen ongeveer drie en zes maanden beperken baby’s zich in hun sociaal reactief gedrag tot een select groepje van familieleden en ontwikkelen ze een duidelijke voorkeur voor een vast persoon. Kinderen met of zonder verstandelijke beperking hebben een vaste sleutelfiguur nodig waaraan zij zich kunnen hechten. In deze periode treedt angst voor vreemden op. Een blokkade in deze fase kan een psychose en hechtingsproblemen tot gevolg hebben. Tijdens de individualisatiefase, tussen de 18 en 36 maanden, komt het kind iets losser te staan tegenover degene die hem opvoedt. Het wordt zich bewust van een eigen persoonlijkheid. Koppigheid komt daarbij voor. Een afwijkende emotionele ontwikkeling kan zorgen voor gedragsproblemen en op latere leeftijd tot depressie en neurotische toestanden. 

Het is belangrijk om er rekening mee te houden dat een verstandelijk beperkt persoon ook psychische problemen kan krijgen vanwege een verstoorde emotionele ontwikkeling. De eerste drie jaar verloopt de gezonde emotionele ontwikkeling in een aantal fases. Volgens psychiater A. Dõsen is het daarbij van groot belang dat de ouder op een passende manier reageert op het kind en het kind op het juiste moment van behoeften voorziet. De prikkels die verstandelijk beperkte kinderen uitzenden zijn soms niet sterk genoeg om bij hun ouders het juiste gedrag op te wekken. Als het juiste aanbod achterwege blijft en deze toestand houdt aan, kan er blijvende schade optreden. 

Het verband tussen de cognitieve en de emotionele ontwikkeling

Het is de vraag of mensen met een ernstige verstandelijke beperking die niet verder komen dan een cognitieve ontwikkeling van een kind van 1 of 2 jaar, daarmee ook tegelijk stoppen bij een emotionele ontwikkeling die hoort bij deze leeftijd. 

Dit is nergens bewezen maar ook niet weerlegd, dus er is niets anders om vanuit te gaan. Alle theorieën die over deze categorie problemen bestaan zijn afgeleid van de normale emotionele ontwikkeling. Maar is er sprake van een achterstand van de ontwikkeling of doorlopen mensen met een ernstige verstandelijke beperking hun eigen ontwikkeling op hun tijd en manier? Hier is men nog niet over uit maar men neigt naar een eigen unieke ontwikkeling, losstaand van de ontwikkeling van gezonde kinderen.

Voorkomend zelfbeschadigend gedrag bij kinderen tussen de 0 en de 24 maanden met een gezonde ontwikkeling

Volgens de psychoanalytische benadering van Freud komt bij kinderen agressie naar anderen en zichzelf voor. 
 Dit wordt volgens hem veroorzaakt doordat de kinderen nog op een biologische wijze worden beheerst door driften. Koppigheid, 'temper tantrums' of woedeaanvallen, heftige gevoelens van haat en liefde naar een zelfde persoon (ook wel ambivalentie genoemd) en fysieke agressie zijn voorbeelden van nog weinig gecontroleerde driftige uitingen van zeer jonge kinderen. Het kind moet nog leren om zijn gedrag te beheersen en zich aan te passen aan de eisen en verwachtingen van zijn omgeving.

Het kind kan ook als reactie op een afwijzing of grens die de ouder stelt reageren met agressie naar zichzelf of naar een ander. Volgens onderzoeker Lorenz kan agressie ontstaan door een opeenstapeling van frustratie. Agressie die voorkomt tussen de geboorte en drie jaar blijkt een goede voorspeller te zijn voor agressief gedrag in de toekomst.

Er zijn voorbeelden te vinden van kinderen met een gezonde ontwikkeling die zichzelf beschadigen op forums van ouders over kinderen. 
 

3.4 Conclusie

Al bij de conceptie is in het DNA vastgelegd met welke aanleg voor syndromen een kind wordt geboren. In dit syndroom hoort soms het zelfbeschadigend gedrag, zoals bij het Prader Willi syndroom. Uiteraard zijn de omgevingskenmerken ook van grote invloed voor het ontwikkelen van een syndroom en in welke mate de persoon er last van krijgt. 

Het komt ook voor bij kinderen zonder verstandelijke beperking dat zij zichzelf beschadigen, ook al is hier (bijna) geen theorie over te vinden. Freud herkent het agressieve gedrag bij kinderen wel. Maar deze theorie wordt niet door iedereen erkend.

Mensen met een ernstig meervoudige beperking denken en gedragen zich op het cognitieve niveau van kinderen van 0 tot 24 maanden. Dit niveau kan ook gelden voor de zintuig- en de taalontwikkeling. De taalontwikkeling bij kinderen tussen de 0 en 24 maanden zonder verstandelijke beperking is gekomen tot ongeveer 100 woorden. Het cognitieve niveau dat bij verstandelijk beperkten is blijven steken op een aantal maanden, belemmert hen in het leren van nieuwe woorden en verbanden. Bij deze doelgroep geldt ook dat zij meervoudig beperkt zijn. 

Bij doofheid kunnen zij woorden niet nazeggen wat een groot gemis is in de taalontwikkeling. Bij blindheid kunnen zij hun mama of papa niet zien en ook niet de reactie van hun ouders als zij bepaalde bewegingen of geluiden maken. Hierdoor ontstaat tevens een belemmering in de sociale ontwikkeling. Het is daardoor moeilijker om te leren om hulp te vragen of duidelijk aan te geven of het getroost of juist alleen gelaten wil worden. 

De zintuiglijke beperkingen zijn al met al van grote negatieve invloed. Belangrijk om niet te vergeten is dat de ontwikkeling van een persoon uit deze doelgroep zichzelf, en met behulp van anderen, verder heeft kunnen ontwikkelen dan een baby van 24 maanden, met name bij de motorieke ontwikkeling. Het lichaam is volwassen geworden en door de levenservaring hebben zij leren omgaan met hun lichamelijke beperkingen. 

Deelvraag 4: 

a) Hoe communiceren cliënten met een ernstige meervoudige beperking met hun omgeving?

b) Hoe communiceren begeleiders naar de cliënten toe?

4.1 Communicatie

Het lijkt allemaal vanzelfsprekend dat we met elkaar praten, informatie uitwisselen, en dat we tegenover de ander duidelijk maken wat onze behoeften en meningen zijn. Toch is communicatie de belangrijkste en meest fundamentele levensbehoefte. 

Een sterke definitie van communicatie wordt gehanteerd door de Groningse hoogleraar communicatie Gisela Redeker: 'Communicatie is het scheppen van gemeenschappelijke betekenis.'

Een moeilijke, maar veel gebruikte definitie is van de Wageningse sociaal psycholoog Frank Oomkes:


Communicatie is de uitwisseling van symbolische informatie, 
die plaatsvindt tussen mensen 
die zich bewust zijn van elkaars aanwezigheid (…). 
Deze informatie wordt deels bewust, deels onbewust 
gegeven, ontvangen en geïnterpreteerd. 


Het woord uitwisseling dat Oomkes gebruikt, wijst op tweerichtingsverkeer: De één geeft iets en de ander ook.  Dit kan uitgelegd worden aan de hand van het communicatiemodel of het ‘zender en ontvanger model’.  Het zender en ontvanger model is pas communicatie  als de ander reageert en zonder feedback is er dus geen communicatie:
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Communicatiemodel Roeland Schweitzer 

Bron: Deze codeert zo goed mogelijk het bericht dat hij/ zij wil overbrengen.

Boodschap 1: Het resultaat van de codering. Het resultaat is zelden precies zo als de ontvanger het bedoelt. Zo kunnen woorden tekort schieten bijvoorbeeld.

Zender + signaal uit: Via een zender, kanaal of medium (zoals de stembanden) wordt boodschap 1 omgezet (dus opnieuw gecodeerd) in een uitgaand signaal (zoals woorden of gebaren) dat in de richting van de ontvanger wordt gestuurd.

Ruis: Onderweg kunnen er verschillende vormen van ruis ontstaan (afleiding, geluiden in de omgeving etc.).

Signaal in + ontvanger + boodschap 2 + bestemming: De ontvanger decodeert het signaal tat naar binnen komt en geeft boodschap 2 door aan de bestemming.

Uiteindelijk wordt boodschap 2 geïnterpreteerd.

Wanneer er onderweg niets gebeurt, dan is boodschap 1 exact hetzelfde als boodschap 2, maar in de praktijk gebeurt dit zelden. Er zijn bovendien al beperkingen geweest in het omzetten van de boodschap en ook de interpretatie van de ontvanger kan veel uitmaken. 

4.2 Communicatie vanuit cliënten met een ernstige meervoudige beperking 

Een belemmering in het communiceren is vaak aanwezig bij mensen met een verstandelijke of meervoudige beperking. Zelfs vrij kleine afwijkingen kunnen tot grote sociale gevolgen leiden. 
 Daarnaast kunnen boodschappen die deze mensen uitzenden vaak onjuist geïnterpreteerd worden, wat leidt tot miscommunicatie.

Blokkades bij communicatie

Als we nog eens kijken naar het zender ontvanger model, dan zien we waar de mogelijke blokkades zitten:

Bron: Vanuit de persoon met de beperking is het vaak lastig om bewust een boodschap over te brengen, juist door diens beperkingen. Daarnaast kunnen de boodschappen inhoudelijk zeer verschillen met iemand die hierin niet belemmerd wordt door beperkingen. Zie verder 4.3.

Boodschap 1: Mocht de boodschap van de cliënt voor zichzelf al duidelijk zijn, dan is het nog moeilijk om de boodschap zo te uiten als het wordt bedoeld. Zo kan er een gebrek aan juiste woorden zijn of kan de spraak belemmerd worden door een verminderd spraakvermogen. Ook onbedoelde (spastische) bewegingen kunnen maken dat de boodschap niet sterk overkomt op de ontvanger. 

Zender + signaal uit: Omdat de spraak meestal als kanaal of medium wordt gebruikt, zijn er belemmeringen mogelijk. Gelukkig zijn er tegenwoordig veel hulpmiddelen beschikbaar, zoals computers waarin teksten kunnen worden ingevoerd en er gesproken taal te horen is. Toch kan dit ook nadelen hebben: de boodschappen zijn vaak korter als er veel moeite moet worden gedaan bij het invoeren van de boodschap op de computer. Daarnaast kunnen er letters missen of onjuist ingevoerd worden. Ook mist de intonatie in de stem, waardoor er geen emoties hoorbaar zijn.

Ruis: Op leefgroepen binnen instellingen zijn er vaak meerdere personen aanwezig wanneer er gecommuniceerd wordt: begeleiders, andere bewoners, familie etc. Hierdoor kunnen boodschappen tegelijkertijd komen van andere bewoners of begeleiders. Verder zijn er de omgevingsgeluiden: een telefoon die rinkelt, de tv die aanstaat, de oven die piept als hij klaar is etc. Deze ruis maakt dat de boodschap verstoord raakt.

Signaal in + ontvanger + boodschap 2 + bestemming: De ontvanger, de begeleider in dit geval, interpreteert de boodschap van de cliënt, maar zal hierin de cliënt moeten kennen om te begrijpen hoe en wat hij/ zij bedoelt. Bij mensen met een ernstige meervoudige beperking is het belangrijk dat boodschappen duidelijk zijn en eventueel dus bekend zijn geworden bij de begeleider. De valkuil is snel dat men als begeleider lijkt te weten wat er aan de hand is, maar hierin is het belangrijk om dit goed uit te zoeken en niet te snel conclusies te trekken.

Kortom, het is belangrijk aandacht te besteden aan de boodschappen van cliënten en deze boodschappen zo juist mogelijk te interpreteren. Wij denken dat dit het beste kan door mogelijke interpretaties bij onszelf te onderzoeken en (eventueel door mogelijkheden uit te sluiten) actief op zoek te gaan naar de betekenissen van deze boodschappen.

Algemene vormen van communicatie

Taal

Taal is te onderscheiden in taalbezit en taalgebruik. Het taalbezit is de innerlijke taal die opgebouwd wordt door beleven en herkennen van klankcombinaties. Een gezonde baby bouwt in het eerste jaar al een heel taalbezit op, terwijl het taalgebruik zich tot een paar woorden beperkt. Taalbezit gaat dus voor het taalgebruik uit. 

Wanneer de taalopbouw niet samen gaat met sensomotorische beleving, wordt de taal eigenlijk een soort van hol, het mist iets belangrijks waardoor het taalbezit zich niet goed kan uitbreiden. 

Dan zijn er nog de ervaringen, die voor de taal uitgaan. Deze ervaringen heten preverbale (voor-taal) ervaringen en ze vormen als het ware de emotionele laag van de taal. Over het preverbale taalbezit later meer.

De ontwikkeling van het taalgebruik kent een min of meer vaste volgorde, waaruit je het verloop af kan leiden. Zo begint een kind na het huilen te vocaliseren door middel van geluidjes, klanken en klankcombinaties. Dit is meer als experiment en nog niet echt op communicatie gericht. Pas als er op ingegaan wordt, worden de geluidjes een vorm van communicatie. 

Naast taal spreken Van Balkom en Welle-Donker (1994) in hun handboek over communicatie over vier overige categorieën van communicatievormen:

Motorisch-visuele communicatievormen

Onder deze communicatievormen vallen: lichaamshouding, mimiek, blikrichting, handelingen, pantomime en gebarentaal. De verzamelterm voor deze vormen is ‘lichaamstaal’, hoewel het woord ‘taal’ eigenlijk niet klopt. Taal bevat namelijk grammatica en symbolen en de gebarentaal niet.

Er zijn bepaalde vormen van gebaren: 

· Natuurlijke gebaren (emoties e.d.)

· Cultuurbepaalde gebaren 

· Gebarentalen 

· Gebarensystemen.

Het verschil tussen gebarentalen en gebarensystemen is dat gebarensystemen geen volledige talen zijn en dat ze vrij beperkt zijn (zo’n 50 tot 500 gebaren). Ook zijn de gebaren lastig te combineren tot grotere gehelen.

SMOG staat voor Spreken Met Ondersteuning van Gebaren. Het is een vorm van ondersteunde communicatie waarbij de sleutelwoorden in een gesproken zin ondersteund worden door een gebaar. Op die manier kunnen mensen met een communicatieve beperking hun behoeften duidelijker kenbaar maken en/of hun omgeving beter begrijpen. SMOG werd begin jaren tachtig van de twintigste eeuw ontwikkeld door Martine Nijs, Louis Smet en Filip Loncke en wordt vaak gebruikt door mensen met een verstandelijke beperking. 

Grafisch-visuele communicatievormen

Hieronder vallen naast het alfabetische schrift plaatjes, foto’s en speciaal ontworpen symboolsystemen (pictogrammen). De cliënt kan door middel van deze ‘picto’s’ zijn/ haar boodschap overbrengen. Bij mensen met een ernstige meervoudige beperking wordt het gebruik van grafisch-visuele communicatievormen echter lastig omdat zij vaak ook beperkingen hebben wat betreft zicht. 

Ruimtelijk-tactiele communicatievormen

Hieronder valt bijvoorbeeld communicatie door middel van voorwerpen of vormen. Ook dit wordt lastig bij cliënten met een laag niveau, hoewel voorwerpen wel ingezet worden als verwijsmiddelen- met name bij transfers van de ene plek naar de andere, of van de ene activiteit naar de andere.

Akoestisch-auditieve communicatievormen

Hierbij kunnen we spreken over morse en de ouderwetse ‘tam-tam’ als communicatiemiddel. Een goed gehoor is hierbij erg noodzakelijk. Het is niet een erg bruikbaar middel bij de doelgroep die we behandelen omdat het begrip tussen de verbanden vaak niet toereikend is en de mensen in de meeste gevallen doof of slechthorend zijn. Al is muziek een goed middel om contact te leggen, naar onze mening.

Vormen van communicatie bij mensen met een ernstige meervoudige beperking

Zoals eerder gezegd is het vaak lastig om boodschappen van mensen, laat staan mensen met een ernstige meervoudige beperking, juist te interpreteren. Het zal toch te maken hebben met een stukje ervaring en het kennen van de cliënt, en daarnaast moeten alle mogelijke boodschappen worden afgegaan of uitgesloten, wil men tot de juiste boodschap komen. Dit wordt ook bevestigd door begeleiders op de werkvloer. Zij ervaren blokkades in personeelswisselingen, omdat deze nieuwe personeelsleden wellicht de cliënten nog niet meteen goed genoeg kennen om het zelfbeschadigende gedrag te kunnen ‘lezen’. 

Maar op welke manier kan deze doelgroep eigenlijk met zijn/ haar begeleiders communiceren? Hieronder behandelen we de mogelijkheden.

Mensen met een verstandelijke beperking hebben ieder hun eigen manier van communicatie. Sommigen kunnen taal verwerven en gebruiken en anderen maken gebruik van lichaamstaal, gebaren of geluiden. Er zijn verschillende methoden om de communicatie met mensen met een verstandelijke beperking mogelijk te maken, zoals eerder genoemd. In de praktijk worden verschillende vormen van communicatie vaak gecombineerd; dit heet ook wel ’totale communicatie’. 
 

De totale communicatie is ontstaan in de zorg voor doven. Daar is door de jaren heen de visie ontwikkeld dat behalve van spraak-afzien (liplezen) ook gebruik gemaakt kan worden van andere communicatiemiddelen. Zo’n 28 jaar geleden is de totale communicatie verder uitgewerkt tot een methodiek die aansluit bij mensen met een verstandelijke beperking. 

Dit zijn de uitgangspunten:

· Visuele communicatiemiddelen zijn concreter en geven directer weer wat iets of iemand betekent.

· Bij totale communicatie wordt geen enkele vorm van communicatie uitgesloten.

· Door totale communicatie kan de cliënt informatie via verschillende zintuigen opnemen.

· Door gebruik te maken van communicatiemiddelen die afgestemd zijn op de persoon zelf maakt de begeleider bewust persoonlijk contact met de cliënt

Hierdoor kan de cliënt zijn of haar wensen en behoeften makkelijker duidelijk maken en communiceert het met middelen die afgestemd zijn op het communicatieniveau. 

Naast de totale communicatie bestaat er ook de ‘ondersteunende communicatie’. Vanuit de ondersteunende communicatie wordt veel aandacht besteed aan de ontwikkeling en het gebruik van hulpmiddelen ter ondersteuning van de spraak. Ook deze hulpmiddelen sluiten goed bij elkaar aan. 

Zelfbeschadiging als vorm van communicatie

Naast deze communicatievormen zijn er naar onze mening ook persoonlijke manieren van uiten van gedrag, waaronder dus ook zelfbeschadigend gedrag met een boodschap naar buiten toe. Het is aan de begeleider om dit gedrag te kunnen ‘lezen’. 

Om te zien of zelfbeschadigend gedrag een manier van communicatie is, halen we kort de oorzaken uit deelvraag 2 er weer bij (2.6 Mogelijke oorzaken zelfverwonding bij cliënten met een ernstige meervoudige beperking):

· Het is een uiting van pijn door een lichamelijke oorzaak 

· Het is een bijwerking van het gebruik van bepaalde medicijnen 

· Het is een uiting van angst of frustratie 

· Het levert een beloning op, bijvoorbeeld aandacht (aangeleerd gedrag)

· Het hoort bij een psychische ziekte 

· Het vermindert gevoelens van spanning.

En aanvullend de punten uit de interviews:

· Overprikkeling

· Na momenten van nabijheid en aandacht

· Bij ongeduld 

· Bij ontevredenheid

· Bij onduidelijke verwachtingen

· Bij behoefte aan verschoning

· Bij onbekende situaties

· Tijdens overgangsmomenten 

· Door de sfeer op de groep

· Bij een ongewenst klimaat.

Hieruit kunnen we bijvoorbeeld stellen dat, wanneer een cliënt pijn heeft, hij of zij dit duidelijk kan proberen te maken aan de buitenwereld. Dit om een oplossing te vinden waardoor de pijn weggenomen kan worden. Verder kan het bij frustraties of angst ook een doel hebben om naar te buitenwereld te communiceren dat er verandering nodig is. 

Vanuit deelvraag 3 kunnen we opmaken dat cliënten met een ernstige meervoudige beperking begrijpen dat er reactie komt op bepaald gedrag van de cliënten. 

Hieruit kunnen we opmaken dat zelfbeschadiging een belangrijk communicatiemiddel is en het vereist van de begeleiding inzicht en kennis om hier professioneel en adequaat op te reageren. Om zo snel mogelijk tot de juiste reactie te komen is het belangrijk om ook zo snel mogelijk tot de ware oorzaak van het zelfbeschadigend gedrag te komen. Vandaar ook ons project dat wij willen uitwerken in een handleiding voor begeleiders van onze behandelde doelgroep.


4.3 Communicatie vanuit begeleiders

Preverbaal taalbezit

Een bewoner die nog in deze preverbale fase zit, kan nog niet helemaal volledig reageren op opdrachten zoals hierboven genoemd. In deze fase van ontwikkeling gaat het nog om de juiste reactie in mimiek en gebaar. Bovendien zijn het vaak niet eens de woorden, maar meer de intonatie waarop de woorden worden gezegd, wat de cliënt doet ‘begrijpen’. 

Stadia in de opbouw van preverbaal taalbezit: 

1 De cliënt onderscheidt harde geluiden

2 De cliënt hoort de menselijke stem

3 De cliënt voelt de stemintonatie aan

4 De cliënt begrijpt bepaalde geluiden die horen bij situaties die aansluiten bij de primaire levensbehoeften van de cliënt

5  De cliënt begrijpt bepaalde woorden die bij deze primaire situaties horen

6 De cliënt begrijpt ‘signaalwoorden’ zoals ‘kom’, ‘eten’, of ‘drinken’ en vertoont hierop een reactie met beweging. Het gaat hier om het aanspreekbaar zijn voor zulke opdrachten, maar de reactie kan bijvoorbeeld ook alleen een glimlach zijn of een geluid maken of draaien met zijn/ haar hoofd

7 De cliënt begrijpt korte eenvoudige zinnen die horen bij de primaire situaties. Begrijpen is hier dan ‘aanvoelen van de betekenis’

8 De cliënt kan reageren door mimiek en gebaar op heel simpele opdrachten die horen bij concrete, primaire levenssituaties en worden gegeven in korte duidelijke zinnen zoals ‘Kom hier’.


Vormen van communicatie vanuit begeleiders

Het vereist naar onze mening enige mate van creativiteit om te reageren op cliënten met een ernstige meervoudige beperking. Vanuit de praktijk is het bekend dat door de beperkte woordenschat en het veelal gebruiken van geluiden, het toch belangrijk is om terug te communiceren. 

Wat betreft het ‘terug communiceren’ op communicatie vanuit de cliënt door middel van zelfverwonding, zijn er veel manieren waarop gereageerd kan worden op het gedrag. In deelvraag 2 en 5 zagen we al eerder iets terug als het gaat om reageren op aangeleerd gedrag, de gevolgen van aandacht geven (dat cliënten ineens veel prikkels binnen krijgen) en het ombuigen of negeren van zelfverwonding. Aangezien de effecten van communicatie groot zijn, is het van belang dat de begeleider beseft dat zijn reactie van grote invloed is op de toestand en het gedrag van de cliënt. 

Vanuit de interviews kunnen we zeggen dat het belangrijk is dat begeleiders ten eerste inzien dat zelfbeschadiging een vorm van communicatie is en vaak ook de enige! Dit wordt niet altijd zo gezien en personeelswisseling kan hier bijvoorbeeld een rol in spelen. 
  Volgens ons is het daarom belangrijk dat er in de eerste plaats kennis komt over zelfbeschadigend gedrag en dat er daarnaast gekeken wordt naar de mogelijke oorzaken. 

Een andere blokkade bij het terugcommuniceren is dat het soms niet wordt gedaan. Gedrag wordt genegeerd omdat men niet weet hoe gereageerd moet worden. Wanneer er allerlei dingen zijn uitgesloten blijven er op een gegeven moment geen opties meer over en wordt het gedrag maar genegeerd. Dit werkt niet alleen frustrerend voor de cliënt, maar ook voor de begeleiding. Het roept een stukje onmacht op waar niets mee gedaan kan worden. 

Uiteindelijk is het de bedoeling om zelfbeschadigend gedrag zo vroeg mogelijk na signalering in te perken of te verminderen en dit wordt naar onze mening bereikt door te onderzoeken wat er mogelijk gecommuniceerd wordt vanuit de cliënt. Er moet op tijd worden geanticipeerd. Dit wordt gelukkig wel gedaan, 
  maar vanzelfsprekend alleen als bekend is wat de oorzaak is. 


4.4 De invloed van externe factoren op het communicatiegedrag

De invloed van emoties

Bij deelvraag 3 hebben we stilgestaan bij de invloed van de ontwikkelingsachterstand op het zelfbeschadigend gedrag. Nu willen we aandacht besteden aan de invloed van emoties op zelfbeschadigend gedrag wanneer we kijken naar zelfbeschadiging als communicatiemiddel. 

Aandacht, concentratie en de sfeer gedurende het moment van communicatie worden voor een belangrijk deel bepaald door de gemoedstoestand van de gesprekspartners. Er zijn drie gebieden die vallen onder ‘emotie’:

1 Het directe bewustzijn van (veranderende) gevoelens

2 Directe gewaarwordingen van lichamelijke processen (en veranderingen daarbinnen)

3 Gedragingen en uitingen die met een bepaalde gemoedstoestand samengaan.

Deze drie punten hebben direct effect op het psychische en lichamelijke functioneren. Denken, handelen en waarnemen worden beïnvloed door emotie.

Omdat we ons project willen toespitsen op drie soorten welbevinden van de cliënt, passen wij de drie soorten gemoedstoestand op deze soorten welbevinden aan op de volgende manier:

- De psychische toestand van de cliënt heeft te maken met het denken.

- De lichamelijke toestand van de cliënt heeft te maken met het handelen.

- De emotionele toestand van de cliënt heeft te maken met het voelen.

Alle drie de toestanden hebben invloed op elkaar en kunnen zonder elkaar niet functioneren. Het denken, voelen en handelen bij elkaar vormen de persoonlijkheid van de persoon.

Wat betreft de psychische toestand kunnen we het volgende zeggen. De cliënten van onze doelgroep hebben een ernstige beperking op onder andere verstandelijk niveau. Hierdoor hebben zij te maken met een ernstige ontwikkelingsachterstand vergelijkbaar met de ontwikkeling van een baby of peuter. Hierdoor denken en gedragen mensen met een ernstig meervoudige beperking zich op het cognitieve niveau van kinderen van 0 tot 24 maanden. Dit niveau kan ook gelden voor de zintuig- en de taalontwikkeling. Wat betreft de link met de psychische toestand met de emotionele toestand het volgende: De adaptiefase vindt plaats tussen de 0 en 6 maanden en tijdens deze fase groeit er contact (een emotionele band) tussen de ouder/verzorger en het kind. Het samenspel tussen zintuigen en motoriek staat hierin met name centraal, wat betrekking heeft op de lichamelijke toestand. 

Een geblokkeerde emotionele ontwikkeling geeft in de adaptiefase een zogenaamde contactstoornis en zorgt voor fysiologische moeilijkheden. Symptomen hiervan zijn dan weer een ernstige ontwikkelingsachterstand en het afweren van contact. Dit afweren van contact kan een belemmering zijn in de communicatie met hulpverleners. 

Voor meer uitgebreide informatie over het ontwikkelingsniveau en de invloed hiervan op het gedrag verwijzen wij u naar deelvraag 3.

Wat betreft de lichamelijke toestand zijn er, zoals eerder gezegd, ook de motorische beperkingen. De cliënten zijn veelal afhankelijk van hulpmiddelen zoals een rolstoel of een rollator. 
 Hoewel dit niet direct verband lijkt te hebben met de emotionele toestand, willen we toch een link leggen: 

De achteruitgang van de motoriek kan een zekere mate van frustratie opwekken en ook het oncomfortabel zitten in een rolstoel kan gevolgen hebben voor het gevoel, de emotionele toestand van de cliënt. Een rolstoel kan niet lekker zitten omdat het te ver in de zit- of ligstand staat of de cliënt is aangekomen en daardoor zit de rolstoel te krap. 

Ook kan het zijn dat een cliënt motorisch gezien achteruit gaat en dit bij zichzelf merkt. Hij of zij kan dan belemmeringen ondervinden, zoals het niet meer kunnen uittrekken van een trui – wat eerder zelfstandig wel kon lukken. Of bijvoorbeeld het meewerken bij transfers van een badbrancard naar bed, waarbij gebruik wordt gemaakt van een glijzeil.

Zoals eerder vernoemd in deelvraag 2 is zelfbeschadigend gedrag vaak gelinkt aan emoties of woorden die met emoties te maken hebben: pijn, angst, frustratie, aandacht, spanning, overprikkeling, ongeduld, ontevredenheid, onduidelijkheid, en onbekende situaties. Het kan zijn dat eerst het gedrag komt en dan de emoties zoals de Nederlandse psycholoog Ernst Ameling beweert 
, maar wij gaan er bij ons project vanuit dat wanneer zelfbeschadigend gedrag als communicatiemiddel wordt gebruikt, er daarvoor al sprake is van een emotie. 

Als we het hebben over de basisemoties zijn hier verschillende indelingen van. Zo noemt de Nederlandse emotiespecialist Nica Frijda de volgende zes: geluk, angst, bedroefdheid, verrassing, boosheid en walging. Panksepp, die zich bezighoudt met recente kennis van het zenuwstelsel en de biochemie noemt er vier: verlangen, vrees, woede en paniek (of wanhoop). 
 

Wij richten ons op de onderzoekingen van Paul Ekman, professor psychologie aan de universiteit van Californië. Hij bevestigde de volgende zes basisemoties: boosheid, vreugde, verdriet, angst, afschuw, verrassing. Wij kiezen voor zijn theorie omdat deze basisemoties volgens hem overal ter wereld op de goede manier door mensen worden herkend -  en dat zelfs kinderen die zowel doof als blind geboren zijn deze emoties kunnen laten zien. 

Wat betreft de uitingen van onze doelgroep passen ze met name bij de emoties ‘angst’. Onder angst vallen naar onze mening: verrassing, spanning, eenzaamheid en onduidelijkheid (zie ook ons eindproduct). 

Tegenover angst staat veiligheid, wat dan ook het belangrijkste basisprincipe moet zijn om iets met de cliënten te kunnen bereiken. Zolang er angst is, heeft het geen zin dingen te verwachten. Zolang er angst is, is er geen sprake van vertrouwen. Dit zijn logische redeneringen, maar zeker van belang als we kijken naar de communicatie met onze doelgroep!

Concluderend is het belangrijk voor begeleiders om zich te richten op de emotionele toestand, waar ze uiteindelijk het meest mee kunnen, hoewel lichamelijk gezien ook veel kan worden gedaan. Denk bijvoorbeeld aan een te warm of te koud klimaat, eten wat niet voldoet aan de wensen of irritatie van de huid. En dan hebben we het psychische aspect, dat misschien minder, maar ook degelijk invloed heeft op het uiteindelijke gedrag. 

We spreken dan ook van overlappingen (zie bovenstaande) in het model waarbij we kunnen zeggen dat alle drie de factoren invloed hebben op de persoonlijkheid van de cliënt. Qua model zou de psychische toestand minder overlap hebben (en dus minder invloed op het zelfbeschadigende gedrag) en de emotionele toestand de meeste overlap bij cliënten uit onze doelgroep. 

4.5 Conclusie

Communicatie is de belangrijkste en meest fundamentele levensbehoefte, hoewel het voor ons allemaal vanzelfsprekend lijkt dat we met elkaar praten, informatie uitwisselen, en dat we tegenover de ander duidelijk maken wat onze behoeften en meningen zijn. 

Ook voor cliënten met een ernstige meervoudige beperking is het belangrijk dat zij gehoord en gezien worden. Omdat zij vaak niet beschikken over taal, kan er gebruik gemaakt worden van andere communicatievormen zoals motorisch-visuele of ruimtelijk-tactiele communicatievormen. Ook de ‘totale communicatie’ en ‘ondersteunende communicatie’ worden in de gehandicaptensector gebruikt.

Een cliënt met een ernstige meervoudige beperking uit zich regelmatig door zelfbeschadigend gedrag. Ondanks dat dit niet altijd wordt gezien, is het een veelvuldig gebruikt communicatiemiddel. Zelfbeschadiging kan meerdere betekenissen hebben. Er zijn ook verschillende gradaties en vormen van zelfbeschadiging die elk weer andere betekenissen kunnen hebben. 

Zelfbeschadiging is een belangrijk communicatiemiddel en het vereist van de begeleiding inzicht en kennis om hier professioneel en adequaat op te reageren. Om zo snel mogelijk tot de juiste oorzaak en daaropvolgend de juiste reactie te komen hebben wij dit afstudeerproject opgezet.

Begeleiders kunnen op verschillende manieren terug communiceren op het zelfverwondende gedrag en het is belangrijk dat wordt ingezien dat de reactie een grote invloed heeft op de toestand en het gedrag van de cliënt. Ook is het belangrijk dat de begeleiding inziet dat zelfbeschadiging überhaupt vaak de enige vorm van communicatie kan zijn. 

We vinden het belangrijk dat er in de eerste plaats kennis is over zelfbeschadigend gedrag. Daarnaast moet er gekeken worden naar de mogelijke oorzaken.

Er kunnen verschillende blokkades zijn bij het terugcommuniceren naar de cliënten toe, zoals het niet goed genoeg kennen van de cliënt of niet weten hoe te reageren. Dit kan als gevolg hebben dat het zelfbeschadigend gedrag, en dus de vraag van de cliënt, wordt genegeerd. Daarnaast kan het gevoelens als onmacht en frustratie teweeg brengen bij de begeleiding. 

Ons uiteindelijke doel is om het zelfbeschadigend gedrag zo vroeg mogelijk na signalering in te perken of te verminderen en dit moet worden bereikt door te onderzoeken wat de cliënt communiceert. Een ander communicatiemiddel aanleren in plaats van de zelfbeschadiging zou de volgende stap zijn, maar daar hebben wij ons niet op gericht in dit afstudeerproject. Er wordt hierbij verwacht dat er op tijd kan worden geanticipeerd, waarvoor de oorzaak bekend moet zijn. 

Een laatste belangrijk punt is dat er, bij welke vorm van communicatie ook, een basis van veiligheid nodig is om te kunnen communiceren met de cliënten. De begeleiding kan dingen (zoals taken, acties, gewenst gedrag) van ze vragen of verwachten maar zonder de benodigde veiligheid en duidelijkheid is dit een lastig te bereiken doel. 

Deelvraag 5: Hoe wordt er tegenwoordig in de gehandicaptensector omgegaan met cliënten met een ernstig meervoudige beperking die zichzelf fysiek beschadigen?

5.1 Inleiding

In de gehandicaptensector komt zelfbeschadiging relatief veel voor, met name bij ernstig verstandelijk beperkten.
 Hier zijn een aantal oorzaken voor te noemen, hiervoor verwijzen wij u naar de deelvraag 2.

Deze deelvraag beschrijft de mogelijke reacties van de arts en de begeleiding op dit zelfbeschadigend gedrag.

5.2 Reactie van de arts

In alle gevallen probeert men erachter te komen waardoor het komt dat een persoon zichzelf pijn doet. De arts wordt er bij geroepen en de cliënt wordt lichamelijk onderzocht op andere pijnbronnen. Het lastige bij ernstig meervoudige beperkte mensen is dat ze vaak niet kunnen praten en dat het moeilijk kan zijn om hun non-verbale communicatie te vertalen.
  Daarnaast hebben deze mensen vaak een hoge pijngrens waardoor het niet gemakkelijk is om erachter te komen waar de cliënt pijn voelt. Het zelfbeschadigend gedrag kan bijvoorbeeld door een hevige jeuk komen, waardoor de cliënt de jeuk probeert te overschreeuwen door pijn. In dat geval kan de dokter een zalf of andere vorm van medicatie voorschrijven om de jeuk te verminderen. 

Een oorzaak kan tevens liggen in de hormoontoestand van het lichaam van de cliënt. Uit onderzoek is gebleken dat de twee weken na de menstruatie de zelfbeschadigende gedragingen meer voorkomen dan de twee weken na de ovulatie. Dit zou een oorzaak kunnen zijn. Daarnaast kan er oorontsteking, kiespijn, blaasontsteking of obstipatie in het lichaam aanwezig zijn. Hierdoor kunnen cliënten die dit niet kunnen aangeven zelfbeschadigend gedrag laten zien om eigenlijk te communiceren dat ze pijn hebben of bijvoorbeeld in de war zijn door de blaasontsteking. Als de ziekten vaker voorkomen bij een persoon waardoor er zelfbeschadigend gedrag ontstaat, kan dit aan elkaar gekoppeld worden en is het gedrag in de toekomst beter te lezen voor de begeleiding, omdat er een patroon in zit. 

Mocht er bij het lichamelijke onderzoek niets uitkomen, dan bestaat de mogelijkheid dat de oorzaak een psychisch probleem is. De arts zal in dit geval gedragsveranderende medicatie kunnen voorschrijven. Soms in overleg met een psycholoog of behandelaar.


5.3 Medicatie


Een aantal van deze gedragsveranderende medicijnen behoren tot de 'benzodiazepinen' en de 'klassieke antipsychotica'. De eerste groep medicijnen werkt rustgevend, spierontspannend, vermindert angstgevoelens, dempt emotie en beïnvloedt de overdracht van elektrische prikkels in de hersenen. 
Klassieke antipsychotica verminderen in de hersenen onder andere het effect van dopamine dat een stof in het lichaam maakt. Hierdoor nemen psychosen en hevige onrust af, zoals bij Cisordinol, Pipamperon of Haloperidol om psychosen, tics en ernstige vormen van angst en opwinding tegen te gaan. Voorbeelden van benzodiazepinen om onrust tegen te gaan zijn: Clorazepinezuur, Diazepam, Oxazepam om onder andere psychosen, opwinding, spanning en onrust tegen te gaan. 

En zo zijn er nog heel veel soorten gedragsveranderende medicatie. Het verschil zit hem in de werking en de werkingsduur. Soms werkt 1 dosis van het medicijn maar kortdurend zoals Neuleptil (8uur), andere langdurend, bijvoorbeeld de Diazepam (12-24) uur. Terwijl de één na een half uur al aanslaat (Diazepam) en de ander pas na enkele dagen (Cisordinol). Daarom is sommige medicatie meer geschikt voor een noodsituatie en andere meer bij chronische onrust.

5.4 Reactie van de groepsleiding

Als de oorzaak van de zelfbeschadiging lichamelijk is en een uiting is van pijn, reageert de groepsleiding door de arts er bij te halen. De groepsleiding kan de reactie op de pijn van de cliënt observeren, duidelijk rapporteren en doorgeven aan de arts. Zodra de arts de oorzaak van de pijn heeft gevonden, doet de groepsleiding wat de arts heeft opgedragen als behandeling.

Als de oorzaak van de zelfbeschadiging ligt in de bijwerkingen van medicatie is de reactie van de groepsleiding hetzelfde als bij het bovenstaande geval. De arts kan andere medicatie voorschrijven als dit mogelijk is. Bijvoorbeeld bij epilepsie kan er een ander soort anti-epileptica worden gevonden wat andere bijwerkingen heeft maar dezelfde functie.

De zelfbeschadiging kan ook ontstaan door angst of frustratie. Dan is de reactie op angst van de groepsleiding er achter te komen waarvoor de persoon bang is en hoe die angst weg te nemen is. 

Medicatie kan hierin ook een hulpmiddel zijn. De groepsleiding kan als reactie boos worden op de cliënt zodra hij zichzelf aan het beschadigen is. Maar in geval van angst of onzekerheid zou boos worden alleen maar averechts werken. Als frustratie de oorzaak is, werkt het hetzelfde. De groepsleiding kan proberen om erachter te komen waar de frustratie vandaan komt. Om een voorbeeld te noemen kan de felle kleur van de muur in de woonkamer een cliënt irriteren omdat de kleur hem zoveel prikkels geeft. Om de frustratie af te reageren kan hij zichzelf beschadigen. 

Het zelfbeschadigen kan ook aangeleerd gedrag zijn. Dit kan zijn omdat er steeds aandacht wordt gegeven zodra de cliënt zichzelf beschadigt (positief bekrachtigd). Of om iets wat nog als vervelender wordt ervaren probeert te vermijden, zodat hij bijvoorbeeld niet naar buiten hoeft naar de dagbesteding omdat het 'weer niet zo goed gaat met hem en hij rust nodig heeft'.  Het beste in dit geval is het gedrag te negeren en iets positiefs aan te bieden.

De zelfbeschadiging kan onderdeel zijn van een psychische ziekte of stoornis. Voorbeelden hiervan zijn het Cornelia de Lange syndroom, Prader Willi Syndroom of het  Smith-Magenis syndroom
.

Hierboven zijn een aantal mogelijke oplossingen beschreven voor het zelfbeschadigend gedrag. Zie voor verdere oplossingen ook deelvraag 2.

Het zijn eventuele mogelijkheden omdat het niet altijd uit te vinden is waar het zelfbeschadigend gedrag vandaan komt. Zeker als de situatie van een cliënt medisch gezien heel complex is. Het is de bedoelding dat de groepsleiding leert communiceren met de cliënt en de manier van communiceren van de cliënt leert te begrijpen. Deze zal niet of weinig verbaal zijn maar des te meer non-verbaal.
 De groepsleiding kan in ieder geval observeren, rapporteren en proberen het gedrag te interpreteren om tot een mogelijke oplossing te komen.

5.5 Reactie van de groepsleiding van groep 19 op het zelfbeschadigend gedrag

De groepsleiding van groep 19 reageert op ongeveer gedrag als hierboven beschreven. Zij geven aan in de interviews dat bij onduidelijkheid over het gedrag van de cliënten het belangrijk is om te ontdekken wat het gedrag betekent, want alle gedrag is immers communicatie. Het is ook nuttig om bepaalde informatie na te vragen bij collega’s. 

Als eerste stap wordt er gekeken of er ets aan de situatie kan worden veranderd waardoor de oorzaak van het zelfbeschadigende gedrag kan worden weggehaald. Negeren is een mogelijkheid die wordt gebruikt door de begeleiding maar afleiding en troost/ geruststelling kan ook al kan helpen. Nog beter dan de oorzaak weghalen is de oorzaak voorkomen. Als een cliënt een teveel aan prikkels ervaart, dan kunnen deze prikkels worden voorkomen door bijvoorbeeld de muziek uit te zetten. 

Als er verschillend wordt gereageerd op het zelfbeschadigend gedrag van een cliënt kan dit soms zelfbeschadigend gedrag in de hand werken. Die verschillende reacties kunnen komen door personeelswisseling. Invalkrachten kennen vaak de gemaakte afspraken niet goed over het gedrag en voor de cliënten zijn de nieuwe stemmen en bewegingen onbekend. Hierdoor kan de cliënt terugvallen in een bepaald gedrag. 

In ieder geval is het belangrijk om bij zelfbeschadigend gedrag eerst zo veel mogelijk oorzaken uit te sluiten en er vanuit gaan dat de cliënt iets probeert te communiceren, daar moet men zich eerst bewust van zijn. 

Het kan zijn dat een bewoner niet gehoord wordt zoals zou moeten. Soms zorgen praktische zaken ook voor het aanhouden van het gedrag. Door tijd- en personeelsgebrek kunnen cliënten niet de aandacht krijgen die ze soms wel nodig hebben.

5.6 Wetten

Hierboven zijn allerlei mogelijkheden opgeschreven wat er voor de langere termijn gedaan kan worden om het zelfbeschadigende gedrag te verminderen of te laten verdwijnen.

Als we spreken van korte termijn mogelijkheden, spreken we bijvoorbeeld van een acute noodsituatie waarin de cliënt een gevaar vormt voor zichzelf, een gevaar voor zijn omgeving of een verhoogde kans dat zo'n situatie zich voordoet. In dat geval mogen noodmaatregelen ingezet worden, deze worden 'middelen en maatregelen' genoemd, ook wel afgekort M&M. Deze middelen en maatregelen en de voorwaarden waarin deze mogen worden ingezet worden genoemd in de 
Wet BOPZ, art. 39. Deze worden later in deze deelvraag benoemd. Voordat deze middelen en maatregelen kunnen worden ingezet zit hier juridisch nog een heel staartje aan vast. 

BOPZ

In de wet staan bij wet BOPZ (Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen) uitgebreid beschreven de voorwaarden, rechten en plichten van patiënten tijdens de opnameprocedure en de rechtspositie van de patiënten die onvrijwillig zijn opgenomen. Met name psychiatrische patiënten die opgenomen worden in een psychiatrisch ziekenhuis, een instelling voor mensen met een verstandelijke beperking of een psychogeriatrisch ziekenhuis
. De M&M worden in deze wet benoemd.

WGBO

Naast de wet BOPZ is er ook de WGBO, Wet op geneeskundige behandelingsovereenkomst. In deze wet staat het zelfbeschikkingsrecht centraal. Het doel van de wet is om de rechtspositie van de patiënt te verduidelijken en te versterken, waardoor de mondigheid en de zelfstandigheid van de patiënt bevorderd worden, rekening houdend met de eigen verantwoordelijkheid van de hulpverlener voor zijn handelen. Het gaat in deze wet, in tegenstelling tot de wet BOPZ, om patiënten die vrijwillig zijn opgenomen. In deze wet wordt onder andere geregeld het recht op informatie, toestemmingsvereiste, geheimhouding van gegevens, dossierplicht en recht op inzage, privacy, persoonlijke levenssfeer en de rechtspositie van de wilsonbekwame.

Middelen en maatregelen

Er zijn een aantal voorwaarden voordat er middelen en maatregelen mogen worden ingezet. 

Alleen als er sprake is van een noodsituatie waarin er sprake is van gevaar voor de patiënt zelf, de omgeving of goederen. De tweede voorwaarde is als de noodsituatie wordt veroorzaakt door een stoornis in de psyche van de cliënt en als het behandelplan van de cliënt nog geen oplossing of manier heeft beschreven hoe om te gaan met dit gedrag. 

De middelen en maatregelen mogen maximaal voor 7 dagen achter elkaar worden toegepast. Als het gedrag voorbij is gegaan voordat de 7 dagen om zijn, wordt er met het middel of de maatregel gestopt. 

Maar wat als het gedrag nog niet is veranderd na 7 dagen?

In dat geval mag het middel of maatregel een vaste behandelmethode worden, mits het middel of de maatregel in het behandelplan staat geschreven en de cliënt of belangenbehartiger erin heeft toegestemd.

Als een cliënt niet toestemt met de vaste behandelmethode, wat niet snel voor zal komen bij ernstige meervoudige beperkte mensen, mag er dwangbehandeling worden toegepast, mits het middel en/of de maatregel moet worden doorgezet na 7 dagen en dit opgenomen is in het behandelplan. Voor middelen en maatregelen kan alleen door de arts toestemming worden gegeven. Als de arts niet op tijd aanwezig kan zijn, mag het (verpleegkundig) personeel van de afdeling de beslissing nemen. De arts moet dan alsnog zo snel mogelijk komen om te beoordelen of de juiste keuze is gemaakt. Deze licht daarna ook de eventuele echtgenoot, wettelijke vertegenwoordiger of andere familie in van de genomen maatregel. Daarnaast wordt de inspecteur van Staatstoezicht op de volksgezondheid ingelicht door de arts. Zodra de maatregel wordt beëindigd, worden dezelfde mensen ook weer ingelicht.

Er zijn vijf middelen en maatregelen die in de wet BOPZ
  worden genoemd, namelijk: 

· Afzondering in een éénpersoonskamer

Hierbij dient er doorlopend toezicht te zijn door bijvoorbeeld een camera of door persoonlijk toezicht.

· Fixatie. 

Dit is het beperken van bewegingsvrijheid bijvoorbeeld door mensen vast te binden met de Zweedse band, het 
bedhek omhoog te doen zodat mensen niet zelfstandig uit bed kunnen, een tafelblad dat bevestigd is aan een stoel zodat mensen niet zelf uit een stoel kunnen stappen. Andere voorbeelden die niet fixerend zijn maar mensen wel beperken in hun bewegingsvrijheid zijn elektronische systemen zoals bed-alarmmatten die een alarm afgeven als iemand uit bed stapt en een vloer-contactmat om de leiding te kunnen alarmeren zodra iemand op de mat stapt. Deze maatregel dient als laatste redmiddel te zijn omdat sommige maatregelen gevaarlijk kunnen zijn. Door te proberen over een bedhek te klimmen kunnen mensen vallen. Of door toch te bewegen in een Zweedse band kan een patiënt zichzelf verwonden of er door stikken. Er zijn in het verleden een aantal situaties geweest waarin mensen zijn gestorven door verstikking door de Zweedse band.
 Deze manier van fixatie is daarom de laatste tijd ook erg omstreden. De inspectie van de gezondheidszorg is op verzoek van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport al jaren bezig om de risico's zo goed mogelijk in kaart te brengen en alternatieven te bedenken om ongelukken te voorkomen.
 

· Separatie in een daarvoor bestemd en gekeurd separeerverblijf. 

Er zijn namelijk bouwkundige voorwaarden gesteld aan een separeerruimte voor inrichting, communicatiemogelijkheden en veiligheid. Om te voorkomen dat een patiënt suïcide kan plegen wordt bij klassieke separatie scheurkleding aan de patiënt geboden. Naakt separeren is niet toegestaan omdat dit te vernederend is.

· Toediening van gedwongen medicijnen, met name kortdurende medicatie van enkele uren tot een dag. 

Om het gevaar te keren wordt er vaak gebruik gemaakt van Benzodiazepinen en antipsychotica. Een voorbeeld hiervan is Cisordinol Acutard
, deze is twee of drie dagen werkzaam. Een maatregel mag maar 7 dagen worden toegepast, vandaar geen langdurende middelen.

· Toediening van gedwongen vocht en voeding. 

Dit alleen in geval van uitdroging of ondervoeding in een directe levensbedreigende situatie. Deze maatregel wordt in uitzonderlijke gevallen toegepast. 

5.7 Conclusie

Bij mensen met een ernstig verstandelijke beperking die zichzelf beschadigen is het altijd zoeken naar een manier van omgaan ermee. De ene persoon reageert ook weer anders dan de andere persoon op het zelfbeschadigend gedrag van de cliënt. Er moet op een bepaalde manier gekeken worden naar de cliënt om het gedrag te kunnen lezen. Er moet vanuit gegaan worden dat de cliënt wil communiceren. Voor de groepsleiding is het de kunst de communicatie op een objectieve manier te begrijpen, ondanks dat het zelfbeschadigende gedrag emoties op kan roepen bij de groepsleiding zelf. 

In het algemeen wordt er in de gehandicaptensector geprobeerd verstandelijk om te gaan met het zelfbeschadigend gedrag. Er wordt gezocht naar een oorzaak en als deze niet wordt gevonden wordt er in veel gevallen overgegaan op medicatie. Cliënten uit deze doelgroep zijn vaak al erg bekend met medicatie. Van jongs af aan krijgen zij vaak al medicatie om de lichamelijke aandoeningen te verzachten of te genezen. Bijwerkingen zijn deze mensen ook niet vreemd, al zullen ze er zelf niets over zeggen. Toch kan juist ook in medicatie worden gezocht naar oorzaken voor het agressieve gedrag. Sommige bijwerkingen veroorzaken juist agressie. Ons inziens is het beter alleen de hoognodige medicatie toe te dienen. 

Vaak dempt gedragsveranderende medicatie de emotie. Daarmee demp je een deel van de persoonlijkheid wat het onderzoek naar de mogelijke oorzaak van het zelfbeschadigend gedrag in de weg staat. 

Als de nood hoog is en er zijn geen andere mogelijkheden meer te bedenken om de cliënt of de omgeving te beschermen wordt er overgegaan op Middelen en Maatregelen. In het geval van een ernstig meervoudige beperkte is alleen fixatie van toepassing. Alleen laten in een hokje zal het zelfbeschadigend gedrag waarschijnlijk niet laten stoppen, tenzij de persoon een prikkelloze ruimte nodig heeft doordat het zichzelf beschadigt door een teveel aan prikkels. Van gedwongen medicatie of voedsel inname is ook geen sprake omdat de cliënten waarschijnlijk niet zullen merken als er een pil extra in de pap zit of dat de pap dikker is dan normaal. 

Juist omdat deze mensen geen zelfbeschikking hebben is de WGBO van toepassing. Andere mensen zullen voor hen op moeten komen en voor hen beslissingen moeten nemen. De groepsleiding probeert dit vaak zo goed mogelijk te doen, in dit geval de groepsleiding van groep 19. Communicatie met andere disciplines en ouders of familie is hierbij van groot belang. Daarnaast het proberen zich in te leven in de cliënt zodat de omgeving zich zo goed mogelijk kan aanpassen aan de cliënt.

Deelvraag 6: Welke blokkades ervaart een hulpverlener in de verlening van zorg aan mensen met een ernstige meervoudige beperking binnen een woongroep wanneer cliënten zichzelf fysiek beschadigen?

6.1 Inleiding

Deze deelvraag hebben wij gemaakt naar aanleiding van de gevoerde interviews. We willen hiermee aangeven dat de hulpverleners verschillende blokkades ervaren in de zorg voor mensen met een ernstige meervoudige beperking die zichzelf beschadigen. Naar aanleiding van deze blokkades hebben wij ons afstudeerproject opgezet en uiteindelijk willen we een handleiding bieden in het omgaan met het zelfbeschadigend gedrag, zodat blokkades kunnen worden voorkomen en de cliënt de benodigde zorg krijgt die hij of zij nodig heeft.

6.2 Momenten waarop zelfbeschadigend gedrag wordt vertoond

Vanuit de interviews is duidelijk geworden dat zelfbeschadigend gedrag bij veel cliënten regelmatig tot vaak voorkomt. Maar op welke momenten gebeurt dit vooral?

Ten eerste kan het gedrag voorkomen wanneer er drukke momenten of periodes komen, zoals de periodes vóór Sinterklaas en Kerst. Dit zijn momenten waarop er teveel prikkels binnenkomen die op dat moment niet voldoende kunnen worden verwerkt. Vergelijkbaar zijn andere momenten gedurende de dag die spanningen veroorzaken door een teveel aan prikkels.

Ook kan zelfbeschadiging voorkomen bij eenzaamheid. Als een cliënt bijvoorbeeld van het dagactiviteitencentrum naar de groep komt, vertoont hij of zij zelfbeschadigend gedrag nadat zij door de begeleiding alleen wordt gelaten (zie ook Bijlage 1: observatie). Dit kan echter ook te maken hebben met het overgangsmoment zelf: van de ene situatie naar de andere zonder dat dit duidelijk of gewenst is. 

De eetsituatie kan voor meerdere cliënten een situatie zijn waarin zelfbeschadiging voorkomt. Op dit moment zijn meerdere cliënten dicht bij elkaar aanwezig en het kan zijn dat ze op de communicatie naar andere cliënten reageren (wanneer het niet voor hen bedoeld is). Het eetmoment kan ook een moment zijn waarop veel prikkels tegelijkertijd binnenkomen. Verder kan een cliënt het simpelweg niet naar zijn zin hebben in zo’n situatie, wat als gevolg kan hebben dat hij/zij zelfbeschadigend gedrag gaat vertonen.

Een bekende situatie bij meerdere begeleiders is wanneer een cliënt ontevreden is. Dit kan natuurlijk meerdere oorzaken hebben. Een aantal mogelijkheden zijn bijvoorbeeld:

· Het klimaat is te warm of te koud

· De sfeer op de groep is niet naar de zin

· Geluiden die de cliënt hoort zijn niet naar de zin

· De cliënt heeft dorst

· De cliënt heeft last van lichamelijke ongemakken.

Er zijn momenten dat er dingen verwacht worden van een cliënt, zoals een actie of handeling. In zulke gevallen is dit niet altijd duidelijk voor hem of haar. Zelfbeschadigend gedrag kan ook in dit geval een gevolg zijn. 

6.3 Reacties vanuit de praktijk op zelfbeschadigend gedrag 

Persoonlijke reactie van de begeleiding

Reacties vanuit de begeleiding zijn verschillend. Zo is er een begeleider die aangeeft dat ze aan het zelfbeschadigend gedrag went en dat ‘het iets van haar is, het hoort bij haar (de cliënte).’ Andere begeleiders geven aan dat ze er meer moeite mee hebben wanneer er wonden zijn ontstaan als gevolg van het slaan, prikken, bonken etc.  Ze vinden dit bijvoorbeeld ‘zielig’ voor de cliënt. 

Het zelfbeschadigend gedrag kan ook een gevoel van onmacht veroorzaken of irritatie. Dit wanneer het gedrag moeilijk te stoppen is. 

Het komt ook voor dat de begeleider het gevoel heeft dat een cliënt iets wil afdwingen, wat ook een emotie van boosheid op kan wekken. 

6.4 Blokkades in de reactie vanuit de praktijk op zelfbeschadigend gedrag

De oorzaak is onbekend

Citaat geïnterviewde begeleider: ‘Wat moeilijk is met de bewoners, dat zou ook een blokkade kunnen zijn, van wanneer hebben ze pijn? Kijk, als C. bijvoorbeeld pijn heeft in haar buik als ze bijvoorbeeld obstipatie heeft of ze heeft hoofdpijn, dat weet je dat niet meteen. Je kunt niet meteen paracetamol toedienen aan mensen. En soms merken we dat het werkt. Maar ze weten natuurlijk niet vanuit zichzelf te vertellen wat er is.’

We geven de begeleider natuurlijk gelijk – het is enorm lastig om te zien of een cliënt pijn heeft. Wat we wel kunnen zien is dat de cliënt communiceert. Omdat het in veel gevallen gaat om zelfbeschadigend gedrag als enige communicatiemiddel, moeten bijvoorbeeld medische oorzaken al in de beginfase worden uitgesloten, wat al een deel van de mogelijke oorzaak in dit geval kan betreffen.

Het gevolg van een onbekende oorzaak is dat het probleem niet wordt erkend of men gaat het gedrag negeren:

‘ Ik denk ook heel vaak, dat is ook een blokkade, dat men heel gauw eraan voorbijgaat. Als N. bijvoorbeeld begint te huilen dat is niet echt automutileren, maar communicatie… Ik hoor mensen zeggen: ‘N., nu is het klaar.’ En dan denk ik van ‘Nee, het is niet klaar.’ Ja, op dat moment heb ik het gevoel dat de bewoner niet echt gehoord wordt zoals zou moeten. Want dat is wel heel belangrijk(…).’

‘(…) als je niet weet waardoor het komt, weet je, heeft het eigenlijk ook invloed op je handelen.. Ja, het kan ook echt wel frustrerend zijn. Waardoor je het juist denk ik ook gaat negeren, waar je de oorzaak niet van weet, waar je niks mee kan. ‘

Wisseling van personeel en invalkrachten

Door veel personeelswisselingen en invalkrachten komen er veel nieuwe begeleiders op de groep. Cliënten kunnen hierop reageren met zelfbeschadigend gedrag, wanneer er in een bepaalde situatie niet op een ‘standaardmanier ’ wordt gehandeld. Ook kunnen zij weer terugvallen in een ouder, negatief gedrag. Een begeleider geeft aan dat mensen zich in dit geval ook minder goed aan afspraken (omtrent zelfbeschadigend gedrag) houden:

‘(…) bepaalde afspraken hebt gemaakt …we hadden haar gedrag redelijk onder controle. Maar door wisseling van personeel en dergelijke merk je op een gegeven moment dat de mensen zich niet meer zo goed aan de afspraken houden, omdat het misschien onbekend is of misschien C. moeten leren kennen. En dan zie je haar terugvallen in een bepaald gedrag (…)’ 

Tijdgebrek

Twee citaten:‘(…) niet altijd de tijd en mogelijkheid om ze individuele aandacht te bieden. 

(…) niet altijd de tijd hebt om met ze bezig te zijn.’

‘Zeker bij C. als ik de hele dag met haar ga rondjes lopen dan houdt het wel op, maar dat kan je niet de hele dag doen. Tijdgebrek.’

Tijdgebrek is een vervelende blokkade in het hulpverlenen aan cliënten die zelfbeschadigend gedrag vertonen, omdat je dus niet altijd met ze bezig kunt zijn. Dit betekent ook dat ze hierdoor een gebrek zouden kunnen krijgen aan individuele aandacht. 

6.5 Gevolgen van reacties van begeleiding voor de cliënt

Een belangrijk gevolg wat genoemd is door een begeleider is dat een cliënt die zelfbeschadigend gedrag vertoont eerder aandacht zal krijgen dan een cliënt die dit niet doet. Dit zorgt voor een oneerlijke aandachtsverdeling.

Daarnaast betekent dit dat een cliënt die zelfbeschadigend gedrag vertoont het risico loopt een teveel aan persoonlijke aandacht te krijgen zonder dat de oorzaak per se weg wordt genomen (er zijn namelijk genoeg gevallen waarin de oorzaak niet bekend is). Beter is dat de oorzaak zo snel mogelijk wordt gevonden en dat er ingegrepen wordt zonder dat de cliënt hierbij als het ware ‘beloond’ wordt voor het zelfbeschadigende gedrag. Het beste is natuurlijk dat de cliënt een andere communicatievorm kan aanleren die minder schadelijk is, maar dit is bij cliënten met een zeer laag niveau moeilijk haalbaar (Zie ook deelvraag 2). 

6.6 Conclusie

Aan de hand van interviews kunnen we het volgende zeggen over het omgaan met zelfbeschadiging in de praktijk en mogelijke blokkades hierbij:

Zelfbeschadigend gedrag komt regelmatig en op veel momenten voor. De reacties van begeleiding op een groep zijn verschillend. De één vindt het meer bij een persoon horen, terwijl de ander het emotioneel gezien iets meer doet. In ieder geval zijn mogelijke blokkades wel vervelend en kunnen gevoelens van irritatie, boosheid, frustratie en onmacht oproepen. 

Een voorbeeld van een blokkade is dat de oorzaak van het zelfbeschadigend gedrag ook voor de begeleiding onbekend is. Hierdoor kan er niet adequaat op het gedrag worden gereageerd en daarom wordt het gedrag in sommige gevallen zelfs genegeerd in plaats van dat er op gereageerd wordt – teruggecommuniceerd wordt. Natuurlijk is er altijd een oorzaak voor het gedrag, en daarom hebben we een product gemaakt waarin naar onze mening alle mogelijke oorzaken worden benoemd. Op deze manier is er ook altijd een reactie op zelfbeschadigend gedrag mogelijk.

Een andere blokkade is wisseling van personeel en invalkrachten. Helaas kun je hier als begeleider in de meeste gevallen niets mee. Wel is het aan de begeleiding die op dat moment aan het werk is met een ‘nieuwe’ begeleider, om deze goed in te werken en op de hoogte te brengen van mogelijke oorzaken van zelfbeschadigend gedrag en hoe ermee om te gaan.

Wat betreft tijdgebrek is het ook lastig om er altijd voor de cliënten te zijn. Als het mogelijk zou zijn, zouden vaste momenten van individuele aandacht een uitkomst zijn. Zowel voor de structuur als voor de duidelijkheid tegenover de cliënten, waardoor ze zich niet in onverwachte situaties zullen bevinden waarin het onduidelijk is wanneer er wel of niet aandacht komt. Dat brengt ons gelijk bij het punt over de aandachtverdeling over de cliënten. Op deze manier krijgen cliënten met zelfbeschadigend gedrag dezelfde hoeveelheid aandacht als de overige cliënten. 

Concluderend is het van belang dat er adequaat, professioneel en zo snel mogelijk gereageerd wordt op zelfbeschadigend gedrag.

Deelvraag 7: Hoe kan een hulpverlener van een woongroep het zelfbeschadigende gedrag van cliënten met een ernstige meervoudige beperking reduceren of laten verdwijnen? 

7.1 Inleiding

Deze laatste deelvraag beschrijft het uiteindelijke product waar de vorige deelvragen een voorbereiding voor waren. Ons doel is om hulpverleners die blokkades ervaren in het begeleiden van cliënten die zichzelf letsel toebrengen handvatten te geven. Door middel van een model en een checklist willen we concreet zo’n handvat aanbieden. Om een voorbeeld te geven hoe het model in de praktijk kan worden gebruikt beschrijven we een moment uit de levenssituatie van de vrouw van de casus. 

7.2 Korte samenvatting van de vorige deelvragen

Zelfbeschadigend gedrag komt veel voor in de doelgroep van mensen met een ernstige meervoudige beperking. Er zijn veel verschillende vormen waarop mensen zichzelf kunnen verwonden. Bonken, slaan en krabben zijn enkele voorbeelden hiervan. Mensen met een ernstige meervoudige beperking hebben ook een beperking van één of meerdere zintuigen. Soms hebben zij daarnaast ook last van één of meerdere verschillende lichamelijke en psychische aandoeningen of stoornissen. Epilepsie en spasme zijn voorbeelden van veel voorkomende lichamelijke aandoeningen bij deze doelgroep, autisme en depressie zijn voorbeelden van veel voorkomende psychische problemen. Bij sommige psychische en lichamelijke problemen kan zelfbeschadiging optreden. Dit zelfbeschadigend gedrag kan tevens een oorzaak hebben in een stoornis waarmee een persoon is geboren, zoals bij het Prader Willi Syndroom en het Smith-Magenis Syndroom. Zelfbeschadiging is dan een onderdeel van de problematiek die hoort bij de stoornis. 

Zelfbeschadiging kan ook een reactie zijn op de manier van begeleiden van de zorgverleners. De begeleiding kan de cliënt overvragen wat dit gedrag kan veroorzaken of noodzakelijke zorg nalaten waardoor dit gedrag ook kan worden veroorzaakt. 

Daarnaast heeft de oorzaak van dit gedrag te maken met het de ontwikkelingsleeftijd waarin de mensen verkeren. De ontwikkeling is te vergelijken met die van een baby tussen de 0 en 24 maanden. Hierdoor is de mogelijkheid tot communiceren zoals mensen met een gezonde ontwikkeling en een gemiddeld IQ doen, niet goed ontwikkeld. Dit vraagt van de begeleiding een andere manier van lezen van de non-verbale en verbale communicatie. De zelfbeschadiging is een manier van communiceren voor cliënten die hun wensen of behoeften niet anders weten te uiten. Veiligheid is een voorwaarde voor cliënten om te communiceren met de omgeving. Deze moet gecreëerd worden door de begeleiding. 

Het is belangrijk voor hulpverleners te ontdekken in welke ontwikkelingsleeftijd een persoon zich zowel cognitief als emotioneel bevindt. Hierop zal de hulpverlener moeten anticiperen. Hiermee kan ook rekening worden gehouden als er zelfbeschadigend gedrag voorkomt bij een persoon. Bij zelfbeschadiging kunnen er drie mogelijkheden zijn waar de oorzaak kan liggen. Het kan een emotioneel probleem zijn, een lichamelijk en/of een psychisch probleem. Het model zal waarschijnlijk meerdere oorzaken aanwijzen voor het zelfbeschadigend gedrag. Volgens het model van het voelen-denken-handelen heeft alles ook weer invloed op elkaar dus dat verklaart dat er meerdere oorzaken zijn aan te wijzen.

Bij een lichamelijk probleem kan de dokter voor een oplossing zorgen. De arts kan medicatie gebruiken om de eventuele oorzaak van de zelfbeschadiging weg te nemen zoals een antibiotica kuur bij een blaasontsteking. Het kan ook medicatie voorschrijven om het zelfbeschadigend gedrag te verminderen. Het nadeel vinden wij dat de medicatie vaak de emotie dempt waardoor het lastiger wordt om te ontdekken wat de behoefte is van de persoon waardoor het zelfbeschadigen kan worden opgelost. Daarnaast levert medicatie vaak ook vervelende bijwerkingen op die ook zelfbeschadigend gedrag kunnen veroorzaken of verergeren.

Als het probleem van psychische aard is kan een psycholoog of behandelaar voor een oplossing zorgen. Deze persoon heeft kennis van syndromen en stoornissen en kan een behandelplan opstellen. Hij of zij kan tevens medicatie voorschrijven om de effecten van de stoornissen te bestrijden. Op emotioneel vlak komt de hulpverlener om de hoek kijken. Zowel externe als interne situaties kunnen invloed hebben op de emotie. De hulpverlener kan hier het meeste invloed of uitoefenen omdat deze het meest in aanraking komt hiermee. Maar op alle drie de gebieden is de hulpverlener op de groep er voor verantwoordelijk zo goed mogelijk te rapporteren en een beschrijving van het gedrag te geven aan elke behandelend arts. Daarnaast zijn zij de aangewezen personen om de gegeven adviezen en bedachte oplossingen van de behandelaar en de dokter in praktijk te brengen. Goede communicatie en vertrouwen tussen de verschillende disciplines is dus van groot belang.

Als een persoon zichzelf zo ernstig beschadigt dat hij of zij een gevaar vormt voor zichzelf kunnen er middelen en maatregelen worden ingezet. Mensen kunnen bijvoorbeeld vastgebonden worden door een Zweedse band of andere middelen waardoor zij in hun vrijheid worden beperkt. Meestal is dit niet de oplossing. Het is onderzocht dat mensen depressief kunnen raken door de vrijheidsbeperkingen en dit zou de zelfbeschadiging alleen maar in de hand kunnen werken. 

Als een persoon al voor langere tijd zelfbeschadigend gedrag vertoont is dit nog geen reden om het zoeken naar de oorzaak hiervan op te geven. Vaak is dit alleen lastiger te achterhalen omdat gewenning en verslaving het lastig maken van het zelfbeschadigen af te komen, ondanks het goed proberen te communiceren en anticiperen op het ontwikkelingsniveau. Soms vinden mensen het een lekker gevoel om te tandenknarsen of om in de ogen te boren met vingers of voorwerpen. In dit geval kan gezocht worden naar een alternatief wat het prettige gevoel overtreft of te accepteren dat dit gedrag eenmaal voorkomt. Maar voordat men zich erbij neer hoeft te leggen zijn er nog heel veel stappen om door te nemen om het zelfbeschadigende gedrag te veranderen. 

7.3 Het uiteindelijke product

Wij hebben een model en een bijbehorende checklist gemaakt voor hulpverleners om te proberen de oorzaak van het zelfbeschadigende gedrag te achterhalen en hierop te reageren zodat de zelfbeschadiging zal verminderen of verdwijnen. Deze checklist is specifiek ontwikkeld voor de doelgroep ernstig meervoudige beperkte mensen; maar zou met enige aanpassing ook toepasbaar kunnen zijn voor andere doelgroepen waarbij het zelfbeschadigend gedrag voorkomt. 

Om dit model te kunnen gebruiken is een bepaalde observatie van een situatie gewenst. Deze zou dan voor meerdere situaties toepasbaar kunnen zijn.  Per toestand wordt gekeken waar de oorzaak zou kunnen liggen. Maar elke toestand heeft weer effect op de andere toestanden. Bij de checklist is het de bedoeling dat de hulpverlener kan afstrepen dus dat alleen de mogelijke oorzaken overblijven om zo snel en effectief mogelijk te reageren op het zelfbeschadigend gedrag.

De checklist

Stap 1 is de psychische toestand

1a.  Is er sprake van een stoornis als gevolg van hersenbeschadiging die vóór de geboorte is ontstaan die tot zelfbeschadiging heeft geleid? 

       Is er sprake van een stoornis die na de geboorte is ontstaan? 

1b. In welke ontwikkelingsleeftijd is de cliënt geëindigd? 

1c. In welke fase van de emotionele ontwikkeling is de cliënt geëindigd?

Stap 2 is de lichamelijke toestand

2a. Is er sprake van een beperking?

Zo ja,

2a1. Motorische beperking?

2a2. Zintuiglijke beperking?

2b. Gebruikt de cliënt medicatie?

Zo ja, welke bijwerkingen horen bij die medicatie?

2c. Is er sprake van epilepsie?

2d. Is er sprake van diabetes?

2e. Hoe voelt het klimaat aan? 

2f. Is de cliënt aan het eten of drinken?

Zo ja, 


2f1. Smaakt het niet?


2f2. Is het te heet of te koud?


2f3. Heeft de cliënt (nog) honger?


2f4. Heeft de cliënt (nog) dorst?

2g. Zijn er slaapproblemen ’s nachts? 

2h. Is er een probleem in de hormoonhuishouding?

2i. Zit of ligt de cliënt goed?

2j. Zit de kleding comfortabel?

2k. Heeft de cliënt jeuk?

Zo ja, 

2k1. Ligt dit aan de kleding?

2k2. Ligt dit aan het incontinentiemateriaal?

2l. Heeft de cliënt pijn?

2m. Zijn er andere medische oorzaken van toepassing?

Stap 3 is de emotionele toestand

3a. Is de cliënt boos? 

3a1. Wordt de cliënt op dit moment ondervraagd? Wordt de cliënt op dit moment overvraagd? 

3a2. Is de sfeer goed?

3a3. Wordt de cliënt begrepen?

3a4. Frustreert de cliënt zich? 

3b.Is de cliënt verdrietig? 

3c. Is de cliënt bang?

3c1. Wordt de cliënt verrast door een situatie?

3c2. Is er sprake van spanning?

3c2a. Zit de cliënt in een onduidelijke situatie? 

3c2b. Geeft de omgeving veel prikkels?


3c3. Is de cliënt alleen?

 3d. Is de cliënt blij?

3d1. Is de cliënt gelukkig?

Stap 4 Conclusie 

(maak een rijtje van de punten die een ja hebben gekregen):

· Voor welke eventuele oorzaak is de hulpverlener verantwoordelijk? (stel prioriteit aan de mogelijke reactie van de hulpverlener)

· Wie is er verantwoordelijk voor de andere oorzaken en pakt dit op? (stel prioriteit aan de mogelijke reactie van hen)

De checklist in gebruik

Als voorbeeld nemen we de vrouw van de casus om het model te verduidelijken en een eventuele oorzaak te kunnen vinden voor haar zelfbeschadigend gedrag.

Onze casus

Wij nemen voor het stappenplan de casus waarbij de vrouw van de casus een andere vrouw uit een andere kamer hoort klappen. Zij reageert hierop door zichzelf extra hard in het gezicht te slaan. Zij merkt de personen die haar observeren niet op. De vrouw zit in haar eentje in een kamer op een bankje en is net terug van de dagbesteding. Dit stukje casus gebeurt in 1 minuut.

Het uitgangspunt voor het stappenplan is dat de vrouw van de casus zelfbeschadigend gedrag vertoont. 

Stap 1 is de psychische toestand

1a. De vrouw heeft geen specifieke stoornis als gevolg van een hersenbeschadiging die voor de geboorte is ontstaan met zelfbeschadiging tot gevolg. Zij zou last kunnen hebben van een hechtingsstoornis omdat zij in de periode waarin de hechting plaatsvond ernstig ziek is geweest en een hersenbeschadiging heeft opgelopen.

1b. We weten dat zij een ernstige meervoudige beperking heeft en een ontwikkelingsleeftijd van 0 tot 6 maanden. 

1c. De vrouw heeft een emotionele ontwikkeling doorgemaakt. 


1c1. Deze is waarschijnlijk ongeveer geëindigd in de adaptiefase.

Stap 2 is de lichamelijke toestand

2a. De vrouw heeft een beperking in de motoriek en de zintuigen. 

2a1. Zij heeft een psychomotorische achterstand. Hierdoor kan ze niet zelfstandig lopen en staan. 

2a2. Daarnaast heeft ze een visuele beperking en is ze slechthorend.

2b. De vrouw krijgt medicatie namelijk Magnesium, Nexium en Microgynon. Er zijn geen bijwerkingen die zelfbeschadigend gedrag op zouden kunnen wekken. 

2c. De vrouw uit de casus heeft volgens de behandelend arts geen epilepsie. 

2d. De vrouw heeft volgens de behandelend arts geen last van diabetes. 

2e. Het klimaat in de kamer zou te koud kunnen zijn voor de vrouw. Het is midden in de winter en een koude dag. Binnen is de temperatuur 21 graden. 

2f. Op dit moment heeft ze net gedronken. Over anderhalf uur zal ze haar avondmaaltijd gebruiken. Ze zou daarom nu al honger kunnen hebben.


2f1 t/m 4. Kenmerken van het voedsel of de drank zijn niet van toepassing.

2g. De vrouw heeft tijdens de nacht geen last van slaapproblemen. 

2h. De vrouw heeft een geregelde hormoonhuishouding. Dit wordt geregeld door de anticonceptiepil, Microgynon. 

2i. De vrouw zit volgens ons niet in een oncomfortabele houding. Zij is motorisch nog gezond genoeg waardoor ze niet in een rolstoel hoeft te zitten. Zij kan zelf kiezen welke houding ze neemt. 

2j. De kleding die ze draagt past goed. Zij heeft orthopedische schoenen die op maat zijn gemaakt. Ze draagt een katoenen broek en een T-shirt. Daarover heen draagt ze een ochtendjas. De broek zou te strak kunnen zitten. Een ochtendjas draagt comfortabel, het is warm en zacht.

2k. De vrouw heeft geen last van jeuk.

2k1. Haar kleding jeukt niet. De vrouw heeft last van jeuk maar met wasmiddelen is in het verleden al geëxperimenteerd en dit zou geen effect kunnen hebben op de jeuk die ze heeft. 

2k2. Het incontinentie materiaal zou een moment later gecheckt worden. Er zat geen urine of ontlasting in.

2l. De vrouw uit de casus zou pijn kunnen ervaren door de open krabplekken die ze heeft. Daarnaast zou ze pijn kunnen hebben aan het slaan op haar gezicht. De vrouw heeft last van jeukplekken waardoor ze zichzelf zou kunnen beschadigen omdat pijn vaak als minder erg wordt ervaren dan jeuk.

De pijngrens van haar is hoog waardoor ze de pijn op een andere manier kan ervaren

2m. Andere medische oorzaken zin in dit geval niet van toepassing.

Stap 3 is de emotionele toestand

3a. De vrouw zou boos kunnen zijn. 

3a1. Op dit moment kan ze niet ondervraagd of overvraagd  worden omdat er geen begeleiding is die haar zou kunnen over- of ondervragen.

3a2. Er is sprake van een ongezellige sfeer omdat ze alleen is. Een prettige sfeer wordt volgens ons veroorzaakt door gezelschap dat positief aanwezig is. 

3a3. De vrouw zou zich onbegrepen kunnen voelen. Ze wil waarschijnlijk communiceren over het geluid wat ze hoort, dit wordt naar haar idee door niemand gehoord en er wordt niets mee gedaan.

3a4. Ze zou zich kunnen ergeren aan het geluid van het geklap. Om dit te uiten zou ze zichzelf in het gezicht kunnen slaan. Ze zou zich machteloos kunnen voelen omdat ze het geklap niet kan stoppen omdat ze niet zelfstandig ernaartoe kan lopen en het kan stoppen.

3b. Het zou kunnen dat de vrouw zich verdrietig voelt omdat ze zich machteloos voelt. Ze kan ook verdrietig zijn omdat ze alleen in de kamer zit. 

3c. De vrouw zou bang kunnen zijn. 

3c1. Er kan sprake zijn van angst door verrassing. Het klappen van de andere persoon in de andere kamer zou als een verrassing op haar over zijn gekomen. 

3c2. Er zou sprake kunnen zijn van angst door spanning. 

3c2a. Er is geen sprake van spanning door onduidelijkheid doordat het gestructureerd voorkomt dat de vrouw na de dagbesteding een korte periode alleen in een kamer zit.

3c2b. Het is waarschijnlijk dat de vrouw overprikkeld is. Zij heeft net een overgang meegemaakt van een drukke omgeving in de dagbesteding en op het moment van de casus hoort ze ver weg iemand klappen.


3c3. De eenzaamheid zou haar bang kunnen maken, ook gezien haar adaptiefase.(1b1)

 3d. Volgens ons is er geen sprake van vreugde.

3d1. Er is geen sprake van geluk (3d1) omdat het normale gebaar voor geluk voor de vrouw in de handen klappen is. In plaats daarvan slaat ze juist extra hard op haar gezicht.

Stap 4 Conclusie 

Maak een rijtje van de punten die een ja hebben gekregen:

· Ze kan het koud hebben.

· Ze kan honger hebben.

· De broek kan te strak zitten.

· Ze kan zich onbegrepen voelen doordat ze wil communiceren maar er niemand is die naar haar luistert.

· Ze kan zich ergeren door geluid van andere mensen.

· Ze kan zich machteloos voelen doordat ze haar ergernis niet kan stoppen.

· Ze kan zich eenzaam voelen.

· Ze kan verrast zijn door het geluid van geklap van de andere persoon.

· Ze kan zich overprikkeld voelen omdat ze net een overgang heeft meegemaakt van een drukke omgeving in de dagbesteding en op het moment van de casus hoort ze ver weg iemand klappen.

· Een eventuele hechtingsstoornis die het zelfbeschadigend gedrag door een bepaalde reden uitlokt zoals eenzaamheid.

· Ze kan pijn hebben aan haar open krabplekken. 

· Ze kan jeuk hebben aan haar lichaam vanwege de chronische eczeem.

Voor welke eventuele oorzaak is de hulpverlener verantwoordelijk? 

Stel prioriteit aan de mogelijke reactie van de hulpverlener. Prioriteit 1 (meteen oplossing mogelijk) tot 3 (oplossing kan pas later in werking treden) 

· Ze kan het koud hebben.1

· De broek kan te strak zitten. 1

· Ze kan honger hebben. 1

· Ze kan zich eenzaam voelen. 2

· Ze kan zich onbegrepen voelen doordat ze wil communiceren maar er niemand is die naar haar luistert. 2

· Ze kan zich ergeren door geluid van andere mensen. 2

· Ze kan verrast zijn door het geluid van geklap van de andere persoon. 2

· Ze kan zich machteloos voelen doordat ze haar ergernis niet kan stoppen.3

· Ze kan zich overprikkeld voelen omdat ze net een overgang heeft meegemaakt van een drukke omgeving in de dagbesteding en op het moment van de casus hoort ze ver weg iemand klappen. 3

Wie is er verantwoordelijk voor de andere oorzaken en pakt dit op? 

Geef aan welke mate van prioriteit een reactie mogelijk is. Prioriteit 1 (meteen oplossing mogelijk) tot 3 (oplossing kan pas later in werking treden)

Verwacht reactie van een behandelaar

· Een eventuele hechtingsstoornis die het zelfbeschadigend gedrag door een bepaalde reden uitlokt zoals eenzaamheid. 3

Verwacht reactie van een dokter

· Ze kan pijn hebben aan haar open krabplekken. 3

· Ze kan jeuk hebben aan haar lichaam vanwege de chronische eczeem. 3

7.4 Mogelijke uitkomst van het model op de casus

Het valt ons op dat de emotionele toestand het meeste aan bod komt als oorzaak voor het zelfbeschadigend gedrag volgens ons model. Het lastige is dat het niet meteen duidelijk is welke emotie er precies aanwezig is. Wij denken dat het helpt als de hulpverlener de persoon kent en de emoties op het gezicht en via andere non-verbale handelingen heeft leren herkennen. Daarnaast valt ons op dat de begeleiding van de groep de meeste invloed kan uitoefenen op het zelfbeschadigend gedrag om dit te verminderen of te laten verdwijnen. 

We hopen dat dit model, dat we ook speciaal voor groepsleiding hebben ontworpen, praktische oplossingen zal kunnen bieden. Opties die de begeleiding in deze casus zouden kunnen uitvoeren zijn de cliënt uit de situatie halen, naast haar zitten en laten merken dat je er bent, de broek checken op comfort en de temperatuur in de ruimte verhogen. De honger en dorst worden later opgeheven omdat het bijna etenstijd is. De andere oorzaken zijn voor andere disciplines waar de groepsleiding niets mee kan op het moment van de casus. Dit vormt een dilemma omdat de hulpverlener er is om voor de cliënt te zorgen. Daar hoort ook zorgen voor een prettige stemming bij. Uiteindelijk kan de hulpverlener alleen doen wat binnen zijn mogelijkheden ligt binnen de persoonlijke en de professionele grenzen. Een behandelaar kan binnen zijn functie weer andere acties ondernemen dan de hulpverlener op de groep. Zolang ieder zijn eigen verantwoordelijkheid neemt doet iedereen wat hij kan om tot het beste resultaat te komen voor de cliënt.

7.5 Verantwoording van het stappenplan

In eerste instantie hebben we een driedeling gemaakt tussen de psychische, lichamelijke en emotionele toestand. We hebben dit uit deelvraag 4.4. We vinden dat het gedrag, het denken en het voelen bij elkaar de persoonlijkheid samenvat. De oorzaak van de zelfbeschadiging willen we vinden in één van de aspecten van de persoonlijkheid. Alle drie de aspecten hebben invloed op elkaar en daarom hebben we alle drie de aspecten verder opgedeeld. 

De psychische toestand hebben we opgedeeld in stoornis, ontwikkelingsleeftijd en emotionele ontwikkeling. Over stoornissen zijn we bij deelvraag 1 en 2 uitgebreid ingegaan. Sommige stoornissen zetten aan tot zelfbeschadiging door de hersenbeschadiging die er is opgetreden vóór de geboorte. De ontwikkelingsleeftijd hebben we besproken in deelvraag 3. De ontwikkelingsleeftijd zegt iets over de cognitieve ontwikkeling en heeft tot op zekere hoogte invloed op de sociale, motorische en emotionele ontwikkeling. De emotionele ontwikkeling hebben we specifiek benoemd in het organogram. Dit omdat er drie fases zijn waarin kinderen zich kunnen bevinden in de leeftijd die bij ernstige meervoudige beperkte mensen hoort (0 tot 24 maanden). Hierover is in deelvraag 3.3. uitgebreid gesproken. Tussen de periode van de adaptiefase en de eerste socialisatiefase vindt de hechting plaats. Deze heeft veel effect op het voorkomen van zelfbeschadiging en de fysiologische groei van de persoon. Vandaar dat we deze specifiek hebben benoemd. 

De lichamelijke toestand hebben we helemaal uitgewaaierd in verschillende lichamelijke problemen die zelfbeschadiging kunnen veroorzaken. Veel van de problemen zijn benoemd in deelvraag 2. Over bijwerkingen van medicatie is geschreven in deelvraag 5.3. Verschillende medicatie kunnen bijwerkingen hebben die zelfbeschadigend gedrag in de hand werkt. 

Een voorbeeld dat lichamelijke en emotionele toestanden in elkaar doorwerken is bij het eten als dit te koud of te heet is of als het niet smaakt. Dit kan een mens gefrustreerd maken wat weer onder emotie boosheid valt. Aan het einde van het rijtje hebben we overige medische oorzaken genoemd. Bij ieder persoon zijn weer andere medische problemen aan de orde. In het rijtje hebben we de meest voorkomende medische problemen genoemd. In het gebruik van het model bent u natuurlijk vrij om andere medische oorzaken te benoemen die bij de specifieke persoon passen.

De emotionele toestand hebben we onderverdeeld in de vier emoties: boosheid, verdriet, angst en vreugde. Wij hebben deze onderverdeling van de vele emoties die er bestaan van Paul Ekman, professor psychologie aan de universiteit van Californië. Hij bevestigde de volgende zes basisemoties: boosheid, vreugde, verdriet, angst, afschuw en verrassing. Wij kiezen voor zijn theorie omdat deze basis emoties volgens hem overal ter wereld op de goede manier door mensen worden herkend -  en dat zelfs kinderen die zowel doof als blind geboren zijn deze emoties kunnen laten zien. We zijn zo vrij geweest de emoties afschuw en verrassing weg te laten uit de onderverdeling. Verrassing hebben we onder angst benoemd en afschuw valt volgens ons onder boosheid maar hebben we niet meer specifiek benoemd. 

Hierover staat meer geschreven in deelvraag 4. 

Door het model en alle deelvragen heen hebben we gebruik gemaakt van de interviews. Al met al vormt dit product de praktische conclusie van onze scriptie.

7.6 Conclusie

Zoals u kunt zien hebben we een handleiding gemaakt voor hulpverleners/ begeleiders van cliënten met een ernstige meervoudige beperking die zelfbeschadigend gedrag vertonen. Deze doelgroep hebben we bewust gekozen omdat het vaak lastig is om er achter te komen wat de wensen zijn van deze cliënten, door hun lage niveau en beperkte communicatiemiddelen. Hierdoor kan het vaak lang duren voordat er een duidelijke oorzaak tevoorschijn komt van het zelfbeschadigend gedrag, wat in sommige gevallen zelfs de enige mogelijkheid tot communicatie (en dus tot het krijgen van een reactie) is.  

We hebben ervoor gekozen onze handleiding in organogramvorm te maken, zodat het eenvoudig toepasbaar kan zijn wanneer het zelfbeschadigend gedrag wordt vertoond.

Door te beginnen met het uitsluiten van de meest herkenbare oorzaak en te eindigen met de meest onherkenbare, is het de bedoeling dat de oorzaak van het gedrag zo snel mogelijk wordt gevonden. 

Enkele aandachtspunten bij het gebruik van het model:

· Enige kennis van de cliënt is nodig om bepaalde punten voldoende uit te kunnen sluiten. Hieronder valt ook achtergrondinformatie over de cliënt en overdrachtmogelijkheden met artsen, gedragsdeskundigen en andere disciplines.

· Er moet voldoende gelegenheid zijn om op elk moment in te grijpen bij het vertonen van zelfbeschadigend gedrag. Tijdsdruk en tijdgebrek zijn voorbeelden van beperkingen die direct reageren in de weg staan.

· Alle begeleiding moet op één lijn zitten in de aanpak van het gedrag en achter de aanpak staan. Als de aanpak bestaat uit het negeren van het gedrag wordt het teniet gedaan als een begeleider zijn eigen weg inslaat en wel reageert op het gedrag. Consequent zijn in de begeleiding betekent veiligheid en duidelijkheid voor de cliënt. Dit is vooral noodzakelijk in deze doelgroep waar de mensen ook zintuiglijk beperkt zijn.

In dit hele verslag loopt een rode draad, wat onze casus is. De situatie van ‘de vrouw uit de casus’ hebben we naar aanleiding van onze observatie gebruikt als link naar de praktijk. Bij elke deelvraag komt zij naar voren en uiteindelijk hebben we het product zelf ook op haar toegepast en de uitkomst hebt u gelezen in deelvraag 7.4. 

We hopen ook dat we vele hulpverleners deze handleiding kunnen aanbieden als een praktisch hulpstuk bij het ontdekken van oorzaken van zelfbeschadigend gedrag bij mensen met een ernstige meervoudige beperking.

Nawoord










Ede, 28-06-2010

Aan het einde van dit afstudeerproject kunnen we terugkijken op een leerzame en interessante periode van onderzoeken en schrijven aan het project. We werken op dit moment allebei in de gehandicaptensector en hebben onze kennis zeer kunnen vergroten door de theorie die bij ons langs is gekomen. Wij geloven dat we er betere SPH'ers door zijn geworden en onze zwakkere medemens nu beter kunnen dienen. Onze samenwerking met elkaar was goed op elkaar afgestemd. Door een strakke taakverdeling, aanvullende karakters en een gezamenlijk doel verliep de afstudeerperiode zowel ontspannen als doelgericht. 

We willen een aantal mensen bedanken die ons hebben geholpen bij de voltooiing van dit project. Wij noemen de hulpverleners en collega's van Els van Bartiméus van groep 19 die mee hebben gewerkt met de observaties en de interviews. Wij noemen Hendrik Schollaart, de man van Neline die heeft bijgesprongen bij de uitwerking van één van de interviews. We willen de vader van Els bedanken die het product zo mooi heeft ingebonden en de vader van Neline die het product heeft nagekeken op spelling en lay-out. 

Als laatste willen we onze grootste dank uitspreken naar onze afstudeerbegeleider Andries Scherpenzeel. Hij heeft elke keer voor ons klaargestaan als we vroegen om advies. Hij heeft met humor en een kritische noot ons project geprezen en gekeurd. We kijken terug op een ontspannen en prettige samenwerking. Andries, bedankt!!

We hopen dat u net zoveel plezier zult hebben gehad met het lezen van het afstudeerproject als wij hebben gehad bij het schrijven er van. Wij hebben altijd het belang van de cliënt voor ogen gehad en hopen dat we met dit project de hulpverlening een steuntje in de rug zullen geven.

Hartelijke groet,

Els Ras en Neline Schollaart- Boertje

Bijlage 1: Observatie

Observeren

Observeren is het bewust doelgericht en planmatig waarnemen van gedrag. 

Kenmerken van observeren zijn: 

4. Bewust kijken, we nemen waar wat we zien: Je neemt met je zintuigen bepaalde prikkels waar, deze verwerk je in de hersens, zo kom je tot waarnemen. 

5. Doelgericht, observeren doe je met een doel. Je observeert om gegevens te verzamelen. 

Aanleiding

Ter voorbereiding op ons afstudeerproject hebben we besloten een observatie te doen naar zelfbeschadigend gedrag bij een cliënt uit onze doelgroep. Wanneer het gaat om gedrag is het tenslotte het beste om te observeren. 

Onze doelstelling hierbij is dat we voor onszelf een beeld willen creëren van het bestaande zelfbeschadigend gedrag en dat we hierover meer kennis willen vergaren en duidelijkheid willen krijgen.

De vrouw uit onze casus vormt tevens de ‘rode draad’ door ons verslag, om de terugkoppeling naar de praktijk duidelijker en persoonlijker te maken.

Probleemstelling

Ons project gaat over zelfbeschadiging bij mensen met een ernstige meervoudige beperking en de cliënt die we gaan observeren past binnen deze doelgroep. 

Belangrijke aanvullende achtergrondinformatie over de vrouw van de casus (zie ook deelvraag 2.1):

Vraagstelling

We willen met eigen ogen zien wat vormen van zelfbeschadigend gedrag kunnen zijn en hoe dit tot uiting komt. We willen observeren wat er precies gebeurt bij verschillende omstandigheden. 

Dataverzameling

We hebben gekozen voor deels een participerende observatie om te onderzoeken of de aanwezigheid van een begeleider invloed heeft op het gedrag van de cliënt. Bij de niet-participerende observatie waren wij als observatoren wel aanwezig, maar de cliënt weet dit niet omdat ze blind is en slechthorend. 

Daarnaast hebben we gebruik gemaakt van een directe registratie. 

We hebben de volgende punten geobserveerd bij de cliënt van onze casus: C.M.

· Ik zie een vrouw.

· Ze zit op een tweepersoonsbankje in een ruimte.

· Ik zie dat ze haar linkerhand onder haar rechterbeen houdt. 

· Ze slaat zichzelf regelmatig met haar rechterhand op haar rechterwang.

· Het slaan wisselt ze af met kriebelen in haar nek, oren, ogen en aan haar neus.

· Ik hoor heel zachtjes een licht gebrom.

· Als ze niet slaat draait ze lichtjes met haar hoofd en gaan haar ogen heen en weer naar links en rechts.

· Ze houdt haar hoofd een beetje schuin en links naar achter.

· Als ze slaat heeft ze haar ogen dicht.

· Als er geluid komt van buiten de ruimte licht ze haar hoofd op en houdt haar hand stil in de lucht op een paar centimeter afstand van haar gezicht.

· Als ze geklap hoort vanuit andere ruimtes slaat ze zichzelf harder en sneller dan wanneer ze dit niet hoort.

· Als ze geen mensen of geluiden hoort in haar omgeving slaat ze in een regelmatig tempo op haar wang.

· Als de begeleider tegen haar praat slaat ze niet.

· Als de begeleider weggaat en dit benoemt is ze ongeveer vijf seconden stil en daarna slaat ze weer. 

· Als de begeleider naast haar zit slaat ze zich een aantal seconden en als de begeleider tegen haar praat is ze stil.

· Als de begeleider achter haar loopt en de begeleider houdt haar vast met de armen om haar middel pakt ze de handen van de begeleider vast.

· Als de begeleider achter haar loopt lacht ze en maakt een grommend geluid.

· Als de begeleider haar na tien meter lopen weer op het bankje zet betrekt haar gezicht en begint ze weer te slaan in het bijzijn van de begeleider.

· Als de begeleider nu tegen haar praat blijft ze slaan.

· Als de begeleider de muziek aanzet klapt ze in haar handen.

· Als de muziek ongeveer een minuut aanstaat slaat ze zich opnieuw, in een onregelmatig tempo en zachtjes in het gezicht.

· Als de begeleider met iemand praat in haar aanwezigheid slaat ze niet.

· Als de begeleider haar verzorgt slaat ze een paar keer zachtjes op haar wang (bij het omhoog doen van de broek en bij het omdoen van het incontinentiemateriaal).

· De begeleider zet haar op de stoel en ze laat zich bijna achterover vallen, waarna ze glimlacht.

· Ik zie haar zitten op een stoel in een andere ruimte met meerdere personen aanwezig, inclusief de begeleider. 

· Ik zie de zon op haar gezicht.

· Ik hoor andere geluiden van de personen en de radio staat zacht aan.

· Ze draait haar hoofd richting de zon en ze maakt een hoog grommend geluid, waarbij ze in haar handen klapt.

· Ik zie en hoor de begeleider praten met de andere personen en ze slaat niet.

· Ze wisselt het klappen met haar handen af met af en toe een licht slaan op haar linkerwang.

· Ze friemelt niet en houdt haar hoofd stil.

Data-analyse

De bovenstaande punten hebben we uitgewerkt tot het volgende:

 Ik zie:

· een vrouw op een tweepersoonsbankje zitten in een vierkante ruimte.

·  haar linkerhand onder haar rechterbeen 

· haar zichzelf regelmatig slaan met haar rechterhand op haar rechterwang.

· haar in het gezicht slaan. 

· haar kriebelen in haar nek, oren, ogen en aan haar neus.

· haar lichtjes draaien met haar hoofd.

· haar nu niet slaan. 

· haar ogen heen en weer gaan naar links en rechts.

· haar hoofd een beetje schuin en links naar achter houden.

· haar ogen dicht hebben als ze slaat.

· haar hoofd oplichten en haar hand stil in de lucht houden op een paar centimeter afstand van haar gezicht als ze geklap hoort. 

· haar hand sneller en harder slaan op haar wang (+ punt 33).

· haar in een regelmatig tempo zichzelf op haar wang slaan (+ punt 40).

Interpretaties:

3. Het lijkt erop dat deze vrouw zichzelf in het gezicht slaat.

4. Het lijkt erop dat ze erg gefocust is op de omgeving.

5. Het lijkt erop dat ze reageert op geluiden in haar omgeving.

6. Het lijkt erop dat ze door een bepaalde factor harder slaat. 

7. Het lijkt erop dat de bewoner reageert op het klappen van buitenaf van de andere bewoner door middel van het slaan in haar gezicht. 

Ik zie:

· een begeleider tegen haar praten. Ze slaat nu niet.

· een begeleider weggaan. 

· de bewoner 5 seconden stil zitten en daarna weer slaan. 

· een begeleider naast haar zitten.

· de bewoner zichzelf slaan.

· de begeleider tegen haar praten.

· de bewoner stil zitten.

Interpretaties:

· Het lijkt erop dat deze vrouw niet slaat als de begeleider tegen haar praat.

· Het lijkt erop dat ze na een korte tijd weer slaat als de begeleider is vertrokken.

· Het lijkt erop dat ze door blijft slaan als de begeleider naast haar zit.

· Het lijkt erop dat ze niet meer slaat zodra de begeleider tegen haar praat.

Ik zie:

· een begeleider achter haar lopen. 

· de begeleider haar vasthouden met de armen om haar middel. 

· de bewoner de handen van de begeleider vastpakken.

· de bewoner een grimas trekken.

· de begeleider de bewoner na 10 meter lopen haar weer terug zetten op het bankje.

· de grimas van de bewoner verdwijnen. 

· haar slaan met haar rechterhand tegen haar wang.

· de begeleider tegen haar praten.

Interpretaties:

· Het lijkt erop dat de bewoner contact zoekt door middel van handen vastpakken wanneer de begeleider achter haar loopt.

· Het lijkt erop dat de bewoner het positief vindt om te lopen met de begeleider.

· Het lijkt erop dat de bewoner het minder positief vindt als ze daarna weer op het bankje gezet wordt.

· Het lijkt erop dat ze laat merken dat ze iets minder positief vindt door zichzelf in het gezicht te slaan.

Ik zie:

· de bewoner met haar rechterhand op haar rechterwang slaan.

· de begeleider de cd-speler aanzetten.

· de bewoner in haar handen klappen.

· na 1 minuut de bewoner zichzelf met haar rechterhand op haar rechterwang slaan in een matig tempo en zachtjes op het gezicht.

Interpretaties:

· Het lijkt erop dat de bewoner anders reageert dan zichzelf slaan wanneer de cd-speler aangaat.

· Het lijkt erop dat na een tijdje de bewoner zich langzaam aan weer begint te slaan in het gezicht.

Ik zie:

· de begeleider met iemand anders praten.

· de bewoner stil zitten. 

Interpretaties:

5. Het lijkt erop dat de bewoner zich niet slaat als gevolg van het praten van de begeleider met iemand anders.

Ik zie:

· de begeleider met haar lopen.

· de bewoner een grimas op haar gezicht trekken.

· een badkamer.

· de bewoner over een badrand hangen.

· de begeleider haar broek naar beneden trekken.

· de begeleider naar het incontinentiemateriaal lopen.

· de begeleider het incontinentiemateriaal verwisselen bij de bewoner.

· de begeleider de broek omhoog trekken.

· de bewoner zich twee keer op haar wang slaan met haar rechterhand op haar rechterwang.

Interpretaties:

6. Het lijkt erop dat de bewoner het prettig vindt als de begeleider met haar loopt.

7. Het lijkt erop dat de bewoner niet sterk reageert op het verzorgingsmoment, maar lichtelijk reageert door kort twee keer te slaan op haar gezicht.

Ik zie:

· de begeleider met de bewoner lopen.

· de bewoner achterover vallen.

· de bewoner een grimas trekken.

Interpretaties:

· Het lijkt erop dat de bewoner het positief vindt dat ze zich laat vallen of de gevolgen hiervan.

Ik zie:

· haar zitten op een stoel in een andere ruimte.

· meerdere personen in deze ruimte. 

· de zon op haar gezicht schijnen.

· de bewoner haar gezicht richting de zon draaien.

· haar in haar handen klappen.

· de begeleider praten met de andere personen

· de bewoner zich niet slaan.

· haar in haar handen klappen.

· haar zachtjes op haar gezicht slaan met haar linkerhand op haar linkerwang

· haar niet friemelen.

· haar hoofd stil houden.

Interpretaties:

· Het lijkt erop dat de bewoner het licht of de warmte van de zon opzoekt met haar hoofd.

· Het lijkt erop dat ze hierop anders reageert dan het zichzelf slaan.

· Het lijkt erop dat het praten van de begeleider met andere bewoners geen effect op haar gedrag heeft.

· Het lijkt erop dat ze anders reageert in deze situatie dan de situatie in de eerste kamer op de tweepersoonsbank.

Ik hoor:

·  een kletsend geluid (slaan met platte hand op wang) dat afwisselend hard en zacht klinkt

·  heel zachtjes een licht gebrom.

·  geklap uit een andere ruimte.

·  een begeleider tegen de bewoner praten: ’Hoi… hoe is het meissie’.

·  een begeleider zeggen: ’ Ik ga weer hoor, doei.’

·  een begeleider zeggen: ’Ik zit naast je hoor.’

·  gelach uit een andere ruimte.

·  gepraat uit een andere ruimte.

·  muziek uit een andere ruimte.

·  een begeleider zeggen: ‘Kom we gaan even wandelen’. 

·  een zacht laag gegrom.

·  geen geluid uit andere ruimtes.

·  geluid uit een cd-speler komen.

·  geluiden van andere bewoners.

·  een radio zachtjes aanstaan.

·  haar in haar handen klappen.

·  een hoog grommend geluid.

Uitkomsten van de observatie

Aan de hand van de volgende interpretaties willen wij onze conclusies trekken:

De vrouw, die tevens bewoner is op een leefgroep, slaat zichzelf regelmatig in het gezicht. Ze reageert op geluiden in haar omgeving. Als reactie op het klappen in de handen van een andere bewoner in een andere ruimte, slaat ze zichzelf harder in het gezicht. Wij zien dit als een verergering van het zelfbeschadigend gedrag, dus:

Conclusie: De bewoner vertoont sterker zelfbeschadigend gedrag als ze (voor haar) ongewenste geluiden hoort vanuit een andere ruimte. 

De vrouw slaat niet als de begeleider tegen haar praat, en als de begeleider een paar momenten niet tegen haar praat toont ze weer zelfbeschadigend gedrag. Pas als de begeleider weer tegen haar praat stopt ze met slaan. 

Conclusie: De bewoner vertoont geen zelfbeschadigend gedrag als de begeleider tegen haar praat, maar wel als de begeleider zich niet laat horen.

Het wandelen ervaart ze als positief omdat de zelfverwonding stopt en een glimlach op haar gezicht komt. Als ze weer op het bankje zit, alleen, begint ze te slaan en dus heeft ze voorkeur voor het wandelen met de begeleider dan alleen op het bankje te zitten.

Conclusie: Ze vertoont zelfbeschadigend gedrag wanneer ze terugkomt uit een positieve ervaring en terecht komt in een minder positieve ervaring.

Het aanzetten van de muziek stopt tijdelijk de zelfverwonding, maar langzamerhand begint de vrouw weer te slaan.

Conclusie: De gespeelde muziek is tijdelijk positief voor de bewoner, maar daarna verergert het zelfbeschadigend gedrag weer dus ervaart ze het als minder positief. 

Tijdens het verzorgingsmoment slaat ze twee keer in haar gezicht. 

Conclusie: Twee keer ervaart de bewoner momenten tijdens de verzorging die ze minder positief ervaart, wat beschadigend gedrag oproept.

Tijdens een initiatief van de bewoner om zich te laten vallen laat ze een grimas zien.

Conclusie: De bewoner ervaart de reactie van of na het vallen van zichzelf of de begeleider als positief.

Tijdens het zitten in de zon in een andere ruimte vertoont de bewoner geen zelfverwondend gedrag, maar laat een andere reactie zien door in haar handen te klappen.

Conclusie: De bewoner ervaart het zonlicht als positief.

Tijdens het zitten in de zon in een andere ruimte maakt de begeleider contact met andere bewoners en niet met de vrouw. De bewoner in kwestie toont geen verandering in haar gedrag.

Het praten van de begeleider met andere bewoners en niet met de vrouw, heeft geen effect op haar positieve gedrag.

Bijlage 2: Interviews

Doel

Ons doel is: onderzoeken welke blokkades een hulpverlener ervaart in de verlening van zorg aan mensen met een ernstige meervoudige beperking in de leeftijd van 30 tot 50 jaar binnen een woongroep wanneer de cliënten zichzelf fysiek beschadigen. Daarnaast hebben we een aantal aparte (onderzoeks)vragen opgesteld die we door het verslag heen willen verwerken.

Wij willen dit tot stand brengen door middel van drie interviews met begeleiders van cliënten uit onze doelgroep. Alle drie de begeleiders zijn groepsbegeleiders bij Bartimeus. In Stap 6 willen wij de drie interviews samenvatten in één stap: definiëren. Deze komt aan het eind van de gelabelde interviews te staan.

Wij gebruiken bij het uitwerken van deze interviews richtlijnen vanuit de hoorcolleges ‘Onderzoek’ in jaar 4 en het boek: Basisboek Kwalitatief Onderzoek door Baarda, De Goede en Teunissen (2005). 

Interview 1

Stap 1 – Schrappen van irrelevante tekst

· Wat is je (professionele) reactie wanneer een cliënt zelfbeschadigend gedrag vertoont?

Nou ja, je professionele reactie is hoe je op de zorgvraag ingaat. Als C. zichzelf slaat, dan kun je er niet nonchalant naar gaan kijken en denken: ‘Dat is nou jammer’. Je moet toch even kijken, wat is er aan de hand? Je moet op dat moment de cliënt centraal stellen. Ze slaat niet zomaar,  zeg maar. Zo ga ik wel met haar om ja. 

· Wat doet het persoonlijk met je?

Nou ja kijk, als ze zichzelf zo hard slaat dan heb ik zoiets van ‘O, meissie, wat doe je jezelf aan? Weet je wel? Zeker als haar vader komt, dan heeft ze juist te veel prikkels en ze slaat zich bont en blauw. Nou, dat gaat echt, dan denk ik van ‘Jammer…’ weet je wel? Dat ze die blijdschap bijvoorbeeld niet kan pakken. Ik denk dat ze die prikkels niet kan verwerken. En we hebben ons een tijd afgevraagd bij C. omdat haar moeder natuurlijk overleden is… ze ziet natuurlijk wel dat haar vader altijd alleen komt en.. is dat het gemis van de moeder? Maar ja, eigenlijk is dat ook niet zo want ze heeft het altijd al gehad met die vader. Nee, niet met de moeder.

· Heeft het zelfbeschadigende gedrag van de bewoner invloed op jouw handelen? 

Ja, nou ja, kijk met C. we hebben natuurlijk een heel actieplan opgesteld hè. Dus ja, mijn handelen hangt af van eh.. kijk, als wij op papier diverse afspraken hebben gemaakt wanneer ze zichzelf slaat, dan weet je bijvoorbeeld dat je haar een andere luier moet geven of dat ze dorst heeft of T. is bij haar of ze verveelt zich of de muziek is niet goed dus mijn handelen ga ik aanpassen op de afspraak die gemaakt is uit onderzoek van dat slaan van haar. 

· Welke M&M’s worden er gebruikt op de groep bij zelfbeschadigend gedrag?

Nee, want ik bedoel maar, het enige wat je zou kunnen is haar vastbinden maar nou, dat kan echt niet. Maar nee, niemand heeft ze. Nee. 

· Wat zijn de meest voorkomende vormen van zelfbeschadiging binnen deze groep?

Ja, je hebt het automutileren van Th., dat ze zich heel hard gaat slaan tegen haar hoofd en ja, T. die ook echt behoorlijk zichzelf kan slaan zeg maar en eh, M. die gaat bonken in zijn stoel, weet je wel? Elke keer met zijn hoofd naar achteren. Nou en C. die zichzelf elke keer slaat, R. die op haar hand bijt als ze in paniek is en J. eigenlijk ook he? Handbijten. H. die bijt heel zachtjes in zijn hand en hij prikt zo, dat doet hij ook (in zijn oog), Ja.

Ja vooral slaan en bonken en bijten…

· Op welke momenten komt zelfbeschadigend gedrag voor?

Nou bijvoorbeeld als ik zie aan Th. dan weet ik echt dat als er drukke momenten komen, bijvoorbeeld voor Sinterklaas en de Kerst; dat dit momenten zijn waar teveel prikkels binnenkomen en dan is ze heel gevoelig voor automutilatie. Dan komt het veel meer voor dan dat er een periode is dat er niet zo’n druk is eigenlijk. 

Maar bij Th. Is het heel vaak als er echt speciale feesten zijn. Gedurende de dag is het meer als ze echt alleen is. Ze komt bijvoorbeeld van het DAC (dagactiviteiten centrum) dan komt zelfbeschadiging voor. En bij C. is het heel vaak wanneer ze in de rust is. Of je zet haar aan tafel en ze denkt dat ze gaat eten en het gaat te lang duren dus eetsituaties. Th. kan ook uit haar dak gaan, ook eigenlijk tijdens het eten. Dat ze bijvoorbeeld prikkels ook niet kan verwerken. En eh, nou Je. kan ook in zijn hand bijten bijvoorbeeld, aan tafel, als ik bijvoorbeeld iemand zoals Jo. een beetje zou vermanen dan gaat hij ook reageren dus dat is ook met eten. En M. aan tafel ook. Als hij het niet naar zijn zin heeft gaat hij ook bonken. Dus ja, het is ook niet dat als ze aan tafel komen dat ze automutileren zeg maar, maar het is meer de situatie die zich op dat moment voordoet want hij kan ook schreeuwen buiten bijvoorbeeld. Weet je wel?

· Welke vorm vind je het meest lastig om mee om te gaan?

Nou, als Th. zichzelf zo slaat en je ziet dat ze met zo’n plek loopt (plek op haar hoofd dat wijst op zelfbeschadigend gedrag) dan ja… ik weet bij haar natuurlijk wel dat ik van tevoren kan anticiperen. Als zij in zo’n drukte zit, dan ga ik bijvoorbeeld geen muziek aanzetten. Omdat dan nog meer die prikkels aangewakkerd worden. En ik probeer haar een beetje af te leiden om haar echt zo rustig mogelijk te laten blijven. 

Maar bij haar vind ik dat heel zwaar en zeker ook C. als ze zich zo slaat. Maar het ergste vind ik het eigenlijk bij Th. (een plek op haar hoofd van het slaan). Want dat handbijten bijvoorbeeld bij R. dat is gewoon even afleiden en troosten en geruststellen en dat stopt, maar bij haar, Th., als ze zo’n moment heeft dan zie je haar met zo’n ei op haar hoofd en dat vind ik zielig voor haar. 

· Wat zouden volgens jou mogelijke oorzaken kunnen zijn?

Ja, nou dat heb ik eigenlijk al een beetje uitgelegd, ja. 

· Welke mogelijke blokkades ervaar je in de zorgverlening aan de bewoners die zelfbeschadigend gedrag?

Nou weet je, wat ik wel moeilijk vind is dat wanneer je bijvoorbeeld bepaalde afspraken hebt gemaakt van bijvoorbeeld C. , we hadden haar gedrag redelijk onder controle. Maar door wisseling van personeel en dergelijke merk je op een gegeven moment dat de mensen zich niet meer zo goed aan de afspraken houden, omdat het misschien onbekend is of misschien C. moeten leren kennen. En dan zie je haar terugvallen in een bepaald gedrag en dan vind ik echt, echt.. dit moet je weren soms. Dus dat zie ik wel als een blokkade. 

· Hoe worden afspraken gemaakt rond dit gedrag?

Kijk, als afspraken worden gemaakt, dan op dat moment dient iedereen zich er aan te houden zeg maar. Toen ik PB’er was van C. heb ik een lijst opgesteld met waarom ze zich ging slaan, wat de items waren zeg maar. Op een gegeven moment, wat moeilijk is met de bewoners, dat zou ook een blokkade kunnen zijn, van wanneer hebben ze pijn? Kijk, als C. bijvoorbeeld pijn heeft in haar buik als ze bijvoorbeeld obstipatie heeft of ze heeft koppijn, dat weet je dat niet meteen. Je kunt niet meteen paracetamol toedienen aan mensen. Dus je moet eerst alles uitsluiten, zoveel mogelijk zeg maar, en dan ga je door en dan kun je pas zeggen ‘Nou jongens, dit is het’. En soms merken we dat het werkt. Maar ze weten natuurlijk niet vanuit zichzelf te vertellen wat er is. 

En ik denk sowieso dat je er vanuit moet gaan dat op het moment wanneer iemand gedragsproblemen vertoont, dat hij probeert of zij probeert iets te communiceren. 

Ik denk ook heel vaak, dat is ook een blokkade, dat men heel gauw eraan voorbijgaat. Als N. bijvoorbeeld begint te huilen dat is niet echt automutileren, maar communicatie… Ik hoor mensen zeggen van ‘N., nu is het klaar.’ En dan denk ik van: ‘Nee, het is niet klaar.’ Ja, op dat moment heb ik het gevoel dat de bewoner niet echt gehoord wordt zoals zou moeten. Want dat is wel heel belangrijk en als je het niet weet, vraag dan aan je collega. Ja, ik vind dat soms een beetje te makkelijk doen. 

· Hoe reageren bewoners op elkaar als er sprake is van zelfbeschadigend gedrag?

Nou, de meeste hebben leedvermaak, dan hebben ze tenminste een beetje een attractie zeg maar. Ja, want ze voelen natuurlijk niets van elkaar. Ze weten niet als iemand verdrietig is of als iemand pijn heeft of zo. Ja, of als iemand gaat schreeuwen of zo dan is het meestal genieten. 

Stap 2 –  Indelen in fragmenten

1. Je moet toch even kijken, wat is er aan de hand?

2. Je moet op dat moment de cliënt centraal stellen.

3. Ze slaat niet zomaar…

4. …dan heeft ze juist te veel prikkels en ze slaat zich bont en blauw.

5. ‘Jammer…’ weet je wel? Dat ze die blijdschap bijvoorbeeld niet kan pakken. Ik denk dat ze die prikkels niet kan verwerken.

6. .. is dat het gemis van de moeder?... Nee, niet de moeder.

7. … we hebben natuurlijk een heel actieplan natuurlijk opgesteld.

8. …als wij op papier diverse afspraken hebben gemaakt wanneer ze zichzelf slaat, dan weet je bijvoorbeeld dat je haar een andere luier moet geven of dat ze dorst heeft of T. is bij haar of ze verveelt zich of de muziek is niet goed dus mijn handelen ga ik aanpassen op de afspraak die gemaakt is uit onderzoek van dat slaan van haar.

9. … niemand heeft ze.

10. … heel hard gaat slaan tegen haar hoofd…

11. …T. die ook echt behoorlijk zichzelf kan slaan…

12. …M. die gaat bonken in zijn stoel… C. die zichzelf elke keer slaat, R. die op haar hand bijt… en J. eigenlijk ook…

13. … R. die op haar hand bijt als ze in paniek is…

14. Handbijten. H. die bijt heel zachtjes in zijn hand en hij prikt zo, dat doet hij ook (in zijn oog)… …vooral slaan en bonken en bijten…

15. …drukke momenten komen, bijvoorbeeld voor Sinterklaas en de Kerst … Dan komt het veel meer voor dan dat er een periode is dat er niet zo’n druk is eigenlijk. 

16. …speciale feesten…

17. Gedurende de dag is het meer als ze echt alleen is. Ze komt bijvoorbeeld van het DAC (dagactiviteiten centrum) dan komt zelfbeschadiging voor.

18. …wanneer ze in de rust is.

19. …aan tafel en ze denkt dat ze gaat eten en het gaat te lang duren dus eetsituaties.

20. …tijdens het eten. Dat ze bijvoorbeeld prikkels ook niet kan verwerken.

21. …in zijn hand bijten bijvoorbeeld, aan tafel, als ik bijvoorbeeld iemand zoals Jo. een beetje zou vermanen dan gaat hij ook reageren dus dat is ook met eten.

22. …aan tafel ook. Als hij het niet naar zijn zin heeft gaat hij ook bonken. Dus ja, het is ook niet dat als ze aan tafel komen dat ze automutileren zeg maar, maar het is meer de situatie die zich op dat moment voordoet want hij kan ook schreeuwen buiten…

23. …zo’n plek…

24. …dat ik van tevoren kan anticiperen. Als zij in zo’n drukte zit, dan ga ik bijvoorbeeld geen muziek aanzetten. Omdat dan nog meer die prikkels aangewakkerd worden. … een beetje af te leiden om haar echt zo rustig mogelijk te laten blijven. 

25. …haar vind ik dat heel zwaar en zeker ook C. als ze zich zo slaat…

26. Maar het ergste vind ik het eigenlijk bij Th. (een plek op haar hoofd van het slaan).

27. Handbijten.

28. afleiden en troosten en geruststellen en dat stopt

29. bepaalde afspraken hebt gemaakt

30. …wisseling van personeel en dergelijke merk je op een gegeven moment dat de mensen zich niet meer zo goed aan de afspraken houden, omdat het misschien onbekend is of  misschien C. moeten leren kennen. …terugvallen in een bepaald gedrag…  dit moet je weren… 

31. …lijst opgesteld met waarom ze zich ging slaan…

32. …bijvoorbeeld pijn heeft in haar buik als ze bijvoorbeeld obstipatie heeft of ze heeft koppijn…

33. …eerst alles uitsluiten, zoveel mogelijk zeg maar, en dan ga je door…

34. En ik denk sowieso dat je er vanuit moet gaan dat op het moment wanneer iemand gedragsproblemen vertoont, dat hij probeert of zij probeert iets te communiceren. 

35. …de bewoner niet echt gehoord…

36. …hebben leedvermaak…

Stap 3 t/m 5 –  Labelen, ordenen & thematiseren

Label 1: Vormen van zelfbeschadigend gedrag

· … heel hard gaat slaan tegen haar hoofd…

· …T. die ook echt behoorlijk zichzelf kan slaan…

· …M. die gaat bonken in zijn stoel… C. die zichzelf elke keer slaat, R. die op haar hand bijt… en J. eigenlijk ook…

· … R. die op haar hand bijt als ze in paniek is…

· Handbijten. H. die bijt heel zachtjes in zijn hand en hij prikt zo, dat doet hij ook (in zijn oog)… …vooral slaan en bonken en bijten…

· Handbijten.

Label 2: Oorzaken van zelfbeschadigend gedrag

· …dan heeft ze juist te veel prikkels en ze slaat zich bont en blauw.

· Dat ze die blijdschap bijvoorbeeld niet kan pakken. Ik denk dat ze die prikkels niet kan verwerken.

· .. is dat het gemis van de moeder?... Nee, niet de moeder.

· …als wij op papier diverse afspraken hebben gemaakt wanneer ze zichzelf slaat, dan weet je bijvoorbeeld dat je haar een andere luier moet geven of dat ze dorst heeft of T. is bij haar of ze verveelt zich of de muziek is niet goed dus mijn handelen ga ik aanpassen op de afspraak die gemaakt is uit onderzoek van dat slaan van haar.

· …drukke momenten komen, bijvoorbeeld voor Sinterklaas en de Kerst … Dan komt het veel meer voor dan dat er een periode is dat er niet zo’n druk is eigenlijk. 

· …speciale feesten…

· Gedurende de dag is het meer als ze echt alleen is. Ze komt bijvoorbeeld van het DAC (dagactiviteiten centrum) dan komt zelfbeschadiging voor.

· …wanneer ze in de rust is.

· …aan tafel en ze denkt dat ze gaat eten en het gaat te lang duren dus eetsituaties.

· …tijdens het eten. Dat ze bijvoorbeeld prikkels ook niet kan verwerken.

· …in zijn hand bijten bijvoorbeeld, aan tafel, als ik bijvoorbeeld iemand zoals Jo. een beetje zou vermanen dan gaat hij ook reageren dus dat is ook met eten

· …aan tafel ook. Als hij het niet naar zijn zin heeft gaat hij ook bonken. Dus ja, het is ook niet dat als ze aan tafel komen dat ze automutileren zeg maar, maar het is meer de situatie die zich op dat moment voordoet want hij kan ook schreeuwen buiten…

· …wisseling van personeel en dergelijke merk je op een gegeven moment dat de mensen zich niet meer zo goed aan de afspraken houden, omdat het misschien onbekend is of  misschien C. moeten leren kennen. …terugvallen in een bepaald gedrag…  dit moet je weren… 

· …bijvoorbeeld pijn heeft in haar buik als ze bijvoorbeeld obstipatie heeft of ze heeft koppijn…

Label 3: Reacties op zelfbeschadigend gedrag

· Je moet toch even kijken, wat is er aan de hand?

· Je moet op dat moment de cliënt centraal stellen.

· Ze slaat niet zomaar…

· … we hebben natuurlijk een heel actieplan natuurlijk opgesteld.

· …dat ik van tevoren kan anticiperen. Als zij in zo’n drukte zit, dan ga ik bijvoorbeeld geen muziek aanzetten. Omdat dan nog meer die prikkels aangewakkerd worden. … een beetje af te leiden om haar echt zo rustig mogelijk te laten blijven. 

· afleiden en troosten en geruststellen en dat stopt

· …eerst alles uitsluiten, zoveel mogelijk zeg maar, en dan ga je door…

· En ik denk sowieso dat je er vanuit moet gaan dat op het moment wanneer iemand gedragsproblemen vertoont, dat hij probeert of zij probeert iets te communiceren. 

Label 4: Blokkades bij zelfbeschadigend gedrag

· ‘Jammer…’ weet je wel? Dat ze die blijdschap bijvoorbeeld niet kan pakken.

· …haar vind ik dat heel zwaar en zeker ook C. als ze zich zo slaat…

· Maar het ergste vind ik het eigenlijk bij Th.(een plek op haar hoofd van het slaan).

· …de bewoner niet echt gehoord…

Interview 2

Stap 1 – Schrappen van irrelevante tekst

· Wat is je (professionele) reactie wanneer een cliënt zelfbeschadigend gedrag vertoont?

Nou, ja, ik denk eerst bekijken of je al in de situatie kan zien waardoor het komt, zeg maar. Of ja, aan de oorzaak van haar gedrag kan zien waarom ze bijvoorbeeld op haar gezicht slaat en haar uit de situatie, de situatie voor haar veranderen. Aan de situatie kun je zien wat het is: ligt het aan de muziek, heeft ze een vieze broek. Dat je meer dan die kant op gaat.

· Wat doet het persoonlijk met je?

Ja, ik weet wel, in het begin, eh, was het wel heel lastig om te zien dat iemand zichzelf slaat of prikt of wat dan ook. Maar nu - het is ook weer een onderdeel van haar en dat is haar manier van communiceren ook weer met ons en ze wil er iets mee aangeven, dus ik zie het nu meer als een communicatievorm van haar en ja. Persoonlijk doet het mij dan ook niet echt veel. Het is niet zo dat ik er heel verdrietig om word of iets dergelijks, nee, ik vind het niet erg.

In het begin wel hoor, in het begin wel toen ik nog net maar hier kwam werken toen kwam ik wel

Dat ze echt ging slaan of prikken of wat dan ook maar het is van haar. Het is een stukje van haar. Het is een vorm van communicatie en dat doet zij op die manier. Als je iets niet kan zeggen doe je het zo. Ja. 

· Heeft het zelfbeschadigende gedrag van de bewoner invloed op jouw handelen? Zo ja, hoe?

Nou ja, het kan soms natuurlijk best frustrerend zijn als je niet weet waardoor het komt. Maar als zij zich toch blijft slaan ja. Je hebt alles al geprobeerd van ja dat is het niet, of je hebt dingen al uitgesloten: dat is het sowieso niet, wat kan het dan wel zijn? Dat je dan merkt van ja, dan weet je het eigenlijk ook niet. Het is een beetje van ‘Oke, en nu dan? Heeft iemand nog ideeën?’ Ja, wat heeft dat voor invloed op je handelen.. Ja, het kan ook echt wel frustrerend zijn. Zo van ‘Ik weet het ook niet meer.’ Waardoor je het juist denk ik ook gaat negeren, wat ook dan weer niet de bedoeling is. Van, nou ja, laat haar maar even, ik weet het ook niet maar eh, omdat je ook echt niet weet wat je ermee moet doen.

· Welke M&M’s worden er gebruikt op de groep bij zelfbeschadigend gedrag?

Nou, ik zat te bedenken, volgens mij zijn er niet echt specifiek bij zelfbeschadigend gedrag. De M&M’s die er hier zijn, zijn inderdaad of op de rem zetten of dat iemand een riem om heeft. Maar dat is niet echt voor zelfbeschadigend gedrag. Geen Zweedse band, en ook niet dat ze wantjes omkrijgen… Ja.. nou, T. had toen wel eens van die kantoenen handschoentjes voor ’s nachts, omdat hij toen nog wel eens ging krabben. Ik weet dat die daar toen voor waren. Het is bij hem natuurlijk lastig om nagels te knippen ja, en tegen het krabben dat hij die handschoentjes kreeg. Dat is eigenlijk wel een soort van M&M, want die kan hij zelf niet uitdoen. Maar verder bij C. of Th. Of zo nee.. zijn er niet echt dingen. 

· Wat zijn de meest voorkomende vormen van zelfbeschadiging binnen deze groep?

Nou ja, op het hoofd slaan. Dat is in ieder geval voor C. eh.. En verder bijten op de hand en dat zie je ook wel bij Je. en bij M. ja op andere manieren maar wel het zichzelf bijten. T. heeft natuurlijk ook zichzelf slaan, op zijn oor of een beetje met de vingertoppen op zijn hoofd. Th. Heeft natuurlijk het prikken… eigenlijk best veel. Jo. kan soms ook uit onmacht op zijn hoofd slaan. Ja. Kan natuurlijk ook met zijn vinger in zijn neus of heel erg in zijn neus.. Ja, de meeste hebben echt wel eh, laten het echt wel zien ook ja. Dat je er zo bij stilstaat ook ja. Das echt veel. 

· Op welke momenten komt zelfbeschadigend gedrag voor?

Meestal wel, denk ik, als ik het zie, in situaties van: of er is iets niet duidelijk – dat zie je wel erg bij Je. – of een stukje uit onmacht, maar ja, het is ook niet weten wat er van iemand gevraagd wordt. En, ehm, in het geval van C. ja toch wanneer er in haar omgeving iets niet eh.. een beetje ontevredenheid zeg maar, met hoe iets is in haar omgeving of bij zichzelf, dat ze een vieze broek heeft of wat dan ook. Ja, een stukje onvrede. Van ‘het gaat nu niet zoals ik wil’. Of er is in ieder geval iets – de muziek vind ik niet leuk, of ik voel me gewoon niet lekker. 

Ja, ze heeft ook wel verschillende ‘slaan-tjes’ zeg maar: hele harde, maar ook gewoon zachter uit verveling, maar soms ook echt wel uit pijn. 

· Welke vorm vind je het meest lastig om mee om te gaan?

Nou, ik denk juist toch wel degene waar je de oorzaak niet van weet, waar je niks mee kan. Zoals bij C. dus vaak ja, het op het hoofd slaan en je weet niet waardoor het komt. Ja, daar kun je niks.. je kan ook geen oorzaak wegnemen of zo waarom je, waarom ze slaat. Je kan ook zo weinig veranderen aan de situatie en ik denk juist dat dat wel voor mij de moeilijkste vorm is van ja.. je kan er niks mee. 

· Wat zouden volgens jou mogelijke oorzaken kunnen zijn?

Nou ja, muziek die niet goed is, een vieze broek hebben, pijn hebben, of dat een situatie niet duidelijk is van eh wat kan iemand verwachten. Of het gaat net even anders dan dat het normaal gaat en op die manier geen invloed kunnen uitoefenen op haar situatie (situatie van C. in dit geval), dat het haar meer overkomt. Dat ze van daaruit ook wel kan slaan. Maar het is ook zoals vanochtend ging ze ook mee boodschappen doen en ze komt terug en het eerste wat ze doet is slaan. Dan heeft ze individuele aandacht gehad en dat ze dan niet gaat zitten. Want ze wil de aandacht houden. Ze weet al: als ik nog sta, blijft ze bij me. Dan ben je toch meer, als is het maar twee seconden, dan ben je toch weer iets langer met haar bezig. 

Eten en drinken geven zijn bijvoorbeeld ook situaties waarin het goed gaat – als je met haar bezig bent – met het eten, en het drinken en de verzorging.. dan zal ze niet snel op haar hoofd gaan slaan. 

Ik heb ook wel eens gedaan dat als het echt heel erg was zo ’s ochtends bijvoorbeeld was er een situatie dat het echt super erg was en dat ze alleen maar aan het slaan was, toen heb ik haar in de badkamer erbij laten zitten als ik bijvoorbeeld Th. Ging douchen. Toen zat ze alleen maar op het bankje, zat ze er bij en meeluisteren wat er allemaal om haar heen gebeurde – prima. Niks aan de hand. Ja, dus ook een stukje aandacht willen.

· Welke mogelijke blokkades ervaar je in de zorgverlening aan de bewoners die zelfbeschadigend gedrag?

Je hebt niet altijd de tijd en mogelijkheid om ze individuele aandacht te bieden. Want ik denk dat het vooral is dat je natuurlijk met tien bewoners zit en je niet altijd – ja, de meest slechte ‘smoes’ dat er maar wezen kan – dat je niet altijd de tijd hebt om met ze bezig te zijn. En ja, je mist ook vaak daarom de aanleiding waarom ze bepaalde dingen doen. Tuurlijk, het kan soms heel direct zijn zoals de radio die aanstaat, dat vindt ze niet leuk en daarom gaat ze slaan, maar het kan ook zijn dat ze met haar voet ergens tegenaan is gelopen, ze is toen neergezet en je ziet even later ‘Goh, waarom zit ze zo te slaan?’ Ja, je mist ook veel, je ziet niet altijd alles wat er rondom haar gebeurt. En vooral juist met C. ook. Als je met haar in de ochtenddiensten zit, dan eet ze met de een, de ander verzorgt haar weer, dus zij is ook net zo iemand die er elke keer echt weer tussendoor glipt. 

· Hoe worden afspraken gemaakt rond dit gedrag?

Nou., voor C. is er ook een soort van, niet echt een stappenplan, maar wel een soort van he, wat mogelijke oorzaken kunnen zijn en wat je daaraan zou kunnen doen. Dus dat is wel een soort van stappenplan inderdaad, en dat het in de rapportage ook weer terug komt, of het ook aangepast moet worden en of het echt erger wordt en het ook in de teamvergadering moet worden besproken. En met het gescheiden wassen, wat we hebben geprobeerd, dat komt natuurlijk ook voort uit het krabben, het slaan door het krabben… Ja, ligt het misschien aan een medische oorzaak?  

· Hoe reageren bewoners op elkaar als er sprake is van zelfbeschadigend gedrag?

Nou ja, T. vindt het natuurlijk hartstikke leuk. Ze hebben, vooral bij klein (groep met de kleine huiskamer) hebben ze echt leedvermaak. C. reageert op Th. Als Th. In haar handen gaat klappen, gaat C. op haar hoofd slaan… R. vindt het volgens mij niet altijd leuk eh, die kan ook wel eens ‘au’ gaan roepen – die pakt echt wel dat negatieve op. Dus het wisselt wel. Maar T. vindt het alleen maar leuk. Die gaat ook naar haar toe als ze op haar hoofd slaat en ja. Die vindt het eigenlijk alleen maar leuk – eigenlijk best wel zielig.  

En verder, als ik ook bij anderen kijk, het ligt ook een beetje aan het gedrag zelf, zoals bij M. als die in zijn stoel gaat bonken, daar reageert bijvoorbeeld een Jo. wel op. Dat maakt gewoon heel veel herrie ook. Maar een H. die op zijn hand bijt, daar reageert Jo. niet op want ja, ze hebben niet veel oog voor mekaar. Het is echt aparte individuutjes en heel erg vanuit zichzelf natuurlijk bekijkend. 

Stap 2 –  Indelen in fragmenten

1. … eerst bekijken of je al in de situatie kan zien waardoor het komt…

2. …op haar gezicht slaat…

3. …ligt het aan de muziek, heeft ze een vieze broek.

4. …in het begin was het wel heel lastig om te zien dat iemand zichzelf slaat of prikt…

5. …dus ik zie het nu meer als een communicatievorm van haar en ja. Persoonlijk doet het mij dan ook niet echt veel. Het is niet zo dat ik er heel verdrietig om word of iets dergelijks, nee, ik vind het niet erg.

6. …slaan of prikken..

7. Ja, het kan ook echt wel frustrerend zijn. Zo van ‘Ik weet het ook niet meer’. Waardoor je het juist denk ik ook gaat negeren, wat ook dan weer niet de bedoeling is… laat haar maar even, ik weet het ook niet…

8. …het krabben…

9. …op het hoofd slaan.

10. …bijten op de hand…

11. …zichzelf slaan, op zijn oor of een beetje met de vingertoppen op zijn hoofd.

12. …prikken… 

13. …op zijn hoofd slaan. 

14. …met zijn vinger in zijn neus of heel erg in zijn neus.

15. …er is iets niet duidelijk… of een stukje uit onmacht…

16. …niet weten wat er van iemand gevraagd wordt. 

17. …wanneer er in haar omgeving iets niet eh.. een beetje ontevredenheid zeg maar, met hoe iets is in haar omgeving of bij zichzelf, dat ze een vieze broek heeft of wat dan ook. Ja, een stukje onvrede. Van ‘het gaat nu niet zoals ik wil’. Of er is in ieder geval iets – de muziek vind ik niet leuk, of ik voel me gewoon niet lekker. 

18. …‘slaan-tjes’ zeg maar: hele harde, maar ook gewoon zachter…

19. …waar je de oorzaak niet van weet, waar je niks mee kan. 

20. …het op het hoofd slaan en je weet niet waardoor het komt. Ja, daar kun je niks.. je kan ook geen oorzaak wegnemen of zo waarom je, waarom ze slaat. Je kan ook zo weinig veranderen aan de situatie…

21. muziek die niet goed is, een vieze broek hebben, pijn hebben, of dat een situatie niet duidelijk is van eh wat kan iemand verwachten. Of het gaat net even anders dan dat het normaal gaat en op die manier geen invloed kunnen uitoefenen op haar situatie (situatie van C. in dit geval), dat het haar meer overkomt. 

22. Maar het is ook zoals vanochtend ging ze ook mee boodschappen doen en ze komt terug en het eerste wat ze doet is slaan. Dan heeft ze individuele aandacht gehad en dat ze dan niet gaat zitten. Want ze wil de aandacht houden.

23. …slaan…

24. Je hebt niet altijd de tijd en mogelijkheid om ze individuele aandacht te bieden.

25. …de radio die aanstaat, dat vindt ze niet leuk en daarom gaat ze slaan…

26. …kan ook zijn dat ze met haar voet ergens tegenaan is gelopen, ze is toen neergezet…

27.  Als je met haar in de ochtenddiensten zit, dan eet ze met de een, de ander verzorgt haar weer, dus zij is ook net zo iemand die er elke keer echt weer tussendoor glipt. 

28. …niet echt een stappenplan, maar wel een soort van he, wat mogelijke oorzaken kunnen zijn en wat je daaraan zou kunnen doen.

29. …ligt het misschien aan een medische oorzaak?

30. Als Th. In haar handen gaat klappen, gaat C. op haar hoofd slaan…

31. …in zijn stoel gaat bonken…

32. … H. die op zijn hand bijt…

Stap 3 t/m 5 –  Labelen, ordenen & thematiseren

Label 1: Vormen van zelfbeschadigend gedrag

· …ze bijvoorbeeld op haar gezicht slaat…

· …dat iemand zichzelf slaat of prikt…

· …ging slaan of prikken…

· …tegen het krabben dat…

· op het hoofd slaan

· …bijten op de hand…

· …zichzelf slaan…

· …op zijn oor of een beetje met de vingertoppen op zijn hoofd. 

· …prikken… 

· …op zijn hoofd slaan.

· …met zijn vinger in zijn neus of heel erg in zijn neus..

· …verschillende ‘slaan-tjes’ zeg maar: hele harde, maar ook gewoon zachter…

· …op het hoofd slaan…

· …slaan…

· …slaan…

· …op haar hoofd slaan…

· …in zijn stoel gaat bonken…

· H. die op zijn hand bijt…

Label 2: Oorzaken van zelfbeschadigend gedrag

· …ligt het aan de muziek, heeft ze een vieze broek…

· er is iets niet duidelijk 

· of een stukje uit onmacht…

· … het is ook niet weten wat er van iemand gevraagd wordt.

· …wanneer er in haar omgeving iets niet eh.. een beetje ontevredenheid zeg maar, met hoe iets is in haar omgeving of bij zichzelf…

· … dat ze een vieze broek heeft…

· … een stukje onvrede. 

· …‘het gaat nu niet zoals ik wil’. 

· …de muziek vind ik niet leuk… 

· …of ik voel me gewoon niet lekker. 

· …muziek die niet goed is… 

· …een vieze broek hebben… 

· …pijn hebben…

· …of dat een situatie niet duidelijk is van wat kan iemand verwachten. 

· Of het gaat net even anders dan dat het normaal gaat en op die manier geen invloed kunnen uitoefenen op haar situatie (situatie van C. in dit geval), dat het haar meer overkomt.  

· Maar het is ook zoals vanochtend ging ze ook mee boodschappen doen en ze komt terug en het eerste wat ze doet is slaan. Dan heeft ze individuele aandacht gehad en dat ze dan niet gaat zitten. Want ze wil de aandacht houden.

· …de radio die aanstaat, dat vindt ze niet leuk en daarom gaat ze slaan…

· …kan ook zijn dat ze met haar voet ergens tegenaan is gelopen, ze is toen neergezet…

· ligt het misschien aan een medische oorzaak

· Als Th. In haar handen gaat klappen, gaat C. op haar hoofd slaan…

Label 3: Reacties op zelfbeschadigend gedrag

· …eerst bekijken of je al in de situatie kan zien waardoor het komt…

· …gaat negeren…

· …laat haar maar even, ik weet het ook niet…

· …waar je de oorzaak niet van weet, waar je niks mee kan…

· …niet echt een stappenplan, maar wel een soort van he, wat mogelijke oorzaken kunnen zijn en wat je daaraan zou kunnen doen.

Label 4: Blokkades bij zelfbeschadigend gedrag

· in het begin, eh, was het wel heel lastig om te zien dat iemand zichzelf slaat of prikt

· dus ik zie het nu meer als een communicatievorm van haar en ja. Persoonlijk doet het mij dan ook niet echt veel. Het is niet zo dat ik er heel verdrietig om word of iets dergelijks, nee, ik vind het niet erg.

· Ja, het kan ook echt wel frustrerend zijn. Zo van ‘Ik weet het ook niet meer, me’. Waardoor je het juist denk ik ook gaat negeren, wat ook dan weer niet de bedoeling is.

· het op het hoofd slaan en je weet niet waardoor het komt. Ja, daar kun je niks.. je kan ook geen oorzaak wegnemen of zo waarom je, waarom ze slaat. Je kan ook zo weinig veranderen aan de situatie

· Je hebt niet altijd de tijd en mogelijkheid om ze individuele aandacht te bieden

· Als je met haar in de ochtenddiensten zit, dan eet ze met de een, de ander verzorgt haar weer, dus zij is ook net zo iemand die er elke keer echt weer tussendoor glipt. 

Interview 3

Stap 1 – Schrappen van irrelevante tekst

· Wat is je (professionele) reactie wanneer een cliënt zelfbeschadigend gedrag vertoont?

Dan probeer ik het gedrag om te buigen door de oorzaak weg te nemen. Meestal probeer ik niet het gedrag weg te nemen door fysiek te stoppen. Negeren valt er ook onder als reactie wat we hier op de groep doen. Je kan er op in gaan je kan het negeren en het fixeren. 

· Wat doet het persoonlijk met je?

Verschillende aan de ene kant voel ik me soms heel onmachtig. Als het heel sterk automutilerende gedrag is of als je niet kan vinden waar het aan zit. En soms kan ik er ook boos om worden als ik het gevoel heb van dat een cliënt wat wil afdwingen. 

· Heeft het zelfbeschadigende gedrag van de bewoner invloed op jouw handelen? Zo ja, hoe?

Ja want een bewoner die het doet zie je sneller dan een bewoner die geen zelf beschadigend gedrag heeft. Die kan wat meer aandacht krijgen. Soms dat je juist nog heel erg bewuster gaat handelen, wat doe ik en wat is de reactie op een bewoner als die gewoon is gewoon leuk mee doet ben ik soms minder bewust mee bezig.

· Welke M&M’s worden er gebruikt op de groep bij zelfbeschadigend gedrag?

In het verleden zijn er middelen en maatregelen gebruikt maar nu worden ze niet meer gebruikt. 

· Wat zijn de meest voorkomende vormen van zelfbeschadiging binnen deze groep?

Slaan, bonken met de vuist op het hoofd slaan. Met nagels op het hoofd slaan, met nagels in het vel knijpen van zichzelf. Prikken met nagels maar ook prikken in het oog. Th. die heeft weleens haar hele been kapot gekrabd. Wat minder zichtbare vormen zoals heel hard met je voet op de grond slaan. Of tegen iets hards aan bonken. Oog boren en op haar oren slaan. Slaan prikken en bonken. 

· Op welke momenten komt zelfbeschadigend gedrag voor?

Het komt op heel veel momenten voor. Je ziet het niet altijd aankomen. In overgangsmomenten komt het vaak voor. Op momenten dat er wat gevraagd wordt van bewoners. Op het moment dat ze spanning ervaren. Door iets dat er gedaan moet worden of door de sfeer op de groep. Dat zijn wel de belangrijkste momenten. Maar ook wel op momenten dat je het niet ziet. 

· Welke vorm vind je het meest lastig om mee om te gaan?

Het zijn verschillende vormen de eerste waar je heel duidelijk lichamelijk letsel van ziet. Dus bij Th. als ze van de hele dikke bonken over haar ogen krijgt. Bij echte wonden en wat ik toch ook wel heel moeilijk vind bij C. als je het idee hebt van het is niet nodig. Als ik jou aandacht geeft dan is het over. En als je dan weer weggaat dan begint ze weer. Bij haar is het zo dat je je heel machteloos voelt en bij de ander dan t ik me niet echt boos voel maar meer geïrriteerd.

· Wat zouden volgens jou mogelijke oorzaken kunnen zijn?

Een beetje het zelfde als bij die momenten. Lichamelijke ongemakken, overgangsmomenten aandacht de sfeer op de groep het geluid op de groep. Dingen die we niet weten hoe een bewoner van binnen denkt. Bijvoorbeeld bij C. dat die soms kan lachen dat je denkt mens waar lach je om? Andersom dat dat ook zo is dat je niet kunt bedenken wat ze voelen. Het is lastig om er achter te komen. Ook wel fysieke dingen het klimaat op de groep, hoe ze zijn aangekleed. Dat je er helemaal niet over nadenkt van heb je het misschien te koud of te warm? Hebben ze dorst simpel op te lossen dingen. 

· Welke mogelijke blokkades ervaar je in de zorgverlening aan de bewoners die zelfbeschadigend gedrag?

Een stukje onmacht, dat je niet weet wat je kan en mag doen. Ik kan het niet veranderen bij een Th. bijvoorbeeld je hebt het idee het zit zo in haar, dat het niet altijd aanwijsbaar is. 

Het is: Een stukje dat je niet kan voldoen aan wat ervan je gevraagd wordt ook. 

Het gevolg is misschien dat ik het niet bewust onder woorden kan brengen. Als je je machteloos voelt kan natuurlijk best zijn dat zij dat voelt. 

Een andere blokkade is dat ik soms de mogelijkheid niet heb om het op te lossen. Zeker bij C. als ik de hele dag met haar ga rondjes lopen dan houdt het wel op, maar dat kan je niet de hele dag doen. Tijdgebrek.

· Hoe worden afspraken gemaakt rond dit gedrag?

Vanuit de persoonlijk begeleider in team overleg. In sommige gevallen is er sprake van een signaleringsplan als er dit gebeurt dan kan je zo en zo handelen. 

· Hoe reageren bewoners op elkaar als er sprake is van zelfbeschadigend gedrag?

Doordat ze blind of slecht ziend zijn moet ze het horen. En ze horen bijvoorbeeld C. slaan en die reageren daarop door in de handen te klappen en daardoor gaat ze juist weer harder slaan. Het is dus misschien wel dat het leuk lijkt hoewel ze niet weten dat een ander pijn heeft. Leedvermaak. Soms als je er wat van zegt bij Th. en bij C. dan wordt daar ook wel op gereageerd en ontstaat er ook wel dat ben ik nog vergeten bij de vormen bijten. Dat ze ook weer op elkaar reageren met een zelfbeschadigend gedrag. Op schreeuw of op J. bijvoorbeeld of op drukte en bij een R. ook. 

Stap 2 –  Indelen in fragmenten

1. Dan probeer ik het gedrag om te buigen door de oorzaak weg te nemen. 

2. Meestal probeer ik niet het gedrag weg te nemen door fysiek te stoppen. 

3. Negeren valt er ook onder als reactie wat we hier op de groep doen. 

4. …het negeren en het fixeren. 

5. voel ik me soms heel onmachtig. Als het heel sterk automutilerende gedrag is of als je niet kan vinden waar het aan zit. 

6. En soms kan ik er ook boos om worden als ik het gevoel heb van dat een cliënt wat wil afdwingen. 

7. Ja want een bewoner die het doet zie je sneller dan een bewoner die geen zelf beschadigend gedrag heeft. Die kan wat meer aandacht krijgen…

8. Slaan, bonken met de vuist op het hoofd slaan. 

9. Met nagels op het hoofd slaan, met nagels in het vel knijpen van zichzelf. 

10. Prikken met nagels maar ook prikken in het oog. 

11. …been kapot gekrabd.  

12. Wat minder zichtbare vormen zoals heel hard met je voet op de grond slaan. Of tegen iets hards aan bonken. 

13. Oog boren en op haar oren slaan. 

14. Slaan prikken en bonken. 

15. In overgangsmomenten komt het vaak voor. 

16. …dat er wat gevraagd wordt van bewoners. 

17. …spanning ervaren. 

18. …iets dat er gedaan moet worden of door de sfeer op de groep.

19. Als ik jou aandacht geeft dan is het over …als je dan weer weggaat dan begint ze weer.

20. Lichamelijke ongemakken…

21. …overgangsmomenten… 

22. …aandacht…

23. … de sfeer op de groep…

24. … het geluid op de groep. 

25. Dingen die we niet weten hoe een bewoner van binnen denkt. 

26. …fysieke dingen: het klimaat op de groep, hoe ze zijn aangekleed.

27. Een stukje onmacht, dat je niet weet wat je kan en mag doen.

28.  …dat het niet altijd aanwijsbaar is. 

29. …niet kan voldoen aan wat ervan je gevraagd wordt…

30. Als je je machteloos voelt…

31. …soms de mogelijkheid niet heb om het op te lossen. 

32. Tijdgebrek.

33. …een signaleringsplan als er dit gebeurt dan kan je zo en zo handelen. 

34. En ze horen bijvoorbeeld C. slaan en die reageren daarop door in de handen te klappen en daardoor gaat ze juist weer harder slaan.

35. …bijten.

Stap 3 t/m 5 –  Labelen, ordenen & thematiseren

Label 1: Vormen van zelfbeschadigend gedrag

· Slaan, bonken met de vuist op het hoofd slaan. 

· Met nagels op het hoofd slaan, met nagels in het vel knijpen van zichzelf. 

· Prikken met nagels maar ook prikken in het oog. 

· …hele been kapot gekrabd.  

· Wat minder zichtbare vormen zoals heel hard met je voet op de grond slaan. Of tegen iets hards aan bonken. 

· Oog boren en op haar oren slaan. 

· Slaan prikken en bonken. 

· … slaan…

· …bijten.

Label 2: Oorzaken van zelfbeschadigend gedrag

· In overgangsmomenten komt het vaak voor. 

· …dat er wat gevraagd wordt van bewoners.

· …spanning ervaren.

· … iets dat er gedaan moet worden…  

· …door de sfeer op de groep. 

· …als je dan weer weggaat dan begint ze weer.

· Lichamelijke ongemakken…

· …overgangsmomenten…

· …aandacht…

· …de sfeer op de groep…

· …het geluid op de groep. 

· Dingen die we niet weten hoe een bewoner van binnen denkt. 

· Ook wel fysieke dingen: het klimaat op de groep… 

· …hoe ze zijn aangekleed…

· En ze horen bijvoorbeeld C. slaan en die reageren daarop door in de handen te klappen en daardoor gaat ze juist weer harder slaan.

Label 3: Reacties op zelfbeschadigend gedrag

· …het gedrag om te buigen door de oorzaak weg te nemen. 

· Meestal probeer ik niet het gedrag weg te nemen door fysiek te stoppen. 

· Negeren valt er ook onder als reactie wat we hier op de groep doen. 

· Je kan er op in gaan je kan het negeren en het fixeren. 

· Ja want een bewoner die het doet zie je sneller dan een bewoner die geen zelf beschadigend gedrag heeft. Die kan wat meer aandacht krijgen.

· Als ik jou aandacht geeft dan is het over.

· een signaleringsplan als er dit gebeurt dan kan je zo en zo handelen. 

Label 4: Blokkades bij zelfbeschadigend gedrag

· …voel ik me soms heel onmachtig. Als het heel sterk automutilerende gedrag is of als je niet kan vinden waar het aan zit. En soms kan ik er ook boos om worden als ik het gevoel heb van dat een cliënt wat wil afdwingen. 

· Bij echt wonden en wat ik toch ook wel heel moeilijk vind bij C. als je het idee hebt van het is niet nodig. Als ik jou aandacht geeft dan is het over. En als je dan weer weggaat dan begint ze weer. Bij haar is het zo dat je je heel machteloos voelt en bij de ander dan t ik me niet echt boos voel maar meer geïrriteerd.

· Een stukje onmacht, dat je niet weet wat je kan en mag doen.

· …dat het niet altijd aanwijsbaar is. 

· …niet kan voldoen aan wat ervan je gevraagd wordt…

· . Als je je machteloos voelt…. 

· Een andere blokkade is dat ik soms de mogelijkheid niet heb om het op te lossen. 

· Tijdgebrek.

Stap 6 – Definiëren (interview 1, 2 en 3)

Vormen van zelfbeschadigend gedrag die herkend worden door de groepsleiding zijn het (heel hard) slaan tegen of op het hoofd, slaan op het oor of in het gezicht, het (hoofd) bonken (eventueel in de (rol)stoel), handbijten, en prikken in ogen, oren of neus. Daarnaast komt krabben, knijpen en stampen voor. In sommige gevallen duwt de cliënt met zijn vingertoppen hard op zijn hoofd. 

Dit kan volgens de begeleider meerdere oorzaken hebben. We hebben de genoemde oorzaken op een rijtje gezet:

· Een teveel aan prikkels die binnenkomen (bijvoorbeeld tijdens het eten of drukke dagen)

· Dorst

· Kleding zit niet prettig

· Muziek is niet prettig

· Geluiden zijn niet prettig

· Geluiden van andere bewoners zijn niet prettig (kortom, de situatie is niet naar de zin)

· Verveling

· Alleen zijn

· Geen aandacht meer krijgen

· Onduidelijkheid

· Onmacht

· Ontevredenheid

· Overgangsmomenten van de ene naar andere plek

· Zich niet lekker voelen

· Obstipatie 

· Andere medische oorzaak

· Pijn.

Zo zijn er tal van mogelijke oorzaken, welke we ook willen gebruiken in ons product.

Als reactie op het zelfbeschadigend gedrag moet je als groepsleider toch eerst even kijken wat er aan de hand is en de cliënt centraal stellen: ‘Ze slaan niet zomaar’. Het gedrag wordt dan geprobeerd om te buigen door de oorzaak weg te nemen. Dit kan door het fysiek stoppen van het gedrag (fixeren), op het gedrag ingaan of het gedrag negeren.

Voor een cliënt kan ook een actieplan zijn opgesteld. Er kan vroegtijdig geanticipeerd worden op zelfbeschadigend gedrag door bijvoorbeeld geen muziek aan te zetten als er drukte heerst of een cliënt afleiden, troosten of geruststellen om deze zo rustig mogelijk te laten blijven of het gedrag te stoppen. 

Er worden door de groepsleiding bij een cliënt eerst zo veel mogelijk oorzaken uitgesloten voordat er verder wordt gekeken en er moet sowieso vanuit worden gegaan dat op het moment wanneer iemand gedragsproblemen vertoont, dat hij of zij probeert iets te communiceren. 

Soms is de oorzaak onbekend, waardoor het gedrag kan worden genegeerd. Dit zijn voor de begeleiding ook lastige situaties. 

De begeleiding kan het soms als een blokkade ervaren om te zien hoe een cliënt zichzelf bijvoorbeeld hard op het gezicht slaat of met zijn hoofd loopt te bonken. Toch wordt het ook wel als een communicatievorm gezien. Helaas kan het regelmatig onduidelijk zijn wat de oorzaak is van het zelfbeschadigend gedrag en op die manier kan er niet terug ‘gecommuniceerd’ worden door de begeleiding, wat op zo’n moment dan ook een blokkade is. Opties liggen dan niet voor de hand en het gedrag wordt in zo’n geval genegeerd, wat niet de bedoeling is. Op deze manier wordt een bewoner dan niet gehoord en dit kan een gevoel van machteloosheid bij de begeleiding teweeg brengen omdat de oorzaak op dat moment niet aanwijsbaar is.

Naast deze blokkades zijn er dan tenslotte ook nog de praktische blokkades, waaronder tijdgebrek. Door tijdgebrek kunnen cliënten steeds weer wisselen van begeleiding en ook is het lastig om een bewoner individuele aandacht te geven op momenten dat het nodig is. 

Bijlage 3: De checklist

Korte casusbeschrijving van een situatie waarin zelfbeschadiging voorkomt

Stap 1 is de psychische toestand

1a.  - Is er sprake van een stoornis als gevolg van hersenbeschadiging die vóór de geboorte is ontstaan die tot zelfbeschadiging heeft geleid? 

         -Is er sprake van een stoornis die na de geboorte is ontstaan? 

1b. In welke ontwikkelingsleeftijd is de cliënt geëindigd? 

1c. In welke fase van de emotionele ontwikkeling is de cliënt geëindigd?

Stap 2 is de lichamelijke toestand

2a. Is er sprake van een beperking?

Zo ja,

2a1. Motorische beperking?

2a2. Zintuiglijke beperking?

2b. Gebruikt de cliënt medicatie?

Zo ja, welke bijwerkingen horen bij die medicatie?

2c. Is er sprake van epilepsie?

2d. Is er sprake van diabetes?

2e. Hoe voelt het klimaat aan? 

2f. Is de cliënt aan het eten of drinken?

Zo ja, 


2f1. Smaakt het niet?


2f2. Is het te heet of te koud?


2f3. Heeft de cliënt (nog) honger?


2f4. Heeft de cliënt (nog) dorst?

2g. Zijn er slaapproblemen ’s nachts? 

2h. Is er een probleem in de hormoonhuishouding?

2i. Zit of ligt de cliënt goed?

2j. Zit de kleding comfortabel?

2k. Heeft de cliënt jeuk?

Zo ja, 

2k1. Ligt dit aan de kleding?

2k2. Ligt dit aan het incontinentiemateriaal?

2l. Heeft de cliënt pijn?

2m. Zijn er andere medische oorzaken van toepassing?

Stap 3 is de emotionele toestand

3a. Is de cliënt boos? 

3a1. Wordt de cliënt op dit moment ondervraagd? Wordt de cliënt op dit moment overvraagd? 

3a2. Is de sfeer goed?

3a3. Wordt de cliënt begrepen?

3a4. Frustreert de cliënt zich? 

3b.Is de cliënt verdrietig? 

3c. Is de cliënt bang?

3c1. Wordt de cliënt verrast door een situatie?

3c2. Is er sprake van spanning?

3c2a. Zit de cliënt in een onduidelijke situatie? 

3c2b. Geeft de omgeving veel prikkels?


3c3. Is de cliënt alleen?

 3d. Is de cliënt blij?

3d1. Is de cliënt gelukkig?

Stap 4 Conclusie 

Maak een rijtje van de punten die een ja hebben gekregen

Voor welke eventuele oorzaak is de hulpverlener verantwoordelijk? 

Stel prioriteit aan de mogelijke reactie van de hulpverlener

Prioriteit 1 (meteen oplossing mogelijk) tot 3 (oplossing kan pas later in werking treden) 

Wie is er verantwoordelijk voor de andere oorzaken en pakt dit op? 

Stel prioriteit aan de mogelijke reactie van hen.

Prioriteit 1 (meteen oplossing mogelijk) tot 3 (oplossing kan pas later in werking treden)

De vrouw van de casus heeft een ernstig meervoudige beperking. Naast dat ze blind en slechthorend is, heeft ze een IQ dat te vergelijken is met een baby tussen de 0 en de 6 maanden. 





De vrouw van de casus heeft een hersenvliesontsteking opgelopen toen ze een half jaar oud was. Het lijkt erop dat haar schedel niet veel verder gegroeid is na deze periode van ziekte. Haar schedel was te klein waardoor de hersenen ook niet verder konden groeien. Dit wordt microcefalie genoemd. Dit kan ontstaan door en chromosoomafwijking of door een infectieziekte die de moeder tijdens de zwangerschap heeft opgelopen. In het geval van de vrouw van de casus door een hersenvliesontsteking die door een misverstand niet werd behandeld door de dokter. 








De vrouw van de casus is totaal blind. Zij is tevens slechthorend. Ze merkt niet vanzelf dat er iemand in de buurt is dus als er contact met haar wordt gemaakt wordt ze aangeraakt aan haar handen. Als er met haar wordt gelopen vindt ze dat erg fijn. De begeleider loopt dan achter haar of steunt haar in haar rug. De omgeving is voor haar erg onduidelijk en bedreigend omdat ze zomaar kan vallen over stoelen, banken en spullen die op de grond liggen. Als zij voelt dat er iemand bij haar is, wordt de wereld voor haar veel veiliger en slaat ze zichzelf ook niet.








De vrouw uit onze casus heeft motorisch gezien een belemmering: ze heeft last van psychomotorische retardatie, dat houdt een vertraagde psychomotorische ontwikkeling in. Zij kan niet zelf lopen en heeft daar hulp bij nodig. Ze draagt schoenen die voor haar op maat zijn gemaakt. Dit om haar te helpen in haar evenwicht. Zij heeft geen rolstoel nodig in het dagelijks leven. Wel in het geval van lange afstanden in het ziekenhuis of bij uitjes.








De vrouw uit de casus heeft in het verleden epilepsie gehad, maar nu niet meer. Er is weliswaar twijfel over de aanwezigheid van epileptische activiteit, omdat er momenten zijn waarop de vrouw uit de casus een soort schrikkerige reactie vertoont. 








De vrouw uit de casus heeft de zorg van de begeleiding nodig die let op haar vocht en voedinginname. Zij kan zichzelf niet verschonen en wassen dus ook daarbij heeft zij hulp nodig. Ze heeft last van eczeem waardoor ze maar eens in de week met zeep wordt gewassen en de andere dagen alleen met water.








De vrouw van onze casus heeft een ernstige meervoudige beperking. Daarnaast heeft ze psychomotorische retardatie (een vertraagde psychomotorische ontwikkeling) en microcefalie (kleine schedel met onvoldoende ontwikkelde hersenen). Ook heeft ze last van constitutioneel eczeem en een ontwikkelingsniveau dat neerkomt op het basale niveau van 0 tot 6 maanden.





Even dachten we dat er bij de vrouw uit de casus mogelijk sprake was van het Pradar Willi syndroom omdat ze zichzelf veel krabt. Maar omdat dit het enige kenmerk is dat overeenkomt met de kenmerken van het syndroom is het uitgesloten dat het Prader Willi syndroom bij de vrouw uit de casus voorkomt. Wat betreft de overig genoemde syndroment, komt alleen het kenmerk van een  langzame motorische ontwikkeling (met name weinig soepel) overeen. Dit is echter geen reden om aan te nemen dat de vrouw uit de casus het Smith-Magenis syndroom heeft.








Uit onze observatie is gebleken dat de persoon van onze casus zichzelf met een regelmatig of onregelmatig tempo in het gezicht slaat. Dit kan verschillen in sterkte en ze doet dit in een regelmatig tempo. Daarnaast kriebelt ze aan haar oren, neus, ogen en nek. Ook laat ze zich soms achterover vallen, wat ze als positief lijkt te ervaren (zie observatie). 











De vrouw uit de casus vertoont mogelijk aangeleerd gedrag. Dit kunnen wij concluderen uit de volgende observatiepunten:


Conclusie: De bewoner vertoont geen zelfbeschadigend gedrag als de begeleider tegen haar praat, maar wel als de begeleider zich niet laat horen.


Conclusie: De bewoner ervaart de reactie van of na het vallen van zichzelf of de begeleider als positief.


Bij het laatste puntje laat de vrouw uit de casus zich expres vallen om een reactie van de begeleiding te krijgen, waarmee ze extra aandacht krijgt.





Ook uit de interviews (zie bijlage 2) komt naar voren dat ze mogelijk aangeleerd gedrag vertoont:


‘En soms kan ik er ook boos om worden als ik het gevoel heb van dat een cliënt wat wil afdwingen.’


‘Als ik jou aandacht geeft dan is het over. En als je dan weer weggaat dan begint ze weer. Bij haar is dat je je heel machteloos voelt en bij de ander dat ik me niet echt boos voel maar meer geïrriteerd.’


‘Zeker bij C. als ik de hele dag met haar rondjes ga lopen dan houdt het wel op, maar dat kan je niet de hele dag doen.’


Dit wijst erop dat de vrouw uit de casus stopt met haar zelfbeschadigend gedrag wanneer ze aandacht krijgt en weer begint te slaan wanneer de aandacht stopt. Het lijkt erop dat ze op deze manier aandacht wil afdwingen.











In het geval van de vrouw uit onze casus ligt de oorzaak van haar verstandelijke beperking inderdaad in een onbehandelde hersenvliesontsteking. De arts dacht dat het een griepje was. Haar IQ is blijven steken op het moment dat ze de hersenvliesontsteking kreeg, ze was toen een half jaar oud. 











De vrouw uit onze casus heeft een vertraagde psychomotorische ontwikkeling. Dit betekent dat ze niet goed kan lopen. Zij heeft hierbij hulp van iemand nodig die haar ondersteunt in haar rug of achter haar loopt. Daarnaast kan ze ook niet goed zitten. Haar evenwicht is niet goed ontwikkeld.











Door de hersenvliesontsteking is de vrouw uit onze casus onder andere blind geworden. Daarnaast is ze slechthorend. De vrouw maakt stereotiepe bewegingen zoals heen en weer wiegen met haar bovenlijf en kriebelen aan haar gezicht. Ze kan niet praten, als ze geluid maakt klinkt dit grommend. Dit kan ze in verschillende toonhoogten.








De vrouw van de casus bevindt zich waarschijnlijk op de grens tussen de adaptiefase en de eerste socialisatiefase. Zij vindt het fijn om aandacht te krijgen, ze stopt met slaan en glimlacht als de begeleiding in haar buurt is of met haar loopt. Zodra de begeleider weggaat, reageert ze met extreem hard slaan. Het zou een vorm van verlatingsangst kunnen zijn als gevolg van een hechtingsprobleem, wat zou kunnen kloppen met de leeftijd waarop ze de hersenvliesontsteking heeft gekregen.








De vrouw uit onze casus gebruikt als communicatievormen met name het slaan op haar gezicht. Ze doet dit echter in verschillende gradaties en op verschillende manieren (zie Bijlage I: Observatie). Dit zou te maken kunnen hebben met meerdere betekenissen - al helemaal als we kijken dat ze het slaan gebruikt als belangrijkste communicatiemiddel, naast het maken van positieve brommende geluidjes wanneer ze persoonlijke aandacht krijgt van begeleiding, zoals tijdens de verzorging of tijdens wandelen. 





 


Ook uit de conclusies van onze observatie (Bijlage I) komt naar voren dat de vrouw uit de casus reageert op omstandigheden door middel van zelfbeschadigend gedrag. Een paar voorbeelden: 





Conclusie: De bewoner vertoont sterker zelfbeschadigend gedrag als ze (voor haar) ongewenste geluiden hoort vanuit een andere ruimte. 


Conclusie: De bewoner vertoont geen zelfbeschadigend gedrag als de begeleider tegen haar praat, maar wel als de begeleider zich niet laat horen.


Conclusie: Ze vertoont zelfbeschadigend gedrag wanneer ze terugkomt uit een positieve ervaring en terecht komt in een minder positieve ervaring.


Conclusie: De gespeelde muziek is tijdelijk positief voor de bewoner, maar daarna verergert het zelfbeschadigend gedrag weer dus ervaart ze hetals  minder positief. 








Bij de vrouw van de casus gebruikt de begeleiding geen communicatievormen behalve spraak, ongeacht of de vrouw de taal begrijpt. Omdat de vrouw blind is wordt er ook geen gebruik gemaakt van grafisch-visuele communicatievormen of motorisch-visuele communicatievormen.











Bij de vrouw uit de casus wordt wisselend gereageerd op het zelfbeschadigend gedrag. Soms wordt er actie ondernomen door te onderzoeken of ze verschoning nodig heeft, te veel negatieve prikkels van buitenaf krijgt, of ontevreden is. Soms wordt het gedrag ook genegeerd, dit met name als de begeleiding niet de oorzaak van het gedrag kan achterhalen. 








De arts of terreinverpleegkundigen zijn op groep 19 degenen die beslissen of en welke medicatie wordt ingezet als gedragsregulerende medicatie. Als begeleider zijnde wordt verwacht dat het gedrag na verandering van medicatie goed in de gaten wordt gehouden en gerapporteerd. Na een korte periode wordt het gedrag geëvalueerd door arts/ verpleegkundige en begeleiding.


Wat betreft obstipatie zijn er voor een aantal cliënten duidelijke richtlijnen opgesteld, wanneer welk middel wordt toegepast bij het uitblijven van ontlasting. Mogelijkheden zijn bijvoorbeeld het gebruik van Movicolon of Lactulose; deze middelen werken laxerend.


De vrouw uit de casus krijgt standaard Magnesium om de stoelgang te reguleren. 











De begeleiding van de cliënten die wonen op groep 19 dient niet zomaar pijnstilling toe. Het is belangrijk eerst te weten wat er pijn doet en waardoor het komt. Medicatie is bedoeld als hulpmiddel, vinden de begeleiders van groep 19�. Als er veel medicatie wordt gebruikt moeten de bijwerkingen ook weer worden bestreden met andere medicatie. Bij antipsychotica is de kans groot op verstoppingen en obstipatie. Daar is weer een ander medicijn voor nodig wat de opstopping opheft waardoor andere verschijnselen ontstaan.











De vrouw van onze casus heeft een ernstige meervoudige beperking. Daarnaast heeft ze psychomotorische retardatie (een vertraagde psychomotorische ontwikkeling) en microcefalie (kleine schedel met onvoldoende ontwikkelde hersenen). Ook heeft ze last van constitutioneel eczeem en een ontwikkelingsniveau dat neerkomt op het basale niveau van 0 tot 6 maanden.


De vrouw woont in een leefgroep die opgesplitst is in 2x vijf bewoners. Ze zit dagelijks in de zitkamer met vier andere cliënten met een ernstige meervoudige beperking. Zij maken soms geluid door middel van gilletjes en handengeklap. Voor de rest is er bijna altijd muziek aanwezig.


Wanneer de vrouw zichzelf verwondt wordt ze vaak in een eetkamer gezet op een tweepersoonsbankje waar verder niemand aanwezig is. Ze hoort hier wel de geluiden van de andere bewoners en de begeleiders en daarnaast alle overige ‘huiselijke’ geluiden (zoals het piepen van de oven, het horen van voetstappen etc.)
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