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Samenvatting

In deze samenvatting zal ik in het kort de hoofdconclusie van dit onderzoek beschrijven. Deze conclusie geeft antwoord op de volgende hoofdvraag: Welke emoties spelen er bij het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind die van invloed zijn op de samenwerking met begeleiders op kinderdagcentrum de Walnoot? 
Het onderzoek is uitgevoerd op kinderdagcentrum de Walnoot onder de ouders van de kinderen die gebruik maken van het kinderdagcentrum. In het onderzoek wilde ik erachter komen welke emoties er spelen bij het acceptatieproces en welke invloed dit heeft op de samenwerking met begeleiders. Ik heb mijn onderzoek opgedeeld in drie onderwerpen die ik vervolgens weer samengevoegd heb. De drie onderwerpen waren: De emotionele gevoelens die spelen bij het acceptatieproces, het acceptatieproces en de samenwerking tussen ouders en begeleiders. 

Voor mijn onderzoek heb ik theorie, interviews en een vorig onderzoek gebruikt. Het is uit mijn onderzoek gebleken dat de emotionele gevoelens verdriet, onzekerheid en trotsheid als meest herkenbare emoties worden gezien door zowel de theorie als de geïnterviewden. Naast deze drie emoties zijn ook schuldgevoel en boosheid emotionele gevoelens die door zowel de theorie als de geïnterviewden benoemd werden. 

Emotionele gevoelens kunnen terugkeren in verschillende situaties of bij gebeurtenissen in het leven van ouders met een verstandelijk beperkt kind. 

Ditzelfde geldt voor de fases in het acceptatieproces, deze zijn nooit geheel afgerond. Zowel de theorie als de geïnterviewden herkennen dit. Het gaat dan vaak om de confrontatie die ouders keer op keer ervaren waardoor ze terug vallen in één van de fases van acceptatie. Voor men kan accepteren moet men eerst rouwen. 

In de samenwerking met betrekking tot de acceptatie is het van belang dat beide partijen rekening houden met de volgende zaken: openheid van communicatie, inlevingsvermogen, elkaar face to face spreken en vertrouwen.  

Het is dus van belang dat begeleiders kennis hebben van de verschillende emoties om hier op een juiste manier mee om te gaan. Dit kunnen zij onder andere doen door zich in te leven in de ouders en rekening te houden met diens gedragingen vanuit de emoties. 

Voorwoord 

In het voorwoord wil ik een aantal mensen bedanken die het mogelijk gemaakt hebben dat ik dit onderzoek heb kunnen doen en heb kunnen afronden. 

Het onderzoek is mij meerdere malen zwaar gevallen door de vele handelingen die verricht moesten worden. Met dank aan Petra van Munsteren, administratief medewerkster van KDC de Walnoot, heb ik mijn interviews geheel kunnen uitwerken. 

De mensen die ik verder nog wil bedanken zijn Dennis de Roo (opdrachtgever) en Linda v.d. Werf (collega). Zij hebben mij de tijd gegeven om aan het onderzoek te werken en met mij meegedacht daar waar nodig. Dit waardeer ik erg. 

Naast de mensen van KDC de Walnoot wil ik ook de sleutelinformant uit mijn onderzoek bedanken. De beleidsmedewerker van de BOSK heeft informatie verstrekt en stond open voor een interview over samenwerken. Zijn openheid en interesse in mijn onderwerp heb ik als heel prettig ervaren. Dit motiveerde mij om mijn onderzoek voort te zetten en er iets moois van te maken. 

Ook de e-mailtjes na het interview heb ik als een steun en positief ervaren. Bedankt hiervoor.

Tot slot wil ik het thuisfront bedanken voor alle steun die zij mij gegeven hebben de afgelopen negen maanden. Hierdoor was het net iets beter vol te houden om dit onderzoek op de juiste manier af te ronden.  

Inleiding 

Voor u ligt het einddocument over het onderzoek naar de emoties die spelen bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind en welke invloed dit heeft op de samenwerking met begeleiders van kinderdagcentrum de Walnoot (verder in dit stuk KDC de Walnoot genoemd). 

De auteur van dit onderzoek is Danielle Blokker en ik ben 4de jaars duaal student SPH aan de Haagse Hoge School. Naast school werk ik in een KDC voor kinderen met een verstandelijk of meervoudige beperking. Ik doe dit werk nu sinds september 2009. Het onderzoek zal ook plaats vinden op het KDC waar ik werk. 
Naar aanleiding van een eerder uitgevoerd onderzoek over de kennis van het acceptatieproces bij begeleiders, heb ik ervoor gekozen om dit onderwerp verder uit te diepen en dus de kant van de ouders te belichten. De reden hiervoor is om een zo volledig mogelijk beeld te krijgen van het acceptatieproces en hoe hier mee omgegaan moet worden. 
Als eindproduct heb ik passende aanbevelingen geschreven voor de opdrachtgever. 
 Hoofdstuk 1. Omschrijving en verantwoording
Inleiding

In hoofdstuk 1 zal ik beschrijven wat de context is van het onderzoek, wat de aanleiding was voor het onderzoek en wat voor eerder onderzoek ik gedaan heb naar het onderwerp. Vervolgens zal ik de probleemstelling, doelstelling en vraagstelling beschrijven, gevolgd door onderzoekseenheden en dataverzameling en tot slot zal de betrouwbaarheid en geldigheid van het onderzoek beschreven worden.   
1.1
Beschrijving context

KDC de Walnoot is een voorziening voor kinderen van 0-18 jaar met een verstandelijke of meervoudige handicap. De kinderen wonen of thuis bij ouders of in een woonvoorziening. De kinderen zijn van 9.00 uur tot 15.00 uur op het kinderdagcentrum.

Onder KDC de Walnoot vallen acht groepen. De groepen zijn ingedeeld naar de verschillende niveaus van de ongeveer 60 aanwezige kinderen. KDC de Walnoot valt onder de Gemiva-SVG groep. 

Sinds december 2010 is er op de Walnoot een extra groep gestart. Door de start van de nieuwe groep zijn er nieuwe kinderen gestart op de Walnoot, ook zijn er kinderen intern van groep gewisseld. Deze groepsveranderingen zijn van invloed geweest op mijn onderzoek

KDC de Walnoot heeft ongeveer 35 vaste medewerkers, de meeste persoonlijk begeleiders (pb´ers) zijn SPH opgeleid. Op alle groepen werken persoonlijk begeleiders, begeleiders en stagiaires. Ook heeft de Walnoot drie leerlingplekken. De vaste medewerkers zijn allemaal vrouwen tussen de 20 en de 55 jaar oud. 

Bij KDC de Walnoot staat de hulpvraag van het kind centraal. Dat wil zeggen dat er geen vaste activiteiten en therapieën zijn waar een kind zich aan moet houden. Er wordt aan de hand van observaties door de persoonlijk begeleider een hulpvraag voor het kind vastgesteld, waarna er een ondersteuningsplan door de Pb´er wordt opgesteld. In dit ondersteuningsplan staat wat de zorgvraag van het kind is en wat de ontwikkelingsmogelijkheden zijn. Hier wordt de begeleiding op afgestemd. Dit plan wordt ieder jaar opnieuw herschreven en met ouders overlegd. Als het nieuwe plan geschreven is zal dit naar de ouders gaan. De ouders kunnen dan kijken of ze het eens zijn met het plan en of er naar hun idee aanpassingen in nodig zijn. Vervolgens worden ouders uitgenodigd om het plan mondeling met de Pb`er en eventueel de orthopedagoog te bespreken. In dit gesprek zal er gekeken worden naar de punten in het verslag waar de ouders vraagtekens bij hebben. Zowel de ouders als de persoonlijk begeleider zullen uitleggen hoe zij verschillende situaties zien. Er zal door de persoonlijk begeleider naar gestreefd worden om het plan indien nodig te herschrijven zodat de ouders zich erin kunnen vinden. Het verloop van deze gesprekken is altijd anders. Wel is er voor beide partijen één belang: Het plan moet zo nauwkeurig mogelijk de situatie van het kind beschrijven zoals beide partijen het kind zien en inschatten. Na zo’n gesprek zal het plan herschreven worden en nogmaals naar de ouders gaan om te kijken of ze het eens zijn met de nieuwe versie van het plan. Er kan gekozen worden om de orthopedagoog bij het gesprek met ouders aanwezig te laten zijn. Dit kunnen zowel ouders als PB´er zelf aangeven. 

Het doel is dat het kind op alle aspecten van de ontwikkeling zo goed mogelijk wordt gestimuleerd, waardoor het kind zich optimaal kan ontplooien.

Hiernaast hebben de ouders en begeleiders dagelijks contact via een schriftje. Dit schriftje gaat iedere dag vanuit huis/woning mee naar het KDC en vanuit het KDC weer terug naar huis/woning. Hierin wordt onder andere beschreven wat het kind gedaan heeft, hoe het heeft gegeten en of er nog bijzonderheden waren. Het doel hiervan is dat beide partijen op de hoogte zijn van de dagelijkse gebeurtenissen rondom een kind. 
Naast het bespreken van het ondersteuningsplan en de schriftjes zijn er geen vaste communicatie momenten met de ouders van het kind. 

Zowel het KDC als ouders of verzorgers kunnen op elk gewenst moment contact met elkaar opnemen wanneer er onduidelijkheden of bijzonderheden zijn wat betreft het kind. 
1.2 Aanleiding

De aanleiding voor dit onderzoek is dat ik tijdens mijn werk op het KDC regelmatig in de wandelgangen hoorde dat ouders van kinderen als ´lastig´ worden gezien. Hiermee wordt onder andere bedoeld dat ouders andere ideeën hebben, de eisen die ouders stellen aan begeleiders die volgens begeleiders niet haalbaar zijn en begeleiders vinden dat ouders hun kind over- of onderschatten. Nu is het niet zo dat wanneer ouders andere ideeën hebben dat ze direct lastig zijn. Ouders worden als lastig ervaren wanneer deze ideeën veel tijd en inzet van de begeleiders vragen  die zijn niet altijd kunnen bieden op de groep.  
Toen ik aan mijn bacheloropdracht begon zat er nog een meisje bij mij op de groep waarvan haar ouders (met name de moeder) veel eisen stelden aan het personeel van de groep en waarvan het personeel vond dat ouders hun dochter overschatten.  

Door het personeel werden deze ouders als ´moeilijk en lastig´ ervaren. Dit vond ik opmerkelijk want ouders zijn vaak het verlengde van hun kind. De kinderen waarover dit onderzoek gaat zijn vaak niet in staat zelf beslissingen te nemen of voor zichzelf op te komen. Deze taak zal door ouders moeten worden overgenomen. Ouders staan naar mijn idee daarom ook in de positie om eisen te stellen. Hieronder zal ik een voorbeeld geven van een situatie door middel van een casus. 

Het gaat om een meisje, die verder in de casus N wordt genoemd. De casus speelt zich vanaf mei 2009 af. Zij was toen acht jaar oud en zat sinds een jaar op de groep waar ik werkzaam ben. N is in de ogen van de begeleiding een meisje met een laag niveau. Zij zit in de lichaamsgebonden fase. Dit houdt in dat zij gericht is op sensopatische activiteiten (activiteiten op de zintuigen gericht) en houdt van gezelligheid als het maar niet te druk en onvoorspelbaar is. Wij communiceerden toentertijd met haar via gesproken taal en ondersteunende gebaren en verwijzers (voorwerpen). 

Haar ouders deden dit ook. Tot het moment kwam dat de ouders het idee hadden dat N foto’s begreep. Vanaf toen is de manier van communiceren op het KDC en de manier van communiceren thuis uit elkaar gegroeid. Een half jaar later werd ze thuis als een achtjarige aangesproken met ondersteuning van 240 verschillende foto’s en plaatjes. Dit zou N allemaal begrijpen. Op het KDC zagen wij hier weinig tot niets van terug. Er is een testperiode geweest waarin N door de logopediste en gedragsdeskundige intensief getest en geobserveerd is op haar communicatieve vaardigheden en niveau. Hier kwam echter uit dat ze functioneert op het niveau van een één jarige. 

Het beeld van ons als begeleiding werd dus bevestigd. Haar ouders bleven daarnaast wel aan ons vragen of en wanneer wij ook met de foto’s en plaatjes zouden gaan communiceren met N. Na de testbesprekingen hebben wij aangegeven dat we het niet zagen zitten om op deze manier met N te communiceren. Dit omdat wij er niet zeker van zijn dat ze het begrijpt en we bang zijn haar te overvragen. In overleg met de ouders is er een alternatief communicatiemiddel gekomen wat wij zo nu en dan gebruiken. De ouders van N gaan door op hun eigen manier. 

Op dit punt is er een probleem in de samenwerking tussen ouders en begeleiders. De ouders worden met name als lastig ervaren door de begeleiders omdat er iets van hun gevraagd wordt waar zij zelf niet achter staan. Doordat ouders hier keer op keer op terugkomen vraagt dit veel tijd van begeleiders. Er kan irritatie ontstaan vanuit zowel begeleiders als vanuit ouders omdat de partijen het punt anders zien. In deze situatie is het voor N vervelend dat zij dag in dag uit moet omschakelen van de ene naar de andere methode van communiceren. Dit vraagt veel aanpassingsvermogen van dit meisje.  

Het is opmerkelijk dat het verschil op communicatieniveau ongeveer zeven jaar scheelt. Hoe dit kan en waar dit aan ligt is moeilijk te omschrijven. Het blijft altijd gissen. Toen bovenstaande situatie speelde hoorde ik veel in de wandelgangen dat de ouders van N haar niet zouden accepteren zoals ze is. Ik deelde deze mening met mijn collega’s. Haar ouders zouden nog niet geaccepteerd hebben dat hun dochter ernstig lichamelijk maar ook verstandelijk beperkt is. Het maakte mij nieuwsgierig naar hoe ouders dit soort situaties ervaren. Situaties waarin het KDC niet ziet wat ouders wel zien en in hoeverre dit te maken heeft met hun acceptatieproces. 
1.3 Onderzoek onder begeleiders

De situatie in de aanleiding speelt al sinds 2009. In het derde jaar van de SPH heb ik samen met twee medestudenten onderzoek gedaan naar het acceptatieproces. Het onderzoek ging over wat voor kennis de begeleiders van KDC de Walnoot hebben over het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk beperkt kind.

Na dit onderzoek wisten we wel globaal wat voor kennis de begeleiders hebben en hoe zij deze kennis gebruiken, maar wisten we niet hoe ouders de samenwerking ervaren en hoe zij vinden dat de begeleiders omgaan en inspelen op hun acceptatieproces.
De ervaringen van ouders heb ik in mijn bachelorproef onderzocht. Het onderzoek onder de begeleiders is een eigen document en kan dus niet door anderen ingezien worden. Daarom zal ik nu de belangrijke informatie geven uit het onderzoek onder de begeleiders. Ik zal de aanleiding, de opzet, de relevantie, de uitkomsten en de betrouwbaarheid en geldigheid beschrijven van het onderzoek. 

Aanleiding van het onderzoek:

Het onderzoek is gedaan op kinderdagcentrum de Walnoot. Er werd opgemerkt door begeleiders dat veel ouders vaak meer mogelijkheden zien bij het kind dan de begeleiders en dat dit door begeleiders als lastig ervaren wordt. Door verschillende gedachten zouden er miscommunicaties kunnen ontstaan tussen ouders en begeleiders over het niveau van het kind. Waardoor het kind door de ouders anders benaderd zou worden dan op de Walnoot. De casus in de aanleiding van mijn onderzoek was bij dit onderzoek ook de casus waar het onderzoek op gestart is. 

Opzet van het onderzoek:

Het onderzoek wat wij destijds (schooljaar 2009-2010) gedaan hebben was als volgt opgezet. We hebben literatuuronderzoek gedaan en interviews gehouden. De interviews hebben wij gehouden onder de zes persoonlijk begeleiders die geselecteerd zijn via een gerichte steekproef. Omdat wij van mening waren dat leeftijd verschil zou maken in de manier van begeleiden, hebben wij de persoonlijk begeleiders ingedeeld in drie leeftijdscategorieën. Deze waren als volgt: 20-30, 31-40 en 41 en ouder. Uit iedere categorie hebben wij twee personen geïnterviewd. 

Als sleutelinformant hebben we de orthopedagoog geïnterviewd. Zij ondersteunt de persoonlijk begeleiders bij de omgang met ouders. 
Uitkomsten van het onderzoek: 

De hoofdvraag van het onderzoek was: "Welke, zowel praktijk als theoretische kennis van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind is aanwezig bij Pb’ers van kinderdagcentrum de Walnoot om ouders te ondersteunen in het acceptatieproces?" Door middel van de deelvragen hebben wij deze hoofdvraag beantwoord. De samenvattingen van de deelvragen zijn terug te vinden in bijlage 1. 
De slotconclusie luidt:  
Uit de interviews blijkt dat alle geïnterviewden nauwelijks theoretisch kennis hebben gehad tijdens hun opleiding over het acceptatieproces. Toch weten ze veel over het acceptatieproces en handelen met name uit ervaring. Ze leren van eerder opgedane kennis in de praktijk. We mogen ervan spreken dat alle geïnterviewden onbewust bekwaam zijn. Ze hebben dus wel kennis van het acceptatieproces en kunnen hier naar handelen in de praktijk. Toch kunnen ze deze handelingen en wetenschap niet theoretisch onderbouwen. Bron: Onderzoek ”De begeleiding van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind” 19-04-2010. 

De vraag bij de slotconclusie is wel of de opgedane kennis van de begeleiders goed is of niet. Omdat de begeleiders wel punten kunnen noemen uit het acceptatieproces maar dit niet theoretisch kunnen onderbouwen kan ik zeggen dat de kennis niet optimaal is maar door ervaring wel voldoende. 

Betrouwbaarheid en geldigheid:

In het onderzoek hebben mijn medestudenten en ik er op de volgende manier voor gezorgd dat het onderzoek zo betrouwbaar en geldig mogelijk was. Hieronder zal ik de punten noemen waaruit dit blijkt:

· Er is gekozen voor een gedeeltelijk gestructureerd interview. Omdat we de interviews met meerdere deden wilden we geen open interview. Door een open interview zouden er te grote verschillen kunnen ontstaan in de informatie. Bij een gesloten interview is er weinig ruimte voor inbreng van de geïnterviewde en die eigen inbreng vonden wij juist heel belangrijk. Dit is de reden dat wij voor gedeeltelijk gestructureerd gekozen hebben. 

· Er is bij het onderzoek voor gekozen om niet rechtstreeks te vragen naar de aanwezige kennis, omdat de kans op gewenste antwoorden dan groot zou zijn. Wij hebben daarom eerst een literatuuronderzoek uitgevoerd om na te gaan welke kennis vanuit de literatuur van belang is bij het begeleiden van ouders in het acceptatieproces en hebben toen het interview geformuleerd waarbij we konden nagaan of de specifiekere kennis aanwezig was. 

· Als sleutelinformant is de orthopedagoog geïnterviewd om de gegevens te bevestigen, nuanceren of te ontkrachten. Zij bleek vooral onze bevindingen te bevestigen zoals te zien zal zijn in de uitwerking van de verschillende deelvragen.

· Het interview hebben we opgenomen op band, en de uitwerking en de analyse is in overleg met elkaar gedaan. Tevens heeft er na elk interview een terugkoppeling naar elkaar toe  plaats gevonden. Zo konden we bespreken of er nog aanpassingen nodig waren. Dit was in veel gevallen niet zo. Hierdoor wordt de betrouwbaarheid van onze data verhoogt.

· Er is ruim de tijd genomen voor de interviews (45 minuten per interview). Door deze ruime tijd konden de interviews in een goede opbouw worden afgenomen. Er is bij een van de interviews gestoord door een andere collega, die collega bleef ook in de ruimte terwijl het interview doorging. De interviewer merkte dat de antwoorden van de geïnterviewde korter werden. 

· Wat van invloed geweest kan zijn op het onderzoek is een voorinterview wat wij gedaan hebben. In het voorinterview vroegen we de persoonlijk begeleiders of zij bekend waren met de fases van het acceptatieproces. Het is mogelijk dat de persoonlijk begeleiders daardoor vooraf informatie konden opzoeken. In de praktijk bleek dit echter niet te zijn gebeurt. Het had wel als resultaat dat persoonlijk begeleiders geënthousiasmeerd werden om mee de doen aan het onderzoek. 
Waarom vervolgonderzoek: 

Na dit onderzoek wisten we wat de kennis op het gebied van acceptatie was van een deel van de begeleiders op KDC de Walnoot. Ook wisten we dat ze veelal naar ervaring handelden als het gaat om het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind. Dit bevestigde ons idee dat er niet eenduidig werd gehandeld door de begeleiding wat betreft het acceptatieproces. 

Zoals in de aanleiding van dit onderzoek geschetst worden ouders soms als lastig gezien omdat zij andere ideeën willen doorvoeren waar de begeleiding niet achter staat of geen tijd voor heeft. Momenteel wordt er op het KDC regelmatig gezegd dat ouders die hun ideeën willen doorvoeren hun kind nog niet volledig geaccepteerd hebben. Uit het vorige onderzoek blijkt dat begeleiders zelf niet weten hoe dit acceptatieproces eruit ziet. Het is opmerkelijk dat zij wel deze uitspraken doen. 

In mijn vervolgonderzoek wil ik onderzoeken hoe ouders tegen het acceptatieproces aankijken en hoe dit bij hun tot uiting komt. Wanneer er een duidelijk beeld is over hoe het acceptatieproces bij ouders tot uiting komt, kan er misschien meer gezegd worden over de ‘lastige’ gedragingen van ouders. Vanuit hier zou je eventueel ook uitspraak kunnen doen óf de gedragingen aan het acceptatieproces ten grondslag liggen óf dat er een andere reden is voor deze gedragingen. 

Een andere reden zou bijvoorbeeld kunnen zijn dat ouders in het verleden al zoveel meegemaakt hebben met hun kind dat ze op bepaalde gebieden wat eerder aangebrand zijn. 

1.4 Probleemstelling, doelstelling en vraagstelling
Probleemstelling

Als leerlingbegeleider SPH op KDC de Walnoot werk ik veel en nauw samen met ouders van de kinderen op de groep. 

In veel gevallen staan de neuzen van de begeleiding en de ouders dezelfde kant op en is er een optimale samenwerking. Op verschillende gebieden kunnen problemen ontstaan in de samenwerking.  Dit kan onder andere komen door de normen en waarden die verschillen, cultuur en vaak taalverschillen, religie, opvoedwijze of bijvoorbeeld het acceptatieproces van ouders. 

Op wat voor gebied er ook een probleem is in de samenwerking, vertrouwen is een belangrijk begrip als het gaat om samenwerken. Vertouwen wordt ook wel gezien als een basis tussen ouders en begeleiders om een kind zo goed mogelijk te laten ontwikkelen (Egberts, 2009). Ik ga er van uit dat vertrouwen niet het enige begrip is wat van belang is bij samenwerking. 
Naast de samenwerking van de ouders en de begeleiders staat het acceptatieproces van ouders centraal in mijn onderzoek. 
Over het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind is weinig tot geen informatie te verkrijgen. Om informatie te verkrijgen heb ik in de openbare bibliotheek van Den Haag gezocht op de begrippen acceptatie, acceptatieproces, acceptatieproces bij het krijgen van een verstandelijk gehandicapt kind, verstandelijk gehandicapte kinderen, aanvaarding van een gehandicapt kind enz. Verder heb ik informatie gezocht via google, google books, belangenorganisaties van gehandicapten als BOSK en MEE en tot slot in het tijdschrift Sozio. Al deze bronnen hebben mij geen specifieke informatie over het acceptatieproces bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind opgeleverd. 

Bij het onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind’’ hebben mijn medestudenten en ik de acceptatiefases van een scriptie van een andere student gebruikt. Deze fases wilde ik voor mijn onderzoek weer gebruiken. Nu bleek dat deze fases niet goed onderbouwd waren en van het internet verwijderd waren. Deze fases in de acceptatie heb ik nergens meer terug kunnen vinden en dus ook niet kunnen gebruiken voor dit onderzoek.

Ik ben op zoek gegaan naar een andere bron die de fases van het acceptatieproces beschrijft. Dit heb ik tot op heden niet kunnen vinden. Er staat niet beschreven wat de fases zijn van het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind. 
Door de weinige concrete informatie over het acceptatieproces bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind heb ik ervoor gekozen mijn onderzoek niet te richten op de fases van het acceptatieproces. Ik wilde dus niet te weten komen in welke fase ouders zitten en wat per fase van belang is om te weten voor begeleiders. 

Bij het zoeken naar informatie over het acceptatieproces ben ik wel veel informatie tegen gekomen over het rouwproces. De bruikbare informatie over het rouwproces heb ik verwerkt in mijn onderzoek. 

Ik wil mijn onderzoek gaan richten op de rol van de emoties bij het acceptatieproces van ouders en wat voor invloed de emoties hebben op de samenwerking met begeleiders. Emoties spelen een grote rol in het acceptatieproces van ouders. De uiting van emoties gaat vaak via gedrag en gevoel (J. Rigter, 2004). Dit is dan ook de reden dat juist de emoties mijn aandacht trekken. Bij het samenwerken als begeleider met ouders kom je deze emotionele gedragingen en gevoelens regelmatig tegen. Door mijn onderzoek te richten op de emotionele gedragingen en gevoelens van het acceptatieproces wil ik inzicht krijgen in het gedrag van ouders tijdens het acceptatieproces. Door hier inzicht in te krijgen zouden begeleiders beter moeten kunnen inspelen op deze emotionele gedragingen van ouders en dit zou de samenwerking op het gebied van acceptatie moeten bevorderen. De volgende hypothese komt voort uit bovenstaande informatie:

Wanneer de emoties van het acceptatieproces niet erkend/ herkend worden door de begeleiders, dit de samenwerking tussen begeleiders en ouders zal belemmeren. Met het gevolg dat het kind geen veilige omgeving heeft om zich optimaal te kunnen ontwikkelen en ontplooien. 

De driehoek theorie van C. Egberts (2009) ondersteunt mijn hypothese. In zijn boek ‘Ouders op hun plek’ beschrijft hij door middel van een driehoek hoe de relatie tussen ouders, begeleiders en cliënt in elkaar steekt. C. Egberts beschrijft dit als volgt: “Ouders en begeleiders vormen samen de basis van deze driehoek. De basis draagt de top. Als de basis solide is, kan de top zich ontplooien. Als er echter spanning of ruzie op de basis is, komt de top in problemen” (C. Egberts, 2009, p.25). Deze theorie slaat wat mij betreft de spijker op zijn kop.

De reden dat ik dit zo’n passende theorie vind, als het gaat om samenwerken met ouders in de zorg, is omdat naar mijn idee de cliënt vaak grotendeels leunt op ouders en op begeleiders. Door hun beperking zijn ze vaak op een bepaalde manier afhankelijk van deze partijen. 

Wanneer ouders en begeleiding beide iets anders zeggen en vinden wordt het voor de cliënt moeilijk om een juiste beslissing te maken. De cliënt kan dan in een loyaliteitsconflict komen (hierover zal ik meer beschrijven in mijn vooronderzoek). Wanneer ouders en begeleiders op een lijn zitten, in het belang van de cliënt, zal de cliënt zich gesteund en veilig voelen om zo optimaal mogelijk te ontwikkelen. Maar wat houdt samenwerken nu precies in en wat hebben zowel de ouders als de begeleiders hiervoor nodig? 

Uit het eerdere onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind” bleek dat begeleiders kennis nodig hebben om ouders goed te kunnen begeleiden. Indien de kennis van begeleiders over het acceptatieproces onvoldoende is, is er een kans dat begeleiders ouders niet begrijpen. Begeleiders kunnen handelingen en uitspraken van ouders bestempelen als het hebben van weinig interesse of als lastige veel eisende ouders. Doordat ouders en begeleiders niet op een lijn zitten kan er onenigheid ontstaan in de samenwerking tussen ouders en begeleiders. 

Wanneer ouders en begeleiders op een totaal verschillende manier handelen naar het kind toe kan het kind dit als een onveilige situatie ervaren. Met als gevolg dat het zich minder goed kan ontwikkelen en ontplooien (Egberts, 2009).  

Ik realiseer mij dat samenwerking maar één van de vele factoren is waardoor de ontwikkeling zou kunnen stagneren. Andere factoren kunnen zijn: lichamelijke beperkingen, cognitieve beperkingen, niet optimale omgevingsfactoren enz. 

Ik heb lang getwijfeld of ik het acceptatieproces wel moest noemen in mijn hoofdvraag, omdat ik na een gesprek met mijn collega erachter kwam dat dit wel een heel gevoelig onderwerp voor ouders kan zijn. Ouders zijn vaak hun hele leven bezig met het accepteren dat hun kind anders is dan andere kinderen. Dit kan veel emoties oproepen waar ouders misschien helemaal niet over willen praten. 
Deze zin brengt mij wederom in tweestrijd. Want is het daarom niet juist heel belangrijk dat de begeleiding weet wat voor emoties in welke fase een rol spelen? Als ze dit weten kunnen ze hierop inspelen. 

Door zowel de emoties van het acceptatieproces en het belang van de samenwerkingsrelatie te onderzoeken hoop ik duidelijk te krijgen wat ouders nodig hebben om goed te kunnen samenwerken met begeleiders. 

Ouders zijn in mijn ogen de belangrijkste partij als het gaat om de opvoeding van hun kind. Daarom denk ik dat ouders zelf het beste aan kunnen geven wat zij prettig vinden en juist niet prettig vinden in de samenwerking met begeleiders.  

Het onderzoek is er dus eigenlijk op gericht om een compleet beeld te krijgen over de samenwerking van ouders en begeleiders wat betreft het acceptatieproces op KDC de Walnoot. Met het uiteindelijke doel om een zo veilig mogelijke omgeving te creëren voor het kind om zich zo optimaal mogelijk te ontwikkelen. 

De personen die te maken hebben met dit probleem zijn de begeleiders van KDC de Walnoot, de ouders, het kind en het management. 

De ouders omdat zij de belangrijkste spil zijn in het leven van het kind en de begeleiding omdat zij veel met het kind en de ouders te maken hebben. Als het ware moeten deze twee partijen samenwerken om het beste uit het kind te halen. Het meest belangrijk is dan dat de neuzen dezelfde kant op staan. 

Indirect hebben de kinderen er ook mee te maken, het gaat tenslotte over hun leven. Zij zijn afhankelijk van wat de ouders en begeleiders hem/haar aanbieden.
Voor het management is het belangrijk dat de cliënt tevreden is over de samenwerking met de organisatie en bij de organisatie blijft als klant. Wanneer ouders niet tevreden zijn of geen inspraak hebben in zaken lopen ze weg. Dit is niet goed voor de naam van de organisatie. 
Mijn visie op begrippen binnen mijn onderzoek

De begrippen die ik hieronder zal beschrijven zijn begrippen die veelvuldig terug komen binnen mijn onderzoek. Ik zal beschrijven hoe ik deze begrippen binnen mijn onderzoek zie en hoe ik de begrippen zal gebruiken in het verloop van mijn onderzoek. Het gaat om de begrippen, acceptatieproces, samenwerken, vertrouwen en emotionele gevoelens. 

· Acceptatieproces

In het kader van mijn onderzoek versta ik onder het woord acceptatieproces het volgende:

Het acceptatieproces is een proces waar ouders bij het krijgen van een verstandelijk gehandicapt kind doorheen gaan. Iedere ouder doorloopt dit proces op zijn eigen manier en zal op eigen tempo gaan accepteren. Binnen mijn onderzoek betekent acceptatie puur het gehele proces waar ouders doorheen gaan op hun eigen manier met eigen emoties en een eigen tempo. Er is geen vast stramien waarin staat hoe men een gehandicapt kind moet accepteren. 

· Samenwerken

In het kader van mijn onderzoek versta ik onder het woord samenwerken het volgende:

Samenwerken wordt in het geval van mijn onderzoek gedaan tussen twee partijen, de ouders en de begeleiders. Deze twee partijen zullen samen naar een doel moeten streven en dat is een veilige leefomgeving voor het kind creëren waarin hij/zij zich optimaal kan ontwikkelen en ontplooien. Samenwerken houdt in deze in: overleggen met elkaar, elkaar respecteren, elkaar vertrouwen en een gezamenlijk doel zien te vervullen.  

· Vertrouwen

In het kader van mijn onderzoek versta ik onder het woord vertrouwen het volgende:

Voor ouders betekent dit dat zij inzien dat de begeleiding het beste met hun kind voor heeft en handelt naar wat volgens hun professionaliteit goed is. En voor begeleiders is dit inzien dat ouders deskundig zijn wat hun  kind betreft en dus weten waar zij mee bezig zijn en ook het beste voor hebben met hun eigen kind. 

Door vertrouwen in elkaar te hebben ontstaat er een basis. In mijn ogen is deze basis voor ouders van groot belang wanneer zij hun kwetsbare kind achter moeten laten op een KDC. 

· Emotionele gevoelens

In het kader van mijn onderzoek versta ik onder emotionele gevoelens het volgende:

Ik zie emotionele gevoelens als emoties die geuit worden doormiddel van gevoelens als bijvoorbeeld boosheid, schuldgevoel, angst en trots. 

Ouders van een kind met een verstandelijke beperking hebben naar mijn idee vaak heftigere gevoelens en emoties dan andere ouders.

Ik heb gekozen voor emotionele gevoelens omdat dit een grotere lading dekte dan emoties op zich. Onder emoties kon ik bijvoorbeeld woorden schuldgevoel en onzekerheid niet plaatsen. Vandaar de keuze voor emotionele gevoelens. 

Maatschappelijke relevantie

Binnen de zorg is de maatschappelijke ontwikkeling ‘maakbaarheid’ in de loop der jaren steeds belangrijker geworden. Cliëntgericht werken is hier een grote stap in geweest. De cliënt of diens vertegenwoordiger laat weten wat voor zorg hij/zij wil en de instelling springt hierop in. 

Door cliëntgericht werken worden cliënten of vertegenwoordigers steeds meer betrokken bij zorg die geboden wordt. Ze raken meer betrokken bij de zorg en het is niet meer zo dat de professional alles weet. Door de wet WMCZ (wet medezeggenschap cliënten zorginstellingen) en PGB (persoonsgebonden budget) is het veel vanzelfsprekender geworden dat in zorginstellingen cliënten of vertegenwoordigers meer inspraak hebben in wat er gebeurt binnen de instelling (Egberts, 2009).

De gehandicaptenzorg is regelmatig in het nieuws geweest en is nog steeds regelmatig in programma’s als Netwerk en Zembla te vinden. Er wordt in deze programma’s vaak aandacht geschonken aan wat er allemaal wel en niet goed gaat met de cliënt en wat daaraan verbeterd zou kunnen worden. Het is goed dat hier regelmatig aandacht voor is. 
Onderwerpen die ik terug zie komen in deze programma’s zijn veel gericht op de cliënt. Onderwerpen die onder andere aan bod komen zijn: “Instellingen die duidelijk maken wat zij belangrijk vinden voor de cliënt” en “Dat er te weinig toezicht is op de gehandicaptenzorg”
. 
Veelal gaat het dus alleen om de gehandicapten zelf en niet om diens ouders. Terwijl in veel gevallen ouders het verlengde zijn van hun gehandicapte kind.  
Net als een gewoon kind wordt een kind met een handicap gevormd door zijn/haar ouders. Iedere ouder heeft een eigen opvatting over wat goed en slecht is en hoe je het best je kind op kunt voeden.  

Ouders van een gehandicapt kind hebben vaak met veel meer verschillende instanties te maken die zich bemoeien met de opvoeding. Dit kunnen instanties zijn zoals: ziekenhuizen, instanties voor aanpassingen, therapeuten en speciale dagbesteding. 
Al deze instanties hebben hun eigen normen en waarden en zienswijze op wat belangrijk gevonden wordt in de opvoeding van een kind met een beperking. 

In de praktijk kan dit voor ouders een probleem zijn. Zij hebben hun eigen mening en visie over hoe zij hun kind op willen voeden maar tegelijk zijn zij afhankelijk van de instellingen die bij hun kind betrokken zijn. 

Ouders worden hierin geacht mondig te zijn en voor hun kind op te komen. Begeleiders hebben echter nooit geleerd wat het voor ouders betekent om een gehandicapt kind te krijgen. Deze stof zit niet in de lespakketten van de huidige opleidingen in de zorg. Binnen de Haagse Hogeschool is er een extra vak geweest met betrekking tot de omgang met ouders. Dit vak duurde ongeveer acht weken en werd afgesloten met een toets. Voor een complex onderwerp als de omgang met ouders vind ik het te summier dat er maar acht keer een anderhalf uur les gegeven wordt over dit onderwerp. Wel is het goed dat de studenten informatie in kunnen winnen over de omgang met ouders. Maar naar mijn idee zou het in het lespakket moeten zitten om voldoende kennis op te doen van dit onderwerp.  

Om dit goed te kunnen doen moet er gekeken worden naar wat begeleiders al van ouders weten en wat ouders belangrijk vinden in de zorg voor hun kind. 

Mijn onderwerp is maatschappelijk relevant, omdat er door de jaren heen veranderingen hebben plaatsgevonden in de positie van ouders en begeleiders. Hierdoor gaan begeleiders en ouders op een andere manier met elkaar om dan tientallen jaren geleden. 

In de theorie is geen vast gefaseerd proces te vinden over wat ouders doormaken na het krijgen van een gehandicapt kind en hoe hier op ingespeeld zou moeten worden. In de probleemstelling is toegelicht hoe ik gezocht heb naar dit onderwerp. Theorie is de basis om iets te leren, theorie kun je verwerven doormiddel van een opleiding of cursus. 

Zolang er geen duidelijke theorie is over het acceptatieproces wat ouders doorlopen kan het ook niet in de lesstof worden opgenomen. 

Zodra dit wel zou gebeuren en begeleiders op een juiste manier weten om te gaan met ouders, zullen ouders zich ondersteund en begrepen voelen. Door het begrip van onder andere begeleiders van een KDC zullen zij het leven naast hun gehandicapte kind beter en makkelijker volhouden. Het begrip van uit een KDC is niet het enige waardoor ouders het opvoeden van hun kind beter aankunnen. Hier zijn meerdere factoren voor nodig zoals een goed netwerk van de ouders, ouders moeten voldoende kennis hebben en kunnen vergaren, doorzettingsvermogen van ouders enz. 

Doelstelling

Mijn doel is om uit te zoeken welke emoties spelen tijdens het acceptatieproces en op wat voor manier deze emoties dan van invloed zijn op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. Met het uiteindelijke doel een betere samenwerking tussen ouders en begeleiders waardoor het kind zich optimaal kan ontwikkelen en ontplooien in een veilige omgeving. 
Onderzoeksvraag en deelvragen

Onderzoeksvraag:
Welke emoties spelen er bij het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind die van invloed zijn op de samenwerking met begeleiders op kinderdagcentrum de Walnoot? 
Deelvragen:  

1. Welke emoties op het gebied van het acceptatieproces spelen een rol bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind? 

a. Wat zijn emoties?

b. Wat zijn de kenmerken van het acceptatieproces bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind?

2. Wat wordt er verstaan onder samenwerking tussen ouders en begeleiders in de zorg voor verstandelijk gehandicapten? 

a. Wat zijn de voorwaarden om optimaal te kunnen samenwerken in de zorg?

b. Wat hebben ouders nodig om de samenwerking zo optimaal mogelijk te laten verlopen?
c. Wat moet een professional doen om een samenwerkingsrelatie optimaal te laten verlopen?

d. Wat voor gevolgen kan het voor de cliënt hebben als ouders en begeleiding niet goed samenwerken? 

3. Hoe ervaren ouders van KDC de Walnoot de verschillende emotionele gevoelens ten aanzien van hun gehandicapte kind? 

a. Welke emotionele gevoelens zijn er bij ouders te onderscheiden?

b. Spelen deze allen een even grote rol bij ouders?
4. In welke mate speelt het acceptatieproces een rol in het leven van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind?

a. Hoe ervaren ouders de confrontatie die zij hebben ten aanzien van de beperking van hun kind?
b. Hebben ouders behoefte om over hun emotionele gevoel te praten?
c. Wat ervaren ouders als zij voor het eerst in aanraking komen met een KDC? 

5. Wat is er volgens ouders nodig om de samenwerking op het gebied van het acceptatieproces tussen ouders en begeleiders op KDC de Walnoot zo optimaal mogelijk te laten verlopen?
a. Hoe is het vertrouwen van ouders in begeleiders op een KDC?

b. Hoe belangrijk vinden ouders het inlevingsvermogen van de begeleiders in de samenwerking?
c. Wat kunnen ouders zelf doen om de samenwerking zo optimaal mogelijk te maken?

d. Wat zijn aandachtspunten volgens de ouders waar begeleiders rekening mee moeten houden?

Na het schrijven van mijn probleemstelling heb ik een vooronderzoek gedaan. In dit vooronderzoek heb ik deelvraag 1 en 2 doormiddel van de literatuur beantwoord. Door vooronderzoek te doen heb ik veel informatie verkregen voor ik interviews ben gaan afnemen. Hierdoor kon ik mijn verkregen informatie via het vooronderzoek verwerken in de interviews van de respondenten, informant en sleutelinformant.  

Voor deelvraag 3, 4 en 5 heb ik zes ouders geïnterviewd. Naast ouders heb ik een interview gedaan met een beleidsmedewerker van de BOSK (Bond voor Ouders van Spastische Kinderen
) en de voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad van KDC de Walnoot. Dit om een zo optimaal mogelijk beeld te krijgen hoe ouders zelf in de samenwerking staan en hoe belangrijk de emoties van het acceptatieproces daarin zijn. 
Inhoudelijke relevantie van de vraagstelling

Het onderwerp samenwerken is een onderwerp dat regelmatig in de zorg terug te vinden is. Ook binnen de gehandicaptenzorg is het van belang dat hulpverleners goed samenwerken met ouders en andere disciplines. De samenwerking kan op verschillende gebieden problemen opleveren (deze staan in de probleemstelling beschreven). Eén daarvan is het acceptatieproces. Wanneer ouders hier nog pril in zijn en dit niet door hulpverleners herkend wordt kan dit problemen geven in de samenwerking. Dit acceptatieproces is nu juist een onderwerp waar weinig over bekend is. 

Doormiddel van mijn onderzoek wil ik voor het werkveld duidelijk krijgen wat ouders verwachten van de begeleiders en hoe deze daar mee om moeten gaan. 

Door een betere samenwerkingsrelatie te creëren daar waar deze nog niet optimaal is, is dit beter voor zowel de ouder, de hulpverlener en het kind. 
Veranderingen tijdens het onderzoek 

In mijn onderzoeksopzet stond dat ik in mijn onderzoek zeven ouders zou gaan interviewen. Eén van de ouders heeft op het laatste moment afgezegd waardoor ik moeilijk vervanging kon regelen. Ik heb ervoor gekozen mijn aandacht niet te steken in het zoeken van een nieuwe ouder die ik kon interviewen. Doordat ik een interview minder had en ik zes interviews toch wel minimaal vond, heb ik besloten om de voorzitter van de cliëntenraad en tevens ook ouder van een kind op de Walnoot te interviewen en zo mijn informatie vanuit de ouders te checken en aan te vullen. 

Tijdens mijn onderzoek is er ook een nieuwe groep gestart op het KDC. Hierdoor zijn er kinderen van groep gewisseld en hebben een aantal van de ouders die ik geïnterviewd heb ook de ervaring van twee verschillende groepen nog vers in het geheugen. 

Hierdoor praten ouders door het interview heen soms over beide groepen en hoe zij het verschil tussen beide groepen ervaren. Dit zie ik als positief en als een meerwaarde voor mijn onderzoek.  
Na het kiezen van mijn respondenten kwam ik erachter dat ik een respondent had die niet de biologische ouders zijn van hun kind. Zij hebben de jongen op zeer jonge leeftijd na mishandeling in huis genomen. Het verschil tussen biologische en niet biologische ouders is dat niet biologische ouders het proces van zwangerschap niet meegemaakt hebben. Hierdoor weten zij zeker dat zij zelf geen schuld hebben aan de handicap van het kind. Daarnaast is er een bewuste keuze om een kind met een beperking te adopteren. 

Ik heb deze ouder toch meegenomen in mijn onderzoek omdat de jongen al lang bij deze ouders woont en de ouders graag mee wilden werken aan het interview. Het onderwerp sprak ze erg aan. 

In het onderzoek heb ik het interview als waardevol en als een mooie aanvulling in mijn onderzoek ervaren. In de uitkomsten van mijn interview zal ik verder toelichten wat de overeenkomsten en de verschillen waren tussen dit interview en die met biologische ouders. 
1.5 Onderzoekseenheden en dataverzameling

Inleiding 

Hieronder zal beschreven worden wat mijn onderzoekseenheden zijn en hoe ik tot deze keuze gekomen ben. Onderzoekseenheden zijn de groep mensen waar je uiteindelijk een uitspraak over gaat doen. In mijn geval zijn mijn onderzoekseenheden ook de respondenten van mijn onderzoek. 

Bij de dataverzameling zal ik toelichten hoe ik aan de respondenten gekomen ben. Hiernaast zal ik beschrijven welke informant en sleutelinformant ik betrokken heb bij mijn onderzoek. 

Onderzoekseenheden

Mijn onderzoekseenheden zijn de ouders van de kinderen van KDC de Walnoot. Deze ouders zijn onder andere de respondenten van mijn onderzoek. De ouders die ik geïnterviewd heb waren allemaal moeders van kinderen. De kinderen van de ouders die ik geïnterviewd heb wonen allemaal nog thuis. Ik heb hiervoor gekozen, omdat de ouders van kinderen die uit huis wonen een hele andere band met het KDC hebben. 

Ik had het streven om de ouders te interviewen van de kinderen waarvan de persoonlijk begeleiders bij het onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind” geïnterviewd zijn. De reden dat ik deze ouders wilde is omdat ik zo een volledig mogelijk beeld krijg van de relatie tussen ouders en begeleiders. Dit heb ik bij vijf ouders kunnen realiseren. De andere ouder was de ouder van een groep die in het vorig onderzoek niet aan bod gekomen is. 

De kinderen van de ouders die ik geïnterviewd heb zitten allen in een andere groep waardoor er een diversiteit aan ouders bij mijn onderzoek betrokken is.  
Voor mijn onderzoek heb ik geen onderscheid gemaakt in de handicaps van de kinderen waarvan ik de ouders zal interviewen. Om aan te duiden hoe ernstig de beperking van de kinderen is zou je het volgende kunnen zeggen: De kinderen die op KDC de Walnoot komen hebben veelal een dusdanige beperking dat het niet mogelijk is dat zij onderwijs zullen gaan volgen. Dit is een beperking die zij gemeen hebben. Het gaat in mijn onderzoek over een proces dat ouders doormaken als ze merken dat hun kind anders is dan zij verwacht hadden. Hierbij is de soort beperking niet relevant.

Om toch wat meer achtergrondinformatie van de respondenten te vermelden heb ik in hoofdstuk 3 een schema gemaakt met belangrijke informatie. 

Naast de ouders heb ik een interview met een informant en een sleutelinformant gedaan. De informant is de voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad. Tevens is hij ouder van een van de kinderen van KDC de Walnoot. Bij punt 1.5.2 zal ik meer beschrijven over de informant.

De sleutelinformant is een beleidsmedewerker van de BOSK. De beleidsmedewerker van de BOSK heeft veel contact met ouders binnen het werkveld en is betrokken bij het oplossen van conflicten binnen de organisatie BOSK. In punt 1.5.2 zal ik ook over de sleutelinformant meer toelichten. 

Dataverzameling

Triangulatie

Voor de dataverzameling heb ik gebruik gemaakt van de triangulatie methodiek. Ik heb vanuit drie verschillende invalshoeken mijn informatie gehaald om zo een volledig beeld te krijgen van het probleem. Bronnen die ik gebruikt heb zijn:

a. Afnemen van interviews bij de respondenten van verschillende groepen binnen KDC de Walnoot
b. Vooronderzoek middels literatuur 

c. Uitkomsten van eerder gedaan onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind” opnieuw verwerken

a. Afnemen van interviews bij de respondenten 

De interviews die ik gedaan heb waren half gestructureerde interviews. Dit houdt in dat ik de vragen en doorvragen wel op papier had staan maar deze wel veranderd heb van volgorde tijdens de interviews zelf. Mijn interviews waren hierdoor meer in de vorm van een gesprek dan in de vorm van een vraag en antwoord interview. De reden dat ik hiervoor gekozen heb is omdat ik ouders vrijuit over het toch wel gevoelige onderwerp wilde laten praten. Door ouders zo vrij mogelijk te laten praten komen de gevoelens en ervaringen wat betreft dit onderwerp naar boven. Door de verhalen van ouders bij te sturen doormiddel van andere interviewvragen heb ik veel nuttige informatie weten te vergaren met de interviews. 

In mijn interview zaten veel open vragen en heb ik veel gevraagd naar voorbeelden ter verduidelijking. De interviewvragen zijn in de bijlage 2 van dit onderzoek te vinden. 

Zoals al eerder vermeld heb ik de keuze moeten maken om zes ouders te interviewen in plaats van zeven ouders. Door de zevende ouder niet te interviewen heb ik wel de tijd en ruimte binnen mijn onderzoek kunnen creëren om een informant te interviewen.

De zes geïnterviewde ouders waren mijn respondenten. Ik heb er bewust voor gekozen om mijn respondenten te selecteren doormiddel van een vindplaats gerichte steekproef. Hier versta ik onder dat ik mijn respondenten gezocht heb op het KDC en bij collega’s heb nagevraagd welke ouders interesse zouden hebben om mee te werken. Met behulp van mijn collega’s van andere groepen heb ik een lijst gemaakt met welke ouders er open staan voor een interview over mijn onderwerp. 

Ik heb 18 geselecteerde ouders vervolgens per brief persoonlijke benaderd. Onderaan de brief heb ik een antwoordstrookje gemaakt die ouders in kunnen vullen. Ik heb van 11 ouders een antwoordstrookje terug gehad waarvan er zeven mee wilde werken doormiddel van een interview.  Deze brief is in de bijlage 3 te vinden. 

Eerst was mijn idee om telefonisch de ouders te vragen of ze mee wilden doen aan het onderzoek. De reden dat ik dit toch niet gedaan heb is omdat ouders zich dan vaak voor het blok voelen staan. Ze hebben dan geen bedenktijd. Door middel van de brief hebben zij dit wel.
b. Vooronderzoek middels literatuur

Het vooronderzoek middels literatuur is de eerste stap geweest die ik gemaakt heb om mijn onderzoek op te starten. Door het vooronderzoek kon ik mijn hoofd en deelvragen op de juiste manier formuleren en hieruit logische interviewvragen opstellen. De literatuur wordt besproken in hoofdstuk 2. In de literatuurlijst is te zien welke literatuurbronnen ik gebruikt heb voor het onderzoek. 

c. Uitkomsten van eerder gedaan onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind” (19-04-2010) opnieuw verwerken

Het onderzoek is in 2010 uitgevoerd door J. Kroezen, F. bij de Leij en D. Blokker. In het onderzoek is onderzocht wat voor kennis de begeleiders van kinderen van KDC de Walnoot hadden van het acceptatieproces bij ouders. Hierin zijn ook een aantal vragen gesteld wat betreft de samenwerking. De informatie uit dit onderzoek zal ik betrekken bij het uitwerken van mijn data en uiteindelijk mee nemen in de beschrijving van mijn eindconclusie. 

Datatriangulatie 

Naast triangulatie heb ik gebruik gemaakt van datatriangulatie. Het verschil tussen triangulatie en datatriangulatie is dat je bij datatriangulatie je informatie op een en dezelfde manier (in mijn geval het afnemen van interviews) vergaart en vergelijkt. In mijn onderzoek heb ik bij drie databronnen interviews afgenomen om zo verkregen informatie te controleren en de betrouwbaarheid te verhogen. Databronnen die ik hierbij gebruikt heb zijn:

a. Interview met de respondenten 

b. Interview met de informant

c. Interview met de sleutelinformant 

a. Interview met de respondenten 

Voor informatie over de interviews met de respondenten zie triangulatie a.

b. Interview met de informant

In mijn onderzoek maak ik gebruik van een informant. Een informant zegt iets over de groep respondenten die geïnterviewd zijn (Baarda, De Goede en Teunissen, 2009). De informant heeft zicht op wat er onder de ouders binnen het KDC als belangrijk gezien wordt.

De informant waar ik voor gekozen heb is de voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad op KDC de Walnoot. Deze informant heb ik geïnterviewd om te weten te komen hoe hij vanuit de rol als voorzitter tegen de samenwerking met begeleiders aankijkt en wat hierin verbeterd kan worden. Ook heb ik hem vragen gesteld over het acceptatieproces van ouders binnen de Walnoot. 

Als voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad spreekt mijn informant meerdere ouders en kan hij hierdoor uitspraken doen over wat veel ouders belangrijk vinden in de samenwerking en in het acceptatieproces. Ik zal mijn informatie vergaren doormiddel van een half gestructureerd interview en hierbij voornamelijk gebruik maken van open vragen. De interviewvragen zijn bijgevoegd in bijlage 4. 

c. Interview met de sleutelinformant 

Als sleutelinformant heb ik gekozen om een beleidsmedewerker (Johannes Verheijden) van de BOSK (Bond voor Ouders van Spastische Kinderen) te interviewen. De sleutelinformant zegt iets over de situatie die ik onderzocht heb. De beleidsmedewerker van de BOSK heeft dusdanig veel kennis over ouders en begeleiders dat goed als sleutelinformant kan fungeren.
De BOSK is een organisatie voor zowel cliënten en hun familie als voor hulpverleners. 

Doordat zij beide partijen ondersteunen bij moeilijkheden of problemen in de zorg, zie ik de BOSK als een onafhankelijke partij die mij feitelijke informatie kan geven.  

BOSK is er voor een cliënt of zijn vertegenwoordiger als deze stuk loopt binnen de organisatie waar zij zorg van ontvangen. Zij zijn er dan om de cliënt of zijn vertegenwoordiger te ondersteunen en adviseren. Ook helpt de BOSK ouders om wegwijs te worden in het wereldje van de zorg. Het kiezen van de juiste instanties en zorgaanbieders. 
Door navraag te doen bij de organisatie ben ik erachter gekomen dat dit ook geldt voor de problemen in de samenwerking tussen ouders en begeleiders. Wanneer ouders of hulpverleners advies willen als zij er niet meer uit komen met de organisatie kunnen zij terecht bij onder andere de BOSK. De BOSK is echter niet de enige organisatie waar ouders terecht kunnen, stichting Mee is een andere vergelijkbare organisatie voor zowel ouders als hulpverleners.  
Ik heb deze sleutelinformant betrokken bij mijn onderzoek om gegevens van mijn onderzoek aan te vullen en te controleren. Door de BOSK te nemen als sleutelinformant denk ik een goede sleutelinformant gevonden te hebben waar ik mee in gesprek kan gaan. Wat ik met name als meerwaarde zie is dat de BOSK zowel de cliënt als de hulpverlener helpt bij vragen. 

Het interview dat ik gedaan heb met de medewerker van de BOSK heeft al vrij vroeg in het onderzoek plaats gevonden. Mijn hoofd- en deelvragen waren op dat moment nog grotendeels gericht op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. De interviewvragen zijn terug te vinden in bijlage 5

Na het interview is het acceptatieproces en de emoties die daarbij spelen betrokken bij mijn onderzoek. Hierdoor heb ik geen informatie middels het interview met de sleutelinformant in kunnen winnen over het acceptatieproces en emoties. Door tijdsdruk heb ik ervoor gekozen de sleutelinformant via de email vragen te stellen over het acceptatieproces en emoties daarbij. Ik heb hierdoor niet kunnen doorvragen op de antwoorden van de sleutelinformant. Wel ervaar ik zijn antwoorden als een mooie aanvulling op mijn onderzoek. 

Omdat het veelal om feitelijke informatie gaat was mijn idee eerst om de sleutelinformant een aantal vragen per mail te sturen. Na overleg met mijn begeleidster van school heb ik toch besloten om het interview zelf af te nemen waardoor er meer en relevantere informatie uitkomt. Ik heb de sleutelinformant geïnterviewd voordat ik ouders ben gaan interviewen. 

1.6 Onderzoeksmethode

Als dataverzameling heb ik, zoals hierboven beschreven, gebruik gemaakt van interviews. 

De interviews met de zes respondenten zijn opgenomen met een voice recorder en vervolgens letterlijk uitgewerkt. De uitgewerkte interviews zijn te vinden in de bijlage. 

Na het uitwerken van de interviews is mijn volgende stap geweest het reduceren van de interviews. Dit heb ik gedaan doormiddel van een schema met de interviewvragen erin en vervolgens alleen de antwoorden op de vragen hierin de plakken. 

Zo hield ik een compacte en werkbare versie van ieder interview over. Na het reduceren ben ik begonnen met het labelen van mijn interview antwoorden. 

Bij het labelen van de interviews wil ik wel een kanttekening maken. Bij een officiële labeling heb je minimaal tien interviews nodig om het systeem op te zetten en tien om het te controleren (Baarda, De Goede en Teunissen, 2009). 

Dit aantal interviews past niet in de tijd waar ik mijn onderzoek in moest afronden. Hierdoor heb ik ervoor gekozen het labelen wel uit te voeren maar in een kleine versie. 

De labeling heb ik zelf opgezet met twee interviews. Middels deze twee interviews had ik een dusdanig labelingssysteem waar ik de overige interviews in kon verwerken. Tot het laatste interview zijn er labels bijgekomen en samengevoegd. Dit was niet te voorkomen vanwege het minimaal aantal interviews dat ik afgenomen heb. Het labelingssysteem is de vinden in bijlage 6.
De analyse en de conclusie die ik uiteindelijk geschreven heb heeft betrekking op alle zes de respondenten. Alle zes de respondenten waren ouders waarvan hun kind in een andere groep zit. Door ouders uit verschillende groepen te interviewen heb ik mijn onderzoek zo breed mogelijk gemaakt.  

Naast de respondenten maken de uitkomsten van mijn interviews met de informant en de sleutelinformant deel uit van de analyse en de conclusie.

In de conclusie zal ik de gevonden theorie koppelen aan de uitkomsten van de interviews van de respondenten, de informant en de sleutelinformant.  
De interviews met de informant en de sleutelinformant zijn beide ook opgenomen op een voice recorder en vervolgens letterlijk uitgewerkt. Deze uitwerking is de vinden in de bijlage.

Het interview met de voorzitter van de cliëntenraad als informant heeft geen nieuwe informatie opgeleverd, wel is hierin duidelijk geworden wat de rol van de cliëntenraad zou kunnen zijn bij het verbeteren van de samenwerking met ouders op het gebied van acceptatie.

De uitkomsten van het interview met de beleidsmedewerker van de BOSK komen veel overeen met de uitkomsten van de respondenten. Doordat ik de sleutelinformant vroeg in mijn onderzoek geïnterviewd heb, geldt dit voornamelijk voor het hoofdstuk samenwerken. Over het onderwerp acceptatie en emoties heb ik via de email wat informatie weten te vergaren bij de beleidsmedewerker van de BOSK. Dit is echter wat minder uitgebreid dan de informatie via het interview.

Aan het einde van mijn onderzoek heb ik de sleutelinformant via de email gevraagd hoe hij het acceptatieproces bij ouders ziet. Informatie uit deze mail zal ik toevoegen bij het juiste hoofdstuk in mijn analyse.

De literatuur die ik gezocht heb voor mijn onderzoek heb ik voornamelijk gezocht in de openbare bibliotheek van Den Haag en op internet. De trefwoorden waar ik op gezocht heb om informatie over het acceptatieproces te vinden waren: acceptatieproces, acceptatiefases, acceptatieproces bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind, gehandicapt kind, ouders van een gehandicapt kind enz. Bij al deze trefwoorden kwam ik geen specifieke informatie tegen over hoe de acceptatie van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind verloopt. 

Bij de trefwoorden ouders van een gehandicapt kind ben ik met name de ervaringsverhalen van ouders tegen gekomen. Deze heb ik als zeer relevant en bruikbaar ervaren omdat er in al deze verhalen overeenkomsten waren. 

Informatie over samenwerking heb ik gevonden doormiddel van het zoeken in de bibliotheek en op internet. Ik heb trefwoorden gebruikt als: samenwerken in de zorg, samenwerken en samenwerking.  Ik kwam hierbij steeds op een boek uit. Dit was het boek van C. Egberst ‘ouders op hun plek’. Hiernaast wilde ik vergelijkingsmateriaal en heb ik via internet en de bibliotheek vrij makkelijk boeken over samenwerking kunnen vinden. 

Informatie over emoties heb ik kunnen vinden in mijn eigen boekenkast en via Google books. De algemene informatie heb ik kunnen vinden op het begrip emotie, de wat specifiekere informatie over de emoties bij het krijgen van een verstandelijk gehandicapt kind heb ik met name weer uit ervaringsverhalen. Deze heb ik zoals hierboven beschreven gevonden in de bibliotheek. 
1.7 Betrouwbaarheid en geldigheid
Betrouwbaarheid

De betrouwbaarheid van een onderzoek wil zeggen dat wanneer je een onderzoek nogmaals uit zou voeren, er nagenoeg dezelfde uitkomst uit zal komen (Baarda, De Goede en Teunissen, 2009). 
In dit onderzoek zal ik antwoord geven op de volgende vraag: Welke emoties spelen er bij het acceptatieproces van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind die van invloed zijn op de samenwerking met begeleiders op kinderdagcentrum de Walnoot? 
Het antwoord op deze vraag is mede gebaseerd op de interviews die ik afgenomen heb. Door deze interviews half gestructureerd te maken heb ik de betrouwbaarheid van mijn interviews verhoogd. Alle geïnterviewden hebben dezelfde vragen gehad met nagenoeg dezelfde doorvragen. 

Bij een aantal van de geïnterviewden is de volgorde van de vragen wat veranderd door het verloop van het gesprek. Hierbij heb ik ervoor gezorgd dat wel alle vragen aan bod gekomen zijn waardoor ik geen informatie gemist heb.

Het afnemen van de interviews is bij zes respondenten gedaan. Ik heb al deze interviews zelf afgenomen. Om het onderzoek betrouwbaarder te maken hadden er eigenlijk drie keer zo veel interviews moeten worden afgenomen. Dit was gezien de tijd niet haalbaar. 

Ik realiseer mij dat dit de uitslag van mijn onderzoek en analyse van mijn gegevens minder betrouwbaar maakt. 

Omdat er maar zes respondenten geïnterviewd zijn heb ik de betrouwbaarheid willen verhogen door het interviewen van een informant. De informant maakt zelf deel uit van de onderzoekseenheid maar heeft als meerwaarde dat hij voorzitter is van de cliëntenvertegenwoordigersraad. Bij mijn informant heb ik de informatie van mijn respondenten kunnen checken om zo de betrouwbaarheid te verhogen. 

Om mede de betrouwbaarheid te vergroten heb ik ervoor gekozen om mijn interviews van zowel de respondenten als de informant en de sleutelinformant op te nemen op een voice recorder. Door de opnames ben ik er zeker van dat ik geen informatie mis en tijdens de interviews mijn volledige aandacht kan richten op het gesprek. Vervolgens zijn de interviews woord voor woord uitgewerkt om ze zo goed mogelijk te kunnen analyseren. 

Door middel van de triangulatie methode zal ik de betrouwbaarheid van mijn onderzoek mede verhogen. De verschillende bronnen die aan bod komen in mijn onderzoek zijn: Literatuuronderzoek, een vorig onderzoek en interviews. Door vanuit verschillende invalshoeken te kijken zal ik mijn onderzoek betrouwbaarder maken. Daarnaast heb ik bij de interviews ervoor gezorgd dat ik van uit drie verschillende hoeken interviews gedaan heb. Namelijk de ouders, voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad en de beleidsmedewerker van de BOSK. Dit verhoogt mede de betrouwbaarheid.

Tot slot wil ik nog iets toevoegen over de ´bril´ die ik op heb tijdens dit onderzoek. Door het eerdere onderzoek onder de begeleiders heb ik een achtergrond over een deel van dit onderwerp. Bij het vorige onderzoek heb ik de meningen en ervaringen van de begeleiders onderzocht. Hierdoor weet ik deels hoe zij ouders ervaren en benaderen. Dit zou mijn blik op de ouders kunnen beïnvloeden. Door veel open vragen te stellen en goed te letten op wat ik in dit onderzoek wil bereiken wil ik mijn interviewvragen zo veel mogelijk aan laten sluiten bij de ouders. 

Ik heb ervoor gezorgd dat ik de interviewvragen op papier had staan zodat ieder wel dezelfde vragen zou krijgen. Door ouders zelf de keus te laten of het interview thuis of op de Walnoot plaats vond, wilde ik zorgen dat ouders zich op hun gemak voelden tijdens het interview. Ook het laten praten van ouders heb ik gebruikt om zoveel mogelijk informatie te verkrijgen. Door het gevoelige onderwerp vond ik het van belang dat als ouders aan het praten waren ik ze hierin niet onderbrak. Na de interviews heb ik de informatie onder de juiste vraag uitgewerkt. Bij het plannen van de interviews zorgde ik ervoor dat het op een tijdstip was dat ik zelf rustig het interview in kon gaan. Hierbij hield ik rekening met mijn eigen werkdagen. Op werkdagen waren de interviews na drie uur (dan zijn de kinderen weg) en anders plande ik ze op mijn vrije dag. Hierdoor had ik voldoende rust om de interviews geconcentreerd af te nemen. 

Om de betrouwbaarheid te verhogen heb ik verschillende malen met mijn collega overleg gehad over de opzet van de interviewvragen. Door dit overleg en haar kritische blik is mijn onderzoek betrouwbaarder geworden. 
Geldigheid 
De geldigheid binnen een onderzoek zegt iets over of de verkregen gegevens ook het juiste weergeven over de gebeurtenissen in de onderzoekssituatie. 

Bij geldigheid kunnen we van drie soorten geldigheid spreken: Interne geldigheid, externe geldigheid en dataverzamelingsgeldigheid (Baarda, De Goede en Teunissen, 2009).  

Interne geldigheid gaat om welke onderzoeksopzet het meest geschikt is om antwoord te vinden op de vraag. Binnen mijn onderzoek heb ik de respondenten zelf laten kiezen waar ze geïnterviewd wilden worden. Dit kon zowel thuis als op de Walnoot. De enige voorwaarde was dat er niet gestoord zou worden tijdens het interview. Dit is in de thuissituatie minder makkelijk te realiseren dan op de locatie. Uiteindelijk heeft er één interview thuis plaats gevonden waarbij geen stoorzenders waren. 

De andere interviews vonden op de Walnoot plaats. Ook tijdens deze interviews is niet gestoord. Om het storen te voorkomen heb ik een e-mail gestuurd naar alle medewerkers die gebruik maken van het gebouw. Hierin stond vermeld, dat wanneer er een briefje met niet storen op de deur hing ze hier dan ook echt niet naar binnen mochten van wegen het interview. 

Externe geldigheid is iets wat ik niet zelf in de hand had. Halverwege mijn onderzoek is er een nieuwe groep bijgekomen op het KDC. Door deze nieuwe groep zijn er twee kinderen van ouders die ik geïnterviewd heb van groep gewisseld. Hierdoor hebben deze ouders het in het interview over twee verschillende groepen. Dit heeft als voordeel dat zij goed kunnen vergelijken en duidelijk kunnen maken wat zij als wel of juist als niet prettig hebben ervaren in verschillende samenwerkingsrelaties. 

In de onderzoeksresultaten zal dit ook met name naar voren komen in hoe ouders de samenwerking ervaren. In de resultaten zal ik daar waar nodig een aanvulling doen vanuit de ouders die een duidelijk positief of negatief verschil zien in de samenwerking met de ene of de andere groep. 

Door ouders veel naar voorbeelden en gevoelens te vragen blijf ik dicht bij de situatie zoals het voor de ouders is en voelt. Dit verhoogt de geldigheid. 

De geldigheid binnen mijn onderzoek is ook te zien in de dataverzameling. De informatie van de drie bronnen die ik gebruikt heb wijzen in veel gevallen dezelfde richting uit. 

Er zijn veel overeenkomsten tussen de interviews, de literatuur en het vorig onderzoek onder begeleiders genaamd “De begeleiding van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind’’ (19-04-2010). Dit maakt het onderzoek geldig 

Tijdens mijn onderzoek kwam ik tot de ontdekking dat de acceptatiefases die gebruikt waren in het vorig onderzoek onder de begeleiders niet meer bruikbaar waren. Deze waren van internet gehaald omdat ze niet goed onderbouwd waren. 

Zoals al eerder vermeld heb ik nergens de fases van acceptatie van een gehandicapt kind kunnen vinden. 

Hierdoor is er bij het onderzoek onder de begeleiders wel gevraagd naar het acceptatieproces met de fases die wij toen voor handen hadden. In de interviews met de ouders is dit echter niet gelukt omdat er geen duidelijke fases te vinden waren. 

De sleutelinformant die ik geïnterviewd heb voor mijn onderzoek was een beleidsmedewerker van de BOSK. Ik heb vrij vroeg in het onderzoek een interview met hem gedaan. Hiermee heb ik het risico gelopen dat mijn onderwerp nog niet voldoende uitgediept was. Hierdoor had ik met name informatie over samenwerken en miste ik informatie over acceptatie en emoties daarbij. Dit heb ik opgelost door via de e-mail een aantal vragen te stellen over deze twee onderwerpen. Dit heeft invloed gehad op de geldigheid van mijn onderzoek. Ik heb via de email wel antwoord gekregen op mijn vragen maar ik heb niet door kunnen vragen waardoor er weinig diepgang in de informatie zit. 

Hoofdstuk 2. Vooronderzoek
Inleiding

In dit hoofdstuk beantwoord  ik deelvraag 1 en 2 doormiddel van de literatuur. 

Deelvraag 1 en 2 vormen mijn vooronderzoek. Doormiddel van het vooronderzoek heb ik uitgezocht wat nu precies de emoties zijn die spelen bij een acceptatieproces en wat er verstaan wordt onder samenwerken in de zorg. 

De reden dat ik dit in een vooronderzoek gedaan heb, is omdat ik op deze manier een theoretische basis had om mijn deelvragen en interviewvragen te formuleren. 
2.1 Emoties van het acceptatieproces 

Deelvraag 1 luidt als volgt: Welke emoties op het gebied van het acceptatieproces spelen een rol bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind? 
Bij het beantwoorden van deze vraag zal ik eerst ingaan op het acceptatieproces. Vervolgens zal ik ingaan op wat emoties nu precies zijn en tot slot zal ik gaan kijken welke emoties er een rol spelen bij ouders die een verstandelijk gehandicapt kind krijgen. Hierbij zal ik literatuur gebruiken van onder andere J. Rigter (1992), C. Egberts (2009) en belangenorganisatie BOSK. 
In de theorie van C. Egberts (2009) las ik over de emoties die spelen bij ouders. Dit heeft mij  nieuwsgierig gemaakt naar hoe groot de invloed is van deze emoties bij ouders en of deze emoties de enige waren of dat er nog meer emoties speelden in het proces? Ik vind het belangrijk om eerst te weten te komen welke emoties er over het algemeen allemaal bestaan. Om vervolgens te kijken naar welke specifiek zijn voor het acceptatieproces. Door hier kennis van te hebben kan ik mijn deelvragen en interviewvragen beter toespitsen op mijn uiteindelijke doel. 

Kenmerken van het acceptatieproces

In de literatuur heb ik geen informatie kunnen vinden over het verloop van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind. Ook was er geen informatie te vinden over soortgelijke doelgroepen als kinderen met een lichamelijke beperking of kinderen met een gedragsstoornis. 

Doormiddel van het lezen van de volgende boeken en artikelen van ervaringsdeskundigen (ouders met een verstandelijk gehandicapt kind) heb ik inzicht gekregen in wat voor stappen ouders doorlopen als zij een verstandelijk beperkt kind krijgen. Hieronder zal ik kort toelichten welke verhalen van ervaringsdeskundigen ik gelezen heb. In de loop van het onderzoek zal ik teruggrijpen op deze ervaringsdeskundigen om punten toe te lichten. 

· Stephanie Kaars (2010), zij schreef een boek over hoe zij en haar partner ervaren hebben dat hun dochter Sterre vlak na de geboorte gereanimeerd moest worden. Door zuurstofgebrek heeft hun dochter in ieder geval lichamelijke beperkingen, over haar cognitieve vermogen konden de artsen nog niets zeggen. Stephanie beschrijft op een indrukwekkende manier hoe zij als ouders dit alles ervaren hebben en welke emoties zij hierbij hadden. 

· Inge Ketelaar-Blokpoel (2010), zij beschrijft hoe ze haar autistische zoon al op zes jarige leeftijd in een instelling moest laten wonen omdat het thuis niet meer ging. In dit verhaal wordt duidelijk dat het acceptatieproces niet iets is van de eerste maanden/ jaren, maar dat het iets is wat terugkeert bij verschillende gebeurtenissen in het leven. Hier later meer over. 

· Een artikel dat ik gevonden heb gaat over het Rett syndroom. Dit is een ervaringsverhaal van een moeder met een tweeling met het Rett syndroom
. Zij beschrijft duidelijk hoe zij zich voelde en wat haar emoties waren toen ze zich realiseerde dat haar dochters gehandicapt waren (Libelle, p 32-34, auteur Liddie Austin). 
Ik heb ervoor gekozen om ervaringsverhalen te gebruiken binnen mijn onderzoek omdat er geen duidelijke theorie was over hoe het acceptatieproces van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind eruit ziet. Doormiddel van de ervaringsverhalen zal ik een beeld proberen te schetsen hoe het acceptatieproces van ouders van een kind met een verstandelijke beperking eruit zou kunnen zien. Ik realiseer mij dat de drie verhalen die ik gebruik maar drie verhalen zijn en dus maar een minimaal inzicht geven in hoe ouders het acceptatieproces beleven.  
Het boek “Van ontkenning naar acceptatie” van O. Reef (1995) beschrijft het proces van accepteren van een eigen ziekte of handicap. Een citaat uit haar boek is “meestal is er een periode van rouw nodig voordat iemand aan ‘acceptatie’ toe kan komen” (O. Reef, 1995, p. 124-125).
Voordat iemand kan accepteren zal er eerst een rouwproces aan vooraf gaan. In het geval van mijn onderzoek zijn dit ouders die zullen rouwen om hun toekomstbeeld met een gezond kind wat in duigen valt. Er zijn veel overeenkomsten tussen het rouwproces en het acceptatieproces, toch zijn er ook wat verschillen. Bij rouw wordt de nadruk gelegd op het verwerken van het verlies van iets wat er niet meer is. Bij acceptatie gaat het verder. Je moet en het verlies verwerken van iets wat er nog wel is maar anders is dan je had gewild én een manier vinden hier mee om te gaan. 

Het citaat uit het boek van O. Reef (1995) en de ervaringsverhalen hebben mij ertoe bewogen om te onderzoeken hoe het rouwproces in elkaar zit. De emoties en de fases die ouders in de ervaringsverhalen beschreven kwamen overeen met de fases van rouwverwerking. De inhoud van de fases kwamen niet altijd overeen, dit zal ik hieronder toelichten. Boeken als ‘’The five stages of grief’’ van Kubler-Ross en D. Kessler (2006) en “Rouwen om een kind” van L.C. Klein-Vuijst (1999) beschreven beide een ander proces van rouwen met herkenbare onderdelen vanuit de ervaringsverhalen van de ouders.

Hieronder zal ik een beschrijving geven van de fases van het rouwproces die Kubler-Ross en D. Kessler (2006) benoemen. Ik heb gekozen voor de fases van Kubler-Ross en D. Kessler omdat ik deze fases het beste aansluiten vond bij de verhalen van de ervaringsdeskundigen. In alle drie de ervaringsverhalen waren de fases van Kubler-Ross en D. Kassler gedeeltelijk terug te vinden. Bij het beschrijven van de fases zal ik steeds een koppeling maken naar het acceptatieproces van ouders aan de hand van de ervaringsverhalen. De fases kunnen elkaar opvolgen, elkaar afwisselen maar ook naast elkaar bestaan.
Fase 1 ontkenning: Dit is de eerste fase waarin de rouwende persoon terecht komt als een dierbare overleden is. Veel voorkomend bij deze fase is hoop in dat datgene wat weg is weer terug zal komen. Bij het rouwproces om overledenen kan dit zijn dat de rouwende persoon hoopt dat de overledene weer binnen komt lopen (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006). 

Bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind kan dit de hoop zijn toch een kind zonder handicap te hebben. Deze gedachten kunnen voorkomen als ouders het kind bijvoorbeeld uit bed gaan halen. De gedachten als “misschien is het toch wel gezond en was het allemaal een misverstand” kunnen door de hoofden van ouders schieten. 

In het acceptatieproces werkt de ontkenning als buffer en geeft de rouwende persoon de gelegenheid om tot zichzelf te komen (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006).

Fase 2 verzet: Als de waarheid steeds duidelijker wordt dat de persoon is overleden komen de gevoelens van ergernis, woede en afgunst ten aanzien van mensen die wel nog hun dierbaren bij zich hebben (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006). 

Deze gevoelens worden in de ervaringsverhalen beschreven wanneer ouders in aanraking komen met mensen die wel gezonde kinderen hebben en in hun ogen een ongestoord leven kunnen leiden. De boosheid en woede kan op alles en iedereen gericht zijn (Libelle, auteur Liddie Austin en Stephanie Kaars 2010). Anderen om de ouders heen vinden de woede en boosheid vaak moeilijk, ongepast en buiten proportie. 
Fase 3 onderhandelen: Bij de rouwende persoon is dit vaak terug te zien in beweringen van had ik er maar meer geweest, was ik maar nog een keer langs gegaan. In de hoop dat dit onderhandelen beloond zal worden met gezondheid, overleven, langer leven dan prognose, geen pijn. Er gaan beweringen door de hoofden van “wat als” of “stel dat” (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006).
De ouders van een gehandicapt kind kunnen verstrikt raken in deze beweringen. Ze willen dat het leven wordt zoals ze het zich hadden voorgesteld, met een gezond kind. In een latere fase kan het onderhandelen terugkomen in het blijven zoeken naar nieuwe behandelmethodes en hopen op beter (Stephanie Kaars en Inge Ketelaar-Blokpoel).

Fase 4 depressie: De beschrijving van een depressie in het boek van Kubler-Ross en D. Kassler (2006) vind ik niet geheel aansluiten bij het acceptatieproces. De beschrijving die zij geven is met name dat partners in een rouwproces vaak zelf niet meer verder willen leven “het nut niet meer inzien”. De ervaringsverhalen (S. Kaars, 2010, I. Ketelaar Blokpoel, 2010 en Libelle artikel) vertellen juist dat ouders een drive hebben om door te gaan met leven. Zij beseffen wel dat hun kind nooit als een ‘normaal’ kind zal functioneren. Hier hebben ze veel verdriet van en kunnen best somber zijn, maar hebben wel nog iets om voor te vechten. Ze doorlopen de fase dus wel maar op een andere manier. Het gevoel van verdriet is een emotioneel gevoel dat Kubler-Ross en D. Kassler (2006) in de fase van depressie beschrijven. De ervaringsverhalen beschrijven ook alle drie het intense verdriet dat zij ervaren in hun proces. 

Fase 5 acceptatie/aanvaarding: De dood geheel accepteren blijft moeilijk. Wel komt er na verloop van tijd een fase waarin de rouwende verder gaat met het leven en rustig aan weer plezier durft te maken (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006). 

De ervaringsverhalen (S. Kaars, 2010, I. Ketelaar Blokpoel, 2010 en Libelle artikel) beschrijven alle drie dat er altijd momenten blijven dat zij weer herinnert worden aan de harde werkelijkheid dat hun kind toch anders is dan de rest. Op deze momenten kunnen fases van rouw weer terugkeren. Maar wanneer aanvaard wordt dat de situatie is zoals hij is, zal zij ook meer open staan voor hulp en waar nodig zal het leven worden aangepast (Kubler-Ross en D. Kessler, 2006).

De hierboven beschreven fases zijn nooit geheel afgerond. O. Reef (1995) beschrijft over acceptatie van een ziekte of handicap bij jezelf het volgende. Acceptatie gaat vaak in gedeelten. Op het ene terrein kun je de ziekte of handicap beter accepteren dan op het andere terrein. En als je net denkt geaccepteerd te hebben dat je ziek of gehandicapt bent, dan kan er door een kleine gebeurtenis weer een terugval plaats vinden (O. Reef 1995). 

Als we dit betrekken op het acceptatieproces kunnen we zeggen dat ouders bijvoorbeeld iedere nieuwe ontwikkelingsfase weer een stapje terug kunnen vallen in het proces. Zo kan een ouder zich in de loop der jaren gaan beseffen dat hun kind nooit naar school zal gaan. Door dit besef kan er bijvoorbeeld weer teleurstelling en verdriet optreden. Hierdoor denk ik dat het acceptatieproces van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind met vallen en opstaan zal gaan. 

Wat zijn emoties

Voordat ik ga beschrijven welke emoties er spelen bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind zal ik eerst beschrijven wat emoties precies zijn. 

J. Rigter (1992) geeft de volgende omschrijving van emoties: “Emoties zijn positief (plezierig) of negatief (vervelend) en zelden neutraal. Emoties kunnen ons gedrag motiveren en onze persoonlijkheid kleuren” (Rigter, 1992, p.129). Voor hulpverleners en opvoeders is het belangrijk om te weten welke invloeden emoties hebben op gedrag en communicatie (Rigter, 1992). 

Emoties zijn niet beheersbaar, het overkomt ons zonder dat we hier invloed op hebben. Wel zijn emoties functioneel, “ze bereiden ons voor om bepaalde gebeurtenissen te hanteren zonder dat we erover na hoeven te denken” (Rigter, 1992, p.180). Gezien vanuit de evolutietheorie helpen emoties ons om te overleven. In deze betekenis zijn emoties kortdurend. Ze kunnen soms maar enkele seconde duren. Als emoties langer gaan duren worden het door J. Rigter (1992) stemmingen genoemd.
Emoties hebben drie aspecten in zich, namelijk een lichamelijk-, gedrags- en gevoelsaspect. Voor mijn onderzoek spelen alle drie de aspecten een belangrijke rol. Hieronder zal ik alle aspecten toelichten. 

Over het lichamelijke aspect van de emotie wordt het volgende gezegd: een emotie wordt vaak als eerst geuit via het lichaam, voorbeelden zijn zweten van angst, wegrennen omdat je bang bent en huilen bij verdriet. Niet bij iedere emotie vindt er een lichamelijke verandering plaats. De lichamelijke reactie van emoties gaat vaak automatisch en onbewust. We hebben dit niet in de hand (Rigter, 1992). 
Dan hebben we nog het gedragsaspect van emoties. Hierover wordt het volgende gezegd: Aan een emotie koppelen mensen vaak een handeling, dit noemen we actiebereidheid. Met deze handeling probeert men invloed uit te oefenen op een ander. Dit noemen we interactieve expressie. Een voorbeeld is dat wanneer bijvoorbeeld je moeder huilt je wilt dat dit ophoudt. Dit doe je door haar te troosten of weg te lopen zodat je het niet meer hoeft te zien. Mensen zijn over het algemeen gevoelig voor emoties van een ander. Door hiermee invloed uit te oefenen kan de persoon controle krijgen over zijn omgeving (Rigter, 1992). 

Tot slot is er nog het gevoelsaspect bij emoties. Er wordt vaak gesproken over emotionele gevoelens. Deze gevoelens worden ook wel de binnenkant van je emoties genoemd. Niemand anders kan jouw gevoel voelen. Het emotionele gevoel wordt ook wel het bewust zijn van de actiebereidheid genoemd. Dus je bewust zijn van hoe je handelt in een emotionele situatie (Rigter, 1992). 

Volgens P. Robbins (2007) zijn emoties intense gevoelens voor iets of iemand. Als emotie langer duren kunnen ze overgaan in stemmingen. Stemmingen zijn vaak minder sterk dan emoties en hebben geen prikkel nodig van de omgeving (Robbins, 2007).  
Naast deze twee theorieën over emoties heb ik nog een derde theorie gevonden. De theorie van Featherstone. Deze staat beschreven in het boek van C. Egberts (2009). De volgende emoties zijn volgens hem kenmerkend voor ouders die een gehandicapt kind krijgen.

· Bezorgdheid

· Boosheid

· Eenzaamheid 

· Schuldgevoel, twijfel aan onszelf (ouder) (Egberts, 2009).

Deze vier punten zijn langdurig en geen secondewerk. De theorie van J. Rigter (1992) en P. Robbins (2007) over emoties en stemmingen zou dus zeggen dat bovenstaande begrippen geen emoties zijn maar stemmingen. Dit is echter erg zwart wit, want enkele van deze stemmingen kun je ook benoemen als emoties. De begrippen bezorgdheid, boosheid, eenzaamheid en schuldgevoel zijn eerder emotionele gevoelens dan pure emoties of stemmingen.

In mijn verdere onderzoek ga ik er van uit dat de emoties bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind langdurig zijn en met name gericht zijn op het gevoel. In mijn onderzoek zal ik het verder dan ook hebben over emotionele gevoelens. Welke emotionele gevoelens belangrijk en veelvoorkomend zijn bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind zal ik in de volgende paragraaf uitwerken. 

Welke emotionele gevoelens spelen een rol bij het acceptatieproces
In het boek verlieskunde van Herman en Mönnink (1996) wordt beschreven dat de familie van een gehandicapt kind met de volgende emotionele gevoelens kunnen worstelen: ongeloof, depressie, hevig verdriet, agressie, boosheid, angst voor de toekomst, jaloezie op andere gezinnen en een schuldig gevoel (Herman de Mönnink, 1996). 

Vergelijkbare en overeenkomstige emoties ben ik ook tegen gekomen in ervaringsverhalen, op de website van de BOSK en in een artikel vanuit de Libelle over een moeder met een tweeling met het Rett syndroom. Hieronder zal ik per bron beschrijven welke emoties dit precies waren. 
In de ervaringsverhalen werden naast de fases ook verschillende emotionele gevoelens genoemd door ouders. Veelal werden de volgende emotionele gevoelens beschreven: verdriet, boosheid, schuldgevoel, teleurstelling, onzekerheid, eenzaamheid, trots en verbazing. 

Door te weten te komen welke emotionele gevoelens er spelen bij het acceptatieproces kunnen handelingen en meningen van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind beter begrepen en geplaatst worden door begeleiders. Waardoor de begeleiders op een zo goed mogelijke manier ouders kunnen ondersteunen in het acceptatieproces. 

De BOSK (belangen organisatie voor ouders van een gehandicapt kind) geeft op zijn website verschillende emotionele gevoelens aan die bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind kunnen spelen. 

De volgende emotionele gevoelens werden daar beschreven: “Of ouders nu plotseling geconfronteerd worden met de ernst van de handicap of geleidelijk tot de ontdekking komen, in beide gevallen worden ze overspoeld door vele, ook vaak tegenstrijdige emoties: teleurstelling, verwarring, verdriet, boosheid, woede, schuldgevoelens, vertedering enz” 
 

 “Ouders zijn van een kind met een handicap” is een artikel wat geschreven is door Kim van Driel (2008)
 naar aanleiding van een hoorcollege op de universiteit van Leiden. In dit artikel beschrijft zij dat wanneer ouders een verstandelijk gehandicapt kind krijgen, het gezin in eerste instantie ook gehandicapt is. Ouders hadden een beeld voor zich met toekomstplannen en dit zien ze in één klap helemaal omvallen. Ouders hebben de tijd nodig om dit te verwerken en te accepteren. In het artikel worden vier emotionele gevoelens genoemd die van toepassing kunnen zijn op ouders. Dit zijn de volgende emoties: schuldgevoelens, teleurstelling, onzekerheid en eenzaamheid. 

De vier hierboven beschreven bronnen over emotionele gevoelens bij het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind geven een aantal vergelijkbare emotionele gevoelens aan.

Schuldgevoel en teleurstelling worden bij alle vier de bronnen genoemd. Verdriet en boosheid worden in drie van de bronnen benoemd. Onzekerheid en eenzaamheid worden maar in twee bronnen genoemd. Ik concludeer hieruit dat schuldgevoel, teleurstelling, verdriet en boosheid het meest belangrijk zijn bij het krijgen van een gehandicapt kind. In het boek van Herman de Mönnink (1996) staat als emotioneel gevoel ook het angstig zijn voor de toekomst. Bij twee andere bronnen komt onzekerheid naar voren als emotioneel gevoel. Naar mijn idee is het zo dat deze gevoelens veel met elkaar te maken hebben. Daarom zal ik het angstig zijn voor de toekomst mee rekenen als de emotie onzekerheid. 

Omdat de emotie onzekerheid drie keer voorkomt in de ervaringsverhalen, zal ik deze ook meenemen als belangrijk emotioneel gevoel. De emotie eenzaamheid is vanuit de ervaringsverhalen minder belangrijk omdat dit emotionele gevoel maar in twee van de vier ervaringsverhalen naar voren komt. Op basis hiervan kan ik niet met zekerheid zeggen dat dit gevoel (bijna) altijd voorkomen bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind. 
Samenvatting 

Er is weinig bekend over de acceptatie van ouders wanneer zij een verstandelijk gehandicapt kind krijgen. Voor men kan accepteren, zal er eerst een proces van rouw doorgemaakt moeten worden. Ik heb daarom de fases van rouw beschreven en zelf een koppeling gemaakt naar het acceptatieproces. De fases die ik beschreven heb komen uit het boek van Kubler- Ross en D. Kessler over rouw. De volgende fases van rouw gebruik ik binnen mijn onderzoek: ontkenning, verzet, onderhandelen, depressie en acceptatie. De reden dat ik voor deze fases gekozen heb was omdat deze het beste aansloten bij de ervaringsverhalen die ik gelezen heb. Doormiddel van deze ervaringsverhalen kon ik een koppeling maken van de fases van het rouwproces naar het acceptatieproces. 

Het accepteren is een proces waarin fases naast elkaar kunnen staan. De belangrijkste emotionele gevoelens die voor kunnen komen in het acceptatieproces zijn; schuldgevoel, teleurstelling, verdriet, boosheid en onzekerheid. Deze emotionele gevoelens kunnen in verschillende fases spelen. Deze gevoelens zal ik verder gaan gebruiken als de emotionele gevoelens van het acceptatieproces. De gevoelens zullen terugkomen in de interviews.

Omdat het emotionele gevoel onzekerheid  toch in drie ervaringsverhalen naar voren komt wil ik deze emotie wel in mijn interviews naar de ouders meenemen. 
Het acceptatieproces kan op het ene moment heviger aanwezig zijn dan op het andere moment. Dit ligt vaak aan belangrijke gebeurtenissen of mijlpalen waaraan een kind zou moeten voldoen. 

2.2 Wat wordt er verstaan onder samenwerking in de zorg voor verstandelijk gehandicapten
De tweede deelvraag luidt als volgt: Wat wordt er verstaan onder samenwerking tussen ouders en begeleiders in de zorg voor verstandelijk gehandicapten? 

Om deze deelvraag te beantwoorden zal ik eerst ingaan op wat er nodig is om samen te kunnen werken in de zorg. Vervolgens zal ik beschrijven wat ouders nodig hebben om goed te kunnen samenwerken met begeleiders. Hierna zal ik ingaan op wat de begeleiders doen in de samenwerking en tot slot zal ik beschrijven hoe de cliënt de samenwerking tussen ouders en begeleiders kan ervaren. 

Als hoofdliteratuur heb ik het boek “Ouders op hun plek” van C. Egberts (2009) gebruikt. De reden dat ik voor dit boek gekozen heb is omdat dit boek een visie heeft op hoe je om zou kunnen gaan met ouders binnen de zorg. Deze visie sprak mij aan en sloot goed aan bij mijn onderzoeksonderwerp. Omdat de literatuur uit dit boek niet geheel dekkend is zal ik de literatuur aanvullen met literatuur van W. Doeleman (2009) “Deuren open voor ouders” en F. de Graaf (2006) “Van botsingen kun je leren”. De twee laatst genoemde boeken gaan over samenwerken met ouders in de reguliere kinderopvang. Deze twee boeken sluiten op het gebied van samenwerken mooi aan bij mijn onderwerp. Samenwerken met ouders wordt echter net zo goed gedaan op reguliere kinderopvang als binnen een KDC.   

Samenwerken in de zorg en wat is daar voor nodig?

Samenwerken is een breed begrip. Bij het samenwerken in de zorg komen de volgende begrippen veelvuldig naar voren: Vertrouwen, respect, communicatie en wie werken er samen en waarom? Hieronder zal ik deze belangrijke begrippen van samenwerken uitwerken en beschrijven waarom zij belangrijk zijn in de samenwerking in de zorg. 

Vertrouwen
Het begrip ‘vertrouwen’ is een begrip dat ik meerdere malen tegen gekomen ben tijdens mijn literatuuronderzoek. Hieronder zal ik dit begrip uitwerken en beschrijven wat voor verband het heeft met samenwerken in de zorg. Als eerst zal ik de definitie van vertrouwen beschrijven en beschrijven waarom vertrouwen zo belangrijk is. Vertrouwen kun je hebben in iets of in iemand, hieronder zal ik de definitie van vertrouwen in iemand beschrijven. 
Definitie van vertrouwen in iemand: De encyclopedie geeft de volgende woorden aan als het gaat om vertrouwen: betrouwen, afgaan op, bouwen, geloven, hopen, steunen op. Als beschrijving wordt er gezegd “Het geloof dat je op iemand kunt rekenen”, “geloof dat iemand eerlijk is” of “op iets of iemand kunnen rekenen”
.

Vertrouwen is dus met name iemand geloven in zijn oprechtheid. Vertrouwen is belangrijk omdat wanneer je iemand niet vertrouwt, je ook nooit met hem zou willen werken
. Binnen mijn onderzoek zou dit betekenen dat wanneer er geen vertrouwen is van de begeleiders naar de ouders of andersom, er ook geen basis is om samen te werken. 

Het begrip ‘vertrouwen’ kwam ik op de volgende manieren in de literatuur tegen:

· Vertrouwen als een basis tussen ouders en begeleiders om een kind zo goed mogelijk te laten ontwikkelen (Egberts, 2009).

· Vertrouwen als iets wat bij de ene ouder sneller gaat dan bij de ander. Als het minder snel gaat kan dit komen door negatieve ervaringen in de samenwerking met hulpverleners (Egberts, 2009).

· Vertrouwen als iets wat moet groeien. Om vertrouwen te laten groeien is er tijd, geduld en betrouwbaar handelen nodig (Doelenman, 2009).

· Vertrouwen is een belangrijk aspect in de samenwerking tussen ouders en begeleiders. (Magazine Gemiva, juni 2008, p. 32). 
· Vertrouwen kan gewekt worden door te luisteren en door iemand serieus te nemen (Magazine Gemiva, juni 2008, p. 32). 

Op basis van bovenstaande beschrijvingen kan ik zeggen dat vertrouwen een basis element is in de samenwerking tussen verschillende partijen. In het geval van mijn onderzoek gaat het om het vertrouwen tussen ouders en begeleiders. Hierin is het vertrouwen extra belangrijk, niet eens zo zeer voor de ouders of voor de begeleiders als wel voor het kind waar het allemaal om draait.

Hieronder staan al een aantal manieren om dit vertrouwen te laten groeien, F. de Graaf (2006) beschrijft een methode waarin begeleiders kunnen leren meer vertrouwen van ouders te krijgen. Hieronder zal ik de essentie van deze methode beschrijven.  

Om vertrouwen te kunnen krijgen van ouders in de zorg is er door F. de Graaf (2006) een methode ontwikkeld waarin begeleiders naar zichzelf en hun eigen handelen leren kijken. In de methode “van botsingen kun je leren” doorloopt de begeleider drie fases.

Fase 1 Decentratie

· In deze fase moet je in gaan zien dat jouw normen, waarden en visie niet de enige zijn. Ouders hebben net zo goed normen, waarden en een visie. Deze is misschien wel heel anders dan die van jou als begeleider maar daarom niet minder goed. 

· Met behulp van een aantal vragen kun je jouw botsing met ouders analyseren. Na de analyse heb je een beschrijving van de situatie.

Fase 2 Het referentiesysteem van de ander leren kennen

· In deze fase leer je jezelf in te leven in een ander, bijvoorbeeld in het type ouder waar jij soms mee botst. Je leert respect te hebben voor andermans gewoontes 

Fase 3 Onderhandelen en bemiddelen

· In deze fase ga je gebruik maken van de inzichten van punt één en twee. Je gaat bedenken hoe je respect kunt hebben voor de mening van ouders zonder dat je je hele manier van werken moet veranderen.

Met de opgedane theoretisch kennis heeft het begrip “vertrouwen” voor mij de volgende betekenis. Iemand vertrouwen houdt met name in dat je in deze persoon geloofd. In de samenwerking met ouders is vertrouwen naar mijn idee enorm belangrijk en de basis voor een goede samenwerking. Wanneer ouders en begeleiders elkaar vertrouwen en dus in elkaars beste bedoelingen geloven vormt dit een basis waarop samengewerkt kan worden. 

De methode van F. de Graaf (2006) zie ik als een goede methodiek wanneer begeleiders moeite hebben met het vertrouwen van een ouder. Wat ik met name belangrijk vind is dat zij in laat zien dat niet iedereen dezelfde normen en waarde heeft en ook leert hoe je hiermee om moet gaan. Respect is ook een belangrijk begrip binnen haar methodiek. Dit is dan ook het volgende begrip dat ik uit zal gaan werken. 

Respect 
Over respect met betrekking tot het samenwerken met ouders wordt in de literatuur het volgende gezegd: Samenwerken houdt onder andere in dat je respect hebt voor een ander. Als je respect wil hebben voor een kind moet je dit ook hebben voor diens ouder (Doeleman, 2009).  

Ik heb uitgezocht wat respect voor ouders nu precies inhoudt. Eerst twee van de vele definities van respect die ik tegen gekomen ben: 

· Respect houdt eigenlijk in dat je aanzien, eerbied of waardering naar iemand toont. Oorspronkelijk betekent het ‘omzien naar’ en van uit daar ‘rekening houden met’ (Wetering en Roosendaal, 2009).
· Respect is een gevoel van bewondering, ontzag of eerbied naar de ander. Het kan om respect gaan voor mensen om iemand zijn kwaliteiten of prestaties
. 
Het belangrijkste uit deze twee definities van respect is dat je rekening houdt met hoe een ander is. Respect naar een ander heb je nodig om je in te kunnen leven in een ander (Brinkman, 2001). Door deze gedachten kwam ik op het begrip inlevingsvermogen, mede een belangrijk begrip bij samenwerken met ouders. In de literatuur wordt inlevingsvermogen als volgt gedefinieerd: 

· Met inlevingsvermogen wordt bedoeld: de mate waarin je rekening houdt met de gevoelens en behoeften van anderen
.
· Bij inlevingsvermogen heeft iemand het vermogen zich te verplaatsen in de denk- en werkwijze en de gevoelens van anderen en houdt hier rekening mee bij eigen acties en gedrag
.
De definitie van respect en van inlevingsvermogen komen deels met elkaar overeen. De belangrijkste overeenkomst is dat het gaat om “rekening houden met”. Bij respect houd je rekening met hoe iemand is als persoon en bij inlevingsvermogen houd je meer rekening met de gevoelens van een ander. 
In het onderzoek zal ik mij richten op inlevingsvermogen. De reden dat ik meer gericht wil zijn op het inlevingsvermogen is omdat dit meer rekening houdt met de gevoelens van de ander. In paragraaf ‘Wat zijn emoties’ werd al duidelijk dat emoties bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind beter emotionele gevoelens genoemd kunnen worden. Vanuit hier kan ik zeggen dat het beter aan sluit als ik door ga op het inlevingsvermogen met als uitgangspunt het gevoel van een ander dan dat ik uitga van respect met als uitgangspunt hoe iemand als persoon is. Wel blijft respect van belang bij samenwerken met ouders.

Communicatie

Communicatie is een breed begrip maar ook van groot belang bij samenwerken met ouders. Een aantal punten in de communicatie die van belang zijn bij mijn onderzoek zijn: Inhouds- en betrekkingsniveau, luisteren en eerlijkheid en openheid. Hieronder zal ik deze punten toelichten: 

Als je met anderen samenwerkt doe je dit doormiddel van communiceren. Als je communiceert met een ander heb je te maken met het inhouds- en betrekkingsniveau. 
Het inhoudsniveau betreft de inhoud van het bericht, wat er gezegd wordt. Tijdens een gesprek moet het helder zijn waar het over gaat en wat het te bereiken doel is. 
Het betrekkingsniveau is hoe iets gezegd wordt en hoe dit door de ontvanger begrepen wordt. De meeste problemen en conflicten bevinden zich op het betrekkingsniveau. 

Zowel het inhouds- als het betrekkingsniveau zijn van belang in gesprekken met ouders. Het is zeker van belang dat wat je zegt ook duidelijk en de waarheid is, maar net zo belangrijk is de manier waarop je iets zegt (H. de Mönnink, 1996). 

Naast het inhouds- en betrekkingsniveau is het van belang dat er actief geluisterd wordt. Actief luisteren is met name belangrijk wanneer de boodschap emotioneel geladen is. Het is voor de zender prettig dat er actief geluisterd wordt in dit soort situaties. Maar ook voor de ontvanger kan het van belang zijn de boodschap goed op te pakken door te luisteren.

Door actief te luisteren zul je eerder iemand begrijpen. De zender zal dit doorhebben en zich aangemoedigd voelen tot het uiten van zijn gevoel. Door enkel te luisteren en te bevestigen en kritiek achterwege te laten, zal de zender meer vertrouwen krijgen in de persoon die actief luistert (F. Oomkes en A. Garner, 2006).

Luisteren is dus een belangrijke vaardigheid die begeleiders in de zorg moeten bezitten. Door enkel en alleen te luisteren kan er vertrouwen gewonnen worden. Al eerder werd besproken dat dit vertrouwen een belangrijk begrip is in de samenwerking. 

Dan hebben we tot slot nog de openheid en eerlijkheid die van belang zijn tijdens communicatie. Wanneer iets moeilijk is om te zeggen hebben mensen de neiging dit achter te houden en het maar niet te melden. De waarheid komt echter altijd uit. In de samenwerking is het brengen van een slecht nieuws boodschap dan ook vaak een hele klus. De reden dat dit moeilijk wordt gevonden is omdat men niet met emoties van de ander geconfronteerd wil worden. In de samenwerking is het van belang ook slecht nieuws met elkaar te delen. 

Wat van belang is bij het brengen van slecht nieuws is dat je de klap direct uitdeelt, daarna komen er vaak veel gevoelens naar boven bij de ontvanger. Probeer de ontvanger dan te helpen met het ordenen van deze gevoelens. Zodra de ontvanger eraan toe is kun je hem helpen te zoeken naar een oplossing (F. Oomkes en A. Garner, 2006).

Eerlijkheid en openheid is belangrijk in de samenwerking, hierin is het direct brengen van de boodschap van belang. 

In de context van mijn onderzoek zou dit communiceren het volgende in kunnen houden. Ouders met een verstandelijk gehandicapt kind zijn vaak afhankelijk van anderen. Door deze afhankelijkheid van anderen zijn ze ook afhankelijk van de eerlijkheid en de openheid van anderen. Openheid en vooral eerlijkheid naar ouders zijn van groot belang voor ouders met een verstandelijk gehandicapt kind, maar een nog groter belang is hoe je deze eerlijkheid brengt naar ouders toe. Dan komen we op het betrekkingsniveau. Al is de informatie nog zo vervelend om te melden het valt of staat met de manier van hoe je het zegt. Andersom geldt dat ouders er ook wel eens wat uitflappen dat ze niet zo bedoelen. Het kan zijn dat “wat” ze zeggen niet waar is of dat de manier waarop gewoon wat vervelend overkomt. Tot slot is het luisteren naar een ander van groot belang voor het vertrouwen en de samenwerking met ouders.

Ik zal deze theorie over communicatie met bovenstaande begrippen gaan gebruiken binnen mijn onderzoek.   

Wie werken er samen en waarom?
Naast vertrouwen in elkaar en respect naar elkaar is het in een samenwerkingsrelatie van belang om te weten wie er samenwerken en waarom. Wat is het gezamenlijke doel van wat er bereikt moet worden doormiddel van de samenwerking. 

Een van de manieren om deze vraag te beantwoorden is doormiddel van de driehoekstheorie van C. Egberts (2009). De driehoekstheorie (ouders + begeleiders zijn de basis en het kind is de top) is volgens hem het meest belangrijk in de zorg. De verhouding in deze driehoek is als volgt: “Ouders en begeleiders vormen samen de basis van deze driehoek. De basis draagt de top. Als de basis solide is, kan de top de cliënt zich ontplooien. Als er echter spanning of ruzie op de basis is, komt de top in problemen”. (Egberts, 2009, p.25) De afbeelding hieronder geeft de driehoek weer. 
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Een driehoeksrelatie ontstaat wanneer een gezin een zorgenkindje heeft. In veel gevallen is het zo dat er al op een vroeg moment in het leven een derde persoon in het leven betrokken raakt. Vaak is dit een arts. Deze heeft de taak om aan ouders te vertellen dat zij ouders zijn geworden van een kind met een beperking. Artsen hebben vaak in hun opleiding weinig geleerd over driehoeksverhoudingen. Hierdoor is er een kans dat de ervaring van ouders vanaf het eerste contact met een professional negatief is (Egberts, 2009). 

Dit wordt bevestigd door J. v.d. Ploeg (1995). In zijn boek “Orthopedagogische werkvelden” staat dat behandelend artsen vaak alleen op de hoogte zijn van globale informatie over handicaps. Het is voor iedere arts onmogelijk om te beoordelen hoe de handicap zich precies zal ontwikkelen in de toekomst. Ouders krijgen hierdoor vaak valse hoop of hoop wordt ze afgenomen (v.d. Ploeg, 1995). 

Negen van de tien keer blijft de professional (arts en later begeleiders) wel een rol spelen in het leven van ouders met een verstandelijk beperkt kind (Egberts, 2009).

De driehoeksrelatie die ontstaat met begeleiders is niet altijd één mooie gelijkzijdige driehoek. 

In alle drie de hoeken van de driehoek kan er onbalans ontstaan. Deze onbalans heeft mede te maken met de ontwikkeling die de zorg door de jaren heen gemaakt heeft. Een maatschappelijke ontwikkeling die in de jaren gegroeid is, is dat mensen veel meer eigen verantwoordelijkheid gekregen hebben. Werd vroeger alles op het gebied van zorg voor je geregeld, nu moet je als burger mondig zijn en zelf uitzoeken waar je de beste zorg kunt vinden. Voor ouders en cliënten houdt dit in dat er vandaag de dag ook meer zeggenschap is in de zorg.

Hieronder heb ik uitgewerkt wat deze eigen verantwoording inhoudt binnen de zorg. Ik zal vanuit elke hoek beschrijven hoe de zorg door de jaren heen veranderd is:

· Hoek van de professionals: Vanaf de 19de eeuw werden de eerste instellingen opgericht. Voor deze tijd had de familie alles voor het zeggen over hun gehandicapte familielid. Bij de komst van de instelling kwam automatisch de macht van de professional (Fontaine, 2005). De professionals dachten dat zij alles beter wisten dan ouders en de cliënt zelf. Ouders en cliënt hadden weinig inbreng in hoe de zorg of behandeling zou gaan verlopen. Nu is dit heel anders. Ouders en cliënten worden meer betrokken bij de zorg en behandeling. Eén van de nieuwste ontwikkelingen zijn ouderinitiatieven. Zo komen we meteen in de volgende hoek, de hoek van de ouders. 

· Hoek van de ouders: Pas een aantal jaar geleden is het zo dat ouders door ouderinitiatieven
 veel invloed hebben op de zorg voor hun kind. Ouders krijgen soms zo een grote rol in de zorg van hun kind, dat zij zelf de regels bepalen. De begeleiding doet het werk, maar in opdracht van de ouders terwijl de begeleiders de professionals zijn.  

· Hoek van het kind: Het kind mag steeds meer zelf bepalen wat goed voor hem is en de begeleider moet hier maar in mee gaan. Dit levert eveneens een onbalans op. De cliënt heeft niet voor niets begeleiding nodig (Egberst, 2009)

C. Egberts (2009) trekt de volgende conclusie over de balans van de driehoek in de zorg: “Mijn conclusie is dat het in de zorg voor mensen met een (verstandelijke) beperking moeilijk is gebleken om de driehoek in balans te houden” (C. Egberts, 2009, p 41).

Het houden van de balans in de driehoek is naar mijn idee vaak iets wat niet vanzelf gaat. Mijn mening is dat er vooral een goede taakverdeling moet zijn (hierover meer over in de volgende paragraaf). 

Het is goed mogelijk dat het goed gaat maar daar is heel veel overleg en dagelijks contact tussen begeleiding en ouders voor nodig. In de praktijk is dit vaak moeilijk te realiseren. 

Om de samenwerking zo goed mogelijk te laten verlopen moet de driehoek dus in balans zijn en moeten de taken goed verdeeld zijn. 

In een artikel genaamd “De bruggenbouwer”, wordt er gesproken over de nieuwe taak die de hulpverlener gekregen heeft nu mensen meer inspraak hebben in de zorg. 

Op dit moment beseffen hulpverleners dat familie een essentiële rol speelt in de hulpverlening. Als ervaringsdeskundige hebben ouders vaak veel waardevolle informatie dat het zonde zou zijn om dit te negeren. Ouders en familie zijn medestanders geworden in de zorg. Omdat dit relatief nieuw is voor veel hulpverleners weten zij soms niet wat ze met ouders aan moeten. De tussenkomst van ouders en familie wordt dan ook vaak beschouwd als bemoeienissen, overbezorgdheid of nog niet verwerkt verdriet. De nieuwe manier van werken houdt kort gezegd in: “dat de begeleider niet enkel de cliënt zal ondersteunen in zijn contact met het sociaal netwerk maar evenzeer het sociaal netwerk ondersteunen in zijn contacten met de cliënt” (Sozio, nr.87 april 2009).

In mijn onderzoek ga ik er dus vanuit dat door de jaren heen er veel veranderd is in de relatie tussen ouders en begeleiders in de zorg. Binnen mijn onderzoek ga ik er van uit dat samenwerken van groot belang is geworden om de cliënt zich te laten ontwikkelen. Deze samenwerking kan tot stand komen als onder andere het vertrouwen goed is, er goede communicatie is en als er voldoende inlevingsvermogen is naar elkaar. 

Na beschreven te hebben wat er allemaal van belang is om goed samen te werken in de zorg is het ook van belang om te weten wat er belangrijk is voor de ouders, voor de begeleiders en voor de cliënt. Dit zal hieronder uitgewerkt worden. 

Wat hebben ouders nodig om samen te werken met begeleiders

A. van der Pas (2005) beschrijft vier buffers die belangrijk zijn voor ouders om hun kind goed op te kunnen voeden. Twee van deze buffers zal ik beschrijven omdat deze naar mijn idee belangrijk zijn voor de samenwerking. Deze bufferprocessen zijn ‘de goede ouder ervaringen’ en ‘de taakverdeling’. De reden dat ik deze wil uitwerken is omdat begeleiders ouders kunnen helpen om goede ouder ervaringen op te doen en ouders kunnen ondersteunen met het maken van een juiste taakverdeling. De andere twee bufferprocessen ‘Een solidaire gemeenschap’ en een ‘metapositie innemen’, acht ik niet relevant voor mijn onderzoek. De reden dat ik deze twee bufferprocessen niet van belang acht is omdat deze twee processen niet in de handen van begeleiders liggen. Begeleiders kunnen ouders hierin moeilijk ondersteunen. Zij kunnen niet zorgen voor een solidaire gemeenschap of dat ouders een metapositie in zullen nemen. Deze zal ik ook niet verder beschrijven.  

A. van der Pas (2005) beschrijft het proces aan de hand van veelal gezonde kinderen. Hoe houden ouders de moed erin is één van de vragen die zij zichzelf stelt en beantwoordt. 

Goede ouder ervaringen

Een goede ouder ervaring houdt in dat ouders positieve ervaringen op doen bij de opvoeding van hun kind. Doormiddel van deze ‘goede ouder’ ervaring zal een ouder meer het gevoel krijgen van ‘het lukt mij om mijn kind op te voeden, ik ben een goede ouder’. Wanneer deze goede ouder ervaringen meer voorkomen voelen ouders dat ze meer gerespecteerd worden door zowel hun eigen kind als door de begeleiders.
Een goede ouder ervaring mag nooit afhankelijk zijn van het goede gedrag van het kind. Dit zou een ouder te kwetsbaar maken. Wat een ouder vaak helpt om zo goed mogelijk op te voeden zijn probeersels en illusies. Tijdens de opvoeding proberen ouders vaak heel wat verschillende technieken uit zoals: streng zijn, boos worden, negeren etc. Probeersels mislukken vaak meerdere malen maar wanneer deze probeersels in balans zijn met de goede ouder ervaringen
 blijven ouders proberen. Ze hebben dan de kracht om door te gaan (van der Pas, 2005). 

Illusies worden als noodzakelijk gezien om effectief ouderschap uit te voeren. Als ouders geen illusies hebben, dan hebben ze ook geen droombeeld en verwachten ze weinig van hun kind. 

Een voorbeeld uit het boek is: “de moeder van een autistische baby die nooit lacht behoudt toch de illusie dat er ooit een lachje komt” (van der Pas, 2005, p. 157).

Naast probeersels en illusies zijn er ook mislukkingen en desillusies. Wanneer probeersels iedere keer mislukken en ouders illusies hebben die steeds weer niet uitkomen kunnen ouders wanhopig worden. Dit kan voorkomen bij onder andere huilbaby’s en baby’s die niet willen knuffelen. Dit is een kenmerk dat ook veel bij baby’s met een handicap voorkomt. Zij laten vaak ook minder zien of huilen meer omdat ze bijvoorbeeld pijn hebben. Ouders van een gehandicapt kind komen hierdoor minder snel in aanraking met die belangrijke goede ouder ervaring (van der Pas, 2005).

Na deze theorie vind ik het belangrijk dat begeleiders zich beseffen hoe het proces van probeersels en illusies tegenover mislukkingen en desillusies spelen bij ouders. Wanneer je als begeleider weet wat ouders doorgemaakt hebben op deze gebieden kun je je beter inleven en zal de samenwerking soepeler verlopen.  

De tweede buffer (taakverdeling) houdt in dat wanneer ouders een goed netwerk hebben waaraan taken verdeeld kunnen worden, de ouders ook beter om kunnen gaan met tegenslagen. 


Taakverdeling

A. van der Pas (2005) beschrijft met name de taakverdeling tussen beide ouders in een huishouden en opvoeding van een kind. Naar mijn idee is deze theorie deels ook van toepassing op de taakverdeling tussen ouders en begeleiders. Flexibiliteit en samenwerking zijn sleutelwoorden als het gaat om taakverdeling tussen ouders. Ook in relaties tussen ouders en begeleiders zijn flexibiliteit en samenwerking van toepassing. 

De juiste taakverdeling hangt niet op het feit dat beide partijen direct op een lijn hoeven te zitten. Het gaat meer om het vertrouwen dat ook de andere partij het goed zal doen en de beste bedoelingen heeft. Als dit natuurlijke vertrouwen ontbreekt kan er een stagnatie optreden in de taakverdeling en kan de opvoeding/ontwikkeling in gevaar komen (van der Pas, 2005).

In de maatschappij heerst een taakverdeling over wat ouders doen en wat de omgeving (school, peuterspeelzaal maar ook de politie) doet. Door deze voorzieningen worden ouders een stukje geholpen in de opvoeding van hun kind. Maar andersom is ook zeker het geval. Veel voorzieningen kunnen niet zonder de inspanning van ouders. 

Beroepskrachten kunnen vaak niet inschatten wat zij van ouders verwachten. Al gaat het alleen maar om het op de juiste dag de gymspullen meegeven. Ouders worden er op aangekeken als zij dit vergeten (van der Pas, 2005).

Inleven is hierin een belangrijk woord. Je inleven in ouders waar je mee werkt, bedenken dat ouders het druk hebben en hier rekening mee houden. In de volgende paragraaf zal ik beschrijven hoe een professional een goede samenwerkingsrelatie met ouders creëert. 

Wat moet de professional doen voor de samenwerkingsrelatie 

Meerzijdige partijdigheid

C. Egberts beschrijft dat professionals zich vaak beperken tot de band tussen zichzelf en cliënt in plaats van de ouders, zichzelf en cliënt. Wat professionals zich vaak afvragen is voor wie werk ik eigenlijk. Is dit voor de cliënt of is dit voor diens ouders.

Door deze vraag kwam ik uit bij het begrip meerzijdige partijdigheid. Meerzijdige partijdigheid houdt het volgende in: Het is een grondhouding waarin respect en begrip wordt geuit naar verschillende partijen. Er zal door de professional op de juiste momenten gelijk worden gegeven aan verschillende uitingen van zowel de ouders als de cliënt. Hiermee kan worden voorkomen dat hulpverleners neutraal of onpartijdig worden bevonden (Weijenberg, 2004).

Deze meerzijdige partijdigheid zorgt er dus eigenlijk voor dat zowel de belangen van ouders als de belangen van het kind worden belicht. Ik ben van mening dat wanneer ouders begrip en medeleven krijgen, dit ten goede zal komen bij de samenwerking met de hulpverlener. Waardoor het kind een veilige omgeving ervaart om te ontwikkelen en ontplooien. 

Eerder in dit stuk werd beschreven dat in de driehoeksrelatie de hoek van de professional ondergesneeuwd kan worden door de hoek van de ouders. We kunnen de onbalans als volgt beschrijven: “Dat ze (de professionals) meer dan vroeger aandacht hebben voor de opvattingen en wensen van hun cliënten en diens ouders is natuurlijk winst. Maar die winst gaat verloren als professionals zich voor hun deskundigheid schamen” (Egberts, 2009, p107). De professional zal dus een middenweg moeten vinden tussen het over ouders heen denderen en het ondergeschikt maken aan ouders.

Houding en positie

De houding/positie van een professional moet aan bepaalde eisen voldoen. Deze houding van een hulpverlener speelt een rol bij de begeleiding en samenwerking met ouders.  

F. Brinkman (2001) noemt in zijn boek ’”Individuele gespreksvoering” dat het belangrijk is dat een hulpverlener zich kan inleven in de gevoelens van een ander. Of wel empathie. C. Rogers omschrijft empathie als volgt: Binnengaan in de privéwereld zoals die door de ander wordt waargenomen en er volkomen in thuis raken. Door empatisch te zijn naar ouders toe kunnen begeleiders zich inleven in hun belevingswereld en hierop inspelen. F. Brinkman (2001) schrijft: “een voorwaarde voor empathie is dat de hulpverlener hun cliënten, in dit geval mede de ouders, respecteren. Van respect getuigt het als je een ouder ziet als individueel uniek persoon die individuele betekenis geeft aan bepaalde situaties” (Brinkman, 2001, p. 18). Hij beschrijft in dit kader de volgende ingrediënten van een goede hulpverleningshouding:
· Je aanvaart verschillen tussen mensen. 

Je neemt niet jezelf, noch een grote groep mensen als vertrekpunt in hulpverlenende gesprekken, maar een persoon. In het ideale geval heb je geen enkel vooroordeel, generaliseer je niet en koester je geen verwachtingen. 

· Je begrijpt en waardeert verschillen tussen mensen. 

Dit betekent dat je er vanuit gaat dat cliënten, of in dit geval ouders, onmogelijk hetzelfde kunnen zijn. Personen zijn in hun unieke levensloop aan hun problemen gekomen, verwoorden die problemen op hun eigen wijze en zoeken een oplossing die bij hen past.

Je bent daarom terughoudend met kritisch oordelen over het doen en laten van anderen. 
· Je gaat uit van de goede wil van anderen.
Dit betekent dat je mensen ziet die iets aan hun ‘probleem’ willen doen en dat ook al geprobeerd hebben. Dat ze een beroep op jou doen wil niet meer zeggen dat ze er zelf niet uitkomen. Het uitgangspunt blijft dat je probeert je te verplaatsen in een ander. Wat maakt iemand weigerachtig, waar komt zijn weerstand vandaan, waarover kunnen we het wel eens worden? En wat is jou eigen bijdrage aan het ongewenste gedrag?

· Je bent er voor de cliënt en in dit geval mede voor diens ouders.
Dit betekent dat je je opstelt als een bondgenoot. Dit betekent niet klakkeloos volgen. Je stelt je beschikbaar om problemen te onderzoeken, doelen te formuleren en het op weg gaan naar het realiseren van deze doelen.
· Je gaat pijnlijke ervaringen niet uit de weg.
Dit betekent dat je de ouders serieus neemt in hun frustraties, zoals woede machteloosheid en eventueel verdriet. Hulpverleners tonen respect als zij stil staan bij emoties van anderen. 

· Je stelt hulpverleningsdoelen centraal.
Dit betekent dat je hulpverleningsdoelen centraal stelt en daarbij de ouders betrekt. 

Als je deze houdingsvaardigheden aan ouders toont zal dit een stap dichterbij een vertrouwensrelatie en dus een goede samenwerking zijn. 

Met betrekking tot de professional wil ik nog een punt toevoegen aan dit lijstje met opsommingen over de houding van begeleiders. C. Egberts (2009) benoemt dat het belangrijk is dat een begeleider niet alleen het wat (de handicap) of alleen het wie (het kind met ouder) ziet maar juist kijkt naar beide aspecten. Door naar de persoon en zijn beperking te kijken krijg je een zo compleet mogelijk beeld en kun je hier als professional zo goed mogelijk op inspelen. 

De gevolgen voor de cliënt als ouders en professionals niet goed samenwerken

In deze paragraaf zal ik met name ingaan op de loyaliteit van het kind. Ik heb hiervoor gekozen omdat in situaties waarin ouders en begeleiders onenigheid hebben, en dus niet goed samenwerken, het kind de neiging kan hebben om te moeten kiezen. Dit kiezen is voor een kind heel moeilijk en vormt dus ook voor het kind een groot probleem als het gaat om onenigheid tussen ouders en begeleiders. 

Wat dus een belangrijk begrip is voor kinderen die zowel met ouders als met professionals te maken hebben is loyaliteit. Het begrip loyaliteit is als volgt te definiëren: “er voor elkaar zijn, bij elkaar horen, elkaar trouw zijn” (Egberts, 2009, p.80).

C. Eberts (2009) beschrijft in zijn boek een stuk van Nagy (1998). Nagy (1998) zegt dat er altijd drie personen aanwezig moeten zijn om loyaliteit te kunnen zien. Een van de drie moet een keuze maken tussen de twee anderen. Loyaliteit wordt ook gezien als een verbintenis tussen generaties. De loyaliteit tussen deze generaties is er door de geboorte van het kind. 

In de theorie van Nagy (1998) is loyaliteit op te delen in horizontale en verticale loyaliteit. In het boek Nestgeuren van P. Weisfelt (2005) wordt deze theorie gebruikt en als volgt beschreven: 

Verticale loyaliteit is de loyaliteit die wordt ervaren tussen ouder en kind. Binnen deze loyaliteit wordt er gesproken van een asymmetrische relatie. Dit houdt in dat een kind nooit aan de ouders kan geven wat de ouders het kind hebben geschonken. Namelijk het leven. In een verticale relatie zijn de verdiensten onomkeerbaar. 

Horizontale loyaliteit is de loyaliteit die ontwikkelt tussen gelijken zoals partners, collega’s of vrienden. Cliënten passen eigenlijk niet in dit rijtje, cliënten worden niet als gelijken gezien. Maar er is nog meer wat de horizontale loyaliteit kenmerkt. Het is een relatie naar keuze en het is tijdelijk (P Weisfelt, 2005, p107-108). Deze kenmerken gelden wel voor cliënten. Zij kunnen in veel gevallen mede bepalen wie er als professional voor ze gaat zorgen en hoe lang dit zal duren.

Om loyaliteit tussen begeleiders en cliënten te laten groeien moet de begeleider minimaal drie jaar werkzaam zijn op de groep. 

Na vijf jaar op een groep begint het vaak wel weer te kriebelen bij de begeleiders en gaan ze op zoek naar iets anders. 

Als begeleiders na zeven jaar nog op dezelfde groep staan hebben zij iemand nodig die ze stimuleert om iets anders te gaan doen. Het gevaar is namelijk dat deze persoon deel uit gaat maken van de familie en dus een niet passende plek in gaat nemen. Loyaliteit tussen begeleiders en cliënten is dus goed maar teveel kan een vervelend effect hebben. 

Hieronder volgt een stukje theorie uit hoofdstuk 5 van C. Egberts (2009), ik heb de theorie in eigen woorden beschreven. 

Zodra de cliënt moet kiezen tussen ouders of begeleiders kan deze in een loyaliteitsconflict komen. De cliënt wil aan beide partijen even loyaal zijn. Een punt waarop een loyaliteitsconflict vaak tot stand komt is op het gebied van autonomie voor de cliënt. Ouders willen beschermen en begeleiders willen meer zelfbeschikking en autonomie bij de cliënt.

Voor ouders is het vaak een moeilijke keuze om hun kind los te laten, zelf keuzes te laten maken en dus autonomie te geven. Wanneer ouders een zorgenkind hebben is dit nog vele malen moeilijker. 

Door als begeleider autonomie te stimuleren kun je de driehoeksrelatie in gevaar brengen. Er bestaat een kans dat de hoek van de ouders het niet eens is met de vergroting van de autonomie van hun kind. Nu moet de cliënt gaan kiezen “mijn begeleider zegt dat ik het moet proberen” en mijn ouders zeggen “doe het nu niet want dan valt het alleen maar tegen, weet je wel niet wat er allemaal mis kan gaan”. Voor de cliënt zou het dus het beste zijn als de loyaliteit voor de autonomie zou komen. Daarbij komt nog eens, dat wanneer de loyaliteit naar ouders toe er kan zijn, de cliënt meer veiligheid ervaart en dus beter zelf beslissingen kan maken. 
Samenvatting

Voor samenwerken in de zorg zijn begrippen als vertrouwen, respect/inlevingsvermogen en wie werken er samen en waarom belangrijke begrippen. Het is belangrijk dat er in de samenwerking een gezamenlijk doel is, maar dat ieder wel weet wat er van hem verwacht wordt. Door een duidelijk verwachtingspatroon ontstaat er balans in de relatiedriehoek die C. Egberts (2009) gebruikt in zijn theorie. Deze driehoek beschrijft een basis van ouders en begeleiders in de zorg met als top in de driehoek de cliënt. 

Voor ouders is het belangrijk om goede ouder ervaringen op te doen als ouder om zo positief te blijven in het opvoeden van je kind. Het krijgen van goede ouder ervaringen is voor ouders met een verstandelijk beperkt kind in de eerste jaren vaak moeilijker dan bij een gezond kind. 

Voor begeleiding is het belangrijk dat zij niet alleen naar de cliënt kijken maar ook naar de ouders. Hoe zij naar ouders kijken wordt bepaald door onder andere inlevingsvermogen, houding en de positie van de begeleider. 

Daarnaast is het voor de cliënt van belang dat hij zowel naar zijn ouders als naar de begeleiders loyaal kan zijn. Het belangrijkste hierin is dat de cliënt niet in een loyaliteitsconflict moet komen waarin hij partij zou moeten kiezen tussen ouders of begeleiding. 
2.3 De koppeling tussen de emoties van ouders bij het acceptatieproces en de invloed die dit heeft op de samenwerking met begeleiders

Hieronder zal ik de emotionele gevoelens die spelen bij het acceptatieproces gaan koppelen aan wat dit voor invloed heeft op de samenwerking met de begeleiders. 

Doormiddel van de drie deelvragen zijn zowel de emotionele gevoelens, het acceptatieproces en samenwerken los van elkaar beschreven. Door een koppeling te maken tussen deze drie deelvragen zal ik beschrijven wat voor invloed emoties van het acceptatieproces spelen bij de samenwerking tussen ouders en begeleiders. Door de koppeling te maken tussen deze drie deelvragen kan ik vanuit de theorie antwoord geven op de hoofdvraag: 

Welke emoties spelen er bij het acceptatieproces van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind die van invloed zijn op de samenwerking met begeleiders op kinderdagcentrum de Walnoot? 
De volgende emotionele gevoelens werden in de paragraaf ‘Welke emotionele gevoelens spelen een rol bij het acceptatieproces’ gekoppeld aan het acceptatieproces: boosheid, schuldgevoel, verdriet en teleurstelling. 

Uit welke fases acceptatie precies bestaat heb ik niet kunnen vinden, wel beschrijft O.Reef (1995) dat voordat je kan accepteren, je eerst zal moeten rouwen. De fases van rouw zijn: ontkenning, verzet, onderhandelen, depressie en acceptatie/aanvaarding. 

O. Reef (1995) beschrijft dat de fases keer op keer terugkeren waardoor de bovengenoemde emoties vaak nog lang een rol spelen in het leven van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind.  

Emoties bezitten een lichamelijk- gevoels- en gedragsaspect. Door deze aspecten worden emoties geuit naar anderen toe (J. Rigter, 2004). 

De omgang met deze emotionele gevoelens is niet altijd even makkelijk. Voor begeleiders van onder andere een KDC is het van belang te weten dat deze emotionele gevoelens een rol kunnen spelen in gevoelens en gedragingen van ouders. Wanneer begeleiders meer weten over deze emotionele gevoelens kunnen zij zich beter inleven in gevoelens en gedragingen van ouders. Doordat het inlevingsvermogen vergroot wordt zal de samenwerking tussen ouders en begeleiders geoptimaliseerd worden. 

Hoofdstuk 3. Onderzoeksresultaten en analyse van dataverzameling

Inleiding

In dit hoofdstuk geef ik antwoord op deelvraag 3, 4 en 5. Deze deelvragen heb ik beantwoord doormiddel van interviews. Voor mijn onderzoek heb ik interviews afgenomen met zes ouders van kinderen van KDC de Walnoot. De informatie vanuit de interviews zijn bekeken doormiddel van een labelingssysteem. Deze is de vinden in bijlage 6. Daarnaast heb ik een interview met de voorzitter van de cliëntenraad en een interview met een beleidsmedewerker van de BOSK gedaan. Dit laatste interview heb ik vrij vroeg in mijn onderzoek afgenomen waardoor mijn interview alleen gericht was op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. Door een aantal vragen via de email te stellen aan de beleidsmedewerker heb ik informatie verkregen over emotionele gevoelens en het acceptatieproces. 

De achtergrondinformatie van de geïnterviewden staat op de volgende pagina in een schema weergegeven. In het schema geven de letters de namen van de kinderen van de ouders weer. Doormiddel van deze letters zal ik aangeven welke ouder wat heeft gezegd over een bepaald onderdeel in het interview.
De uitgewerkte interviews van de ouders, informant en sleutelinformant zijn te vinden in een apart document genaamd: Uitwerking van de interviews. Dit is in samenspraak met de docent begeleider besloten. 

	Naam kind
	Leeftijd kind in jaren 
	Geslacht kind
	Soort beperking
	Soort groep
	Jaren op het KDC
	Op hoeveel groepen
	Ouder wel of geen partner 
	In december wel of geen groepswissel
	Bijzonderheden

	Ma
	3.5
	Jongen
	Down syndroom, mogelijkheid tot naar school gaan is in de toekomst aanwezig
	School voorbereidend
	Negen maanden
	1
	Wel
	Geen
	x

	T
	14
	Jongen
	Klassiek autisme met hoog niveau, emotioneel zeer laag
	Puber groep (gestructureerd)
	Ruim 1 jaar  
	2
	Wel
	Geen
	Op zijn derde ook op KDC maar snel naar speciaal onderwijs, daar ging het na jaren niet goed met hem

	M
	6
	Jongen
	Ontwikkelingsachterstand door mishandeling van vroeger
	Gericht op sociale ontwikkeling
	4 jaar
	2
	Wel
	Wel
	Is geadopteerd

	N
	12
	Meisje
	Onbekend, mist de balk tussen de hersenen,  epilepsie en zeer laag niveau, wel mobiel 
	Gericht op sensopatische activiteiten (activiteiten gericht op de zintuigen)
	8 jaar
	3
	Wel
	Wel
	x

	J
	14
	Jongen
	In de genen (J is blind, slaapt veel en rolstoelafhankelijk)
	Rolstoelgroep (actief)
	10 jaar
	2
	Wel
	Geen
	x

	A
	7
	Jongen
	Autisme
	Gedragsproblemen
	5 jaar
	1
	Wel
	Geen
	x


3.1 Emotionele gevoelens

In deze paragraaf zal deelvraag 3 beantwoord worden doormiddel van de afgenomen interviews binnen mijn onderzoek. 
Deelvraag 3 luidt als volgt: Hoe ervaren ouders van KDC de Walnoot de verschillende emotionele gevoelens ten aanzien van hun gehandicapte kind? 
De emotionele gevoelens die, bij het beantwoorden van deelvraag 1 doormiddel van de literatuur, als belangrijkste naar voren kwamen heb ik deels verwerkt in mijn interviewvragen. Dit waren de volgende emotionele gevoelens: Schuldgevoel, teleurstelling, verdriet, boosheid en onzekerheid. Het emotionele gevoel eenzaamheid heb ik niet in mijn interviews meegenomen. Hier heb ik voor gekozen omdat deze vanuit de theorie het minst voor kwam in de ervaringsverhalen.  

Boosheid

Bij de interviewvraag over boosheid kwamen er twee punten duidelijk naar voren. Het eerste was dat ouders wel of niet boos konden zijn op de artsen. En het tweede punt was dat ouders wel of niet boos waren op het feit dat juist zij een kind met een beperking gekregen hadden. Hieronder zal ik de interviewuitkomsten van het begrip boosheid beschrijven. 

De geïnterviewde ouders Ma, N, J en A gaven aan wel eens boos te zijn op de situatie zoals hij is. De ouders Ma en J hadden vooral boze gevoelens ten aanzien van de behandelend arts. Een uitspraak van een van de ouders: “Ik kon vooral boos worden op de dokters als zij begonnen te suggereren dat hij misschien wel iets ernstigs had. Ik dacht: Nou joh, doe niet zo raar, een afwijking, hoe komt hij erbij” (uitspraak van ouder Ma).
De andere twee ouders waren óf boos op zichzelf óf op andere kinderen als deze haar kind nadeden. 

De ouders Ma, T, N en A zijn nooit boos geweest op het feit dat het krijgen van een gehandicapt kind hun overkomen is. Voor de ouders T en N was het na het krijgen van de diagnose een opluchting, hoe erg de diagnose ook was. Hiermee verdween een hoop boosheid. De geïnterviewde ouder M heeft de keuze gemaakt om een gehandicapt kind te adopteren en gaf aan niet boos te zijn geweest op het feit dat het hun is overkomen want ze hebben ervoor gekozen. 

Verdriet

Alle zes de geïnterviewden geven ook aan dat zij veel verdriet ervaren hebben en nog steeds ervaren. Waarom de ouders verdriet ervaren is veelal verschillend. Drie ouders geven duidelijk aan dat zij meerdere malen teleurgesteld zijn door vrienden en hier veel verdriet om hebben gehad. Het ging dan vaak om onbegrip van vrienden en kennissen. Een uitspraak van een van de ouders hierin is: “De eerste drie maanden tot aan zijn operatie mocht Ma geen bezoek omdat hij te vatbaar was. Ja, mensen die snapten het gewoon niet, die snapten het echt niet” (uitspraak van ouder Ma) .
Geïnterviewde T en A geven aan met name verdriet te hebben omdat zij de situatie erg vinden voor hun kind zelf. Wat hier opvallend aan is, is dat dit beide ouders zijn van een kind met ernstige autisme. Dit waren echter ook mijn enige twee ouders met een kind met autisme. Eén van de ouders zegt het volgende: “Ja verdrietig wel, ook voor hem. Je denkt, de maatschappij is keihard. Je wordt overal op afgerekend” (uitspraak van ouder T). 
De ouder N heeft veel verdriet ervaren toen zij de diagnose nog niet hadden. Zij voelde zich als ouder alleen staan in de zoektocht naar wat haar kind had. 
Onzeker

Alle zes de geïnterviewden geven aan wel onzeker te zijn ten aanzien van hun kind. De onzekerheid komt met name voort uit het feit dat ze geen referentiekader hebben. Ouders kunnen niet vergelijken en voelen zich eenzaam op dit vlak. Ook vertellen ouders dat zij niet weten of ze het allemaal wel goed doen.

De ouders Ma en T beschrijven vooral in het begin heel onzeker te zijn geweest. En dan met name onzeker over de toekomst en over wat hun kind had. Een van de ouders zegt het volgende: “Onzeker wel maar dan meer in de zin van hoe moet ik dit nu doen. Het is wel een zoektocht en zeker de eerste anderhalf jaar” (uitspraak van ouder T).
Schuldgevoel

Een schuldgevoel met daarbij een gevoel van falen kwam naar voren bij de ouders Ma, N, J en A. Zij hebben in de beginperiode na de geboorte het gevoel gehad dat zij de handicap hadden moeten voorkomen. De ouders N en A geven duidelijk aan dat ze lang gedacht hebben dat ze iets verkeerd hadden gegeten tijdens de zwangerschap. Een van de ouders zegt het volgende: “Ik heb sowieso de eerste vijf jaar gedacht dat het aan mij lag. Ik heb iets niet goed gedaan. Ik heb misschien toch rauw vlees gegeten terwijl ik niet wist dat ik zwanger was, of ik heb toch dat wijntje gedronken wat niet mocht terwijl ik al twee weken zwanger was” (uitspraak van ouder N).
Ouders kunnen juist ook door de diagnose verlost zijn van hun schuldgevoel. Ouder A had in het begin nog wel een schuldgevoel maar had dit na de diagnose niet meer. Ouder T heeft nooit een schuldgevoel gehad. Bij zowel ouder A als ouder T is er geen schuldgevoel door de diagnose (autisme). Hierdoor wisten ouders dat het iets genetisch was. 
Daarnaast geeft ouder M aan geen schuldgevoel te hebben doordat er adoptie plaats gevonden heeft en zij zelf beseffen dat zij er niets aan kunnen doen dat hun kind gehandicapt is. 
Trots

Naast de zware en moeilijke emotionele gevoelens heb ik ouders ook gevraagd of zij wel eens trots zijn op wat hun kind doet of kan. 

Geïnterviewde Ma, T, M, N en A geven aan dat zij ook heel vaak trots zijn op hun kind. Dit gaat vaak om kleine stapjes die de kinderen vooruit gaan. Een voorbeeld is: “Ja, toen hij in de kerstvakantie zelf zijn jas aandeed had ik echt zoiets van wauw. Ja het zijn hele kleine stapjes. Bij hem waardeer je de kleine stapjes veel en veel meer” (uitspraak van ouder Ma). 

Ouders T en A geven aan dat hun kind humor heeft en dat zij dat als ouders leuk vinden. Een voorbeeld is: “Ja hij heeft een heel leuk gevoel voor humor vind ik zelf. Hij kan gigantisch leuk uit de hoek komen” (uitspraak ouder T). 

De geïnterviewde ouder J geeft aan dat trots niet het goede woord is. De beperking van haar zoon is dusdanig ernstig dat hij niets zelfstandig kan. Hierover beschrijft deze ouder het volgende: “Trots is niet helemaal het goede woord. Want trots suggereert dat hij iets geleerd heeft en het bewust doet. Dat is bij hem niet zo. Maar ik ben wel heel blij als hij lief ligt te lachen. Hij kan onwijs lief uit zijn ogen kijken” (uitspraak van ouder J).
In de vragen over emotionele gevoelens heb ik ook het woord verbazing genoemd. Geen van de geïnterviewden is op dit emotionele gevoel in gegaan. Ik bedoelde met verbazing de gevoelens van ouders als hun kind iets doet wat zij als ouder nooit hadden verwacht. Ik denk dat ouders hier niet op ingegaan zijn omdat trots en verbazing in één vraag genoemd werden. Hierdoor zijn alle ouders ingegaan op het begrip trots.

Voorzitter cliëntenvertegenwoordigersraad (informant)

In de cliëntenvertegenwoordigersraad wordt niet tot nauwelijks door ouders over gevoel gepraat. Dit is niet de plek om dat te doen. Het gaat in de cliëntenvertegenwoordigersraad met name over feiten. 

Beleidsmedewerker BOSK (sleutelinformant)

De sleutelinformant heeft het volgende gezegd over de emotionele gevoelens die ouders tegenkomen bij het proces van acceptatie. Acceptatie van het kind is voor veel ouders een langdurig en terugkerend traject. Schuldgevoel, onzekerheid, shock, verdriet, ontkenning en boosheid zijn begrippen die hij benoemt als het gaat om het proces waar ouders doorheen gaan. Deze emotionele gevoelens kunnen keer op keer terugkeren. Uit de interviews met de ouders is gebleken dat een aantal emotionele gevoelens sterker terugkeren dan anderen. Alle ouders geven aan de trotsheid nog regelmatig te ervaren. Wat opvallend was om te zien was dat de ouders Ma, A, M en N vooral de trotsheid weer ervoeren bij nieuwe ontwikkelingen van hun kind. De ouders J en T gaven aan de trotsheid weer te ervaren als ze zagen dat hun kind zich goed voelde. 

Ouders Ma, M, N en T geven aan dat de onzekerheid een gevoel is wat in de loop der jaren terugkerend is. Dan gaat het met name om de onzekerheid over hun handelen als ouder. Schuldgevoel wordt nog door de ouders J en N genoemd als emotioneel gevoel wat terugkeert. Het gaat hierbij met name om het feit dat ze zich schuldig voelen als ze voor hun gevoel niet genoeg aandacht aan hun kind besteden. 

Tot slot benoemt ouder M nog dat zij nog steeds verdriet ervaren als mensen hun zoon weer eens laten barsten. 

Bij het emotionele gevoel boosheid werd alleen gesproken over het verleden. Ouders waren met name boos geweest op situaties of personen maar hebben dit achter zich gelaten. 
Voorlopige conclusie
Het antwoord vanuit de interviews op deelvraag 3 luidt: 

Verdriet speelt een grote rol voor de ouders. Veelal gaat het verdriet van ouders om een teleurstelling. 

Onzekerheid is ook een emotioneel gevoel dat bij alle zes de ouders voorkomt. Onzekerheid gaat vaak nauw samen met eenzaamheid. Ouders hebben geen materiaal om hun kind mee te vergelijken, dat maakt onzeker en eenzaam. Boos zijn ouders meer op hun omgeving dan op het kind.

Het schuldgevoel is er met name bij ouders die niet weten waar de handicap vandaan komt. Bij drie ouders is dit wel duidelijk en hierdoor ervaren zij na de diagnose geen schuldgevoel meer. 

De emotionele gevoelens schuldgevoel, onzekerheid en verdriet worden door de sleutelinformant bevestigd als belangrijke emotionele gevoelens die spelen bij ouders in het acceptatieproces.
Vanuit de informant heb ik geen informatie over dit deel omdat de cliëntenvertegenwoordigersraad alleen over feitelijke informatie gaat. In het vorig onderzoek hebben de begeleiders geen vragen gehad over emoties. 

3.2 Acceptatieproces

In deze paragraaf zal deelvraag 4 beantwoord worden doormiddel van de afgenomen interviews. Deelvraag 4 luidt als volgt: Wat voor rol speelt het algehele acceptatieproces in het leven van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind?

Het vragen naar hoe en óf ouders hun kind accepteerden was geen gemakkelijke opgave. Ik heb doormiddel van het stellen van een aantal vragen duidelijk proberen te krijgen in hoeverre ouders hun kind accepteren. Bijvoorbeeld door te vragen of ouders nog wel eens geconfronteerd worden met de beperking van hun kind. Ook heb ik aan ouders gevraagd hoe zij het vonden toen ze voor het eerst in aanraking kwamen met het KDC en of deze ervaring veranderd is. Tot slot heb ik ouders de vraag gesteld of zij over de emotionele gevoelens zouden willen praten. 

De reden dat ik niet specifiek ingegaan ben op de fases van acceptatie is omdat ik in eerste instantie te weten wilde komen welke emoties er spelen tijdens het gehele acceptatieproces van ouders. Hierdoor heb ik in mijn interviews ervoor gekozen meer de nadruk te leggen op de emotionele gevoelens dan op de fases van het acceptatieproces. 

Een tweede reden was dat de fases van het acceptatieproces nergens in de theorie beschreven staan. Hierdoor heb ik de fases van rouw betrokken bij mijn theorie onderzoek. Doordat ik niet weet of dit vanuit de theorie ook klopt heb ik ervoor gekozen niet te diep in te gaan op de fases.

Een aantal ouders hebben zelf wel iets aangegeven over fases die zij doorlopen. Omdat ik hier geen interviewvraag over had hebben niet alle ouders iets over de fases gezegd. Aan het einde van de analyse van het acceptatieproces zal ik beschrijven welke ouders wat gezegd hebben over de fases van het acceptatieproces. 

Confrontatie 

De geïnterviewde ouders Ma, T, M, J en A geven aan dat zij nog steeds geconfronteerd worden met het feit dat hun kind gehandicapt is. Ma, J en A ervaren dit met name met feesten en verjaardagen als een terugkerend patroon. Dit zijn de dagen waarop het moeilijk is en waarop er keer op keer weer een confrontatie plaatsvindt. Een voorbeeld hierin is: “Ik heb wel moeite om me in te zetten voor de feesten zoals Sinterklaas. Mijn kind krijgt hier niets van mee. Hier heb ik moeite mee. Ik heb er een paar keer naast gezeten tijdens deze viering, en natuurlijk zing je ook de liedjes mee maar voor mijn kind voegt het niet zoveel toe. Ik vind het dan ook wel een beetje een opgave om naar zoiets toe te gaan” (uitspraak van ouder J). 

Geïnterviewde ouder N geeft aan geen confrontaties meer te hebben, ze weten hoe hun kind is en dat andere soms zullen kijken als ze met haar op straat lopen.

Ouder M ervaart ook de confrontatie met andere kinderen als schokkend. Eén van de geïnterviewde heeft meegemaakt dat ze met een ‘gezond’ leeftijdsgenootje pas merkt hoe gehandicapt haar zoon eigenlijk is.  

De eerste confrontatie met een KDC 

De eerste confrontatie met het KDC hebben de ouders Ma, T en M als positief ervaren. Zij vonden dat zij goed opgevangen werden en dat er goed naar ze geluisterd werd. Ouder Ma geeft aan dat ze het prettig vond dat ze van te voren gewaarschuwd was dat er ook kinderen in rolstoelen waren op het KDC. Zo heeft zij zich voor kunnen bereiden op het eerste bezoek. Ouder T zei het volgende: “Warm bad, ja een warm bad” (uitspraak van ouder T).  

De geïnterviewde ouders N, J en A hadden een minder goede eerste ervaring. Zij beschrijven dat het voelde als een klap, dat het heel confronterend was en dat ze erg geschrokken zijn van wat ze zagen. 

Een uitspraak is: “Je beseft je heel goed dat dit echt iets heel anders is dan een kleuterschool, met al die statafels, rolstoeltjes en andere aangepaste voorwerpen in het lokaal. Hier schrok ik af en toe erg van. Blijkbaar is mijn kind ook gehandicapt. Natuurlijk weet je dat wel, maar de acceptatie van dat het zo is, is toch erg moeilijk in het begin” (uitspraak van ouder J).
Ouder J is een ouder die nog steeds dezelfde negatieve indruk heeft. Wel in mindere mate maar moeilijk blijft het wel. Bij ouders N en A was de eerste indruk niet prettig, maar die ervaren het KDC nu als een prettige omgeving. Een van de ouders zegt nu: “Ik vind het nu gewoon gezellig hier” (uitspraak ouder A).  
Ouder M verteldt dat zij na de groepswisselingen pas de echte schok ervaren heeft. Door van de kleine peuters ineens naar de tieners te verhuizen besefte ze ineens dat hun zoon ook zou worden als zijn oudere klasgenootjes in de nieuwe klas. Dit was een schok. 

De ouders Ma en T hadden een positieve eerste ervaring en dit is bij hun beide niet veranderd. 
De eerste ervaring die ouders opgedaan hebben en het feit of deze ervaring in de loop der jaren veranderd is, zou iets kunnen zeggen over de acceptatie van hun kind. Toch blijft dit moeilijk en zit iedere ouder anders in elkaar. Het ligt ook aan de voorgeschiedenis en het verwachtingspatroon van ouders wat hun eerste indruk is. Ik had gehoopt met deze vraag iets meer over de acceptatie te kunnen zeggen. Op basis van de informatie vanuit de interviews kan ik dit niet doen. 

Groep 

Door te vragen of ouders de groep vinden passen bij hun kind wilde ik bekijken of ouders het niveau van de groep bij hun kind vonden passen. Om zo te bekijken of zij accepteren welk niveau hun kind heeft. 

Alle zes de geïnterviewden geven aan dat de groep waar hun kind nu deel van uit maakt prima past bij de behoefte van hun kind. 

Op dit gebied (het niveau van de groep) zou ik kunnen zeggen dat deze ouders in de acceptatiefase zitten. Ze vinden de groep prima passen bij hun kind en zijn trots op hoe hun kind in de groep is. 

Ouders M en J geven aan dat dit bij de vorige groep wel anders was. Bij ouder M ging dit met name omdat er een meningsverschil was tussen ouders en begeleiders over het niveau van hun kind. Bij J ging dit met name om de veiligheid van hun kind die niet altijd gewaarborgd was op de oude groep. Na één of meerdere gesprekken met de begeleiding zijn deze kinderen van groep gewisseld. Momenteel zijn deze ouders tevreden. 

Fases van het acceptatieproces

Met name bij het vragen naar de emoties en over de eerste ervaring op het KDC hebben vier ouders iets losgelaten over de fases van het acceptatieproces. 

Ouder Ma geeft aan dat zij in sommige fases wel de onzekere gevoelens terug voelt komen. Ouder N geeft aan dat in het proces van accepteren bij haar het meest de emotie verdriet op de voorgrond stond. 

De geïnterviewde M beschrijft heel mooi dat zij iedere keer weer een stukje meer wakker wordt wat betreft de beperking van hun kind. Een voorbeeld wat zij geeft: “We ervoeren eerder een schok van de overgang van Nijntje naar Pinokkio. Dat voelde als een soort wakker worden, dat gaat wel in fases dat hebben we best al eens eerder gehad” (uitspraak van ouder M).

Ouder J geeft aan in het begin het vooral moeilijk te hebben gehad met confrontatiemomenten. Ze wist wel dat haar zoon gehandicapt was maar als er dan een confrontatiemoment is dan merkte ze dat er nog geen acceptatie was.

Ondanks dat er geen interviewvraag was over het acceptatieproces spreken ouders in sommige gevallen wel over fases. De ouders Ma, N, M en J lijken goed te beseffen dat zij door een proces heen gaan waaraan fases gekoppeld worden. Het is moeilijk iets te zeggen over deze informatie omdat er geen interviewvraag was over de fases van het acceptatieproces.
Begeleiders 

In het eerdere onderzoek onder de begeleiders is er onderzocht wat voor kennis zij hebben over het acceptatieproces en hoe zij daarin omgaan met ouders. 
Het blijkt dat begeleiders geen theoretische kennis hebben over het acceptatieproces en de fases die daarbij komen kijken. Door opmerkingen van begeleiders was wel te zien dat zij wel degelijk verstand hebben van het acceptatieproces maar dat zij zich daar niet bewust van zijn. Ze handelen vanuit hun ervaring. 

De begeleiders benoemen ook dat zij merken dat ouders steeds weer iets nieuws moeten accepteren en dat het accepteren eigenlijk nooit stopt. 
Voorzitter cliëntenvertegenwoordigersraad (informant)

Van de voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad krijg ik weinig terug over het onderwerp acceptatie. Dit is ook niet raar want hij weet niet hoe andere ouders dit proces doormaken. Hij kan mij vertellen dat er over dit onderwerp binnen de cliëntenvertegenwoordigersraad niet gesproken wordt. Hooguit misschien een keer in de pauze tijdens de vergaderingen van de cliëntenvertegenwoordigersraad, maar dat is zelden. Vanuit de Walnoot wordt er ook weinig aandacht besteed aan het acceptatieproces. Bij de vraag wat de cliëntenraad kan betekenen als het gaat om het acceptatieproces met ouders, denkt de voorzitter dat het een onderwerp is wat het bespreken waard zou zijn. De vorm waarin is lastig te zeggen. De voorzitter geeft aan dat acceptatie iets is waar mensen moeilijk over praten. Door regelmaat te creëren in de ouderavonden zullen ouders die behoefte hebben om te praten toch wel komen. 

Beleidsmedewerker BOSK (sleutelinformant)

De sleutelinformant kon mij het volgende over het acceptatieproces vertellen. Hij heeft zelf eerder onderzoek gedaan naar het proces wat ouders doorlopen bij het accepteren van een gehandicapt kind. Vanuit deze kennis heeft hij antwoorden op mijn vragen gegeven. 

Hij geeft aan dat ouders vaak in meer of mindere mate het proces van rouwverwerking doorlopen bij het verwerkingsproces van het krijgen van een gehandicapt kind. Hierbij benoemt hij dat de beschrijvingen van ouders gelijk staan aan het  meemaken van het overlijden van een dierbare. 
Voorlopige conclusie
Het antwoord op deelvraag 4 luidt: Over het algemeen accepteren ouder hun kind zoals het is. Ze houden van hun kind en zien veel positieve punten. De tijd speelt ook een rol bij het accepteren. In het begin is het accepteren moeilijk maar door de jaren heen wordt dit makkelijker al blijven ouders wel hun moeilijke momenten hebben. Verjaardagen en feestjes kunnen deze moeilijke momenten zijn. Een aantal ouders ervaren verjaardagen en feestjes als de moeilijkste momenten als het gaat om geconfronteerd worden met de handicap van hun kind.  

Gesprekken over acceptatie of gevoel met begeleiders of een maatschappelijk werkster worden niet als nodig ervaren. Deze punten komen tussendoor aan de orde bij begeleiders op een informele manier of ouders hebben een groot eigen netwerk. Een lotgenoten groep zou kunnen helpen bij acceptatie. 

Zowel ouders als begeleiders geven aan dat accepteren een proces is wat doorlopend is en dus bijna nooit afgerond zal zijn. Zowel de informant als de sleutelinformant hebben informatie die niet aansluit bij de uitkomsten van de interviews. 

3.3 Optimale samenwerking

In deze paragraaf zal ik deelvraag 5 beantwoorden doormiddel van de afgenomen interviews. Deelvraag 5 luidt als volgt: Wat is er nodig om de samenwerking tussen ouders en begeleiders op KDC de Walnoot zo optimaal mogelijk te laten verlopen?

In mijn onderzoek vind ik het belangrijk om te weten wat ouders en begeleiders nu precies nodig hebben om met elkaar samen te kunnen werken. Vanuit de theorie heb ik een onderverdeling gemaakt in belangrijke punten bij samenwerken in de zorg. Hier zijn de volgende drie hoofdpunten uit voort gekomen: Vertrouwen, respect en samenwerken hoe en met wie. 

De hoofdpunten heb ik gebruikt om deze deelvraag te structureren en uit te werken. 

Voor het beantwoorden van deze deelvraag heb ik interviews gedaan met de ouders, met begeleiders in een eerder onderzoek, met de voorzitter van de cliëntenraad en met een beleidsmedewerker van de BOSK.
Vertrouwen

Alle zes de ouders geven aan dat zij een groot vertrouwen hebben in de begeleiding van het KDC. Een uitspraak van een ouder is: “Ja altijd tot nu toe, ik heb niet een keer twijfel gehad en als ik twijfel had dan zei ik dat ook. En de persoonlijk begeleidster zei dan vaak ja dat kan ik heel goed begrijpen” (uitspraak van ouder N). De ouders Ma, T, J en A hebben daarbij wel een “ja maar”. Bij twee ouders gaat het om het idee dat hun kind onderschat wordt, een andere ouder denkt dat haar zoon overschat wordt en nog een ouder die vindt dat begeleiders te voorzichtig zijn met haar zoon. 

Ouder M zegt heel veel vertrouwen te hebben in de groep waar haar zoon sinds december zit, maar had minder vertrouwen in de groep waar hij hiervoor zat. 

De reden hiertoe was een combinatie van het verleden van haar kind en het feit dat zij als ouder het gevoel had dat de begeleiders van de groep haar zoon lieten vallen en enkel opkwamen voor een collega. Het is voor ouder M moeilijk geweest nieuwe begeleiders weer te vertrouwen. 

Naast het vertrouwen heb ik ouders ook vragen gesteld over hoe zij kijken naar het verschil in handelen van zichzelf en de groepsleiding ten aanzien van hun kind.

Alle zes de ouders zien verschil in handelen tussen begeleiders en zichzelf. In de situatie van Ma, N en A was dit eenmalig en is er na een gesprek een gezamenlijk besluit genomen waar zowel de begeleiders als de ouders achter stonden. 

Bij T en M ging het om de overschatting. Zij vonden dat begeleiders te snel vooruitgang wilden boeken op verkeerde momenten. De volgende uispraak speelde zich af nadat een medewerker naar ouders gecommuniceerd had dat hij had geoefend de deuren te openen met hun zoon: “Nou en toen zakte onze broek af en toen hebben we dus ook gecommuniceerd van: “hallo”, M leren met een sleutelbos deuren open maken, waar ben je nou mee bezig. Wij leren hem om de deur juist dicht te houden om niet te ontsnappen. M zat toen op een niveau van 18 maanden” (uitspraak van ouder M).
Geïnterviewde ouder J ziet ook wel verschil in handelen tussen hun als ouders en de begeleiders maar dat is in de positieve zin. Zij vinden dat begeleiders meer bij hem voor elkaar krijgen als ouders. Deze ouder ervaart dit als heel positief. 

Mijn volgende vraag aan de geïnterviewden ging over of ook de ideeën over het kind op één lijn zaten. Hierbij zeiden alle zes de ouders dat zij dat over het algemeen wel zo ervaren. N, J en A hebben ook uitgesproken dat het niveau van hun kind nu eenmaal duidelijk is. Een belangrijke factor die alle drie deze ouders hierbij vermelden. is dat zij op één lijn liggen met de begeleiding omdat het kind zich hetzelfde gedraagt op het KDC als thuis. Een uitspraak van een ouder: “Dat besef je zo goed als ouder. Je wilt zo graag dat je kind gaat ontwikkelen, maar er zijn gewoon dingen die ons duidelijk zijn. Er zit een bepaald vermogen in dat kind en meer is het niet” (uitspraak van ouder N). 
Bij ouder M is het zo dat op de nieuwe groep de ideeën op dit moment goed op een lijn liggen, op de vorige groep was dat niet zo. Er is toen wel overleg geweest tussen ouders en begeleiders maar dit heeft geen gewenst resultaat opgeleverd. Dit is als onprettig ervaren door ouders. 
Ouders T en A geven nog aan dat ze over het algemeen wel op een lijn zitten met begeleiders maar dat er soms onderwerpen zijn waar ze het niet gemakkelijk over eens worden. Wel is hier open communicatie over. 

De ouders Ma, N en J geven zelf nog aan dat zij de sfeer in de groep als heel prettig ervaren. Wanneer zij als ouder binnen komen zijn ze altijd welkom en wordt er altijd tijd gemaakt. Als er geen tijd is wordt dit gezegd door de begeleiding maar dit komt weinig voor. 

De ouders Ma, T, M, N en J geven aan weinig wensen te hebben ten aanzien van hun kind. Ouders zijn blij dat hun kind naar het KDC kan en dat hun kind het naar de zin heeft. 

Ouder M geeft aan dat ze het wel eens meegemaakt heeft dat er niets met hun wens gedaan werd, hierbij had zij het gevoel niet serieus genomen te worden. 

Ouders Ma en A geven aan dat veel dingen gewoon automatisch gebeuren. Een voorbeeld is: “Heel veel dingen gebeuren ook automatisch. Zo waren we in de kerstvakantie verbaasd dat M zelf zijn jas aandeed. Zo met die techniek van jas op de grond. En dit zijn dan dingen die hij in de groep gewoon mee oppikt”
Ma, M, N en J geven aan dat als zij wensen hebben dat dit dan gaat om lichamelijke verzorging of gezondheid van hun kind. Als ouders vragen of begeleiders extra op willen letten dan wordt dit ook gedaan. Dit ervaren zij als prettig. 

Respect/ inlevingsvermogen
Inlevingsvermogen is respect hebben voor andermans gevoel. Inlevingsvermogen wordt door de ouders als zeer belangrijk ervaren. Alle geïnterviewde ouders geven aan dat zij het gevoel hebben dat begeleiders zich goed in kunnen leven in hun situatie als ouder. Ouders Ma, N, J en A hebben het idee dat begeleiders wel weten wat er thuis aan belangrijke dingen speelt en merken dat hier rekening mee gehouden wordt als dit mogelijk is. Eén geeft aan dat begeleiders merkten dat zij het moeilijk had met het busje dat haar zoon bracht. Zij beschrijft dit als volgt: “Toen vroegen de begeleiders ook van wat is dan het probleem en ja ik weet niet of jullie er wat aan hebben maar andere ouders zijn daar eerder mee begonnen want ja. En anders vraag je of je een keertje mee kan. Natuurlijk zijn wij niet andere ouders want iedereen is anders daarin maar dat is dan toch wel fijn om te horen” (uitspraak van ouder Ma).
Ouder M geeft aan dat in de vorige groep niet gezien werd dat haar zoon thuis anders was dan op het KDC. Zij zei het volgende: “Het heeft meerdere kanten maar ik denk dat hij ze ook wel aardig in de maling genomen heeft. M laat thuis meer zien dan op de Walnoot”. De geïnterviewde heeft het als vervelend ervaren dat begeleiders hier niet serieus op ingegaan zijn. 
Samenwerken hoe en met wie?

Alle zes de geïnterviewden werken het meest samen met de persoonlijk begeleider. Ouders Ma, T, N en J ervaren dit contact als goed en prettig. Een voorbeeld is: “Het contact is gewoon goed. Als er wat is dan wordt dat gewoon gezegd. Ja goed, ik kan niet anders zeggen” (uitspraak van ouder T).
Bij ouders M en A vindt er de laatste tijd wat wisseling van personeel plaats, dit is in de communicatie soms vervelend. 

Ouders ervaren allen de samenwerking met de begeleiders als goed. De ouders Ma, T, N en A geven aan dat dit komt door de open manier van communiceren. Ouder J geeft aan wel meer persoonlijk contact te willen met de begeleiders en ouder M zegt soms wat angstig te zijn in de communicatie. De reden is dat er veel miscommunicatie is geweest in het verleden. 

Uit de interviews kwam, zoals hierboven al beschreven is, voornamelijk het begrip communicatie naar boven als het gaat om samenwerken. Communicatie is voor ouders dus van groot belang bij samenwerken. 

Ik heb ouders gevraagd naar hun eigen inbreng in de samenwerking met begeleiders. Hier kwam het volgende uit: De ouders Ma, T, M, N en A hebben voornamelijk via het communicatieschrift van de kinderen contact met de begeleiding. Ouders T en N komen hiernaast ook nog regelmatig langs of brengen hun kind zelf naar het KDC. 

Ouder J komt bijna nooit op het KDC en het contact wat er is gaat via de e-mail. Vanuit de begeleiders hoort zij iedere dag wat, maar ze reageert niet altijd door de drukte. 

Ouders M en A geven aan dat zij wel vaker langs zouden willen komen doormiddel van het zelf brengen of halen van hun kind. Een van de ouders zegt het volgende: “Wat ik wel heel belangrijk vind, en daar moet ik nog even naar zoeken hoe ik dat ga doen, is toch regelmatig even op het KDC zijn. Toen met de sneeuw vond ik het heerlijk dat we hem even konden brengen, gewoon even de groep zien” (uitspraak van ouder M).
Ouders Ma en N geven uit zichzelf aan het als waardevol te ervaren om aanwezig te zijn bij uitjes en behandelingen van hun kind door bijvoorbeeld fysiotherapeuten. Op deze manier blijven ze op de hoogte van hoe alles draait op de groep. 

Er wordt ook door de ouders T en M gezegd dat ze het op prijs stellen dat beide partijen zich open en kwetsbaar opstellen om zo miscommunicatie te voorkomen. 

Bij de vraag hoe ouders de ideale samenwerking zien, vinden alle zes de ouders het belangrijk dat begeleiders zich inleven in hun situatie als ouder. Daarnaast geven de ouders Ma, T, N, J en A aan dat ze het als prettig ervaren en belangrijk vinden dat begeleiders meedenken. 
Ouders T, M en N geven aan dat zij het belangrijk vinden dat de aanpak van thuis en van het KDC bij elkaar aansluiten. Een ouder gaf het volgende voorbeeld: “Als je samenwerkt is het gewoon veel beter en ook veel beter voor het kind. En dat was ook de structuur van de groep, hier moet je leren luisteren. Maar daar hebben wij thuis wel heel veel profijt van gehad” (uitspraak van ouder N).
De ouders Ma, J en A geven niet aan dat dit van belang is. Dit kan komen door de soort handicap van het kind. Voor de ouders met kinderen met ernstig klassiek autisme en gedragsproblemen was het van groot belang dat de aanpak van thuis hetzelfde was als die van het KDC. De ouder van bijvoorbeeld een meervoudig complex gehandicapt kind staan hier helemaal niet bij stil. 

Praten over het gevoel 

De ouders Ma, T, N en J geven aan tussendoor met de begeleiding van de groep over hun gevoel te praten. Dit gaat dan vaak in een informeel gesprek als ouders toevallig op het KDC zijn. Een van de geïnterviewden zegt het volgende: “Op het moment dat ik me rot voel kon ik ook bij jullie terecht. Want jullie maken N mee zoals ik haar ook meemaak thuis. Dus dan kan ik mijn hart luchten” (uitspraak van N). 

De geïnterviewden ouders M en A geven aan alleen hun eigen netwerk te gebruiken om over hun gevoel te praten. Zij vinden het niet de taak van het KDC om dit op zich te nemen. 

Ouder T geeft eerst aan wel met de begeleiding over haar gevoelens te praten maar later in het gesprek aan dat ze eigenlijk vindt dat een KDC niet de gevoelens van de ouders op hoeft te vangen. Dit is een tegenstrijdig bericht, ik ben hier verder niet op ingegaan. 

De ouders T, M, N, J en A geven aan dat ze geen behoefte hebben om met een maatschappelijk werkster over hun gevoel te praten. Zij geven allen aan hun verhaal bij hun netwerk of het KDC kwijt te kunnen. Een van de ouders zegt het volgende: “Ik heb vrienden met wie ik het kan delen als ik dat wil. We zijn op een gegeven moment een beetje gestopt met lotgenoten contact, daar werden we een beetje gek van. Je wilt zoveel mogelijk een gewoon gezin zijn en niet de hele tijd bezig zijn met de handicap van J” (uitspraak van ouder J). 

Ouder Ma geeft aan vroeger in moeilijke periodes wel gesprekken gehad te hebben met een orthopedagoog en als dat nu weer nodig zou zijn zou ze dat zo weer doen. 

De ouders M, J en A geven nog aan wel eens in een lotgenoten groep te willen praten over hun emoties. Deze vraag heb ik ze niet gesteld, dit is geheel vanuit de ouders zelf gekomen. Een voorbeeld is: “Ik zou wel met andere mensen willen praten die hetzelfde meegemaakt hebben” (uitspraak ouder M). 
Aandachtspunten

Aan het einde van mijn interview heb ik ouders de vraag gesteld of zij nog belangrijke aandachtspunten hadden voor begeleiders in de samenwerking met betrekking tot het acceptatieproces met ouders.

Wat opmerkelijk daarin was, was dat de geïnterviewde ouders Ma, M, N, J en A  uit zichzelf aangeven dat zij ouder/thema avonden als een meerwaarde zouden zien. Deze meerwaarde is niet alleen het contact met de begeleiding maar ook het contact met de andere ouders. Bij thema avonden vinden alle ouders het belangrijk dat er ook echt diepgang is. Een van de ouders had een leuk idee voor een ouderavond. Dit was het volgende: “Maak voor mij part een serie foto’s van de kinderen en laat die dan zien. Wat ook kan is na een schoonmaakochtend op de groep lekker met elkaar lunchen en dan de foto’s bekijken” (uitspraak van ouder J).

Ouder T zei niets over dit onderwerp, ik heb het haar uiteindelijk wel gevraagd of zij hier interesse in zou hebben. Zij gaf aan daar zelf geen behoefte aan te hebben maar wel kon bedenken dat andere ouders dit wel hebben. 

Ouder Ma en T kwamen nog met het gevoel dat zij altijd de afspraken moesten plannen en dat het ook wel eens leuk zou zijn als de begeleiders als eerst zouden komen met “er moet een afspraak komen”. 

Tot slot gaven twee ouders waarvan hun kind vijf dagen op het KDC zit iets aan over de tijd die doorgebracht wordt door hun kind op het KDC. Ouder N vindt dat begeleiders veel over haar dochter weten omdat zij vijf dagen op het KDC komt. Terwijl ouder M juist vindt dat zij als ouders hun kind het beste kennen omdat het kind meer uren thuis is dan op het KDC. Deze ouders staan in deze stelling lijn recht tegenover elkaar.  

Begeleiders 

In het onderzoek onder de begeleiders is in de interviews aandacht besteed aan de samenwerking met ouders. Er is gevraagd naar de manier van communicatie met ouders, naar hoe begeleiders empathie tonen en hoe zij de samenwerking met ouders ervaren. In dit onderzoek is niet gevraagd naar wat voor rol vertrouwen speelt. Dit heb ik dan ook niet kunnen vergelijken. Ik realiseer mij dat dit een gemis is in het onderzoek. 

Uit dit onderzoek kwam het volgende naar voren: 

Communicatie: De meeste communicatie vindt plaats doormiddel van het communicatieschrift. Begeleiders ervaren dit dagelijkse contact als prettig. Wel geven zij aan dat zij ouders weinig zien, met ouders die zij vaker zien is er vaak een beter contact. 

Empathie: In de interviews die tijdens het onderzoek afgenomen zijn hebben vijf van de zes begeleiders gezegd hun inlevingsvermogen te gebruiken bij de samenwerking met ouders. Dit doen zij doormiddel van de volgende punten:

· Rekening houden met de thuissituatie. Door er naar te vragen of te ondersteunen waar kan. 

· Het laten merken dat zij als begeleiders vinden dat de ouders het zwaar hebben in de zorg voor hun kind.

· Alle vijf de begeleiders geven ook aan dat je als begeleider met kinderen jezelf beter in kan leven in ouders dan als je geen kinderen hebt.

· Maar het inleven in het acceptatieproces blijft lastig omdat je dit nooit zelf meegemaakt hebt. 

Ervaring in de samenwerking met ouders: Op de vraag hoe begeleiders de samenwerking met ouders ervaren hebben maar drie geïnterviewden antwoord gegeven. Zij gaven aan dat als je ouders beter leert kennen, je dan beter op ze in kan spelen. Een band is dus belangrijk bij het succesvol samenwerken met ouders. Ook geven zij aan dat alle ouders verschillend zijn en dat daarom iedere ouder om een verschillende benadering en samenwerking vraagt. 
Voorzitter cliëntenvertegenwoordigersraad (informant)
De voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad kon mij vertellen dat er genoeg input op het gebied van samenwerking is vanuit de Walnoot naar ouders toe. Er zijn nieuwsbrieven en communicatieschriftjes waarin bijzonderheden op de Walnoot vermeld worden. 

Wat de voorzitter meer teruggeeft is dat ouders vaak niets met de informatie doen. Er is naar zijn idee weinig belangstelling voor wat er op de Walnoot gebeurt. Dit merkt hij met name aan de minimale opkomst bij besprekingen van de cliëntenvertegenwoordigersraad. Vaak maar vijf van de ongeveer 100 ouders.

Ik heb de voorzitter in het gesprek om advies gevraagd over zijn visie op het organiseren van ouder/thema avonden omdat bij de geïnterviewde ouders hier de belangstelling ligt. Zijn mening is hier heel dubbel over. Aan de ene kant denkt hij wel dat het aan zal slaan als deze zes ouders dit aangeven. Aan de andere kant weet hij uit ervaring dat deze avonden meestal eindigen met 2 á 3 ouders. Oorzaken volgens hem zouden kunnen zijn: geldgebrek vanuit de stichting om er echt iets moois van de maken, het leerproces van de kinderen is minimaal waardoor ouders niet geïnteresseerd zijn, grote hoeveelheid allochtonen waar vaak weinig reactie van komt en de anonimiteit van de ouders door het brengen en halen met de busjes. 

Vooral dit laatste punt is een punt wat een aantal ouders zelf ook aangaven. Het face to face contact wordt door zowel ouders als de voorzitter van de cliëntenvertegenwoordigersraad als prettig ervaren. 

Beleidsmedewerker BOSK (sleutelinformant)

In mijn interview met de sleutelinformant zijn veel punten over samenwerking naar voren gekomen. Als eerst zijn visie op samenwerken met ouders in de zorg: “Samenwerking in mijn optiek is eigenlijk dat een ouder volledig lid is van het behandelteam in welke setting dan ook. De setting maakt niet uit, het gaat altijd over hun kind”. 

De sleutelinformant geeft aan dat ouders vaak weinig wensen hebben omdat ze blij zijn dat er iemand voor ze is en er in eerste instantie van uit gaan dat deze persoon het beter weet. In samenwerken met ouders is het vaak zo dat ouders wel willen maar weinig tijd hebben en zich niet altijd kunnen schikken naar het systeem van een instelling. Hierdoor moeten hulpverleners zich volgens de sleutelinformant goed kunnen inleven in ouders en ouders respecteren zoals zij zijn. De sleutelinformant laat in zijn antwoorden merken dat het belangrijk is om rekening te houden met de thuissituatie van ouders. Ook is het van belang om de vraag achter de vraag te zoeken. Wat speelt er nu echt bij ouders waarom ze bijvoorbeeld heel boos worden. 

Ook de sleutelinformant noemt het begrip vertrouwen. Hierin spreekt hij ook over eerlijkheid. Door eerlijk te zijn naar ouders win je vertrouwen. Maar dit vertrouwen moet wel oprecht zijn. Ouders zijn het verlengde van hun kind en moeten dan ook wel van alles op de hoogte zijn.

De sleutelinformant geeft ook aan dat het vaak zo is dat ouders geen idee hebben van wat er op een KDC afspeelt. Dit komt vaak doordat ouders niet op het KDC komen en kinderen thuis vaak niets vertellen. Hierdoor is het zo belangrijk dat begeleiders goed blijven informeren van hoe en wat op het KDC. 

Voorlopige conclusie
Het antwoord op deelvraag 5 luidt: Er zijn door de verschillende geïnterviewden een aantal overeenkomstige punten genoemd die zij als belangrijk achten in de samenwerking. Hieronder de drie belangrijkste punten die genoemd werden door de geïnterviewden:

Alle vier de partijen vonden het face to face contact heel belangrijk. Ouders die al regelmatig langskomen geven aan dit prettig te vinden en ouders die dit nog niet doen geven aan dit graag meer te doen. Begeleiders denken hier hetzelfde over. Zij zien ouders graag één keer in de week. Vier van de zes ouders zien dit ook zo. Twee ouders komen al regelmatig langs op het KDC en twee ouders hebben de intentie om te starten met het wat vaker halen en brengen van hun kind. De voorzitter van de cliëntenraad geeft aan dat ouders minder betrokken zijn bij de Walnoot doordat zij er weinig tot nooit komen. Hierdoor kan de samenwerking bemoeilijkt worden. De sleutelinformant geeft hierbij nog aan dat het belangrijk is dat ouders weten wat zich afspeelt op het KDC en dat dit kan door langs te komen of door ouderavonden te organiseren. 

Naast face to face contact is vertrouwen en communicatie een belangrijk punt voor alle vier de partijen. De sleutelinformant geeft aan dat vertrouwen vanuit de begeleiding gecreëerd moet worden door eerlijkheid in de communicatie. 

Ouders geven aan dat zij een groot vertrouwen hebben in de begeleiding van de Walnoot. Wanneer het vertrouwen van ouders wordt geschaad vindt hier een gesprek over plaats. Begeleiders is in het interview niet gevraagd naar vertrouwen. Wel geven zij aan dat een band hebben met de ouders de samenwerking bevorderd. 
De voorzitter van de cliëntenraad benoemt dat er vanuit de Walnoot genoeg communicatie is maar dat ouders hier weinig mee doen. 

Het derde belangrijke punt is het inlevingsvermogen van de begeleiders. Begeleiders vinden zelf dat zij zich goed in kunnen leven. Ouders beamen dit in de interviews en ervaren dit als prettig. De sleutelinformant geeft ook aan dat het belangrijk is dat er rekening wordt gehouden met de thuissituatie van het kind. 

Hoofdstuk 4. Conclusie en aanbevelingen

4.1 Conclusie 

Inleiding

In hoofdstuk 4 zal ik de analyse van de interviews koppelen aan de theorie. Dit zal ik in onderdelen doen. De onderdelen zijn de emotionele gevoelens bij het acceptatieproces, de rol van het acceptatieproces en samenwerking tussen ouders en begeleiders. Hier zullen drie conclusies uit voort komen. Van deze drie conclusies zal ik een slotconclusie maken waarmee ik de volgende hoofdvraag zal beantwoorden. 

Welke emoties spelen er bij het acceptatieproces van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind die van invloed zijn op de samenwerking met begeleiders op kinderdagcentrum de Walnoot?
Vanuit de conclusie zal ik aanbevelingen schrijven aan de opdrachtgever. 
Mijn literatuuronderzoek was nog niet geheel afgerond op het moment dat ik met de interviews begonnen ben. Hierdoor sluiten de literatuur en de interviews niet geheel bij elkaar aan. Wanneer dit het geval is zal ik dit vermelden in mijn conclusie. Ik realiseer mij dat het onderzoek hierdoor minder bruikbaar is geworden voor de opdrachtgever. 

Ook de sleutelinformant heb ik te vroeg in het onderzoeksproces geïnterviewd waardoor ik alleen informatie over de samenwerking heb kunnen vragen. Aanvullende informatie over emoties en het acceptatieproces heb ik via de e-mail via mijn sleutelinformant verkregen. 

Tot slot wil ik melden dat ik zes ouders geïnterviewd heb en hierdoor de conclusie niet kan generaliseren over alle ouders met een kind met een verstandelijke beperking. Om dit wel te kunnen doen zal er uitgebreider onderzoek plaats moeten vinden. 
Emotionele gevoelens bij het acceptatieproces

De emotionele gevoelens die uit de theorie naar voren zijn gekomen (schuldgevoel, teleurstelling, verdriet, boosheid en onzekerheid) werden door ouders veelal herkend. Hieronder zal ik per emotie toelichten in hoeverre de theorie en de praktijk met elkaar overeenkomen.  
Boosheid is één van de emotionele gevoelens die in de literatuur als veel voorkomend wordt genoemd wordt als belangrijk bij ouders met een gehandicapt kind. In de theorie komt naar voren dat ouders boos kunnen zijn op zichzelf (hier later meer over bij het schuldgevoel), boos op artsen, boos zijn op de situatie en boos door onbegrip van anderen (Herman de Mönnink, 1996). 
De boosheid op artsen en op de situatie kwamen terug in de interviews. Het merendeel van de ouders ervoeren boosheid op de arts en boosheid op de situatie zoals hij is. Een klein deel van de ouders gaf aan dat na de diagnose de boosheid verminderde. Door te weten wat hun kind had konden zij verder met het leven en beginnen met accepteren. Dit kan ik helaas niet door de theorie bevestigen. De sleutelinformant geeft wel aan dat boosheid een belangrijke emotie is maar niet waarom. 

Het boos zijn op het onbegrip van anderen beschreven ouders meer als verdriet. Ouders geven aan meer verdriet te hebben dan boosheid als omstanders ze niet begrijpen. 

Verdriet wordt in drie theoretische bronnen genoemd als een emotioneel gevoel dat voorkomt bij ouders van een kind met een verstandelijke beperking. De sleutelinformant bevestigt dit. Uit de ervaringsverhalen haal ik ook dat in tegenstelling tot boosheid, verdriet lang blijft bestaan en voor sommige nooit weg gaat. De geïnterviewde ouders hebben allen veel verdriet gehad en hebben vaak nu nog veel verdriet als het gaat om hun kind. Verdriet is bij de geïnterviewden dus een essentiële emotie die voorkomt bij het krijgen van een verstandelijk gehandicapt kind.

Zoals al benoemd bij de emotie boosheid ervaren ouders het onbegrip van anderen meer als verdriet dan als boosheid. De helft van de geïnterviewden geeft dit in de interviews ook aan. Ze worden teleurgesteld door het onbegrip van vrienden.

Wat opvallend is, is dat de ouders waarvan het kind autisme heeft veelal verdriet ervaren voor hun  kind. Zij vinden het als ouder verdrietig dat hun zoons met autisme in deze harde maatschappij moeten opgroeien. Vanuit de theorie kan ik hier helaas niets over zeggen omdat mijn theorieonderzoek niet op deze specifieke informatie gericht was. 

Voor de emotie onzekerheid heb ik A. van der Pas (2005) geraadpleegd. Ouders kunnen onzeker worden wanneer zij meerdere malen falen in de opvoeding. A. van der Pas benoemt goede ouder ervaringen om deze onzekerheid te verkleinen. Dit houdt in dat ouders ook eens een goede ervaring op moeten doen in de opvoeding van hun kind om zo te merken dat zij best een kind op kunnen voeden (van der Pas, 2005). De sleutelinformant bevestigt dat onzekerheid een belangrijk emotioneel gevoel is bij het acceptatieproces en dat begeleiders hier rekening mee moeten houden in de omgang met ouders. 

De antwoorden van de geïnterviewden geven ook allemaal aan dat zij onzeker zijn doordat ze niet weten of ze het allemaal wel goed doen en negatieve ervaringen hebben meegemaakt. Dit komt overeen met wat A. van der Pas noemt. Wat de geïnterviewde ouders ook als heel belangrijk weergeven is het niet hebben van een referentiekader. Dit heb ik niet in de theorie terug kunnen vinden.

Schuldgevoel werd in al mijn literatuurbronnen genoemd als een belangrijk emotioneel gevoel bij ouders met een verstandelijk beperkt kind. Bij schuldgevoel wordt er een bewijs gezocht van falen (Herman de Mönnink, 1996). De sleutelinformant bevestigt het schuldgevoel ook als passend emotioneel gevoel bij het acceptatieproces. 
Het merendeel van de geïnterviewden heeft net na de geboorte van het kind het gevoel van gefaald hebben ervaren. Ze hadden het idee dat ze de handicap hadden moeten voorkomen door bijvoorbeeld een ander leefpatroon aan te houden. De geïnterviewden waren allemaal vrouwen en dus de moeders van de kinderen. Over het algemeen hebben de moeders het idee gehad dat zij als enige schuldig konden zijn aan de beperking van het kind. Bij een vervolgonderzoek zou het interessant zijn om ook naar de vaders van de kinderen te kijken. 

De geïnterviewden waarvan hun kind een beperking had door een genetische afwijking hadden zeker na de diagnose geen last meer van een schuldgevoel. Vanuit de theorie kan ik dit niet bevestigen maar het lijkt dat ouders er vrede mee hebben als het komt door iets genetisch.
Bij adoptie is er geen sprake van schuldgevoel omdat de ouders niet de biologische ouders zijn en dus niets aan de beperking hebben kunnen doen.

Trots is een emotioneel gevoel dat enkel en alleen in de ervaringsverhalen uit de theorie benoemd werd. Dit werd wel zo veelvuldig benoemd dat ik er wel bij stil wilde staan in mijn interviews. Naast de ervaringsverhalen uit de theorie is er weinig theoretische informatie over trotsheid. 

De geïnterviewden geven bijna allemaal aan vaak trots te zijn op hun kind. Wat ook interessant is dat alle ouders aangeven dat dit vaak gaat om kleine stapjes. Bij een ernstige meervoudige beperking is trots zijn niet het goede woord. Dan spreekt een ouder meer van blijheid.

Het emotionele gevoel van trots blijft bij ouders iedere keer weer terugkeren, dit kan zijn om de ontwikkeling waar ouders trots op zijn of om hun kind gelukkig te zien. 

Onzekerheid is ook een emotioneel gevoel wat terug blijft keren bij vele ouders, de onzekerheid om dingen fout te doen blijft altijd groot. Daarnaast spreekt een minderheid van de ouders nog over het schuldgevoel wat nog wel eens terug komt. Dit is dan met name met betrekking tot of zij als ouder er wel voldoende zijn voor hun kind. 
Boosheid wordt door alle ouders als een emotioneel gevoel van vroeger neergezet, dit hadden ze alleen in het begin.  

Deze conclusie is gehaald uit verschillende vragen. Er was geen specifieke vraag over welke terugkerende emotionele gevoelens ouders ervoeren. Dit heeft invloed op de uitkomst van dit onderdeel van het onderzoek, de geïnterviewden hadden waarschijnlijk specifieker gereageerd op een specifieke vraag over dit onderwerp.

Conclusie: De belangrijkste emotionele gevoelens vanuit de theorie die spelen bij het acceptatieproces spelen voor een groot gedeelte ook bij de geïnterviewde ouders. De emotionele gevoelens verdriet, onzekerheid en trots worden door alle zes de geïnterviewden herkend. Verdriet en onzekerheid worden door de sleutelinformant bevestigd als belangrijke emoties. Deze gevoelens zullen dan ook een grote rol spelen bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind. Het onderzoek is maar gedaan onder zes ouders, hierdoor kan ik dit niet generaliseren over alle ouders. Hier zal verder onderzoek naar gedaan moeten worden. 

Schuldgevoel en boosheid wordt door de meerderheid van de ouders herkent. Door de sleutelinformant wordt schuldgevoel wel bevestigd maar boosheid niet. Een van de redenen dat schuldgevoel en boosheid niet door iedereen herkent wordt is omdat deze gevoelens niet voorkomen wanneer ouders er zelf voor kiezen doormiddel van een adoptie.

Als ik kijk naar het terugkeren van emoties zijn de emotionele gevoelens trotsheid en onzekerheid als de meest terugkerende emotionele gevoelens ervaren. Boosheid wordt meer gezien als een emotioneel gevoel van toen zij net wisten dat hun kind beperkt was. De informant had geen aanvullende informatie, de sleutelinformant benoemde dat emotionele gevoelens en fases konden terugkeren in bepaalde situaties. Dit komt overeen met wat de geïnterviewden zeggen.  

De rol van het acceptatieproces

Het merendeel van de geïnterviewde ouders geven aan nog regelmatig geconfronteerd te worden met de beperking van hun kind. Ouders geven ook aan dat deze confrontaties vaak op specifieke momenten zijn zoals verjaardagen en feestjes. De confrontaties kunnen duiden op de fases ontkenning en verzet op dat terrein van accepteren. De theorie van O. Reef (1995) bevestigt dit. Acceptatie is nooit geheel afgerond, dit gaat vaak in gedeeltes. Op het ene terrein kun je accepteren en op het andere terrein kun je dit misschien wel nooit (O. Reef, 1995). 

Uit de interviews bleek dat de helft van de geïnterviewden de eerste confrontatie met een KDC als positief hebben ervaren en de andere helft als negatief. Er is geen verband te zien tussen ouders die wel of niet positief zijn. Wel zou dit te maken kunnen hebben met hoever ouders zijn in het acceptatieproces. De fases die ik daarvoor gebruikt heb zijn: Ontkenning, verzet, onderhandelen, depressie en acceptatie (Kubler-Ross en D.Kessler, 2006). Wanneer ouders positief zijn over de eerste keer binnen lopen op een KDC kan het zijn dat ze geaccepteerd hebben dat hun kind niet naar een gewoon kinderdagverblijf of school zal gaan. 

Ouders die minder positief zijn en de eerste confrontatie vaak als een schok ervaren zijn misschien nog wat minder ver in de acceptatie van dat hun kind echt thuis hoort op een KDC. 

Uit de interviews is gekomen dat de confrontatie voor ouders in de loop der jaren minder groot wordt of zelfs kan verdwijnen. Ook kan de confrontatie pas later komen doordat er bijvoorbeeld een groepswisseling plaats vindt. Ouders vallen dan weer even terug in de acceptatie. 

De geïnterviewde ouders vinden allemaal dat de groep waar hun kind nu zit goed bij het ontwikkelingsniveau van hun kind past. Wanneer ouders vinden dat de groep niet meer past bij hun kind en de begeleiding vindt van wel, dan kunnen hier makkelijk meningsverschillen over ontstaan. 

Ik heb hier verder geen theorie over gezocht en gevonden. 

Zonder hier een interviewvraag over te stellen heeft het merendeel van de ouders iets gezegd over de fases van het acceptatieproces. Wanneer ik hier een vraag over gesteld had was er meer kans op een concreter en betrouwbaarder antwoord geweest. Doordat ik dit niet gedaan heb is mijn onderzoek op dit gebied minder betrouwbaar geworden. 

Doordat een aantal ouders de fases wel aanhaalden weten zij dus dat er fases bestaan en dat zij als ouder door deze fases heen moeten om te kunnen accepteren. 

In mijn literatuuronderzoek beschrijf ik al dat de fases van acceptatie van ouders van een verstandelijk gehandicapt kind niet beschreven staan. Desondanks weet toch de meerderheid van de ouders dat dit proces er is. Dit zou kunnen komen omdat ouders het accepteren van een gehandicapt kind zelf al vergelijken met een acceptatieproces of een rouwproces. 

Conclusie: Het acceptatieproces is voor veel ouders een proces wat zich door de jaren heen afspeelt. Belangrijk daarin is dat dit proces nooit afgerond is. Bij nieuwe gebeurtenissen en situaties kan de moeite om iets te accepteren weer naar boven komen. Dit wordt bevestigd door de begeleiders vanuit een eerder interview en door de sleutelinformant. Een groot deel van de geïnterviewden bevestigt dit ook. De confrontatie die ouders aangaan als ze voor het eerst in een KDC komen kan zowel positief als negatief zijn en kan te maken hebben met de fase van het acceptatieproces waarin ouders zitten. Sommige ouders hebben enigszins weet van het acceptatieproces en dat zij door fases heen moeten om te kunnen accepteren. De informant heeft geen aanvullende informatie over dit onderwerp. 
Samenwerking tussen ouders en begeleiders
Vertrouwen

De theorie geeft aan dat het volgende nodig is om vertrouwen van een ouder te krijgen: Vertrouwen moet groeien, om vertrouwen te laten groeien is er tijd, geduld en betrouwbaar handelen nodig (Doelenman, 2009).
Daarnaast is luisteren naar elkaar belangrijk voor vertrouwen (Magazine, Gemiva juni, 2008 p. 32). 

De geïnterviewden geven allemaal aan het personeel van de groep te vertrouwen. Het merendeel heeft daar wel een “ja maar” bij. Dit komt dan omdat ouders de kinderen anders inschatten dan de begeleiding. Dit wordt echter niet benoemd in de theorie. Wat wel belangrijk is als beide partijen het kind anders zien, is dat er ook goed naar elkaar geluisterd wordt. Dit wordt wel benoemd in een tijdschrift van de Gemiva zelf. 

W. Doelenman (2009) geeft aan dat vertrouwen iets is wat moet groeien, in het onderzoek van de begeleiders geven de begeleiders aan dat zij ouders beter kunnen begeleiden als er een band is. Vanuit hier kan ik zeggen dat er een band moet zijn die bestaat uit onder andere vertrouwen. 

Dat vertrouwen geschaad kan worden door niet betrouwbaar handelen blijkt uit één van de interviews. Niet betrouwbaar handelen maakt de relatie stroef en maakt het moeilijk opnieuw weer te vertrouwen. Dit blijkt echter maar uit één interview dus of dit bij meerdere ouders van toepassing is zou moeten blijken uit vervolgonderzoek. 

De sleutelinformant spreekt ook over vertrouwen en dan met name over de eerlijkheid die speelt bij vertrouwen. Door eerlijkheid win je vertrouwen. Ouders zijn het verlengde van hun kind en moeten dan ook wel van alles op de hoogte zijn.

De methode van F. de Graaf (2006) beschrijft dat normen en waarden kunnen verschillen en dat begeleiders rekening moeten houden met de normen en waarden van iedere ouder. 

De geïnterviewden zien alle zes dat er verschil is in handelen van hun als ouder en van de begeleiders op het KDC. Bij de helft was dit eenmalig en is dit na een gesprek niet meer voorgekomen. In deze gesprekken is er over normen en waarden van beide partijen gesproken en is er een middenweg gekozen waar iedereen achter stond. 

Bij de minderheid van de geïnterviewden ging het om overschatting van de kant van de begeleiders. Hierin speelde bij een ouder ook de normen en waarden een grote rol. Zij als ouder en de begeleiders hadden een hele andere kijk op het kind. 

Bij één ouder is er wel verschil in handelen maar dit wordt door de ouder als positief ervaren.

Wat ik niet in de theorie terug heb kunnen vinden, maar wat wel duidelijk naar voren kwam in de praktijk, was dat ouders geheel met de begeleiders op een lijn zaten wat het niveau van het kind  betreft, wanneer het kind zich thuis en op het KDC hetzelfde gedroeg. 

De minderheid van de ouders geeft aan dat wanneer zij en begeleiders niet op een lijn zitten, en dus niet dezelfde normen en waarden hebben dit niet erg is. Wel is het van belang dat hierover gecommuniceerd wordt tussen de twee partijen. 

Een grote meerderheid gaf aan weinig wensen te hebben ten aanzien van hun kind. De wensen die er waren hadden te maken met lichamelijke verzorging.

Door de meerderheid van de ouders wordt aangegeven dat er in gegaan wordt op hun wensen als het gaat om lichamelijke verzorging. Dit heeft weer te maken met het betrouwbaar handelen wat W. Doelenman (2009) beschreef. Door de kwetsbaarheid van het kind ervaren de ouders goede lichamelijke zorg als extra belangrijk en als je je kind dan uit handen geeft moet de ouder er vanuit kunnen gaan dat er goed gehandeld wordt. De sleutelinformant sluit hier bij aan. Hij zegt dat ouders met name in het begin zelf onwetend zijn en dus weinig wensen hebben. Ouders zien de professional vaak als de persoon die alles weet. 

Eén van de geïnterviewde geeft aan dat wanneer wensen niet worden nageleefd dit het gevoel geeft voor ouders dat zij niet serieus genomen worden. Of dit voor meerdere ouders zo voelt zal nader onderzocht moeten worden. 

Respect/ inlevingsvermogen
Respect lijkt in de theorie een belangrijk begrip te zijn bij samenwerken. Inlevingsvermogen is respect hebben voor andermans gevoel. Inlevingsvermogen wordt door de ouders als zeer belangrijk ervaren.
De geïnterviewden zeggen allemaal dat begeleiders zich goed in kunnen leven in hun situatie als ouder. De meerderheid geeft aan dat door dit inlevingsvermogen de begeleiders ook weten wat er thuis afspeelt en zich hierdoor nog beter in kunnen leven. Vanuit het onderzoek onder de begeleiders wordt dit door de begeleiders ook als punt genoemd. Het weten wat er in de thuissituatie speelt is dus voor beide partijen belangrijk.

Begeleiders gaven ook nog aan dat zij ouders laten zien dat zij als begeleiders weten dat de ouders het zwaar hebben met de zorg en opvoeding van hun kind, ook zeiden zij dat wanneer je zelf kinderen heb je beter kan inleven en dat het inleven nooit geheel kan omdat je het zelf niet meegemaakt heb. Al deze punten hebben ouders niet genoemd. De sleutelinformant bevestigt dat dit een taak is van de begeleiders, zij moeten respect naar ouders tonen en hierin de eerste stap zetten. 

Samenwerken hoe en met wie?
De geïnterviewden ervaren de samenwerking met de begeleiding allemaal als goed. De meerderheid zegt dat dit komt door de open manier van communiceren. De theorie van F. Oomkes en A. Garner bevestigen het belang van openheid in de communicatie. Wanneer er miscommunicatie optreedt kan er angst ontstaan om te communiceren volgens één van de ouders. 

Het communicatieschriftje schrijven is iets wat een grote meerderheid van de ouders doet en ook als prettig ervaart. Een ouder doet dit via de e-mail maar geeft aan dit regelmatig te vergeten. Uit het onderzoek van de begeleiders kwam dat begeleiders de communicatie via schriftjes ook als prettig ervaren. Daarnaast geven de begeleiders aan ouders weinig te zien, met ouders die zij vaker zien hebben ze beter contact. Ook de informant en de sleutelinformant geven aan dat ouders en begeleiders elkaar vaak weinig zien en dat dit invloed kan hebben op de samenwerking. Een grote reden zou kunnen zijn de busjes waar de kinderen mee gebracht worden. Uit de interviews met ouders kwam het volgende over dit onderwerp naar voren: 

De minderheid van de geïnterviewde ouders komt langs bij het KDC om hun kind te brengen of halen en een minderheid zou dit vaker willen doen om het contact te versterken. Dat dit van belang is kan ik niet vanuit de theorie bevestigen. 

De aanwezigheid bij uitjes en behandelingen wordt door een minderheid ook als waardevol voor de communicatie ervaren. Een minderheid geeft hiernaast aan dat de beide parijen zich kwetsbaar moeten kunnen opstellen. Dit kwetsbaar opstellen kan geïnterpreteerd worden als het open staan voor de normen en waarden van een ander. De theorie van F. de Graaf bevestigt dat dit van groot belang is. 

De helft van de geïnterviewden geeft aan het belangrijk te vinden dat de aanpak van thuis en van het KDC bij elkaar aansluiten. Volgens de theorie van C Egberts is dit ook van zeer groot belang. Hij bevestigt dat wanneer er verschil is in de aanpak van thuis en bijvoorbeeld het KDC dat het kind een onveilige leefomgeving ervaart. Door deze onveilige leefomgeving wordt de ontwikkeling en ontplooiing van het kind geremd of verstoord (C. Egberts).
Wat wel opvallend is, is dat de ouders die dit belangrijk vinden ouders zijn van kinderen met autisme of gedragsproblemen. De ouders met kinderen met andere problematiek lijken dit minder belangrijk te vinden. 

Een grote meerderheid van de ouders geeft ook aan het belangrijk te vinden dat begeleiders meedenken. De theorie van Brinkman (2001) bevestigt dit. In de theorie wordt dit de hulpverleningshouding genoemd, deze theorie gaat er vooral vanuit dat er respect is naar ouders toe en dat de hulpverlener zich inzet voor de ouders (Brinkman, 2001).
Praten over gevoelens

De theorie over wat ouders nodig hebben om zo goed mogelijk te kunnen samenwerken en de theorie over emoties zeggen beide niets over het praten over het gevoel. 

Alle geïnterviewden ouders geven ook aan geen behoefte te hebben om met een maatschappelijk werkster te praten. In het verleden heeft wel een van de ouder dit gedaan. 

Meer dan de helft van de ouders geeft aan tussendoor met begeleiders op de groep over hun gevoel te praten. De minderheid geeft aan dat zij vinden dat dit niet op het KDC thuis hoort en hebben hier hun eigen netwerk voor. 

De helft van de ouders geeft aan wel eens met lotgenoten te willen praten zodat zij op deze manier hun gevoel kunnen uiten. Vanuit de theorie kan ik hier helaas niets over zeggen. 

Aandachtspunten
Een groot deel van de ouders gaf aan een keer een ouder/thema avond te willen om de samenwerking te bevorderen. Hier heb ik verder geen theorie over. 

De informant gaf aan hier wat sceptisch tegenover te staan omdat hij veel negatieve ervaringen had als het ging om het organiseren van avonden voor ouders.
Conclusie: In de samenwerking worden door zowel ouders als begeleiders inlevingsvermogen en open communicatie als belangrijkste begrippen gezien. 

Begeleiders vinden inlevingsvermogen een belangrijke competentie en vinden ook allen dat zij deze bezitten. Dit wordt gesteund door de ouders. Zij vinden het inlevingsvermogen van de begeleiders belangrijk en voldoende. 

Open communicatie is belangrijk in de samenwerking. Hiernaast is het van belang dat ouders en begeleiders elkaar vaker face to face spreken om goed te kunnen samenwerken. 

Bij gedragsproblemen is het van belang voor de ontwikkeling van het kind, dat ouders en begeleiders op één lijn zitten.

Vertrouwen in begeleiders en het meedenken van begeleiders wordt alleen door ouders genoemd als belangrijk. Dit is ook niet aan de begeleiders gevraagd. 

Begeleiders weten vertrouwen te winnen en als zij dit vertrouwen schaden communiceren ze daar met ouders over. Dit wordt als prettig ervaren.  

Ouders ervaren het als prettig als begeleiders meedenken over belangrijke zaken en moeilijkheden wat betreft het kind.  

Het contact met lotgenoten of informatie over onder andere het onderwerp acceptatie is voor ouders van belang. Hier wordt momenteel geen tot weinig aandacht aan besteed op het KDC. 

Slotconclusie

Het acceptatieproces zal nooit geheel afgerond zijn. Daardoor zal het acceptatieproces, dat gepaard gaat met emotionele gevoelens als verdriet, boosheid, schuldgevoel, onzekerheid en trots, een proces zijn dat begeleiders in de zorg tegenkomen. Zij zullen rekening moeten houden met deze gevoelens die van invloed zijn op het gedrag van ouders. Hier is onder andere inlevingsvermogen en open communicatie voor nodig. De communicatie zou hierbij vaker face to face moeten gebeuren, hierdoor wordt er een betere samenwerking gecreëerd. 

4.2 Aanbevelingen 

In deze paragraaf zal ik aanbevelingen doen aan het locatiehoofd van KDC de Walnoot naar aanleiding van het onderzoek op KDC de Walnoot over het onderwerp samenwerken met betrekking tot het acceptatieproces. 

Het onderzoek heeft een beeld geschetst over hoe ouders van KDC de Walnoot de samenwerking op het gebied van het acceptatieproces ervaren. Door de ervaringen van ouders over dit onderwerp kan KDC de Walnoot zich professionaliseren op de samenwerking met betrekking tot het acceptatieproces. 

Positieve onderzoeksresultaten

Over het algemeen zijn ouders heel tevreden over de samenwerking op het gebied van het acceptatieproces. De volgende punten vinden zij goed gaan:

· Ouders hebben een groot vertrouwen in de begeleiders en vinden ook dat deze zich goed in kunnen leven in hun situatie als ouder. Wel kan dit in sommige gevallen beter. 

· Ouders lijken geen behoefte te hebben om doormiddel van een officieel gesprek over het acceptatieproces te praten met iemand van de Walnoot. Wanneer zij wel willen praten doen ze dit met begeleiders tussendoor of met het eigen netwerk. Wel zouden ze graag met andere ouders willen praten. 

· De communicatie zoals deze nu is wordt als prettig ervaren door de ouders. Wel zou wat meer face to face contact prettig zijn is de mening van zowel de begeleiders als de ouders.

Aanbevelingen

Naast de positieve punten uit het onderzoek zijn er ook een aantal verbeterpunten voor KDC de Walnoot. Om de samenwerking op het gebied van het acceptatieproces te verbeteren zijn de volgende aanbevelingen van toepassing op KDC de Walnoot:

· Omdat het acceptatieproces doorlopend is en nooit ophoud zullen de begeleiders van KDC de Walnoot zouden rekening moeten houden met de emotionele gevoelens van ouders. Deze gevoelens spelen vaak op het ene gebied sterker dan op het andere gebied. Ook al tonen ouders deze emoties niet of via bepaald gedrag, begeleiders zouden dit aan moeten voelen om zo juist te handelen. Dit zou kunnen door meer rekening te houden met de normen en waarden van ouders en de geschiedenis die zij meegemaakt hebben. De cursus van F. de Graaf (2006) genaamd “Van botsingen kun je leren” zou een passende cursus zijn.

· Begeleiders zouden in de vorm van een informatie middag meer informatie moeten verkrijgen over het acceptatieproces van ouders en de emotionele gevoelens die hierbij spelen. Door de kennis van de begeleiders te vergroten kunnen zij beter inspelen op gedragingen van ouders. 

· KDC de Walnoot zou er goed aan doen te kijken of het te realiseren is dat iedere ouder zijn kind een dag brengt of haalt naar het KDC. Hierdoor spreken ouders en begeleiders elkaar face to face en kunnen begeleiders de emotionele gevoelens beter oppakken waardoor ze erop in kunnen spelen. Zowel ouders als begeleiders staan hier positief tegenover en denken dat dit een meerwaarde is voor de samenwerking. Begeleiders geven aan dat dit ook de betrokkenheid van de ouders meer kan vergroten. 

Dan zijn er nog aanbevelingen uit het onderzoek gekomen die niet direct terug grijpen op de hoofdvraag:

· KDC de Walnoot zou er goed aan doen om rekening te houden met de moeite die ouders hebben met het vieren van feestjes en verjaardagen. Ouders lijken al snel ongeïnteresseerd als zij niet komen maar uit het onderzoek blijkt dat een aantal ouders het als moeilijk ervaren om dit soort dagen te vieren. Zij vinden het met name moeilijk omdat zij merken dat hun kind het doel van het feestje niet snapt.

· KDC de Walnoot zou er ook goed aan doen om wat meer structuur te brengen in het organiseren van ouder of thema avonden. Een aantal ouders geven aan te zoeken naar contact met lotgenoten, hierbij zou de Walnoot kunnen helpen. Ouders hadden zelf al de leukste ideeën over gastsprekers en een ouderavond met foto’s op een diaprojector zodat zij kunnen zien wat hun kind het laatste half jaar allemaal gedaan heeft. Dit zijn ideeën die KDC de Walnoot op zou kunnen pakken om de samenwerking met ouders te bevorderen. 

· Ouders zijn vaak onzeker over de opvoeding van hun kind met een beperking. Dit komt doordat zij geen referentiekader hebben. Laat ouders hierdoor ‘goede ouder’ ervaringen opdoen zodat zij meemaken dat ze echt wel goede ouders zijn voor hun kind. Dit zou kunnen door het geven van een compliment als ouders zeggen dat zij iets gedaan hebben wat ze moeilijk vonden. 

· Ouders willen graag dat een KDC meedenkt over beslissingen en moeilijkheden die zij in het dagelijks leven ervaren. Het KDC zou meer tijd kunnen steken in het uitzoeken van praktische punten waarin zij vaak beter de weg weten dan ouders zelf.

· Meer overeenstemming creëren in het handelen van het KDC en thuis om het kind zo optimaal mogelijk te laten ontwikkelen. Uit het onderzoek komt dat dit met name van belang is bij kinderen met gedragsproblemen of autisme. Dit kan gerealiseerd worden door een goede en open manier van communicatie tussen ouders en begeleiders. 

De mogelijkheden tot vervolgonderzoek zijn:

· Een vervolgonderzoek zou kunnen zijn een vergelijkbaar onderzoek maar dan meer gericht op de verschillende doelgroepen binnen een KDC. In mijn onderzoek viel op dat ouders met een autistisch kind anders omgaan met het acceptatieproces en de gevoelens daarbij dan ouders met een kind met een meervoudige handicap. Hier zou specifieker onderzoek naar gedaan kunnen worden.

· Er zou verder onderzoek gedaan kunnen worden naar wat voor proces ouders met een verstandelijk gehandicapt kind doormaken. Er is momenteel wel informatie over het acceptatieproces in het algemeen maar nog geen enkele informatie over het proces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind. 

· Er zou onderzoek gedaan kunnen worden naar hoe je ouders meer kan betrekken bij een KDC. Hoe kunnen alle ouders bereikt worden waardoor ze zich meer betrokken gaan voelen bij het KDC waar hun kind verblijft. 
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Reflectie
In deze reflectie zal ik kritisch naar de uitvoering van mijn onderzoek kijken en beoordelen wat er wel goed is gegaan en wat er minder goed gegaan is.  
Ik heb de betrouwbaarheid van mijn onderzoek geprobeerd te waarborgen doormiddel van het toepassen van triangulatie. Dit is deels gelukt. Ik heb zowel literatuuronderzoek, interviews en eerder onderzoek gebruikt om de betrouwbaarheid te verhogen. Door de tijdsdruk ben ik te snel begonnen met mijn interviews van zowel de respondenten als de sleutelinformant. Hierdoor sluiten de interviews niet geheel aan met de literatuur. Door dit te vermelden in mijn onderzoek is het voor de lezer duidelijk dat dit niet geheel aansluit. 

Al mijn interviews zijn gelopen zoals ik wilde en in geen van de interviews is gestoord waardoor de informatie niet minder betrouwbaar is geworden. 

De aanbevelingen die ik gedaan heb naar de opdrachtgever waren tevens mijn eindproduct. Doordat mijn interviewvragen niet geheel aansloten bij mijn literatuuronderzoek grijpt maar een klein deel van mijn aanbevelingen terug op de hoofdvraag. Wel zijn dit drie belangrijke aanbevelingen die bruikbaar zijn voor de opdrachtgever. De bruikbaarheid zit hem in het praktische gedeelte, bij twee aanbevelingen zal er kennis verworven moeten worden en bij één zal het gaan om een organisatorisch plan wat er gemaakt moet worden. 

Er zijn verder nog een aantal bruikbare en nuttige aanbevelingen uit het onderzoek gekomen waar het ook met name gaat om praktische en realiseerbare aanbevelingen. De aanbevelingen zijn onderverdeeld in twee categorieën, ze zijn gerangschikt van meest naar minst belangrijk. Door deze rangschikking zijn ze goed te overzien en makkelijk af te werken.  

Wanneer op een vergelijkbare locatie dezelfde problematiek heerst zouden zeker de aanbevelingen die teruggrijpen op de hoofdvraag goed gebruikt kunnen worden. Deze punten zijn een combinatie van zowel theorie als praktijk waardoor de praktische informatie ondersteund wordt door de theorie. De informatie is niet locatieafhankelijk en zal op meerdere locaties een probleem vormen. 

Wat innovatief is aan het eindproduct is dat er aangegeven wordt dat er theorie opgedaan zou moeten worden over emotionele gevoelens van het acceptatieproces. Doordat er weinig theorie is, is het hele onderwerp innovatief en de moeite waard om verdieping in te zoeken. 

Er zijn nog een aantal vernieuwende aspecten naar voren gekomen als het gaat om de behoefte op het gebied van samenwerken van zowel begeleiders als ouders. De reden dat deze aspecten vernieuwend zijn, is omdat er gewoontes in een organisatie sluipen die soms meer nadelen dan voordelen opleveren. Deze aspecten zijn nu duidelijk inzichtelijk geworden. 

Het liefst had ik iets meer willen kunnen zeggen over de invloed van de emoties op de samenwerking, dit is helaas in mindere mate gelukt dan dat ik gehoopt had. Hier kwam ik achter na het informatie vergaren en dit heb ik jammer genoeg niet meer terug kunnen draaien. 

Door de kleinschaligheid van mijn onderzoek is het niet te generaliseren naar alle ouders van de Walnoot. Er zal dus meer onderzoek plaats moeten vinden om vast te stellen of de meerderheid van het KDC hetzelfde denkt over bepaalde uitkomsten van het onderzoek. 

Bijlagen 
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Bijlage 2
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Bijlage 3
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Bijlage 4
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Bijlage 5
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Bijlage 6
Labelingssysteem

Bijlage 1 Deelvragen

Hieronder zullen zes deelvragen van het onderzoek “De begeleiding van het acceptatieproces bij ouders van een verstandelijk gehandicapt kind” worden beantwoord. De antwoorden zijn samenvattingen van de uitkomsten van iedere deelvraag.

1. Welke theoretische kennis is van belang voor persoonlijk begeleiders bij het begeleiden van ouders met een gehandicapt kind tijdens het acceptatieproces? 
Wij zijn in dit hoofdstuk ingegaan op de theorie die van belang is voor persoonlijk begeleiders tijdens het begeleiden van ouders in hun acceptatieproces. We startten met de noodzaak van ouderbegeleiding, vervolgd door de theoretische kennis van het acceptatieproces en gingen tot slot in op de theorie over communicatie met daarin de relatievormen en de manier waarop deze zichtbaar worden in de Roos van Leary.

Wij zijn van mening dat alleen theoretische kennis niet “de lading dekt” over de mogelijke aanwezige kennis van het acceptatieproces van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind. Daarom hebben wij in deelvraag twee geformuleerd welke praktijkkennis voor persoonlijk begeleiders van belang is bij het begeleiden van ouders tijdens het acceptatieproces. 

2. Welke praktijkkennis (vaardigheden, houding en ervaring) van persoonlijk begeleiders is van belang bij het begeleiden van ouders tijdens het acceptatieproces? 
Wij zijn in dit hoofdstuk ingegaan op wat vaardigheden, houdingen en ervaring in houden voor een persoonlijk begeleider. We beginnen bij het belang van vaardigheden die een begeleider moet bezitten. De volgende vier competenties worden als belangrijk gezien: Initiatief en verbetering, planmatig werken, succesvol werken en samenwerken en resultaatgericht werken. Vervolgens hebben we gekeken naar de houding die van belang is. Bij de houding speelt inlevingsvermogen, hulpverlenershouding en de lichaamshouding een belangrijke rol. 

Tot slot de ervaring. Bij ervaringen spreken we van werkervaring, de ontwikkelingen die plaats vinden in de tijd en de tijdsgeest waarin je werkt. Door de jaren heen is er veel veranderd in de zorg. Hierdoor is de houding van een hulpverlener ook veranderd. 

3. Welke theoretische kennis passen de persoonlijk begeleiders toe, bij het begeleiden van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind, tijdens het acceptatieproces?
Het antwoord op deze deelvraag luidt dat alle zes de begeleiders geen theoretische kennis over het acceptatieproces hebben gehad tijdens hun opleiding. Slechts drie van de zes begeleiders zij bekend met de fases van het acceptatieproces. Tijdens het aangaan van een relatie met ouders houden begeleiders op verschillende manieren rekening met ouders. Slechts één begeleider is bekend met de theorie van de Roos van Leary. De anderen zetten hun ervaring in, dit blijkt heel belangrijk te zijn. Persoonlijk begeleiders maken wel gebruik van de expertise en autoriteit van de orthopedagoog en het locatiehoofd. Zij hebben wel theoretische kennis of een natuurlijk leidende positie. 

4. Welke vaardigheden passen de persoonlijk begeleiders toe, bij het begeleiden van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind, tijdens het acceptatieproces?

In dit hoofdstuk hebben we antwoord gegeven op deelvraag 4. Uit de literatuurstudie kwamen de volgende punten over vaardigheden naar voren: initiatief en verbetering, planmatig werken, samenwerken en resultaatgericht werken. De ondervraagden laten weten dat planmatig werken veelal geleerd is in de praktijk. Ook benoemen zij dat een band met ouders heel belangrijk is om goed te kunnen samenwerken. Begeleiders zoeken steun bij elkaar als zij niet weten hoe te handelen. Als ze elkaar geen steun kunnen geven kunnen ze hiervoor bij andere disciplines of het locatiehoofd terecht. Dit ervaren zij als prettig. Tot slot geven alle geïnterviewden aan dat zij resultaatgericht kunnen werken doormiddel van het ondersteuningsplan. 

5. Welke houding past een persoonlijk begeleider toe, bij het begeleiden van ouders met een verstandelijk gehandicapt kind, tijdens het acceptatieproces?

In dit hoofdstuk hebben we antwoord proberen te geven op deelvraag 5. De geïnterviewden zijn zich er bewust van dat inlevingsvermogen een belangrijke rol speelt in het contact met ouders en het succes van dit contact. Wel geven ze aan dat er een grens is aan hun inlevingsvermogen. Een paar anderen gaven aan dat als je geen gehandicapt kind hebt, je je nooit helemaal in de ouders kan inleven. 
Ook de non-verbale communicatie speelt een grote rol in deelvraag 5. Over dit gedeelte van het interview waren de geïnterviewden wat verdeeld. Sommige maakten bewust gebruik van hun non-verbale communicatie tijdens gesprekken met ouders, terwijl anderen hier niet bewust gebruik van maakten. Weer een ander is zich tijdens deze gesprekken helemaal niet bewust van haar non-verbale communicatie. 

6. Welke ervaring heeft een persoonlijk begeleider met het begeleiden van ouders tijdens het acceptatieproces?
Ervaring is voor alle geïnterviewden erg belangrijk. Allen geven aan in de tijd meer ervaring opgedaan te hebben waardoor zij zekerder van hun zelf zijn en ouders dan beter te kunnen begeleiden. Er wordt aangegeven dat er een verschil is in leeftijd tussen jongere en oudere begeleiders. Voornamelijk de werkervaring neemt toe. Maar ook het hebben van eigen kinderen is van belang in het werk, voornamelijk voor het inlevingsvermogen. Zij kunnen altijd bij de orthopedagoog terecht voor vragen of advies. Zowel de orthopedagoog als persoonlijk begeleiders geven aan dat het ook aan de persoon ligt hoe je ouders tegemoet treedt. Tegenwoordig wordt er veel gebruik gemaakt van digitale communicatiemiddelen en wordt er met een open houding naar ouders tegemoet getreden, daarbij zijn ouders ook assertiever geworden. Persoonlijk begeleiders verstrekken tegenwoordig veel informatie aan ouders en dit is een standaard onderdeel geworden van hun dagelijks werk.    

Bijlage 2 Interviewvragen ouders

Inleiding

Hallo ik zal mij eerst even voorstellen. Ik ben Danielle Blokker en sinds september 2009 werkzaam op de Walnoot. Ik werk daar drie dagen in de week als leerlingbegeleider op de Pinokkio groep. 

Naast de drie dagen werken zit ik in mijn laatste jaar van de opleiding sociaal pedagogisch hulpverlener. 

Voor mijn afstuderen ben ik een onderzoek aan het doen. Ik zal hier zo wat meer over vertellen. 

Het interview zal ongeveer drie kwartier tot een uur duren. Vind u het goed als ik het interview opneem? Zo kan ik het beter en nauwkeuriger uitwerken. Met de opname zal verder niets gedaan worden. In de uitwerking van de interviews zullen geen namen worden genoemd. Alles binnen dit gesprek zal ook vertrouwelijk blijven. Wel ga ik de gegevens verwerken, maar de groepsleiding zal niets van deze interviews in interviewvorm te horen of te zien krijgen. 

Zoals ik telefonisch al eerder verteld heb doe ik een onderzoek naar het acceptatieproces en dan gericht op wat dit voor invloed heeft op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. 

Het doel van dit onderzoek is kijken hoe u als ouder de samenwerking met begeleiders op de Walnoot ervaart.  Met uiteindelijk doel dat door een betere samenwerking tussen ouders en begeleiders het kind zichzelf optimaal kan ontwikkelen en ontplooien. 

Door u medewerking aan dit interview draagt u bij aan de informatie die ik zal gaan verwerken in mijn conclusie.
Vorig jaar heb ik al met twee medestudenten een onderzoek gedaan over een vergelijkbaar onderwerp onder de begeleiding van de Walnoot. Nu wil ik met dit onderzoek doormiddel van interviews kijken wat ouders voor ervaringen hebben wat betreft de samenwerking tussen hun als ouder en de begeleiding.
Vanaf hier zullen de interviewvragen gaan starten.

1. Hoe lang komt uw kind al op de Walnoot?

2. Op hoeveel groepen heeft uw kind in die tijd gezeten?

3. Met wie werkt u het meest samen op de Walnoot als het gaat over de dagelijkse begeleiding van uw kind?

Doorvraag: En hoe ervaart u dit contact?

4. Toen u voor het eerst op de Walnoot kwam wat was toen uw eerste indruk?

Doorvraag: Hoe keek u tegen de andere kinderen aan? 

5. Is deze indruk in de loop der jaren veranderd?

Doorvraag: Zo ja, wat heeft uw indruk/ gevoel veranderd?

Doorvraag: Wie of wat heeft daar invloed op gehad?
6. Vind u de groep waar uw kind nu zit passen bij uw kind?

Doorvraag: Zo niet, wat zou u een betere groep vinden voor uw kind, en waarom?
7. Hoe ervaart u de samenwerking met de begeleiders van de groep?

Doorvraag: Wat maakt het dat deze samenwerking zo goed/ minder goed verloopt?
8. Heeft u het vertrouwen in de begeleiders van uw kind dat zij het juiste inzicht hebben om goed te kunnen handelen?

Doorvraag: Zo nee, hoe komt dit dan? Is er een keer iets gebeurt dat u anders zou doen?

9. Hebben er wel eens situaties plaatsgevonden waarin u anders zou handelen dan dat de begeleiding op de Walnoot toen deed?

Doorvraag: Zo ja, kunt u hier een voorbeeld van geven?



Hoe heeft u deze situatie ervaren, hoe voelde u zich?

Doorvraag: Zo nee, weet u waardoor het komt dat u en de begeleiding vrijwel altijd hetzelfde handelen?

10. Heeft u wel eens gehad dat u niet op één lijn zat met een begeleider wat betreft het functioneren/ niveau van uw kind? 

Doorvraag: Zo ja, kunt u een voorbeeld geven?

Hoe voelde het voor u dat de begeleiders een ander inzicht hadden dan dat u had?

Waar had u behoefte aan op het moment dat dit plaats vond?

Wat zou hier aan verbeterd kunnen worden/ wat zou u anders willen zien?

11. Hoe wordt er omgegaan met uw wensen wat betreft de omgang met uw kind?

Doorvraag: Weet u of de begeleiding hier ook mee aan de slag gaat/ wordt dit teruggekoppeld?

Hoe voelt dat voor u dat ze er wel of niet mee aan de slag gaan?

Doorvraag: Kunt u een voorbeeld geven?
12. Wat doet u zelf om de samenwerking zo optimaal mogelijk te laten verlopen?

Doorvraag: Wat kunt u zelf doen om de samenwerking te bevorderen?

Klopt het als ik zeg dat het in uw leven veelal draait om uw kind (evt naam), terwijl het denk ik voor u persoonlijk en uw gezin ook heel zwaar is, is daar wel oog/tijd voor? 

13. Bent u wel eens boos of verdrietig geweest over het feit dat dit juist u is overkomen met de komst van dit kind?

Doorvraag: Op wat voor momenten is dit? 

Doorvraag: Kunt u een beschrijving geven van wat dit met u doet?

14. Heeft u wel eens onzekere gevoelens of schuldgevoelens gehad ten aanzien van uw kind?

Doorvraag: Op wat voor momenten is dit?

Doorvraag: Kunt u een voorbeeld geven?

15. Zou u behoefte hebben om met begeleiding van de Walnoot over uw gevoel te praten?

Doorvraag: Zo nee, zou u er wel met bijvoorbeeld een maatschappelijk werkster over willen praten die bekend is op de Walnoot?

Doorvraag: Wat zou de reden kunnen zijn dat deze gesprekken er nu niet zijn?

16. Wordt u nog wel eens met de neus op de feiten gedrukt over de beperking van uw kind?

Doorvraag: Zo ja, in wat voor situaties en hoe vaak is dit dan?

Doorvraag: Hoe voelt u zich hier dan bij?
17. Ervaart u wel eens gevoelens van verbazing/ trots over wat uw kind leert of hoe uw kind van iets kan genieten, hoe klein dan ook?
Doorvraag: Wanneer was het voor het eerst dat u trots was?
Doorvraag: Zou u nog andere voorbeelden kunnen geven. 

18. Heeft u het gevoel dat begeleiders zich goed in kunnen leven in uw situatie om hierover met u te kunnen praten?

Doorvraag:  Waar merkt u dat aan?

19. Hoe zou volgens u de ideale samenwerking met betrekking tot het acceptatieproces eruit zien tussen u als ouder en begeleiders als u het zou mogen zeggen?

20. Wat heeft u momenteel voor rol in de samenwerking als het gaat om het acceptatieproces?

Doorvraag: Geeft u zelf aan als u iets niet oké vindt gaan?

21. Heeft u nog aandachtspunten voor de begeleiding waar ze rekening mee moeten houden in  de samenwerking met u als ouder?

Dit waren de interviewvragen dan heb ik nog een vraag.

22. Heeft u zelf nog vragen of aanvullen met betrekking tot dit onderwerp?

Dan wil ik u hartelijk bedanken voor de tijd en moeite die u voor dit interview genomen heeft. Vindt u het leuk om de uitslagen van het onderzoek te krijgen als deze is afgerond. 

Dit zal rond mei/ juni worden. 

Bijlage 3 Brief ouders


Betreft: Onderzoek

Aan de ouders van …………….

Ik zal mijzelf eerst even voorstellen, ik ben Danielle Blokker en sinds september 2009 werkzaam als leerling op de Pinokkio groep van de Walnoot. 

Naast het werken op Pinokkio, zit ik in het laatste jaar van mijn HBO opleiding Sociaal Pedagogisch Hulpverlener. 

Dit jaar ben ik aan het afstuderen en doe ik een onderzoek naar de samenwerking met betrekking tot het acceptatieproces tussen ouders en begeleiders op de Walnoot. Voor dit onderzoek ben ik op zoek naar ouders die ik zou kunnen interviewen over hoe zij de samenwerking met begeleiders ervaren. 

De duur van het interview zal ongeveer drie kwartier zijn en kan zowel bij u thuis als op de Walnoot plaats vinden. 

Ik zal uiteindelijk 8 á 9 ouders interviewen. Deze brief wordt wel aan meerdere ouders uit dezelfde groep verspreid. Het kan dus zijn dat u invult wel mee te willen werken aan het interview maar uiteindelijk niet uitgekozen wordt. Dit zal ik u dan laten weten.

Als u besluit mee te doen aan het interview zou ik graag telefonisch contact met u op nemen om een afspraak te maken. 

Alvast bedankt,

Vriendelijke groet, Danielle Blokker

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

0 Ja, ik zou mee willen doen aan het onderzoek, mijn telefoonnummer is:…………………

0 Nee, ik laat het onderzoek aan mij voorbij gaan. 
Bijlage 4 Interviewvragen informant 

Ik ben Danielle Blokker en sinds september 2009 werkzaam op de Walnoot. Ik werk daar drie dagen in de week als leerlingbegeleider op de Pinokkio groep. 

Naast de drie dagen werken zit ik in mijn laatste jaar van de opleiding sociaal pedagogisch hulpverlener. 

Voor mijn afstuderen ben ik een onderzoek aan het doen. Ik zal hier zo wat meer over vertellen. 

Als eerst, vindt u het goed als ik het gesprek opneem zodat ik het goed uit kan werken. 

Zoals ik al eerder verteld heb doe ik een onderzoek naar het acceptatieproces en dan gericht op wat voor invloed dit heeft op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. 

Het doel van dit onderzoek is kijken hoe u als ouder de samenwerking met begeleiders op de Walnoot ervaart. Met uiteindelijk doel dat door een betere samenwerking tussen ouders en begeleiders het kind zichzelf optimaal kan ontwikkelen en ontplooien. 

Voor dit onderzoek wil ik mijn informatie uit verschillende bronnen halen. De bronnen die ik tot nu toe gebruikt heb zijn literatuuronderzoek, interviews met ouders van de Walnoot en een interview met een medewerker van de BOSK.

Ik heb met zes ouders een interview gehouden om erachter te komen wat voor invloed het acceptatieproces heeft op de samenwerking tussen ouders en begeleiders. 

Hiernaast heb ik een interview gedaan met een medewerker van de BOSK, zij behartigen zowel de belangen van de cliënt en hun familie als van de medewerker. 

Om een duidelijk en breder beeld te krijgen van wat de invloed is van het acceptatieproces op de samenwerking tussen ouders en begeleiders had ik het idee om als extra informatiebron u als voorzitter van de cliëntenraad wat vragen te stellen. De vragen zullen puur gaan over wat er in de cliëntenraad speelt en wat u als voorzitter daar voor rol in speelt en wat voor mening u daarin heeft. Het is dus niet de bedoeling dat we uitweiden naar u persoonlijke situatie met uw zoon. 

1. Hoe lang zit u al in de cliënten raad?

2. Uit hoeveel leden bestaat de cliëntenraad? 

3. Hoe vaak hebben jullie een bijeenkomst?
4. Wat zijn de onderwerpen die jullie als raad bespreken?

5. Komt het acceptatieproces van ouders ter sprake tijdens de bijeenkomsten?
Doorvraag: Op wat voor manier gebeurt dit dan?
6. Wordt er onderling tussen ouders over hun gevoel gepraat?

Doorvraag: Wat voor gevoelens zijn dit dan?
7. Heb je het idee dat ouders behoefte hebben om meer over hun gevoelens te praten?
Doorvraag: Waar merk je dat aan?

8. Hoe vind jij, als voorzitter, dat er op de Walnoot omgegaan wordt met ouders?
Doorvraag: Worden zij betrokken bij beslissingen?

                     Worden ze van alle veranderingen op de hoogte gebracht?
Doorvraag:  Hoe merk je dit, wat is hier belangrijk in?
9. Denk jij als voorzitter dat er op de Walnoot genoeg aandacht wordt besteed aan het  acceptatieproces van de ouders?
Doorvraag: Heb je het idee dat begeleiders rekening houden met dit proces van ouders?

Doorvraag: Hoe merk je dit, wat is hier belangrijk in?

10. Denk jij als voorzitter dat er op de Walnoot genoeg aandacht besteed wordt aan de samenwerking?
Doorvraag: Zo ja, waar merk je dit aan?

Zo nee, hoe zou dit kunnen verbeteren?
11. Wat zou de cliëntenraad kunnen betekenen op het gebied van samenwerken met betrekking tot het acceptatieproces?
12. Vanuit de interviews die ik gedaan heb spreken veel ouders over het eventueel organiseren van thema avonden. Is hierover in de cliëntenraad wel eens gesproken?
Bijlage 5 Interviewvragen sleutelinformant 

Ik ben Danielle Blokker en studeer SPH aan de Haagse Hogeschool. Daar ben ik bezig met mijn afstudeerproject. Mijn afstudeerproject gaat over de samenwerking tussen ouders en begeleiders binnen kinderdagcentrum de Walnoot van de Gemiva-SVG groep. 
Het doel van mijn onderzoek is de samenwerking tussen ouders en begeleiders te bevorderen waardoor het kind zich beter kan ontwikkelen en ontplooien. 
Zelf ben ik drie dagen in de week werkzaam binnen de Walnoot op een groep met kinderen met een ontwikkelingsniveau van tussen de 1 en 3 jaar. 
Zoals al eerder telefonisch besproken zal ik u wat vragen stellen over wat de organisatie te horen krijgt over de samenwerking van ouders met begeleiders. 

De reden dat ik de BOSK/ MEE als sleutelinformanten heb uitgekozen is omdat zij naast de cliënt mede de belangen van ouders en familie behartigen. 
De BOSK/ MEE kan een bijdrage leveren aan mijn onderzoek omdat het een onafhankelijke organisatie is die beide partijen ondersteunt om de zorg zo optimaal mogelijk te maken. Door deze twee redenen zal de informatie uit dit interview relevante en nieuwe informatie opleveren.

De antwoorden van dit interview zullen meegenomen worden in het onderzoek, uw naam zal hierbij niet genoemd worden. Vind u het goed dat ik het interview op band opneem zodat ik later alle antwoorden terug kan luisteren. Met de opname wordt verder niets gedaan. 
Ik zal eerst wat vragen stellen over wat jullie kunnen betekenen voor ouders en hierna wat jullie betekenen voor hulpverleners. 

Vragen

1. Naam:

2. Functie:

3. Hoe lang werkzaam binnen de stichting:

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Vanaf hier beginnen de vragen over wat jullie als organisatie betekenen voor ouders wat betreft de samenwerking tussen hun en andere organisaties. 

4. Wat verstaan jullie onder samenwerking?

5. Zou u kunnen vertellen hoe een samenwerking tussen ouders en organisaties verloopt?

Doorvraag: Wat is hierin belangrijk?
6. Wat zijn de ervaringen die jullie met ouders hebben die een probleem hebben met de samenwerking binnen een andere organisatie?
7. Op welke manier ondersteunen jullie ouders met een probleem binnen de samenwerking?
8. Komt het veel voor dat jullie ouders helpen op het gebied van samenwerken? 
Doorvraag: hoe ziet deze ondersteuning eruit, hoelang, waar, hoe enz?

9. Met wat voor hulpvragen komen ouders bij jullie terecht wat betreft de samenwerking?
Doorvraag: geven jullie advies of gaan jullie in gesprek met de desbetreffende organisatie?

10. Hebben jullie richtlijnen (werkwijze, volgorde van handelen) waar jullie naar handelen als ouders bij jullie komen met een vraag over samenwerking?

11. Hebben jullie adviezen voor stichtingen als de Gemiva om beter samen te werken met ouders?

Doorvraag: Zo ja wat zijn deze adviezen dan?

Ik las op jullie website dat ook hulpverleners bij jullie terecht kunnen. Is het nodig dat er organisaties zijn die beide partijen helpen. En zo ja waarom? 

12. Op wat voor manier maken hulpverleners gebruik van jullie diensten?

13. Waar krijgen jullie de meeste vragen over van hulpverleners?

14. Hebben hulpverleners die bij jullie aangesloten zijn ook wel eens vragen over hoe ze iets met betrekking tot de samenwerking het best aan kunnen pakken?

Doorvraag: Zo ja, wat doen jullie daar dan mee?

15. Wat vindt u van de kennis/vaardigheden en houding van de hulpverleners met betrekking tot de samenwerking met ouders?

Hebben zij hier voldoende/ redelijk/ onvoldoende kennis over

Doorvraag: wat is de reden voor de gemaakte keuzen?
16. Hoe ziet u de rol van de ouder binnen de samenwerkingsrelatie met begeleiders?
17. Zijn er problemen die opvallend zijn omdat ze bijvoorbeeld veel voorkomen of om andere redenen?
18. Heeft u zelf nog aanvullingen wat betreft de samenwerking tussen ouders en begeleiders?

Dan wil ik u hartelijk bedanken voor de medewerking doormiddel van dit interview. Zou u het leuk vinden om het uiteindelijke resultaat van het onderzoek te ontvangen rond mei 2011. 

Bijlage 6 Labelingsstysteem 

	kernthema
	thema
	label
	voor

komst
	invullen wat van toepassing is

	Optimale samenwerking
	Met wie word het meest samen gewerkt
	Persoonlijk begeleiders
	Wel
	Ma:3 ervaart contact goed

T:3 ervaar contact prettig

M: 3 drie verschillende in korte tijd

N:3 ervaart contact goed

J: 3 ervaart contact prettig
A: 3 pb’er tijdelijk op een andere groep

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Ervaring in de samenwerking
	Goed
	Ma: 3+VB

T: 7+VB+7.1

M:7 

N:3+VB+3.1+7+VB

J: 7+VB +7.1
A:7 

	
	
	
	Niet goed
	

	
	Vertrouwen
	Ouders vertrouwen veel op begeleiding
	Wel 
	Ma: 8+10+VB

Ma:14, VB

T: 8 met een maar+VB

M: 7+8

N:8

J: 8+VB  beg is voorzichtiger
A: 8

	
	
	
	Niet
	A:8+VB IQ onderschatten

	
	
	Begeleiders laten kind vallen
	Wel
	M: 8+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	Verschil in handelen
	Uitspraken/handelingen van begeleiding
	Wel
	Ma: 9.1+VB

T:9+9.1+VB

M:9 Sleutelbos

N:9+Vb bellen bij val

J: 9+Vb positief +9.2
A: 9+Vb +9.1 Fixatie

	
	
	
	Niet
	Ma: 9.2+VB
A: 9

	
	
	Ideeën over het kind Liggen op een lijn


	Wel
	Ma: 8

Ma: 10

N: 9+VB

J:10+VB

A: 9 IQ

	
	
	
	Niet
	Ma: 81+VB

T: 10+VB

M:9+10+ VB

A: 10

	
	
	Sfeer  in de groep
	Goed
	Ma: 9.2

J: 3.1+VB

	
	
	
	Niet goed
	

	
	
	Overleg als er verschil is in inzichten
	Wel
	T:8+VB

M: 9 Niet positief

N: 9 
A:9.1

	
	
	
	Niet
	

	
	Wensen 
	Weinig wensen vanuit ouders 
	Wel
	Ma: 11

T: 11

M:11+VB

J:11

	
	
	
	Niet
	M: 10.2 niet serieus genomen



	
	
	Veel gebeuren gewoon
	Wel
	Ma: 11+VB
A: 11

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Lichamelijke verzorging van de kinderen
	Wel 
	Ma: 11+ VB

M:9 maar werd niets mee gedaan+VB

N: 11+VB

J:1+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	Input ouders 
	Tijd maken als ouder om bij behandelingen/ uitjes te zijn 
	Wel
	Ma: 12+VB

N: 12+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Contact momenten 
	Wel
	Ma: 12 sch
T:12 sch, langs komen
M: 12 sch, OP,

N: 12 sch, langs komen
A: 12 sch

	
	
	
	Niet
	M12.1, wil vaker langs

J: 12, wil vaker mail van haar kant
A; 12, wil vaker begeleiding zien

	
	
	Beide partijen kwetsbaar opstellen/open zijn
	Wel
	T: 12+VB

N:21

	
	
	
	Niet
	

	
	Inlevingsvermogen van begeleiders
	Helpen/ adviseren bij beslissingen 
	Wel
	Ma: 18 VB zie vr 19

T: 18 in het begin latig

N: 14+VB

J:18+VB
A: 18+18.1

	
	
	
	Niet
	M: 9+10 

	
	Ideale samenwerking volgens ouders
	Inzicht van begeleiders+inleving
	Wel 
	Ma:19+vb
T: 19
M: 19

N: 18+VB

J: 19
A: 19

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Thuis en Walnoot moeten aansluiten
	Wel
	T: 19
M:19

N: 3+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	Aandachtspunten 
	Gesprekken meer en van beide kanten plannen 
	Wel 
	Ma:21

T: 21+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Ouderavond/ Thema avond
	Wel
	Ma: 22+vb

T:15 zelf niet denkt andere wel

M: 15.1+VB

N: 22+VB

J: 12+VB avond +foto’s
A: 12+Vb +19

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Tijd van een kind op de Walnoot
	Veel
	N: 12+VB

	
	
	
	Weinig
	M; 21+VB

	Acceptatieproces
	Confrontatie


	Moeite met verjaardagen en feestjes


	Wel
	Ma: 16 VB

J: 12+VB

J: 16+VB

A: 16

	
	
	
	Niet
	N: 16+VB



	
	
	Dagelijks, maandelijks, wekelijks
	Wel
	Ma: 16 terugkerend patroon, geïrriteerd

T: 16 dagelijks+VB

M: 16+VB

J: 16.1 maandelijks
A: 16.1 terugkerend patroon 

	
	
	
	Niet
	N: 16

	
	
	Vergelijking met andere kinderen
	Wel
	M:16+VB

	
	
	
	Niet
	Ma:16



	
	Indruk


	Eerste indruk van ouders 
	Goed 
	Ma: 4, 4.1+ VB

T: 4, 4.1

M: 4 +Vb

	
	
	
	Niet goed
	N: 4+ VB voelde als een klap+ 4.1

J: 4+ VB het is confronterend
A: 4+VB schrok

	
	
	Verandering eerst indruk van ouders
	Wel
	Ma: 5

M: 4 overgang andere groep+ VB

N: 5

J: 5 er word met veel liefde gewerkt
A: 5+VB

	
	
	
	niet
	T: 5

J: 5+ VB weekafsluiting

	
	Groep
	Passend  bij het kind
	Wel
	Ma: 6,6.1+VB

T: 6+VB

M: 6

N:6

J: 6+VB
A: 6 voorlopig nog wel

	
	
	
	Niet
	M: 6 de vorige groep

J:6 vorige groep

	Emoties


	Soorten emoties bij ouders met een verstandelijk gehandicapt kind
	Boos


	Wel
	Ma:13 op arts

N: 14 gevoel van slechte moeder

J: 13 op arts en reactie van andere+VB
A: 13.1+Vb kinderen die hem nadoen

	
	
	
	Niet 
	Ma:13 op Ma

T:13 Diagnose was opluchting

M:13 was ook een keus

N:13 diagnose was opluchting
A: 13 niet echt boos

	
	
	Verdrietig


	Wel
	Ma:13 om M achterlaten ZH+ om vrienden  VB

Ma:15.1 schoppen en slaan

T:13 vervelend voor T zelf

M: 13 door teleurstelling arts en vrienden 

N: 13 door geen oorzaak+ VB

J: 13 over onbegrip van andere 
A: 13 vooral voor A zelf

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Onzeker 


	Wel
	Ma: 14 wel bij fases+ VB

T:14+VB
M: 14+VB

N: 14+VB

J: 13 Boos over de onzekerheid+VB

J: 14+VB
A: 14 +VB

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Schuldgevoel


	Wel
	Ma: 14

N: 14+VB

J: 14+VB

A: 14+VB

	
	
	
	Niet
	M: 14 Door addop

T: 14
A: 14 genetisch

	
	
	Trots 


	Wel
	Ma: 17 VB

M: 17+VB

N: 17+VB
T: 17+ VB

A: 17+VB

	
	
	
	Niet
	J: 17+VB trots is niet het goede woord blij

	
	
	Verbazing


	Wel
	

	
	
	
	Niet
	

	
	Praten over deze emoties op de Walnoot
	Tussendoor
	Wel
	Ma: 15,

T:15+VB

N:15

J: 15+VB

	
	
	
	Niet
	

	
	
	Eigen netwerk
	Wel
	T: 15.1

M: Tussen vraag

N:14
A: 15+VB+ 15.1

	
	
	
	Niet
	

	
	Praten over emotionele gevoelens elders 
	Maatschappelijk werkster
	Wel
	Ma: 15.1 vroeger wel+orthopedagoog

	
	
	
	Niet
	T: 15.1

M: 15.1

N: 15.1+VB’

J: 14+VB

A: 15+VB

	
	
	Lotgenoten
	Wel
	M: 15.1 zie aandachtspunten

J: 15.1 Wel gedaan
A: 15+Vb steungroep 

	
	
	
	Niet
	


Legenda:

Letters: corresponderen met de geïnterviewde ouders

Cijfers: corresponderen met de vraag uit het interview waar de informatie in terug te vinden is
VB: staat voor voorbeeld over het label
�








� Bron Zembla: � HYPERLINK "http://zembla.vara.nl/Zoeken.3362.0.html?cx=000133666251173706569%3A-8ntsztvxcu&cof=FORID%3A11&ie=UTF-8&q=gehandicaptenzorg#938" �http://zembla.vara.nl/Zoeken.3362.0.html?cx=000133666251173706569%3A-8ntsztvxcu&cof=FORID%3A11&ie=UTF-8&q=gehandicaptenzorg#938�


   Bron Netwerk: http://www.netwerk.tv/search/nw/gehandicaptenzorg





� De officiële betekenis van de afkorting BOSK is Bond voor Ouders van Spastische Kinderen, door de jaren heen zijn er 13 andere aandachtsgebieden bijgekomen. Tegenwoordig is de ondertitel dan ook vereniging van motorisch gehandicapten en hun ouders. Bron: Johannes Verheijden  


� RETT-syndroom is een syndroom dat enkel bij meisjes voorkomt, waarbij het eerste levensjaar een normale ontwikkeling plaatsvindt. Tussen het eerste en het derde levensjaar zal de ontwikkeling stagneren en achteruit gaan.


� Bron: � HYPERLINK "http://www.bosk.nl/templates/mercury.asp?page_id=7663" �http://www.bosk.nl/templates/mercury.asp?page_id=7663�. Geraadpleegd op: 10-11-10


� � HYPERLINK "http://mens-en-gezondheid.infonu.nl/kinderen/16413-ouder-zijn-van-een-kind-met-een-handicap.html" �http://mens-en-gezondheid.infonu.nl/kinderen/16413-ouder-zijn-van-een-kind-met-een-handicap.html� (16-11-10)


� � HYPERLINK "http://www.encyclo.nl/begrip/vertrouwen" �http://www.encyclo.nl/begrip/vertrouwen�. Geraadpleegd op 17-04-11


� � HYPERLINK "http://www.e-act.nl/ah/site?a=10&p=252" �http://www.e-act.nl/ah/site?a=10&p=252�. Geraadpleegd op 17-04-11


� � HYPERLINK "http://www.encie.nl/definitie/Respect" �http://www.encie.nl/definitie/Respect�. Geraadpleegd op 28-02-11


� � HYPERLINK "http://www.carrieretijger.nl/functioneren/samenwerken/sociale-eigenschappen/sensitiviteit" �http://www.carrieretijger.nl/functioneren/samenwerken/sociale-eigenschappen/sensitiviteit�. Geraadpleegd op 28-02-11


� � HYPERLINK "http://www.encyclo.nl/begrip/inlevingsvermogen" �http://www.encyclo.nl/begrip/inlevingsvermogen�. Geraadpleegd op 28-02-11


� Ouderinitiatieven zijn veelal woningen opgezet door ouders. Ouders hebben hier de regie over het reilen en zeilen in de woning. De kinderen van de ouders vormen samen de woongroep.


� Alice van der Pas beschrijft dat een ‘goede ouder’ ervaring gelijk staat aan 20 probeersels die mislukken. Als de verhouding 1:20 is, blijven ouders moed houden.
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