
OOK WIJ HOREN ER BIJ
Mensen met een verstandelijke handicap en de thuiszorg



Het bestuur van Stichting Even Anders, Spiritualiteit in Zorg heeft in 2016 besloten om alle
door de stichting uitgegeven brochures te gaan digitaliseren.

In deze digitale versie zijn enkele kleine tekstuele wijzigingen en updates aangebracht.
Echter, om aan de oorspronkelijke inhoud geen afbreuk te doen, is er vastgehouden aan
de originele tekst met verwijzingen naar vooral protestantse en katholieke begrippen.
Vanzelfsprekend kan de lezer dit invullen met refertes aan boeddhistische,
hindoeïstische, humanistische,  islamitische en joodse rituelen en begrippen.

Wij wensen u veel leesplezier en staan open voor reacties.

Deze publicatie is te downloaden maar eventueel ook in een gedrukte versie te bestellen
via de website www.evenanders.nu.
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Voorwoord

Werkers in de thuiszorg komen vaak mensen met een verstandelijke handicap tegen. De
zorg voor mensen met een dergelijke handicap is vaak complex. Hoe herken je de
problemen als verzorger? Hoe ga je om met de directe naasten en met de gehandicapte
zelf? Hoe communiceer je met elkaar zodat de best mogelijke steun en zorg gegeven wordt?
Wat betekent een handicap in het leven van direct betrokkenen? Wat gaat er in het hart van
mensen om wanneer zij hun hoop en verwachting voor de toekomst zo ingrijpend moeten
bijstellen? Wat betekent geloof of levensovertuiging van mensen wanneer zij het moeilijk
hebben? Het zijn allemaal vragen waarop deze brochure ingaat.

De bedoeling van deze brochure is om zorgverleners van dienst te zijn in hun bezinning op
de problemen waarmee mensen met een verstandelijke handicap moeten leven. Ook
mensen die als mantelzorger of vrijwilliger zorg geven aan iemand met een verstandelijke
handicap kunnen hun voordeel doen met deze publicatie.

De stichting heeft in Mevr. Siska de Graaff (orthopedagoge) en Ds. Th.M. Loran (ex-vice
voorzitter van het bestuur van deze stichting en tevens vader van een verstandelijk
gehandicapte zoon) twee schrijvers gevonden die ook inhoudelijk op dit terrein heel
deskundig zijn.

Wij hopen met deze brochure een dieper inzicht te geven in de levens- en zingevingsvragen
waarmee mensen met een handicap worden geconfronteerd. Tevens hopen we dat de
publicatie bijdraagt aan de deskundigheid van werkers in de zorg.

Mevr. Dr. M.W.H. Steemers - van Winkoop
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Inleiding

Ze zaten nog wat bij elkaar na de wekelijkse werkbespreking. Allen waren werkzaam in de
thuiszorg. Er werden allerlei wetenswaardigheden uitgewisseld.
Iemand zei: “Zeg, jullie kennen toch dat gezin A.? Ik heb daar een hele tijd geholpen omdat
de moeder toen ze haar derde kindje verwachtte een hele tijd moest liggen. Ik hoorde dat dit
kindje geboren is en ik ben even op bezoek gegaan. Ik schrok erg. Het kindje was duidelijk
een gehandicapt kind.” “Hoe gehandicapt, lichamelijk?” “Nee, verstandelijk.” “Een
mongooltje?” “Nee, de artsen hebben het ook duidelijk gezegd dat het kindje een
hersenbeschadiging heeft. Het is ook wat verkrampt zoals het in de wieg ligt. Een wat
onnatuurlijke houding”. “Nou, die mensen krijgen een heel moeilijke weg te gaan. Zo’n kindje
in het gezin. En dan verstandig omgaan met die andere kinderen.” “En vergeet de reactie van
de buurt niet. Je moet zo’n kind altijd op de een of andere manier verdedigen.”
En de verhalen van de anderen kwamen los. Er waren meer die verstandelijk gehandicapte
kinderen in gezinnen mee gemaakt hadden of maakten. Een verpleegkundige die op een
consultatiebureau werkt, vertelde dat ze heel regelmatig enkele verstandelijk gehandicapte
kinderen op het bureau zag.
Weer een ander vertelde van een oudere verstandelijk gehandicapte die zelfstandig
gehuisvest was en daarbij regelmatig begeleid werd. Dat ging allemaal heel goed. Maar ze
werd ziek, ging naar het ziekenhuis en moest toen ze thuis was regelmatig verbonden
worden en een injectie ontvangen. “Ja, zo kom je met hen in aanraking.”

Zorgmedewerkers komen met mensen met een verstandelijke handicap in aanraking. Het is
niet (meer) zo dat deze medemensen in tehuizen ver van de bewoonde wereld worden
opgenomen en daar liefderijk, maar buiten de maatschappij, verzorgd worden. Integendeel.
Inrichtingen zijn er wel, maar ze zijn allen heel druk bezig hun bewoners zoveel mogelijk te
doen wonen in huizen en ze te doen werken in “de gewone maatschappij”.

Ze leven onder ons. In de gezinnen waarin ze geboren worden; op de peuterspeelzaal, de
basisschool of de scholen voor buitengewoon onderwijs.

En zo komen de zorgmedewerkers met hen in aanraking:
• in een gezin
• op het consultatiebureau
• bij een onderzoek van de schoolarts
• bij het verlenen van hulp, als de volwassene met een verstandelijke handicap
zelfstandig gehuisvest is

Daarom is het goed om bezig te gaan met een paar vragen.
Wat gebeurt er in een gezin waarin een kind met een verstandelijke handicap geboren wordt,
en opgroeit?
Wat is het eigenlijk, een verstandelijke handicap?
En hoe gaan we met hen om?
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HOOFDSTUK 1.  Wat is een verstandelijke handicap?

1.1  Een verstandelijke handicap is meer dan heel slecht kunnen leren
De term “verstandelijk gehandicapt” is eigenlijk een lastig begrip. Er bestaan verschillende
ideeën over wat het nu precies is. Dat komt onder andere door de toenemende kennis, en
door maatschappelijke veranderingen. Het is goed om allereerst duidelijk te hebben wat er
nu onder “verstandelijk gehandicapt” wordt verstaan.

De term “verstandelijke handicap” staat voor een aanzienlijke beperking in het huidige
functioneren. Het betekent dat niet alléén de verstandelijke vermogens aantoonbaar lager
zijn dan “gemiddeld”, maar óók dat er sprake is van beperkingen in twee of meer van de
volgende vaardigheden:
• communicatie
• zelfverzorging
• wonen
• sociale vaardigheden
• deelname aan de samenleving
• zeggenschap
• gezondheid en veiligheid
• toegepaste kennis
• vrijetijdsbesteding
• werk
Bij dit alles is het van belang dat voor het 18e levensjaar de verstandelijke handicap tot uiting
komt.1

Wanneer je dit alles overziet wordt duidelijk dat een verstandelijke handicap niet alleen gaat
over wat iemand niet kan. Het wordt ook bepaald door wat de omgeving, de maatschappij,
verwacht van mensen.

Een verstandelijke handicap betekent dus ook dat we ermee bedoelen dat iemand niet
voldoet aan de gebruikelijke verwachtingen.

Marieke heeft haar onderwijs nooit afgemaakt. Het leren lukte haar niet, en steeds meer bleef
ze bij haar ouders thuis. Jong werd ze verliefd, en al gauw was ze zwanger van baby Joost.
Jarenlang woonde ze met haar kind bij haar ouders in huis. De ouders van Marieke
overlijden kort na elkaar, en het duurt niet lang voor de school zich zorgen gaat maken over
Joost. In de buurt ontstaat irritatie over de verloedering van het huis, en het onaangepaste
gedrag van Marieke. Wanneer hulpverlening uiteindelijk wordt ingeschakeld, blijkt dat
Marieke niet de kennis en vaardigheden heeft om zelfstandig een huishouding te voeren en
een kind op te voeden.

1.2   Wanneer weet je of iemand verstandelijk gehandicapt is?
Het bepalen van de intelligentie (“testen”) zegt veel over het hebben van een verstandelijke
handicap, maar er zijn dus meer zaken die tegelijk moeten spelen wanneer je
(maatschappelijk) spreekt over het hebben van een verstandelijke handicap. Omgekeerd
geldt dit ook: iemand die zich sociaal als een hork gedraagt, er slecht verzorgd uitziet, het bij
geen baas uithoudt en het liefst alleen met zijn hond converseert hoeft echt niet verstandelijk
gehandicapt te zijn.
De conclusie kan niet anders zijn dan dat we niet altijd weten of de cliënt verstandelijk
gehandicapt is, en we met gezond verstand van zorg en zaken ons werk moeten doen.

Deze onzekerheid speelt nadrukkelijk rondom kinderen een rol. Veelal is het duidelijk dat er
“iets” is, maar niet duidelijk “wat”. Onderzoek kan lang niet altijd zekerheid en voorspelling
bieden, ook al kunnen sommige deskundigen nog zo stellig en zeker zijn. De individuele
ontwikkeling van het kind kan alleen door de jaren heen duidelijk maken wie hij is, wat hij wel
en niet kan en hoe groot zijn handicap is. In hoofdstuk 2 ga ik dieper op dit probleem in.

1 Deze uitleg is een vrije vertaling van de definitie van de American Association of Mental Retardation uit 1992.
Dit is momenteel de meest gangbare definitie over de verstandelijke handicap.
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1.3   Ook de toekomst voor iemand met een verstandelijke handicap is een avontuur
met kansen en teleurstellingen
Steeds vaker kunnen we uitvinden waarom iemand verstandelijk gehandicapt is. Er is
bijvoorbeeld sprake van een stoornis in het genetisch materiaal (als bij syndroom van Down
of het Fragiele-X syndroom), problemen tijdens zwangerschap of geboorte, of ernstige
aandoeningen in de eerste levensjaren. In tijden van onzekerheid is de behoefte om te weten
groot. Ouders of verzorgers ervaren een grote onzekerheid over wat de toekomst dit kind zal
bieden. Ze zullen vaak, en dat is begrijpelijk, veel en verschillende deskundigen raadplegen.

Helaas wordt zelfs in deze tijd door deskundigen nog regelmatig de plank zeer kwetsend en
dom misgeslagen. Interessante of ingewikkelde verhalen worden gehouden, en meestal
horen ouders uiteindelijk niet meer dan dat de beschadigingen bij hun kind zo groot of intens
zijn dat “het nooit veel zal worden”. Er worden diëten gevolgd, Internet wordt uitgeplozen of
gebedsgenezers bezocht. Of ouders besluiten tot cosmetische operaties omdat ze
verwachten dat hun kind anders gepest zal worden, of uitgesloten. Dat mensen “wel zó zien
dat dat kind niet veel kan”. Ze willen hun kind zo meer kansen te bieden om op te groeien
“als een gewoon kind”.

Herman is twaalf jaar oud, en zit op een school voor Zeer Moeilijk Lerende Kinderen. Tijdens
een gesprek over de schoolvorderingen van Herman vertelt moeder plotseling dat ze nooit
heeft verwacht over lees- en rekenonderwijs aan Herman te zullen praten. Hen is indertijd
verteld dat er een stuk van Hermans hersenen niet goed groeide, en dat ze niet zou mogen
verwachten dat hij goed zou leren lopen, laat staan leren.

Georgina heeft het syndroom van Down. Na de eerste schrik en het verdriet besluiten haar
ouders alles op alles te zetten om Georgina een zo gewoon mogelijk kind te laten worden.
Als Georgina een half jaar is wordt samen met familie en vrienden een intensief trainings- en
stimuleringsprogramma voor Georgina gemaakt wat haar vanaf dat moment dagelijks een
aantal uren aangeboden wordt. Op 2-jarige leeftijd wordt door de plastisch chirurg haar dikke,
grote tong verkleind en wordt haar scheve oogstand gecorrigeerd. Wanneer ze vier jaar oud
is gaat ze, net als haar buurmeisje, naar de naburige basisschool.

Veel uitspraken of ingrepen blijken uit te gaan van de veronderstelling dat het kind, de
persoon, de toekomst, maakbaar is. En net als bij ieder ander is dit, zelfs voor een kind met
een handicap, niet maakbaar, niet voorspelbaar. Net zoals elk kind zich ontwikkelt en
ontplooit, vanuit de individuele mogelijkheden in combinatie met de kansen of beperkingen
die hem op zijn levensweg tegenkomen, ontwikkelt ook het kind met een verstandelijke
handicap zich op zijn eigen unieke wijze.

Het meest moeilijke voor ouders, verzorgers én begeleiders is om dit kwetsbare kind te
beschermen waar dat nodig is, maar ook de kansen te bieden om zelf uit te vinden, om de
neus te stoten, om te experimenteren, en om zo op eigen wijze volwassen te worden en de
mens te worden die hij is. Het opvoeden en loslaten van een kind of jongere geeft tijden van
stress, spanningen en twijfel over keuzes. Zeker ook wanneer het kind een handicap heeft. In
hoofdstuk 3 ga ik hier dieper op in.

]anneke is 45 jaar oud. Vanaf haar 10e jaar heeft ze in een instelling voor mensen met een
verstandelijke handicap gewoond, waar ze 24 uur per dag een beroep op begeleiders kon
doen. Omdat ze plezier in ordenen en administratief werk had, werd er 8 jaar geleden een
onbetaald baantje voor haar in het naburig kinderdagverblijf gezocht. Hier bleek ze zo goed
op haar plaats dat haar betaald werk werd aangeboden. Janneke heeft nu een baan voor 16
uur in de week, en houdt het archief van het kinderdagverblijf op orde. Ze heeft het plan
opgevat meer zelfstandig te gaan wonen, en haar begeleiders helpen haar bij het realiseren
hiervan.

Hannah is het meervoudig complex gehandicapt kind in een gezin met meerdere kinderen.
Ze kan niet praten, lopen of bijvoorbeeld zelfstandig eten. Haar moeder is journaliste, en doet
wekelijks verslag van de perikelen in hun gezin in een damesblad. Blijde, teleurstellende of
frustrerende gebeurtenissen wisselen elkaar in hoog tempo af. Voor de toekomst van
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Hannah zijn haar ouders bezig samen met andere ouders van gehandicapte kinderen een
huis in de buurt te bouwen waarin Hannah, samen met die andere kinderen, kan wonen en
de verzorging kan krijgen die ze nodig heeft. De toekomst voor Hannah is een nadrukkelijk
onderwerp van gedachten en gesprek.
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HOOFDSTUK 2.  De eerste jaren

2.1  De geboorte van een kind met een herkenbare handicap in het gezin
De spannende, maar ook vreugdevolle gebeurtenis van de geboorte van een kind kan in één
klap omslaan wanneer duidelijk is dat het kind een handicap heeft. Verdriet, boosheid,
wanhoop, ongeloof; alle menselijke emoties kunnen langstrekken. In de eerste uren en
dagen wordt duidelijk dat niets meer hetzelfde is, en zekerheden op losse schroeven staan.
De vanzelfsprekende vreugde en ontvangst van de pasgeborene is niet meer
vanzelfsprekend: je weet zelf niet of je met dit kind wel blij kunt zijn; je partner voelt of
verwoordt zijn of haar gevoelens op andere wijze; familie, vrienden en buren schrikken op
wanneer het nieuws hen bereikt en geven hun eigen reactie. Je ontvangt soms troost of hulp
van hen waarvan je het niet verwacht, maar ook kun je teleurgesteld of gekrenkt worden door
mensen waar je steun van verwacht.
Ondanks scholing en ervaring kunnen ook hulpverleners ouders in de kou laten 13 staan.
Zeker van hulpverleners verwachten ouders dat zij onzekerheden kunnen verminderen, dat
zij verstand hebben van zaken, dat zij weten waar oplossingen liggen, dat zij ook een
uitspraak doen in een moreel dilemma. Hulpverleners kunnen erg onder druk komen te staan
wanneer zij met het verdriet, de wanhoop, de boosheid geconfronteerd worden, en soms
direct aangesproken worden op de verwachtingen die men van hen heeft. Het lukt niet altijd
de professionele ondersteuner te blijven, en men loopt het risico partner gemaakt te worden
in het leed van het gezin.

Dick wordt geboren met een open ruggetje, en na enkele weken is duidelijk dat hij een
waterhoofd ontwikkelt. Na alle medische ingrepen is hij weer terug in het gezin waarin de
ontreddering en het verdriet nog immens zijn. Gezinszorg draait ter ondersteuning al weken
in het gezin mee.
Ouders hebben grote moeite hun eigen verdriet en boosheid onder ogen te zien, laat staan
dat het ze lukt elkaar te steunen. Ze blijken een zeer verschillend idee te hebben over de
toekomst van hun kind; waar de één al bezig is met de bouwtekeningen om het huis in de
toekomst rolstoeltoegankelijk te maken, keert de ander zich af en wil alleen nog het gesprek
aangaan wanneer het kind zo spoedig mogelijk uit huis geplaatst wordt.

Jessica wordt geboren met het syndroom van Down. Helaas heeft zij ook een hartafwijking
waaraan ze geopereerd zou moeten worden. Hoewel medisch niets de ingreep in de weg lijkt
te staan, zijn de ouders gaan twijfelen over de gewenstheid van deze operatie: wordt het
leven voor Jessica wel een goed leven? Moet je iemand wel toewensen lang met een
handicap te leven? Wat als Jessica later niets kan, en in een inrichting verpleegd moet
worden? Willen zij wel met een gehandicapte dochter gezien worden ?

Soms zijn ouders op de hoogte dat het kind wat geboren gaat worden een handicap heeft.
Met behulp van prenataal onderzoek kan immers bewust gezocht worden naar een aantal
handicaps, zeker als die in de familie voor blijken te komen. Soms ook wordt tijdens de
zwangerschap min of meer “toevallig” gevonden dat het kind een handicap heeft. Hoewel in
deze situaties al voor de bevalling het verdriet over de handicap van het kind begint,
verandert het maar weinig aan de emoties en vragen die ouders na de geboorte overkomen.

Al tijdens de zwangerschap is geconstateerd dat de schedelgroei van Tim achterblijft. Ouders
weten dat Tim geboren wordt met een ernstige verstandelijke handicap. Na de eerste schrik
over hoe hun kind er werkelijk uitziet blijkt Tim relatief gezond, en vormen ze na enige
maanden samen met Tim en de andere kinderen weer “een gewoon gezin”. Hoewel de aard
van zijn handicap direct duidelijk is, zijn de gevolgen dat niet: de onzekerheid blijft óf en hóe
Tim zich zal ontwikkelen, of het mogelijk is om hem binnen het gezin een plekje te blijven
geven, of het ouders lukt de zorg voor Tim te combineren met de opvoeding van de andere

kinderen. Verdriet, boosheid, opstandigheid of wanhoop zijn in dit gezin ook regelmatig
terugkerende emoties die veel van de gezinsleden vergen.
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De komst van een broertje of zusje is voor alle kinderen een ingrijpende gebeurtenis. Men
vertelt dat het leuk is, maar voor veel kinderen is dit niet zo. Het duurt vaak een langere
periode voordat het kind gewend is aan de nieuwe situatie, en zijn eigen plaats opnieuw
bepaald heeft. Wanneer er zoiets ingrijpends gebeurt als de geboorte van een gehandicapt
kind staat ook voor de andere kinderen in het gezin de wereld op zijn kop: er is verdriet in
plaats van feest, betrouwbare volwassenen lijken opgeslokt te worden door eigen verdriet,
het zorgvuldig gemaakte cadeautje wordt niet aangepakt, of niet voldoende trots bekeken.
Net als volwassenen reageert het kind op deze schok ook overeenkomstig eigen aard en
karakter: druk of meer teruggetrokken, met angst of juist troostend, boos of zichzelf de schuld
gevend. Gelukkig beleven vrijwel alle kinderen ingrijpende gebeurtenissen “in stukjes”: na
flink huilen wordt er even lekker gevoetbald, het favoriete tv programma gekeken, aandacht
gevraagd om een spelletje te doen. Kinderen hebben deze afwisseling ook nodig om alle
nieuwe informatie te verwerken. Ze hebben het ook nodig dat de volwassenen in hun
omgeving zien dat dit hun behoefte is, en hun zo nodig helpen om uit hun verdriet of
ontzetting te stappen, en gewoon even weer kind te zijn.

Na de geboorte van de zwaar gehandicapte Marc is het gezin danig ontregeld. Ook Jasper (7
jaar) heeft veel verdriet. Thuis komen zijn Pokémonkaarten niet meer uit de tas, en zijn
nieuwe veroveringen van het schoolplein worden niet meer bewonderd. Wanneer oma zich
dit realiseert koopt ze voor Jasper een nieuwe opbergmap voor de kaarten. Samen gaat ze
met hem aan de slag de map te vullen.

Henrieke (3 jaar) wil na de geboorte van haar zusje niet meer van haar moeders zijde wijken.
Huilend en vol babygedrag claimt ze haar moeder. Het verdriet over de handicap van de
baby, de intensieve zorg voor dit kwetsbare kind en het heel moeilijke gedrag van Henrieke
lijkt moeder boven het hoofd te groeien. Ze heeft Henrieke zelfs een keer geslagen. Gelukkig
ziet de buurvrouw ook haar problemen, en samen bedenken ze dat Henrieke de ochtenden
door de buurvrouw wordt opgehaald om een uurtje te komen spelen. Na enige dagen blijkt
Henrieke bij de buren weer wat te kunnen spelen, en niet voortdurend bij haar moeder te
willen zijn.

2.2 Het opgroeien van een kind met een herkenbare handicap in het gezin
In de meeste gezinnen treedt er na de eerste onthutsende maanden of jaren meer stabiliteit
op. Wanneer er geen ernstige medische zaken aan de hand (meer) zijn wordt het kind een
relatief gewone baby of peuter. De trotse mijlpalen van elke ouder (het lachje, het omrollen,
het eerste fruithapje, enz.) kunnen hier echter met veel spanningen omgeven worden. Waar
de ene ouder niets meer durft te verwachten en gespannen afwacht of dit kind zich wel gaat
ontwikkelen, kan een andere ouder keer op keer geconfronteerd worden met het feit dat niets
meer vanzelfsprekend is, en het kind de normaalste dingen niet blijkt te kunnen! De blijheid
over het nieuwe (hij kan al in de kinderstoel zitten...) heeft vaak een randje met verdriet
(...maar hij is al twee jaar oud).
Naast de onvoorstelbare hoeveelheid praktische vragen die op ouders afkomen (kan dit kind
naar de peuterspeelzaal? waar vind ik oppas? vergoedt de verzekering de extra dure luiers?)
blijkt ook veel over het opgroeien en opvoeden van het kind een voortdurende bron van
onzekerheid. Naast de concrete opvoedingsvragen (moet ik dit kind dit verbieden? kan hij
minder leren gillen? hoe pak ik de slaapproblemen aan?) worden ouders meer en
nadrukkelijker gevraagd waaróm ze iets wel of niet doen.

De verpleegkundige van het consultatiebureau vraagt moeder of Klaartje (3 jaar) al op het
potje kan plassen. Moeder schrikt - Klaartje zit nog in de luiers, en ze heeft zelfs nog geen
potje gekocht. Het was iets wat ze zich in de opvoeding van Klaartje tot nu toe nog geen
moment hadden bedacht. De verpleegkundige maant moeder hier nu toch eens aan te
beginnen. Ze wilden Klaartje immers zo gewoon mogelijk opvoeden?

Net als haar broertje en zusje krijgt Mariet voor haar derde verjaardag een “grote kinderen
bed”, en wordt het ledikantje van haar kamer gehaald. De verjaardagsvisite wordt opeens
minder gezellig wanneer blijkt dat opa en oma vinden dat de ouders te weinig rekening
houden met de handicap van Mariet: “zo’n kind is toch niet gewoon, daarbij kun je niet
hetzelfde doen als met de andere kinderen.”
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Ook voor ouders onderling is de afstemming over de opvoeding van dit speciale kind vaak
moeilijker, en liggen conflicten soms voor het oprapen. Vaak spelen de eigen emoties een
belangrijke rol in de daden of argumenten, en het kan moeilijk zijn om hier een open gesprek
over te hebben. Schuldgevoel, schaamte, wanhoop, maar ook optimisme, overschatting of
angst blijken meer dan bij de opvoeding van de andere kinderen een rol te spelen.

Sinds Fleur door de kamer kan lopen, stoken haar ouders de houtkachel niet meer. Met weer
een winter voor de deur wil moeder de kachel weer voorzichtig gaan stoken. “Ook Fleur moet
leren dat ze van de kachel moet afblijven, dat is ons bij de andere kinderen ook gelukt. Even
goed schrikken, dan onthoudt Fleur het ook!” Vader is onthutst door de redenering van zijn
vrouw. “Je ontkent de handicap van je dochter! Ze begrijpt veel minder dan de anderen,
daarom moet je haar beschermen en niet aan zulke gevaren blootstellen!”

Er zijn boeken vol geschreven over de opvoeding en ontwikkeling van kinderen. Ook zijn er
tijdschriften te over waarin allerhande informatie te vinden is. Veel is te herleiden naar de
eigen opvoedsituatie, of die van de buren, en kan geruststellen over je eigen handelen, of je
op nieuwe ideeën brengen.
Wanneer je kind een handicap heeft, blijken al deze “natuurlijke bronnen” voor jou niet te
voldoen. Er zijn deskundigen genoeg die wel wat weten te vertellen, maar ze blijken het lang
niet altijd met elkaar eens te zijn.
Zeker de eerste opvoedingsjaren van kinderen met een handicap worden gekenmerkt door
de uitspraak “niets, maar dan ook niets, is meer vanzelfsprekend”.

Voor de andere kinderen in het gezin heeft het hebben en het opgroeien met een
gehandicapt broertje of zusje altijd gevolgen. Dit kunnen positieve zijn, maar ook negatieve.
Veelal is het een mix van beiden.
Kinderen kunnen zich verantwoordelijk of schuldig voelen over de handicap van hun broertje
of zusje, of kunnen zich verantwoordelijk voelen voor hoe het met hem of haar gaat. Net
zoals ze zich verantwoordelijk kunnen voelen voor het welzijn van hun ouders.
Ook kunnen kinderen zich schamen voor hun broer of zus, omdat hij of zij opvalt door uiterlijk
of gedrag, en hier makkelijk opmerkingen of pesterijen over gemaakt kunnen worden. Het
schoolplein of de vriendenclub kan erg hard zijn, en kinderen zijn óók heel gevoelig voor wat
anderen vinden of denken, zeker van leeftijdsgenoten.
Kinderen kunnen vinden dat zij het goed moeten doen, of goed moeten maken. Dat zij
moeten presteren wat de ander niet kan. Soms moeten ze meer dan gewoon aandacht
inleveren, een pas op de plaats maken, omdat de zorg voor het gehandicapte kind niet
uitgesteld kan worden. Kinderen zijn vaak, en terecht, jaloers op de aandacht voor het
broertje of zusje.
Kinderen kunnen ook veel voldoening halen uit de zorg die zij hun broertje of zusje kunnen
geven, en trots zijn op hun prestatie. Naast hun jaloezie kunnen kinderen ook heel liefdevol
zorg bieden.

Hoe kinderen hun gehandicapte broer of zus beleven, of er later aan terugdenken, is van
veel zaken afhankelijk: van hun eigen aard of karakter, van wat hen overkomen is op welke
leeftijd, van de ernst van de problemen van hun ouders en nabije omstanders, en van de
ruimte die er overblijft om gewoon kind te zijn met ouders die ook geïnteresseerd zijn in jouw
leven en ontwikkeling. Geen kind is hetzelfde, en ook binnen een gezin zullen er verschillen
zijn tussen de kinderen in hóe zij de handicap van hun broer of zus ervaren, en op welke
manier zij lust en last ervaren.

2.3 de geboorte en het opgroeien van een zorgenkind in het gezin, waarbij de
handicap pas in een (veel) later stadium duidelijk wordt.
Veel van wat hierboven is geschreven is ook van toepassing op het opgroeien van een
zorgenkind in het gezin. Soms is er diepe schrik bij de geboorte wanneer het kind
“startproblemen” heeft, en plotseling ziekenhuisopname of behandeling nodig is. Vaak valt na
het oplossen van de medische problemen de opluchting te voelen, en reageren medici,
ouders èn omstanders opgelucht dat de problemen voorbij zijn.
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Veelal zijn zorgenkinderen kinderen waarbij in eerste instantie niets, of niet veel, aan de hand
lijkt te zijn. Hun ontwikkeling kan trager zijn, of juist heel vlot, en vaak worden ouders met hun
ongerustheid “het bos in gestuurd” door allerlei deskundigen.
De eerlijkheid gebiedt te zeggen dat veel ontwikkelingsproblemen pas op latere leeftijd bij
kinderen echt duidelijk worden, en te voorzien zijn van een “label”. Ouders zitten voor die tijd
soms jaren te tobben met hun ongerustheid “dat het kind iets heeft”.

Het is heel goed te begrijpen dat ze in hun ongerustheid deskundigen blijven raadplegen,
diëten proberen of bijvoorbeeld in therapie gaan. Het is belangrijk in deze, in
buitenstaanders’ ogen vaak bizarre, nutteloze of geldverslindende ondernemingen, de zorg
van ouders voor hun kind te zien. Ouders willen het goede voor hun kind, en wanneer ze zich
ongerust voelen over hun kind gaat voor veel ouders geen zee te hoog om die ongerustheid
te beslechten.

Freek wordt na een zwangerschap van 24 weken geboren. Na intensieve, zorgelijke eerste
maanden lijken de problemen grotendeels voorbij. De eerste jaren wordt hij nog intensief
gevolgd door de kinderarts, daarna wordt hij gezond verklaard. Wanneer Freek op school
steeds weer in de problemen komt en het leren niet wil lukken constateert men op 14-jarige
leeftijd dat zijn leer- en opvoedingsproblemen een gevolg zijn van een niet goed functioneren
van zijn hersenen, waarschijnlijk ten gevolge van de vroeggeboorte.

Jo-Anne was na haar geboorte een heel passieve baby. Ze werd niet wakker voor de
voedingen, en haar voldoende eten geven was een dagelijks terugkerend groot probleem.
Toen Jo-Anne anderhalf jaar oud was, draaide haar gedrag als een blad aan een boom om,
en at ze alles wat er maar in haar bereik kwam. Jo-Anne groeide als kool, en werd even later
steeds dikker en vetter. Eten en drinken moesten achter slot en grendel. Na 3 jaar werd de
diagnose “syndroom van Prader Willy” gesteld.

De ouders van Karel maakten zich vanaf babytijd al ongerust over hem. Ouders vonden hem
een wat vreemd kind, anders dan de andere kinderen. Zijn ontwikkeling leek normaal te
verlopen, en de geraadpleegde deskundigen (huisarts, consultatiebureau, kinderarts,
kinderpsycholoog) raadden hen aan voorlopig maar gewoon af te wachten. Ze werden
overbezorgd genoemd. Toen Karel op 3-jarige leeftijd opeens stopte met praten, werd Karel
nadrukkelijker bekeken. Men diagnosticeerde autisme.

Jarenlang tobben en ongerustheid kunnen ervoor zorgen dat het gezin, of leden van het
gezin, overbelast raken, uitgeput raken. Hoe en waarin deze overbelasting duidelijk wordt zal
per situatie verschillen. Er is mogelijk meer of chronische ziekte bij een of meerdere
gezinsleden, het huwelijk kan ernstig in de knel komen, de relatie met de familie of buurt kan
erg verstoord raken, de (geestelijke) gezondheid van de andere kinderen gaat achteruit,
enzovoort.
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...moeizaam, maar er is een richting...
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2.4 de druk van de goedbedoelende (?) buitenstaander - familie, buren,
deskundigen.
Vraag een willekeurige ouder van een niet gehandicapt kind waarom hij een opvoedings
keuze heeft gemaakt - negen van de tien keer staat hij in eerste instantie met de mond vol
tanden. Waarom? “Daarom”; “zo vind ik dat nou eenmaal”; “zo doen wij bij al onze kinderen”;
“omdat we dat belangrijk vinden”.
Opvoeden is zo vanzelfsprekend - iedereen doet het, en we praten er meestal niet over
waarom we het zo doen.

Wanneer je kind niet als vanzelfsprekend opgroeit, blijkt dat iedereen van je wil weten
waaróm je het zo doet. En waarom niet anders?
Bovendien lijkt het erop dat veel mensen er óók verstand van hebben: men loopt de kans
overladen te worden door goedbedoelde adviezen die helaas met de werkelijkheid van dit
gezin maar weinig of niets te maken hebben.
En bijna iedereen heeft wel de ervaring dat hem ter oren komt dat veel van de problemen
ook “gewoon” door de opvoeding komen: “maar als ik het voor het zeggen had..”

Willemijntje heeft het syndroom van Prader Willy. Hierdoor is ze altijd op zoek naar eten, wat
ze niet mag hebben, zelfs geen snoepje of extra appeltje, omdat dat heel slecht voor haar is.
Het volgen van het noodzakelijke dieet is voor moeder en het gezin een enorme inspanning
omdat Willemijntje heel slim is om toch aan extra voedsel te komen. Ondanks herhaaldelijke
uitleg aan buurtgenoten blijken die toch voor Willemijntje overstag te gaan, en haar stiekem
snoep of fruit te geven. Uiteindelijk moet Willemijntje op 5-jarige leeftijd naar een instelling
verhuizen omdat haar gezondheid door alle “slippertjes” van de buurt ernstig bedreigd wordt,
en zij niet meer buitenshuis met andere kinderen kan spelen.

Ernst is ernstig verstandelijk en lichamelijk gehandicapt. Soms heeft hij last van gilbuien,
zeker wanneer hij zich niet lekker voelt. De gilbuien zijn vervelend, indringend, en worden
ook door anderen gehoord. In de supermarkt wordt de moeder van Ernst aangesproken door
een achterbuurvrouw, die vraagt wanneer Ernst nu eindelijk eens naar een instelling gaat,
want ze wordt gek van dat gegil.

Natuurlijk is er - gelukkig - ook heel veel hulp, begrip en ondersteuning voor ouders en
gezinnen. Bovenstaande voorbeelden zijn extremen, maar zeker niet ongewoon of zeldzaam.
Wat men zich echter soms niet voldoende realiseert, is dat het krijgen en daarna opvoeden
van een kind met een (verstandelijke) handicap ouders meer onzeker, meer gevoelig en
meer kwetsbaar maakt, omdat hun hele leven ontwricht is, en nieuwe zekerheden,
vertrouwen, stabiliteit opnieuw opgebouwd en bevochten moeten worden. Opmerkingen,
vragen of uitspraken “landen” op kwetsbare bodem, en hebben daardoor meer impact, meer
gevolg.

Ook wordt het gezin kwetsbaarder door de onverwacht vele buitenstaanders die
noodzakelijkerwijs langskomen, en ook hun steentje bijdragen in het verstoren van het
gewone: denk aan de fysiotherapeut, de logopediste, de wijkverpleegkundige of thuiszorg, de
dames en heren van indicatiecommissies die je het hemd van het lijf vragen voordat de
bijzondere verstrekkingen gegeven kunnen worden.
Als ouder moet je, in al je onzekerheden, antwoord geven op vragen waar je nog niet aan
gedacht hebt, of waar je het antwoord niet van weet, of waar je volgende week gewoon heel
anders over denkt.

Een heel “beroemd” voorbeeld:
De ouders van Thomas worden met enige regelmaat “getrakteerd” op de opmerking:
“Jongens, jullie doen het fantastisch hoor! Zo zorgen voor zo’n gehandicapt jochie. Petje af!
Ik zou het niet kunnen”.
Hoewel zeker zo niet bedoeld doet deze opmerking de ouders van Thomas telkens weer pijn.
Hoezo, “ik zou het niet kunnen”? Zij kunnen het ook niet, ze willen het ook niet kunnen, maar
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ze moeten wel! Thomas is hun kind, en naar beste kunnen en met voortdurend verdriet
proberen ze er het beste van te maken.

2.5 levensbeschouwing en geloof

Het verwerken van het krijgen van een kind met een verstandelijke handicap heeft alles te
maken met de levensbeschouwing van de betrokkenen. Het raakt het gezin tot in het diepste
van de fundamenten. En dan wordt ook veelal zichtbaar hoe de levensbeschouwing of het
geloof in een dergelijk crisissituatie uitwerkt.
Het komt nogal eens voor dat ouders gevraagd wordt of ze zich “schuldig” voelen nu ze
“zo’n” kind gekregen hebben. En het is een feit dat een dergelijke vraag ouders nogal eens
verwarring brengt. In bepaalde behoudende kringen van de christelijke kerken wordt
inderdaad nogal eens gesproken in termen van “schuldig” zijn. Misschien is het een
tegenvraag om te stellen: “Wat is dan die schuld?” Begrippen als “schuld” en “zonde” worden
bij het concretiseren niet zo gemakkelijk meer gebruikt.
Veel gehoord is de uitdrukking: “God heeft ons dit kind gegeven. Het is een opdracht van
Hem. En die opdracht hebben we te vervullen.” Hier ligt de gedachte aan ten grondslag dat
God de auteur van de handicap van het kind zou zijn. Deze gedachte geeft weer tal van
spanningen als gedacht wordt aan een God als Vader, Die het goede van en voor een mens
wenst.
We denken dat gezegd mag worden dat het niet Gods bedoeling is dat een kind gehandicapt
geboren wordt, maar wel dat Hij belooft dat Hij met dat kind en met die ouders en de hele
familie de moeilijke levensweg mee zal gaan.

In de loop van de geschiedenis is nogal eens binnen de kerken gesproken over verstandelijk
gehandicapten. De tekst uit de Bergrede: “Zalig zijn de armen van geest” werd en wordt dan
toegepast op verstandelijk gehandicapten. We zijn van mening dat deze uitleg geen recht
doet aan de bijbeltekst.
Dat de gedachte: “Onze kinderen staan een beetje dichter bij de Heer” toch heel diep in de
christelijke geloofsgemeenschap zit toont de benaming van de verstandelijk gehandicapten.
Los van de officiële taal wordt binnen de franse christelijke gemeenschap gesproken over:
“Les enfants de Bon Dieu” (letterlijk: de kinderen van de goede God) en in Engeland komen
we de term: “Gods own Angels” (Gods eigen engelen) tegen. En tot de veel gekochte
boekjes over mensen met een verstandelijke handicap in Nederland behoort de - op zichzelf
goede - trilogie van Van der Hoeven: “Scheel engeltje”, “De engel en de blinde man” en
“Afscheid van een engel”.
Binnen de christelijke kerken wordt nu algemeen gedacht in termen als: “Dit zijn leden van de
geloofsgemeenschap die in alle opzichten er volop bij behoren en alle steun verdienen om
zelf binnen hun mogelijkheden een leven te leiden waarmee ze gelukkig zijn. Ze zijn
volwaardig”. Daarom wordt in toenemende mate aangepaste catechese gegeven en zijn er
erediensten waarin op een voor verstandelijk gehandicapten meer toegankelijke manier
gesproken en gevierd wordt.
De nadruk ligt steeds meer op het feit dat een medemens met een verstandelijke handicap
wel degelijk tot allerlei zaken in staat is, en niet op datgene wat hij of zij niet kan.
Het is verheugend te merken dat steeds meer kerken zelf de verantwoordelijkheid voor de
pastorale zorg op zich gaan nemen en niet aan particuliere verenigingen van ouders van
mensen met een verstandelijke handicap over laten. Helder wordt gesproken over de plaats
en de mogelijkheden van verstandelijk gehandicapten in de maatschappij, ook in de
kerkelijke gemeente of parochie.

Binnen het humanisme, waar de nadruk op de eigen verantwoordelijkheid van de mens voor
haar/zijn leven wordt gelegd, wordt in wezen niet anders gereageerd. De gehandicapte is
een volwaardig mens. Deze zal binnen haar/zijn mogelijkheden ook een eigen
verantwoordelijkheid dragen. De maatschappij zal ertoe bijdragen dat die
verantwoordelijkheid gedragen kan worden.
Dit alles, binnen het humanistisch verbond en de kerken, gaat uit van respect voor ieder
mens, juist ook voor de mensen met een verstandelijke handicap als een uniek wezen.
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2.6 het kind met een verstandelijke handicap in gezinnen uit een andere cultuur
Het is niet eenvoudig om in meer algemene zin over dit onderwerp iets te schrijven. Toch is
het nodig, om te proberen onnodige misverstanden uit de weg te gaan, en om ons gevoeliger
te maken voor de moeilijkheden of hulpvragen die te maken hebben met de andere culturele
achtergrond van gezinnen.

Regelmatig wordt “cultuur” verward met “religie”. Net zomin als alle Nederlanders over één
kam te scheren zijn waar het hun levensbeschouwing en geloofsuitingen betreft, geldt dit ook
voor mensen uit andere culturen. Niet alle Marokkanen zijn moslim, en niet alle moslims
beleven en vieren hun geloof op dezelfde wijze! Wel zien we in alle culturen gewoontes,
regels en vanzelfsprekendheden die ook terug te voeren zijn op religie, op het geloof. Zo zijn
in Nederland in het algemeen de winkels op zondag gesloten, en is het in bepaalde regio’s
nog steeds “vrijdag - visdag”. In sommige culturen zijn de religieuze bronnen sterker
aanwezig dan in andere, en ook zijn er verschillen tussen “platteland” en “stad”, tussen
regio’s, en tussen regeringen.

Allereerst is het goed op te merken dat in veel andere culturen de acceptatie van de dingen
die ons in ons leven overkomen meestal vanzelfsprekender is. Dit is zeker terug te voeren op
religieuze achtergronden. Zo is het bijvoorbeeld voor gelovige moslims zeker dat God met
alles wat ze in hun leven tegenkomen, te maken heeft. Goede en kwade dingen die de mens
in zijn leven overkomen zijn door God bepaald (voorbeschikking). Of mensen hier fatalistisch
op reageren (“verzet is zinloos”) of juist troost uit putten (“God weet van ons/mijn lijden”)
hoort bij de persoonlijke vormgeving van het geloof.
Hindoes leven hun leven met de streving de verlossing te bereiken - het aardse leven achter
je te kunnen laten en op te gaan in het grote geheel waartoe je behoort, waar je deel van
bent. Dat daar meerdere levens voor nodig kunnen zijn is voor Hindoes een gegeven, en
tegenslag op je weg (zoals ziekte) heeft daar ook een vanzelfsprekende plaats in.
In het jodendom beschouwt men het als plicht een zo goed mogelijke geestelijke en
lichamelijke gezondheid na te streven. Hiervoor wordt veel inspanning verricht, en hier
kunnen zelfs religieuze voorschriften of plichten voor wijken.
Dit alles betekent niet dat verdriet, schaamte, angst of wanhoop minder is! Alle ouders
wensen immers gezonde kinderen, kinderen die zichzelf later kunnen redden, kinderen waar
je mee “voor de dag kunt komen”. Emoties blijven, maar verschillende culturele en religieuze
achtergronden proberen op hun eigen manier verklaringen te geven, begrip te geven, verdriet
en tegenslag in het leven te kunnen verwerken of te accepteren.

De kinderen van de familie Karadavut zijn gehandicapt, de jongste ernstiger dan de oudste.
De ouders ervaren veel problemen in de opvoeding van hun kinderen, en zoeken hulp voor
(een deel) van hun problemen. De afstemming hierover verloopt in het algemeen naar
tevredenheid, maar ouders blijken niet makkelijk te bewegen te zijn ook specialistisch
onderzoek aan te gaan om de problemen van hun kinderen te verduidelijken. Na enige
gesprekken blijkt dat ze zeker niet afwijzend staan tegenover de mogelijkheden die de
(medische) wetenschap hun biedt. Ze willen echter voordat ze deze weg inslaan een reis
naar hun geboorteland maken, om daar een voor hen belangrijk geestelijk leider te
raadplegen en om gezondheid van hun kinderen te smeken. Daarna pas kunnen andere
wegen worden ingeslagen. Dat hierdoor de problemen mogelijk minder snel aangepakt
kunnen worden is voor hen -ondanks de dagelijkse last hiervan - van ondergeschikt belang.

Daarnaast zien we in veel andere culturen dat het samenleven in groter verband een heel
belangrijke plaats inneemt. De verantwoordelijkheden en belangen van een ieder zijn gericht
op het welzijn van ieder ander die tot de (meestal familie-) kring behoort. Ook al is het
praktisch soms niet mogelijk letterlijk in elkaars omgeving te leven, de beleving van het
verbonden zijn aan de anderen is er vaak niet minder om. Zo is een familie vanzelfsprekend
tot steun voor elkaar, in praktische zin (hulp, verzorging) en in emotionele zin. De toch grote
vanzelfsprekendheid waarmee wij anderen dan onze familie in onze eigen wereld laten
treden wanneer wij hulp nodig hebben, hoe moeilijk of lastig we dit soms ook kunnen vinden,
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kan in andere culturen beleefd worden als het allerergste wat je kan overkomen, als
schande.

In onze (westerse) cultuur is het vrijwel vanzelfsprekend dat kinderen in een gezin een
centrale rol vervullen, en (soms te veel) het speerpunt van onze aandacht zijn. Wanneer een
kind gehandicapt is, kan het voor ons westerlingen een probleem zijn het kind en zijn
behoeften niet zó centraal te blijven stellen dat anderen daar steeds opnieuw onder lijden. In
andere culturen zijn kinderen meestal net zo belangrijk als in de onze, maar is hun rol, hun
plaats in de gemeenschap, een andere. Dat heeft consequenties voor de opvoeding, de
begeleiding, en voor de mogelijkheden die men ziet hier verandering in te brengen.

Emin heeft een grote behoefte aan duidelijkheid en voorspelbaarheid. Hij heeft veel moeite
zijn wereld overzichtelijk te houden, en is vaak angstig. De vanzelfsprekendheid waarmee
gasten verwelkomd worden en meedelen in bijvoorbeeld de maaltijd zijn voor Emin iedere
keer opnieuw onvoorspelbaar, en daarmee een bedreiging. Emin gilt veel, en verstoort vaak
het samenzijn door zijn onrustige gedrag.
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… hoop, moed en vitaliteit...
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HOOFDSTUK 3. Toekomst en perspectief

3.1 ook mensen met een verstandelijke handicap worden groot
Nog in de jaren ‘80 was het vrij gewoon om over mensen met een verstandelijke handicap
als “kinderen” te spreken - het maakte niet uit wat hun leeftijd was, zelfs van volwassenen of
bejaarden werd gezegd “dat het toch altijd kinderen bleven”. Deze uitspraken kwamen niet
alleen van ouders of familie, maar zeker ook van zorgverleners of andere deskundigen.
Ook vandaag de dag merk je nog dat deze opmerking af en toe gemaakt wordt, maar het is
heel nuttig je te realiseren dat dit nog vaak gedacht wordt. Bewust of onbewust, veel mensen
vergelijken mensen met een verstandelijke handicap met een kind. En vanuit deze gedachte
worden plannen en keuzes gemaakt, vanuit deze gedachte wordt opgevoed, worden normen
gesteld.

Saskia is 34 jaar oud, en heeft een matige verstandelijke handicap. Ze woont al enige jaren
in een gezinsvervangend tehuis, en heeft een baan in de huishouding van het naburige
wijkcentrum. Haar leven is -prettig- gevuld met het kijken van favoriete soaps, het bezoeken
van de soos samen met wat vrienden en het bezoeken van dansavonden. Omdat Saskia
minder graag op familiebezoek lijkt te gaan wordt bij haar nagevraagd of er misschien
problemen zijn. Het blijkt dat Saskia zich bij haar ouders thuis erg klein gehouden voelt: nog
steeds wil haar moeder “mens erger je niet” met haar spelen, worden kinderprogramma’s op
de tv gezien en wordt er met haar gesproken alsof ze 10 jaar oud is.

Niet alleen worden mensen met een verstandelijke handicap lichamelijk volwassen, ook
geestelijk is er groei en ouder worden. Puberteit en volwassenheid is ook bij mensen met een
verstandelijke handicap een vanzelfsprekende levensfase, en wanneer mensen niet ernstig
verstandelijk gehandicapt zijn is hier vaak ook in hun gedrag en wensen van te merken. Het
naar vermogen kunnen dragen van verantwoordelijkheid en het respecteren van keuzes zijn
hiervan waarneembare kenmerken.

Carla is licht verstandelijk gehandicapt, en ze heeft vooral veel moeite met onthouden en
plannen. Haar begeleiders en familie helpen haar hierbij door samen met haar in een agenda
het dagprogramma weer te geven, en ook vanzelfsprekende zaken als tandenpoetsen en het
konijn eten geven dagelijks te vermelden. Carla zelf is verantwoordelijk voor het regelmatig
kijken in haar agenda en uitvoeren wat daar staat - ze is zich bewust van haar handicap en
draagt zelf de verantwoordelijkheid haar hulpmiddelen zo goed mogelijk te gebruiken.

Joost is 17, en bezoekt de school voor Zeer Moeilijk Lerende Kinderen. Hij beseft goed dat
hij anders is dan zijn ouders en broers, en heeft het daar vaak moeilijk mee. Zo kan hij geen
brommer rijden, en kan hij zijn ouders niet helpen in de zaak en zo, net als zijn broers, een
zakcentje bijverdienen. Joost geeft zijn moeder te kennen voortaan dagelijks een colbertje te
willen dragen, net als zijn vader. Moeder begrijpt dat dit voor Joost een manier is om te laten
zien dat hij ook “groot” is, en wil laten zien dat hij er bij hoort. Samen met Joost worden twee
sportieve colbertjes gekocht, met bijpassende broeken en shirts. Joost voelt zich zo ook
gerespecteerd.

3.2 eerlijk over de toekomst zijn
Kleine kinderen worden groot - en zo ook kinderen met een verstandelijke handicap. Zeker
wanneer kinderen in het gezin kunnen blijven wonen of nauwe contacten kunnen blijven
onderhouden worden zij, en hun ouders en broertjes en zusjes, nadrukkelijk geconfronteerd
met hun handicap. Niet alles blijkt mogelijk, niet alles blijkt te kunnen, en hoe vaak ook
gezegd kan worden dat iedereen anders is en goed is zoals hij is, het steeds opnieuw
ervaren van een handicap blijft pijn doen bij ouders èn kinderen. Lang niet altijd kan of wil je
“eerlijk” zijn, en jezelf of het kind met de handicap confronteren. Weer opnieuw verdriet,
teleurstelling of boosheid oproepen.
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Helaas kan geen mens zich ontwikkelen, volwassen worden, wanneer hij niet zijn eigen
moeilijkheden en mogelijkheden tegenkomt en zich daar een weg door vindt. Met hulp en
steun, vanzelfsprekend.

Mare en Peter zijn een tweeling. Mare heeft een lichte verstandelijke handicap, Peter niet. Ze
zijn gezworen kameraden, en alhoewel hun schoolcarrière al snel verschillend verloopt, zijn
ze in hun vrije tijd voortdurend samen te vinden. Samen zijn ze lid van een sportclub, en
Peters vrienden zijn ook Marcs vrienden. Wanneer Peter verliefd wordt en alleen met zijn
vriendin op stap gaat, komen de problemen: Mare blijkt niet te begrijpen dat “verliefd” en
“verkering” zaken zijn waar hij als broer - voor het eerst - niet bij gewenst is, en Peter voelt
zich zo schuldig over het achterlaten van zijn broer dat hij uiteindelijk zijn verkering beëindigt.

Jeremy heeft naast zijn verstandelijke handicap ook ernstige concentratieproblemen, en
heeft veel impulsief gedrag. Net als zijn iets oudere broer verwacht hij ook een brommer voor
zijn 16e verjaardag. Hij heeft folders gehaald en overstelpt zijn ouders maandenlang met zijn
gepraat over zijn aanstaande brommer. Omdat Jeremy nog niet eens goed en zelfstandig
kan fietsen spreekt de leerkracht de ouders van Jeremy aan over de brommer wens van hun
zoon, en bespreekt met hen zijn zorgen. Ouders geven toe zichzelf ook afgevraagd te
hebben hoe Jeremy ooit brommer zou kunnen rijden, maar deze gedachte vonden ze zo
vreselijk teleurstellend voor hun kind, dat ze het niet met Jeremy durfden te bespreken.
Uiteindelijk bespreekt de leerkracht met Jeremy, in het bijzijn van zijn ouders, waarom hij
geen brommer kan rijden en daarom geen brommer voor zijn verjaardag krijgt.

3.3 een goede inschatting maken van hulp die nodig is
Het is heel moeilijk en ingewikkeld in het woud van hulpverlening, financiering en regelgeving
te ontdekken welke hulp er mogelijk is, welke hulp er nodig is en welke hulp bij je past.
Natuurlijk zijn er mensen en functionarissen genoeg die er speciaal zijn om je te helpen in het
zoeken van de juiste weg, maar de feiten zijn dat ouders in ieder geval, en soms het
verstandelijk gehandicapte kind zelf, keuzes moeten maken over wat zij willen of verstandig
vinden.
Dit wordt “een groot voorrecht” genoemd, maar voor veel ouders is het een heel
ingewikkelde, moeilijke weg, met veel onduidelijkheden en onzekerheden.

Voor de meeste ouders is het niet duidelijk “wat er te koop is”, en de eerlijkheid gebiedt te
zeggen dat niet alle hulpverleners even duidelijk zijn over “hun product”. In deze tijd waarin
het voor iedereen mogelijk is vrijwel alle documentatie te vinden en te bestuderen lijkt men er
ook van uit te gaan dat ouders dat zelf ook willen, zelf ook doen, en de informatie kunnen
begrijpen en overzien.

De ouders van Jasper zijn bijna wanhopig: hun zoon is verstandelijk gehandicapt en
autistisch, en ze zijn op zoek naar de beste mogelijkheden voor hun zoon. Dankzij internet,
nieuwsbladen van ouderverenigingen en allerhande boeken en artikelen zijn ze op de hoogte
van veel, heel veel verschillende mogelijkheden, variërend van diëten, vitamine-injecties,
trainingsprogramma’s voor thuis, in een instelling zowel in binnen- als buitenland, onderwijs-
adviezen, en niet te vergeten de adviezen van de deskundigen van het kinderdagcentrum en
de school. Er blijken van alle mogelijkheden zowel voor- als pertinente tegenstanders te
vinden.

3.4 zorg durven delen met hulpverleners
Veel ouders herkennen zich in de zorg over hun kind dat voor het eerst naar school gaat: juf
of meester van groep 1 gaat de hele dag voor jouw kind zorgen, en zou dat wel goed gaan
met plassen, heimwee, vermoeidheid? De zorg voor je kind enige uren per dag aan de ander
overlaten kan een groot gevoel van ongerustheid geven dat niet zomaar overgaat.
Je gehandicapte kind aan de zorgen van de ander toevertrouwen is vaak een nog
ingrijpender ervaring: begrijpt de ander mijn kind wel? en wat als hij pijn heeft? wordt mijn
kind wel op tijd verschoond? lukt het voeden wel?
Ouders hebben veelal zo intensief geleefd met dit kind, dat het overdragen van het kind aan
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de zorg van de ander - voor hoe kort ook- heel ingrijpend is. En vaak een dubbel gevoel
oplevert: even niet meer hoeven opletten, tijd hebben om iets met de andere kinderen te
doen, naar de kapper te kunnen of een nieuwe broek kopen - en ondertussen je kind zo
vreselijk missen, en je zorgen maken of het de ander wel lukt.

Zorg delen met hulpverleners heeft ook andere ingrijpende effecten: hulpverleners willen niet
alleen van jou horen wat jij vindt, hoe jij vindt dat het moet gaan met jouw kind, maar
hulpverleners willen daar ook over meepraten. Ook zij hebben ideeën, opvattingen en
ervaringen die wel heel anders kunnen zijn dan jouw ideeën of opvattingen en ervaringen.
Veel ouders vinden het moeilijk om over hun kind met de hulpverlener van gedachten te
wisselen, van mening te verschillen. Voor veel ouders voelt dit, steeds opnieuw weer, als
heel pijnlijk, heel confronterend.

De moeder van Annette leest in het schriftje dat haar dochter dagelijks meeneemt het stukje
van de leidster over de dag die Annette gehad heeft. Annette heeft - tegen de afspraak in -
vandaag geen melk gedronken bij de maaltijd, maar karnemelk. De melk was onvoorzien op.
Annette had het duidelijk niet lekker gevonden, en had de karnemelk weer uitgespuugd.
Moeder herkent dat gelijk, want Annette houdt niet van verandering en andere dingen. Ze eet
en drinkt het liefste elke dag hetzelfde, en omdat ze gezond genoeg eet is er geen reden tot
verandering. De leidster besluit het schrijven echter met de mededeling dat ze voortaan
dagelijks Annette een bekertje karnemelk zal aanbieden in plaats van melk, want “het is
nodig dat Annette went aan variatie. Ik verwacht dat Annette met een maandje ook aan de
karnemelk gewend is”. De moeder van Annette is ontdaan - ze is zowel boos als verdrietig en
weet even niet hierop te reageren.

Een ander ingrijpend effect voor ouders is altijd weer dat er zoveel hulpverleners zijn: niet
alleen de groepsleidster, maar ook het maatschappelijk werk, de fysiotherapeut, de
hoofdleiding, de stagiaire, en als je net aan ze gewend bent is de een langdurig ziek, de
tweede zwanger en de derde heeft net een nieuwe baan.
De plaatsvervanger lijkt ook lief, en stelt zich vriendelijk voor, maar heeft ook een mening,
een idee, en wil in gesprek, en wil alles horen, en weer opnieuw ga je als ouder aan de slag
om de zorg voor jouw kind zo goed mogelijk te krijgen.
En soms gaat het mis. Worden er fouten gemaakt. Heeft je kind niet de juiste melk
gedronken, is het niet op tijd verschoond, komt het thuis in een trui van een ander, en heeft
de leidster dat niet gemerkt tijdens het verschonen.
Vertrouwen krijgen in zorg delen met een ander is een heel moeizaam proces, en blijft heel
broos. Er hoeven geen erge dingen te gebeuren om je als ouder heel eenzaam te voelen, en
alleen in de zorg voor je kind in een grote boze wereld.

3.5 uithuisplaatsing/het gezin verlaten
Veelal willen ouders hun kind in de schoolleeftijd zelf, thuis, opvoeden. Dat is lang niet altijd
zo gewoon of vanzelfsprekend als er soms verondersteld wordt. Ook met behulp van
thuishulp, pedagogische gezinsondersteuning, financiële maatregelen en dergelijke kunnen
problemen te groot of te zwaar zijn om in een gezin op te vangen. Ouders of gezinsleden
kunnen uitgeput raken, of andere kinderen in het gezin komen te zeer in de knel door
bijvoorbeeld de intensieve zorg voor hun broertje of zusje. Ook komt het voor dat kinderen
met een handicap in het gezin of in de buurt vereenzamen omdat ze niet (voldoende) mee
kunnen doen, of door hun gedrag of bijkomende problemen extra risico’s lopen.
Voor veel kinderen en hun ouders is het “deeltijdwonen” in bijvoorbeeld een instelling of
kinder-gvt of logeerhuis een goede oplossing.

Koert logeert elk weekend bij de kinderen die wonen in een instelling in de buurt. Koert is erg
gebaat bij duidelijkheid en voorspelbaarheid. Door de week, met het vaste ritme van school,
clubs en huiselijke gewoontes verloopt de opvoeding van Koert in het gezin redelijk gladjes.
De weekeinden zijn al jaren een crime - even winkelen en bv. nieuwe kleren kopen voor een
van de kinderen, of toeschouwer zijn bij het voetbaltoernooi - het is onduidelijk en Koert heeft
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zo menig weekeinde voor het hele gezin “verpest”. Het vaste ritme van de weekenden
logeren, in een huis waarin ook andere kinderen duidelijkheid en voorspelbaarheid nodig
hebben, geeft Koert rust, en geeft de overige gezinsleden van Koert de mogelijkheid in het
weekend samen toe te komen aan de andere dingen die ook belangrijk of waardevol zijn.

Of en wanneer (jong) volwassen mensen met een handicap ergens anders dan in hun eigen
gezin gaan wonen kan van zeer veel verschillende overwegingen of factoren afhankelijk zijn.
Sommige ouders willen dat ook hun verstandelijk gehandicapte kind rond het 20e jaar uit
huis gaat. Het hoort bij de levensfase van het kind, het hoort bij de levensfase van de ouders,
het hoort bij de natuurlijke loop die het leven heeft.
Andere ouders willen de zorg van hun kind pas aan anderen overdragen wanneer ze dat zelf
echt niet meer kunnen - door hun eigen gezondheid bijvoorbeeld, of door de
(gedrags)problemen die hun kind mogelijk geeft.
Soms willen ook mensen met een verstandelijke handicap zelf het gezin verlaten. Zelfstandig
zijn, tussen vrienden zijn, een eigen leven leren opbouwen, bijvoorbeeld in een project
“begeleid zelfstandig wonen” of een gezinsvervangend tehuis.

Ondanks de verschillende overwegingen die mensen kunnen hebben worden ze allemaal
geconfronteerd met hulpverleners: de coach van de SPD die het begeleid wonen project
ondersteunt, de groepsbegeleiders van de instelling of het tehuis, de pedagoog of de
maatschappelijk werker die vragen stelt of zich wil bemoeien met zaken die vanuit het
standpunt van ouders helemaal niet zo vanzelfsprekend zijn.

“Uit huis gaan” is voor alle betrokkenen een ingrijpende stap. Voor ouders, maar ook voor het
kind zelf. Het is belangrijk hier goed de tijd voor te nemen, zodat kind én ouders geleidelijk
aan de nieuwe situatie kunnen wennen. Het is ook een stap die -organisatorisch gesproken-
veel tijd kost, soms wel jaren. Hoewel deze gedachtegang voor sommige ouders érg moeilijk
is - ze willen het liefste zo lang mogelijk hun eigen zorg aan hun kind geven - blijft het nodig
hier met ouders over in gesprek te blijven. Zodat onnodige trauma’s bij kind en ouders
vermeden kunnen worden.

Gijs woont en werkt zijn leven lang al bij zijn ouders op de boerderij. Wanneer zijn vader op
70-jarige leeftijd overlijdt en moeder alles niet meer aan kan, ook de begeleiding van Gijs
niet, wordt Gijs met behulp van de zogenaamde “noodbed regeling” voor maximaal 12 weken
in een naburige instelling geplaatst. Gijs komt terecht in een groep mensen die hij niet kent,
van een heel ander niveau, en Gijs is alles kwijt: zijn vader, zijn moeder, zijn huis en zijn
werk. Wat er met Gijs na die 12 weken moet gebeuren weet nog niemand.

3.6 het verstandelijk gehandicapte kind uit gezinnen met een andere cultuur
Het meest in het oog springende verschil tussen onze westerse cultuur en vele anderen is
toch wel de vanzelfsprekendheid zelf te blijven zorgen voor mensen die dat nodig hebben.
Het uit handen geven van zorg en verantwoordelijkheid hiervoor is en blijft vaak iets
“tegennatuurlijks”. Hoe bekend men ook kan zijn met de westerse cultuur, hoe
vanzelfsprekend men gebruik lijkt te maken van voorzieningen en diensten, soms komen
“zomaar” de eigen wortels naar boven.

Farouk is op kleuterleeftijd met zijn vader uit Marokko gekomen, en woont al jaren in een
instelling voor verstandelijk gehandicapten. De contacten en afstemming over de zorg voor
Farouk tussen vader en begeleiders verloopt jarenlang zonder noemenswaardig probleem.
Wanneer Farouk 20 jaar is, keert hij met een groot pak onder zijn arm terug van een vakantie
uit Marokko. Na enige dagen wordt duidelijk dat Farouk in het pak zijn trouwkleding heeft.
Farouk vertelt, na enig aandringen, dat hij verwacht binnen enkele jaren te trouwen, en dat hij
samen met een vrouw een gezin zal stichten. Hij heeft hier samen met zijn vader over
gesproken.
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...het is allemaal wel erg verwarrend...
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HOOFDSTUK 4. Levensvragen

4.1 levensvragen van mensen met een verstandelijke handicap
Net als ieder ander komen ook mensen met een verstandelijke handicap in hun leven op
punten waarbij ze zich afvragen “waarom?”, “waarom ik?” of “waarom ik niet?”. Net als bij
ieder ander gebeurt dit bij de een ook eerder of vaker dan bij de ander. En net als ieder ander
kan de een hier ook meer door lijden dan de ander. En net als ieder ander heeft ieder hier
ook zijn eigen gedachten, verklaringen, levensbeschouwing over, die hem kan helpen deze
levensvragen te lijf te gaan.

Het is een misvatting te denken dat mensen met een verstandelijke handicap geen
levensvragen zouden hebben (“ze zijn altijd zo heerlijk vrolijk”).
Het is ook een misvatting te denken dat levensvragen voor mensen met een verstandelijke
handicap “niet zo diep gaan”.
Natuurlijk, naarmate de verstandelijke handicap groter is, nemen de mogelijkheden af om
jezelf als persoon in de wereld waar te nemen, en hierover te denken. Maar het is goed in
contacten met mensen met een verstandelijke handicap jezelf bewust te zijn op signalen of
uitingen die kunnen wijzen op levensvragen, en ze zo min mogelijk af te doen met “het valt
vast wel mee”, of “maar het is toch gewoon zo”.

Ter illustratie een fragment uit een interview met Roderick Prins2:
“Ik kan lezen en schrijven, maar rekenen vind ik heel moeilijk. Ik weet dat ik nooit mijn vader
kan opvolgen. Ik begrijp al die moeilijke technieken niet. Andere jongens kunnen studeren.
De mavo halen of de havo, je weet wel...dat soort dingen. Ik kan dat niet, maar via een
omweg kan ik toch de dingen doen die ik leuk vind. Acteren bijvoorbeeld. Ik ben ook
geïnteresseerd in tuinen en in de horeca. Op de dingen die ik doe ben ik dan ook apetrots.
Het is wel jammer dat ik geen rijbewijs kan halen. Maar ik vind jongens die autorijden te lui
om te fietsen”.
Het leven van Roderick gaat niet altijd over rozen. Hij wordt wel eens uitgescholden, of heeft
moeilijkheden met zijn collega’s op het dagverblijf. Hij is zich bewust van zijn handicaps(...)
Hij heeft een manier gevonden om zijn problemen te verwerken. Roderick: “Veel mensen
weten niet wat het is om een handicap te hebben. Als mensen om die reden worden gepest,
noem ik zulke pesterijen misstanden. Ik word wel eens uitgescholden voor ‘mongool’, daar
wordt ik behoorlijk naar van. Dan raak ik in de war. Twee jaar geleden heb ik iets ontdekt aan
mijn lichaam. Als ik gespannen ben en loop te piekeren, staan mijn spieren nogal strak.
Wanneer dat gebeurt, ga ik gewoon even op bed liggen om warm te worden. Zo worden mijn
spieren weer zacht en soepel. Ik verwerk mijn problemen dus met mijn lichaam. Daarna zit
de spanning niet meer in mijn hoofd.”

Dat Roderick over zijn leven zegt: “Ik ben nu gelukkig en wat morgen komt is een groot
geheim”3 zegt alles over zijn levensfilosofie, en niets over zijn verstandelijke handicap.

Er zijn veel mensen met een verstandelijke handicap wier innige wens het is een relatie te
hebben, die intens graag een vaste vriend of vriendin willen hebben, willen samenwonen
en/of trouwen. Het gebeurt maar weinigen.
Er zijn heel veel vrouwen (maar óók mannen) met een verstandelijke handicap met een
innige kinderwens.
Veel mensen met een verstandelijke handicap willen graag een baan, waar ze geld mee
verdienen, en collega’s hebben.

3 Fotobijschrift uit hetzelfde interview

2 Uit: “Hoe Roderick Prins zichzelf ziet: “ik heb het syndroom nooit bij mezelf gezien”. KLIK, maandblad over mensen met een

verstandelijke handicap, nummer 1, januari 1997.
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Veel mensen met een verstandelijke handicap merken een verschil met “gewone” mensen,
en willen zo graag ook “gewoon meedoen”.
Veel mensen met een verstandelijke handicap vinden het moeilijk hun gevoelens en wensen
onder woorden te brengen, en hun denken verloopt trager. Ze ervaren hierdoor altijd “te laat”
te zijn.

4.2 levensvragen van ouders en brussen
We weten steeds meer, we kunnen steeds meer, maar moeten we ook steeds meer? Willen
we dat?
Dit is een kernvraag die zeker de laatste jaren veel meer op de voorgrond is komen te staan
voor ouders en brussen (=BRoers en zUSSEN).
Van veel handicaps is nu bekend dat ze in het erfelijk materiaal aan te wijzen zijn, en van een
aantal weten we dat ze aan te tonen zijn in prenataal onderzoek. Zeker wanneer in je familie
een handicap voorkomt, kun je er op verschillende manieren op gewezen worden dat het jou
niet hoeft te overkomen.
Mensen kunnen hierdoor in een immens dilemma terechtkomen. Zeker wanneer de persoon
met de handicap hen na staat (kind, broer of zus).

Peter en Marian hebben samen een grote kinderwens en, helaas, een groot meningsverschil.
Hun oudste zoon - Tjerk - is geboren met het syndroom van Down. De kans dat uit een
volgende zwangerschap weer een kind met dit syndroom geboren wordt is reëel. Peter en
Marian willen daarom zeker een test tijdens de zwangerschap. Ze denken echter zeer
verschillend over de gevolgen hiervan.

Marieke heeft een zus waar ze dol op is. Haar zus heeft het Fragiele-X syndroom. Zelf wil
Marieke graag zwanger worden, maar wat als haar kind ook Fragiele-X syndroom heeft? Ze
heeft van dichtbij meegemaakt hoe zwaar de zorg en het verdriet van haar ouders was. Maar
géén kind omdat het misschien Fragiele-X heeft; dat voelt alsof ze óók het leven van haar
zus niet de moeite waard vindt.

Bij de 13-jarige Maik wordt de oorzaak van zijn ontwikkelingsachterstand ontdekt. Het blijkt
ook een erfelijke aandoening te zijn. De arts adviseert de ouders de zus van Maik (17 jaar)
over dit feit in te lichten. De ouders reageren in eerste instantie furieus, en zeggen hun
dochter niet ook nog eens met deze informatie te willen belasten.

“Schuld” is een veel voorkomende draaglast van vooral ouders, maar soms ook van brussen.
Soms is die schuldvraag heel letterlijk, bijvoorbeeld over de oorzaak van de verstandelijke
handicap (“mijn kind is van de commode gevallen”; “ik had nooit die medicijnen mogen
nemen”, “als ik niet zo had zitten zeuren was mijn vader niet afgeleid geweest, en was mijn
broertje... ”), maar meestal is er sprake van een moeilijker te definiëren schuldgevoel.

Het komt voor dat mensen op grond van hun geloof schuld ervaren (“God straft mij/ons”).
Veel vaker echter lijken mensen zich schuldig te voelen omdat ze zich als ouder of opvoeder
vinden falen: het is hun niet gelukt een gezond kind op de wereld te zetten, of het is hun niet
gelukt het kind te behoeden voor het ongeluk wat hem is overkomen.
Hoewel alle feiten zich hiertegen kunnen keren, het gevoel kan blijven of met regelmaat
terugkomen, en het leven ernstig beïnvloeden. Het blijft voor ouders belangrijk steeds weer
opnieuw een luisterend oor te vinden voor hun gevoelens, en geen veroordeling te
ontmoeten. Ze veroordelen zichzelf al zo hard (zie hiervoor ook hoofdstuk 2, paragraaf 4 -
levensbeschouwing en geloof).

De moeder van Jeroen (55 jaar) is nu 87, en komt nog drie keer in de week zwaar hijgend
aan bij het huis waar haar zoon is opgenomen. Ze komt altijd ’s avonds, om 7 uur, en gaat
om half 9 weer naar haar eigen huis. Begeleiders van Jeroen vragen zich af waarom ze zó
trouw blijft komen: Jeroen reageert niet op haar aanwezigheid, en meestal zit zijn moeder
zachtjes naast zijn stoel te huilen. Regelmatig klampt ze anderen aan om haar verhaal te
vertellen: hoe haar zoon vroeger zo leuk en dartel was, zo lief, en vrolijk speelde. En hoe hij
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in de sloot naast het huis is gevallen toen hij 5 jaar was terwijl zij de was aan het mangelen
was, en hij na een maandenlange coma zwaar gehandicapt bleek. Haar aanwezigheid en
gedrag drukt een zware stempel op de omgeving.

4.3 een kwetsbaar kind toch builen laten vallen (mag een verstandelijk gehandicapt
kind zijn eigen weg gaan kiezen?)
Het is niet altijd even makkelijk je kind te zien opgroeien. Natuurlijk, een beetje vallen en
opstaan -zowel letterlijk als figuurlijk- hoort erbij, maar wat als je kind echt gekwetst wordt,
leed ondervindt, en misschien beschadigd raakt? Kiest voor dingen of zaken die je tegen de
borst stuiten? Relaties gaan uit, soms zijn er verkeerde vrienden, de school wordt niet
afgemaakt, je kunt van elkaar vervreemden.
“Door schade en schande wordt men wijs”, “leren gaat met vallen en opstaan” en nog meer
van die oude wijsheden illustreren dat volwassen worden, je zelf worden, niet vanzelf gaat.
Geen boekenstudie met een diploma als toetje. Je zou ze die narigheid graag besparen.
Kwetsbare mensen, zoals kinderen én volwassenen met een verstandelijke handicap,
worden lichamelijk volwassen, en willen ook geestelijk volwassen worden. Naar hun eigen
maat. Gerespecteerd worden op wat ze willen, kunnen, en kunnen betekenen voor anderen.
Ook zij hebben dezelfde leerweg te lopen als ieder ander. Vallen en opstaan. Builen krijgen
en ervan leren.
Lastig genoeg duurt het leren vaak langer dan bij andere mensen, omdat er niet zo snel
geleerd wordt. Waar de één aan een paar ervaringen genoeg heeft, doet de ander er
misschien maanden over.
En lastig genoeg staan er bij mensen met een verstandelijke handicap altijd mensen over
hun schouder mee te kijken, om, zo nodig, in te grijpen.

En voor wie is het nodig?
Willemijntje (uit hoofdstuk 2) woont nu een tijdje in de instelling. Omdat alle kasten dicht
zitten, en iedereen erop let dat Willemijntje niet aan eten kan komen, lijkt dit geen groot
probleem meer. Dan wordt het plan gemaakt om niet meer altijd de koelkast af te sluiten, en
Willemijntje te laten oefenen in zelfbeheersing. Met veel hulp en controle, vanzelfsprekend.
Voor de begeleiders is de reden duidelijk: zo heeft Willemijntje later meer mogelijkheden.
Voor de ouders een nieuwe tegenslag: beginnen de moeilijkheden nou weer opnieuw?

Joop is een vlotte knul van een jaar of 15. Hij bezoekt de school voor Zeer Moeilijk Lerende
Kinderen, en doet het daar prima. Hij heeft af en toe last van epilepsie, maar altijd voelt hij
zijn toeval aankomen. In de buurt kan hij zich goed redden, en hij is voorzichtig in het
verkeer. Tot nu toe werd hij altijd met een busje gehaald en gebracht. Maar Joop wil niet
meer met het busje. Hij wil op de fiets. Zijn ouders twijfelen. Ze willen hem deze kans
eigenlijk wel geven. Maar de huisarts kijkt bedenkelijk: wat als Joop onderweg tóch een
toeval krijgt?

Petra (19) wil niet meer met haar ouders mee op vakantie, maar met andere jonge mensen.
Via school worden ze geattendeerd op vakanties speciaal voor mensen met een
verstandelijke handicap. Petra moet er niet aan denken; ze wil niet “met die gekken mee”. Na
lang aandringen van Petra schrijven haar ouders haar in voor een “normale" zeilweek voor
16 tot 18 jarigen.

Freek (43) woont al jaren in een instelling. Hij redt zichzelf heel behoorlijk, en weet zijn
mondje te roeren. Wanneer hij na een bioscoopje ’s avonds nog even een terrasje pikt, mist
hij de bus. Zuinig als hij is, besluit hij geen taxi te nemen maar de weg naar huis te lopen.
Wanneer zijn moeder later ter ore komt dat haar zoon in de late avond alleen is gaan lopen is
ze zó boos over zijn onverantwoordelijke gedrag dat ze zijn maandgeld een keer inhoudt.
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Trudie en Willem zijn al jarenlang innige vrienden. Hun grote wens is samen te mogen
slapen. Niet voor sex, maar voor de warmte, het geborgen gevoel. In hun eigen woorden
weten ze dat goed te vertellen. En dat vertellen moet steeds maar weer opnieuw: aan de
begeleiders, aan de ouders, aan het hoofd. En iedereen moet er over nadenken, “of het
mag”.

Helaas hebben veel mensen met een verstandelijke handicap de ervaring opgedaan dat veel
dingen niet lukken, niet mogen. Soms is het gevolg dat “ze er maar niet meer aan beginnen”,
en passiever zijn, minder wensen hebben. Er zijn mensen die vertellen dat het allemaal
“prima” is, “nee hoor, er hoeft niets”. Hun verlangens of ideeën zijn weggedrukt, en soms
bijna niet meer te vinden. Ieder mens heeft wensen of verlangens. Ze hoeven niet groot of
indrukwekkend te zijn. Wensen of verlangens zijn het teken dat je jezelf óók de moeite waard
vindt.
Natuurlijk zijn er ook mensen die, op grond van hun karakter of hun ervaringen weinig
zelfvertrouwen hebben. Die (steeds) een handje hulp nodig hebben om te durven. Zeker ook
voor ouders is dit extra moeilijk. Hoe krijg je je kind aan het fietsen als hij het bijna niet durft,
en jij het eigenlijk hartstikke eng vindt?
Veel ouders hebben steun aan het idee “zo gewoon mogelijk, en pas anders als het moet”.
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..sterk ondanks de storm…
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HOOFDSTUK 5. Enkele belangrijke
achtergrondthema's

5.1 de morele opvoeding en de beperkingen hierin
Een belangrijk deel van de opvoeding van kinderen is de morele opvoeding: het leren van
gewoonten, gebruiken, normen die de opvoeder belangrijk vindt. Vaak zijn we ons hier
helemaal niet zo van bewust.
Bijna iedereen leert zijn kind te bedanken voor het plakje worst bij de slager, en bij een
volgend bezoek niet alvast te vragen om een plakje worst (“kinderen die vragen ..”), enz. Dit
alles vanuit de veronderstelling dat het kind later, wanneer hij groter is, deze mores zelf kan
toepassen.
Hoewel de laatste jaren in onze maatschappij steeds vaker de vraag wordt gesteld waarom
zo veel kinderen zich niets lijken aan te trekken van onze regels (drugs- en drankgebruik,
geweld) en we er veel onderzoek naar doen, zijn nog veel mensen zich niet bewust dat er
veel (cognitieve) vaardigheden nodig zijn om de mores echt te begrijpen, en zodanig in jezelf
op te nemen dat je ze ook in nieuwe situaties kunt toepassen.

Dit laatste is het kernprobleem wanneer we spreken over de morele opvoeding van kinderen
(volwassenen) met een verstandelijke handicap.

Voor de ouders van Clarisse (42 jaar), een vrouw met een matige verstandelijke handicap en
een autistische stoornis, zijn de kerk en de godsdienstige opvoeding altijd van groot belang
geweest in de opvoeding van hun kinderen. Ook Clarisse wordt, wanneer zij thuis bij haar
ouders is, dagelijks voorgelezen uit een kinderbijbel, en er wordt veel met en voor haar
gebeden. Clarisse spreekt weinig maar zeker als zij bij haar ouders is, lijkt zij er plezier in te
hebben om te vloeken. Elke keer opnieuw raken haar ouders ontzet.
In een gesprek met de verzorgers van Clarisse komt dit voor ouders zeer beschamende
gedrag van hun dochter als bij toeval in gesprek. De uitleg dat hun dochter - net als de jonge
peuter - nog geen innerlijke rem heeft, en nog geen innerlijk besef van normen (als gevolg
van haar verstandelijke handicap), en op haar vloeken geen heldere, afkeurende reactie
krijgt: maar overladen wordt met emoties schept enig licht op dit grote probleem.

5.2 de sexuele ontwikkeling, de sexuele opvoeding en de beperkingen hierin
Nog geen dertig jaar geleden stond zelfs in officiële studieboeken dat mensen met een
verstandelijke handicap geen sexuele gevoelens konden hebben. Dat de praktijk soms
anders leerde werd -in het algemeen- zo goed mogelijk verborgen gehouden. Gelukkig is
deze situatie nu achter de rug, maar dat betekent niet dat het ook “eenvoudig” is geworden.
leder mens ontwikkelt zich lichamelijk, en in de puberteit razen bij iedereen hormonen door
het lichaam. De verstandelijke handicap verandert hier niets aan. Er zijn wel bepaalde
syndromen waardoor deze lichamelijke rijping niet of heel anders verloopt, maar dat zijn
uitzonderingen.

Dus ook jongeren met een verstandelijke handicap krijgen overal haar, borsten of grote
piemels, menstruatie of natte dromen. Hoe zij dit beleven, opmerken, en wat ze ervan
begrijpen of mee willen is afhankelijk van de ernst en/of de aard van de verstandelijke
handicap, en vooral van hun sociaal-emotionele ontwikkeling.
De lust, de prikkeling, wordt door vrijwel iedereen ervaren. En ook als prettig ervaren. Maar
er moet veel geleerd worden. Soms moet er geleerd worden dat je alleen op je slaapkamer,
met de gordijnen dicht, mag masturberen. Soms moet er geleerd worden dat je niet altijd
mag masturberen. Soms moet er geleerd worden hóe je masturbeert. Soms moet geleerd
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worden dat je niet aan anderen mag komen.

Voor veel mensen, ouders, is het moeilijk om te accepteren dat hun kinderen sexueel actief
zijn. Wanneer hun kind verstandelijk gehandicapt is, is dit gegeven meestal nog moeilijker.
En is de sexuele voorlichting en opvoeding voor de meeste ouders niet altijd even eenvoudig
en vanzelfsprekend; wanneer hun kind een verstandelijke handicap heeft, wordt het vrijwel
altijd ingewikkelder.

Wanneer ouders hun kinderen proberen op te voeden met het idee dat seksualiteit iets is wat
binnen een huwelijk hoort, kan het een groot probleem worden wanneer je verstandelijk
gehandicapte kind sexuele gevoelens bij zichzelf ontdekt. Ouders moeten overwegen of deze
leefregel ook voor hun verstandelijk gehandicapte kind geldt, of ze hem voor het leven
sexueel genot willen ontzeggen, en daarnaast, kan het kind die leefregel ook begrijpen, of
zich eraan houden, of is zijn wereld zo klein dat hij voortdurend door zijn lust bepaald wordt?

Clarisse (zie bij 5.1) ervaart wel degelijk sexuele prikkeling bij haarzelf, en lijkt met enige
regelmaat te masturberen. Van bepaalde heren kan zij zeer van de kook raken, en als het
aan Clarisse zelf lag had zij ook sexualiteit met een van hen beleefd. Voor haar ouders is
deze gedachte een gruwel. Zij vertellen begeleiders dit nooit toe te staan, tenzij Clarisse met
de man zou trouwen. Ze informeren bij hun predikant naar de mogelijkheden hiertoe.

In het algemeen zijn veel verstandelijk gehandicapte mensen beperkt in het begrijpen van
abstracte zaken. Ze hebben vaak heel concreet, ondubbelzinnig taalgebruik en
beeldmateriaal nodig om te begrijpen wat er bedoeld wordt. Er ontstaan dan ook heel
makkelijk misverstanden, die je soms (veel te laat) ontdekt.

Rolf (23 jaar) heeft een bijna perfecte beheersing van schuttingtaal en obscene gebaren.
Onderzoek leert dat hij niet echt weet hoe mannen en vrouwen er zonder kleren uitzien.

Froukje en Herman zijn keurig door hun begeleider Piet voorgelicht. Ook “veilig vrijen” was
hierin een belangrijk onderdeel. Alleen bevestigt Herman het condoom om de bezemsteel in
plaats van zijn penis. Piet had het immers zo voorgedaan.
Carla heeft terugkerende wondjes in de schaamstreek waar zelfs de dokter aan te pas moet
komen. Ouders en de dokter vragen zich af of Carla daar misschien veel krabt door
bijvoorbeeld jeuk. Als bij toeval komt moeder er achter dat Carla probeert te masturberen met
behulp van haar haarborstel.

Een belangrijk onderdeel in de sexuele opvoeding is wat anderen niet met jou mogen doen.
Mensen met een verstandelijke handicap zijn overduidelijk een heel kwetsbare groep waar
het sexuele intimidatie en misbruik betreft. Ook hierbij is het heel belangrijk steeds weer
opnieuw, in veel variaties, deze situaties te bespreken. Het is voor veel mensen moeilijk te
begrijpen dat het niet alleen om mannen in een auto gaat, maar ook mannen op een fiets, of
de buurman, of een aardige mevrouw met een jong hondje.
Besluit altijd deze gesprekjes met het doornemen van wat je moet doen als het je overkomt -
in ieder geval altijd aan een vertrouwd iemand vertellen. Zeker ook werkenden in de
thuiszorg moeten oog en oor hebben voor mogelijke (sexuele) misbruik situaties van mensen
met een verstandelijke handicap, en de vrijheid nemen hun cliënt te bevragen en te
ondersteunen in het voorkomen of opsporen van misbruiksituaties.

5.3 een stoornis in het autistisch spectrum
“Autisme” is een stoornis die we pas tijdens de WOII leerden herkennen en beschrijven.
Sinds die tijd is er heel veel onderzoek verricht, en is de kennis enorm uitgebreid. Er zijn veel
verschillende vormen van autisme ontdekt, die ook allemaal verschillende namen kregen
(bijvoorbeeld: autistiform gedrag, PDD, PDD-nos, Aspergersyndroom). Tegenwoordig vinden
we dat al deze verschillende vormen toch “familie” van elkaar zijn, en proberen we het te
benoemen als “een stoornis in het autistisch spectrum”. Deze stoornis kan niet genezen.
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Mensen met een verstandelijke handicap kunnen ook een stoornis in het autistisch spectrum
hebben. Dit is soms heel moeilijk te diagnosticeren, zeker wanneer iemand ernstig
verstandelijk gehandicapt is, of in zijn leven heel ernstige dingen heeft meegemaakt.
Een stoornis in het autistisch spectrum is een heel complexe stoornis, met veel verschillende
verschijningsvormen. Voorbeelden als in de film “Rainman” laten maar één heel klein stukje
hiervan zien.
Symptomen van autisme kunnen zijn:
• een stoornis in het aangaan van relaties
• een stoornis in de taal
• weerstand tegen veranderingen
• opvallende motoriek
• opvallende zintuiglijke verschijnselen
• extreme, onlogische angsten

Mensen met autisme kunnen zich niet inleven in andere mensen, kunnen zich niet in anderen
verplaatsen. Toch zijn er velen die het steeds opnieuw weer proberen, en proberen de ander
het goede te doen. Hun pogingen zijn soms heel aandoenlijk, maar kunnen ook bijzonder
frustreren of irritatie opwekken.

Jordi houdt, nog meer dan andere kinderen van 10, enorm veel van zijn moeder. Ze is zijn
alles. Wanneer zijn moeder boos of verdrietig is, stort zijn wereld in. In de omgang met zijn
moeder laat hij zien hoeveel hij van haar houdt. Hij slaat zijn armen om haar heen en zoent
haar. Zeker elke 5 minuten. Zelfs als zijn moeder boos op hem wordt, kan hij er nog niet mee
stoppen.

Mensen met een stoornis in het autistisch spectrum kunnen zeker een aantal dingen leren
die horen bij “sociale omgangsvormen”. Zo kun je leren dat je niet op iemands tenen gaat
staan wanneer je een praatje wilt maken, maar dat je een kleine afstand houdt. Je kunt het
wel leren, maar niet echt begrijpen.

Cees heeft vroeger geleerd dat hij toch wel op 40 centimeter afstand van de ander moest
staan bij een praatje maken. Cees doet dat heel letterlijk: hij loopt op je af gaat vlak voor je
stilstaan, kijkt naar de vloer en schuift zijn voeten anderhalve schoenlengte van je af.
Vervolgens begint hij tegen je te praten, en buigt met zijn bovenlichaam zo ver naar voren
dat zijn neus zowat in je haren prikt. Cees snapt niet dat je achteruit deinst, en schuifelt zelf
ook weer naar voren.

Wanneer je een stoornis in het autistisch spectrum hebt, is je hele wezen, je hele zijn,
hiervan doordrongen. In alles merk je de invloed van de stoornis. Ongeacht je verstand
“dwingt” de stoornis je, en functioneer je in meer of mindere mate als gehandicapt.

Janine’s moeder is voor langere tijd hulpbehoevend, en in huis komen verschillende
hulpverleners langs. Het is onvermijdelijk dat een aantal dingen in het huishouden anders
verlopen nu moeder zelf daarin de hand niet meer heeft. Ook voor Janine (9 jaar) breken
vermoeiende tijden aan: bijna de hele dag is ze bezig de veranderingen te herstellen. Zo
vouwt ze de handdoeken opnieuw, zoals haar moeder het altijd deed, zet ze het servies
“precies goed” in de kast en schikt ze voortdurend opnieuw de plank boven de wastafel.
De spullen die voor de verzorging van haar moeder nodig zijn, pakt ze steeds weer bij elkaar,
en zet ze in een hoek van de kamer.

5.4 ADHD
De laatste jaren wordt van veel kinderen gezegd dat ze ADHD hebben, ook van kinderen met
een verstandelijke handicap. ADHD is een stoornis waarbij kinderen (ernstige) problemen
met hun aandacht hebben (geen of weinig concentratie) en overactief, impulsief gedrag
vertonen. Kinderen met ADHD zijn heel snel hun taak of opdracht vergeten, en zijn alweer
met iets anders bezig. Aankleden, douchen, de vaatwasser uitpakken, het zijn voor deze
kinderen vaak taken die ze willen doen, die ze (technisch) kunnen, maar die ze tijdens de
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uitvoering al weer vergeten, omdat ze afgeleid zijn door iets anders. In hun praten, in hun
denken en in hun bewegen kunnen ze van de hak op de tak vliegen.
Deze kinderen maken grote kans op veel straf. Straf omdat het niet af is, straf omdat ze toch
weten hoe..., straf omdat ze spelen in plaats van tandenpoetsen, straf omdat de koelkast blijft
openstaan, straf omdat ze niet vertellen waar ze gaan spelen, enzovoorts.

Soms kan medicatie wat helpen. Kinderen met ADHD zijn vooral gebaat bij het leven in een
huis met heldere regels en gewoontes, en een volwassene die steeds opnieuw helpt je te
herinneren waar je mee bezig was, en visuele ondersteuning van taken en gewoontes (een
agenda, plaatjes).
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...leven is een wirwar...
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HOOFDSTUK 6. Een nieuwe tak van zorg

6.1 zelfstandig wonen
De laatste jaren is het steeds gewoner en vanzelfsprekender geworden dat mensen zelf (of
samen met hun familie) kunnen kiezen waar en hoe ze willen wonen, en welke zorg ze hierbij
nodig hebben (“scheiden van wonen en zorg”; “zorg inkopen”). Hoewel de financiële kant van
deze keuze nog aan veel veranderingen onderhevig is, en vaak speelbal is van de politiek, is
het zonneklaar dat we in de toekomst hier regelmatig mee te maken krijgen. De ouderwetse
vanzelfsprekendheid dat “alle zorg” uit een instituut kwam, of van een stichting waarbij het
tehuis aangesloten was, is voorbij. Ook mensen met een verstandelijke handicap kiezen voor
de huisarts in de wijk, de tandarts uit de buurt, en maken gebruik van Vervoer Op Maat in
plaats van het busje van een instituut. Begeleiding wordt gevraagd op de gebieden die men
zelf nodig vindt, en wordt “ingekocht” bij een SPD, een instelling of andere zorgaanbieders.
Het is niet meer zo vanzelfsprekend dat begeleiders zich met alles en iedereen bemoeien, en
“voor je bestwil” dingen voor je regelen of keuzes maken. Het streven is om zoveel mogelijk
“de cliënt zelf de keuzes te laten maken”.

Dat niet iedereen daar hetzelfde over denkt, hetzelfde in kiest, en zich er even prettig bij voelt
mag duidelijk zijn.

Patricia is begin twintig, en woont (begeleid) zelfstandig. In de verschillende gesprekken over
de hulp die ze nodig heeft, is Patricia duidelijk: ze heeft hulp nodig rondom haar geldzaken.
Na enige “strubbelingen” verwoordt Patricia een paar weken later dat hulp rondom het
voeren van haar huishouding ook nodig is. Ook deze hulpvraag wordt in de
zorgovereenkomst opgenomen. Dat Patricia ongezond en onregelmatig eet, wordt door haar
zelf niet als hulpvraag gezien, ook niet wanneer ze daar gezondheidsklachten van krijgt. Bij
navraag door de begeleiding blijft Patricia bij haar standpunt dat ze hierin geen hulp nodig
heeft. Hier wordt dan ook geen extra begeleidingsinvestering in gedaan.

Een andere vorm van “zelfstandig wonen” is dat bijvoorbeeld een groepje ouders4

gezamenlijk besluit zelf de zorg voor hun kinderen5 vorm te geven. Meestal wordt er een
gezamenlijk huis gebouwd of gehuurd, en aangepast, en wordt door de ouders zelf
verzorging/begeleiding ingehuurd. Soms wordt dit bij een stichting of organisatie gedaan,
maar dat hoeft niet. Ouders kiezen zelf de zorg die ze willen of nodig vinden, al dan niet in
overleg met het kind zelf.

6.2 zelfbeschikking, rechtspositie (mentorschap, onder bewindstelling, curatele)
Wanneer een kind 18 jaar wordt, is hij voor de wet meerderjarig. Óók kinderen met een
verstandelijke handicap. Hij is dan handelingsbekwaam.
“Dit wil zeggen dat u zelfstandig (zonder toestemming van ouders of voogd),
‘rechtshandelingen’ kan verrichten die niet kunnen worden teruggedraaid. Denk bijvoorbeeld
aan het kopen van iets of het sluiten van een huwelijk. Als u minderjarig bent, kunnen uw
ouders (of voogd) een rechtshandeling van u terugdraaien of zoals in het geval van een
huwelijk, voorkómen. Bent u meerderjarig, dan bent u zélf verantwoordelijk voor alles wat u
doet.”...
“Curatele, bewind en mentorschap zijn maatregelen voor mensen die niet (helemaal) voor
zichzelf kunnen zorgen. U kunt daarbij denken aan verstandelijk gehandicapten - soms al
vanaf hun geboorte -, psychiatrisch patiënten, Alzheimer patiënten of mensen die verslaafd

5 Hier kun je ook “familieleden” of “cliënten” lezen

4 Hier kun je ook “familie”of “wettelijk vertegenwoordigers” lezen
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zijn. De maatregelen zijn vooral bedoeld als bescherming tegen anderen die misbruik van de
situatie kunnen maken.”6

Tot iemand 18 jaar is zorgen ouders of voogd voor de belangen van de minderjarige. Het is
van belang al voor de 18e verjaardag van het kind de aanvraag voor een maatregel te doen.
Omdat ouders dit geheel zelf moeten bedenken en aanvragen, en in het geval van een kind
met een verstandelijke handicap hier veelal niet aan denken, kan het zeker ook geen kwaad
wanneer een zorgverlener ouders hierop attendeert.

De ondercuratelestelling is bedoeld voor mensen die zowel hun financiële als andere
persoonlijke belangen niet meer kunnen behartigen.
Onderbewindstelling is bedoeld voor mensen die hun financiële belangen niet (voldoende)
zelf kunnen behartigen. Het mentorschap is voor mensen die hun persoonlijke belangen
(belangen met betrekking tot verzorging, verpleging, behandeling of begeleiding) niet kunnen
behartigen. Bij onderbewindstelling en mentorschap blijft de persoon zelf
handelingsbekwaam (hij kan bijvoorbeeld zelf een testament maken), maar worden
bewindvoerder of mentor geraadpleegd wanneer het beslissingen over financiële of
zorgzaken betreft.
Voor ondercuratelestelling is een advocaat nodig. Het verzoek wordt gericht aan de
rechtbank. Voor onderbewindstelling en/of mentorschap is geen advocaat nodig. Dit verzoek
wordt aan het kantongerecht gericht.
Curatoren en mentoren zijn altijd personen. Een bewindvoerder hoeft niet altijd een persoon
te zijn, dat kan ook bij een stichting. In Nederland zijn veel verschillende stichtingen die de
financiën voor iemand die dat nodig heeft in de hand houden.

6.3 wetgeving rondom sterilisatie van mensen met een verstandelijke handicap
Een voorstelbare vrees bij ouders of familie van iemand met een verstandelijke handicap is
dat deze persoon zwanger raakt, of een ander zwanger maakt. Niet alleen de zwangerschap,
maar ook de -al dan niet terechte- veronderstelling dat (in veel gevallen) de verstandelijk
gehandicapte vrouw het kind niet zal kunnen opvoeden is hierin vaak leidraad. Nogal eens
komt het voor dat men denkt er goed aan te doen om over te gaan tot sterilisatie.

Het is goed te weten dat de Nederlandse wetgeving hierover streng is. Sterilisatie wordt
gezien als een ingreep met verstrekkende gevolgen, die niet anders dan met goede redenen
omkleed een ander mag worden aangedaan. Voor de wet is het hebben van een
verstandelijke handicap niet voldoende. Wanneer er andere zwaarwegende redenen zijn om
toch een sterilisatie te overwegen kan dit niet anders dan in nauwe samenspraak met de
huisarts, en zo mogelijk met de aan het gezin/de verstandelijk gehandicapte verbonden
deskundigen, de gynaecoloog gevraagd worden. Het zal hierbij ook duidelijk zijn dat alleen
wettelijk vertegenwoordigers (ouders/voogd bij minderjarigen, curator bij meerderjarigen) hier
een plaatsvervangende beslissing namens de verstandelijk gehandicapte in mogen maken.
Het is goed te weten dat de wet ook voorschrijft de verstandelijk gehandicapte persoon goed
in- en voor te lichten, en zo mogelijk instemming te laten betuigen.7

6.4 de belangenbehartiging wanneer ouders dat niet meer kunnen
Veel ouders hebben de zorgen voor hun kind goed geregeld (zie 6.2) maar ook veel ouders
niet, of maar half. En zo lang alles goed gaat, gaat het ook vaak goed. Wanneer men ouder
wordt, of ziek, blijkt dat het regelen van de belangenbehartiging niet altijd goed, of in goede
harmonie, verloopt. Vaak wordt in de familiekring gekeken naar “opvolgers”. Het kan
voorkomen dat anderen wordt opgedragen de zorg over te nemen. Soms worden vrienden of
kennissen in “de zorg voor later” betrokken. Ouders kunnen hun voorkeur vastleggen in
codicil of testament.

7 uit: “Advies inzake sterilisatie geestelijk gehandicapte vrouwen” ter vervanging van de richtlijnen inzake “sterilisatie bij

zwakzinnigen” d.d. december 1981, Geneeskundig Hoofdinspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid.

6 letterlijke tekst uit de brochure: “Curatele, bewind en mentorschap” van het ministerie van justitie, maart 2000, JUSA 000075
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Wat voorkomt is dat ouders/wettelijk vertegenwoordigers vergeten “hun opvolger” te vragen
of te informeren. Ook kan vergeten worden instemming van bv. de overige broers en zussen
te vragen. Dit zijn beiden zaken die een gewenste opvolging in de weg kunnen staan, omdat
niet aan de juiste voorwaarden is voldaan.

Wat mensen vaak niet weten is dat alleen de rechter hierover beslist, op grond van geldende
regels. Wanneer het kan, zal in de praktijk vaak de voorkeur van ouders gevolgd worden,
maar het is geen garantie. Wanneer ouders (wettelijk vertegenwoordigers) hun zorg
nadrukkelijk aan een bepaalde persoon willen overdragen is het het meest verstandig te
proberen dit al bij leven te regelen, en officieel de maatregel aan de rechtbank te overleggen.
Eventuele problemen (andere keuze van de rechter) kunnen dan nog door de wettelijk
vertegenwoordiger zelf worden beoordeeld, en er kunnen mogelijk andere afwegingen of
keuzes worden gemaakt.
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Personalia

Siska de Graaff (1960) kwam na de opleiding Jeugdwelzijnswerk in de zorg voor mensen met
een verstandelijke handicap te werken. Binnen een grote leefgemeenschap voor mensen
met een verstandelijke handicap werd ze lid van een pedagogisch/psychologisch team dat
een methode ontwikkelde om in vastgelopen omgang situaties nieuw perspectief te vinden.
Deze werkzaamheden werden ook op vraagstelling buiten de instelling verricht, bijvoorbeeld
in gezinnen, dagcentra of scholen. In de avonduren werd de studie MO-pedagogiek en later
de doctoraalstudie orthopedagogiek gedaan. Later was zij werkzaam als orthopedagoog
binnen de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap.

Ds. Th.M. Loran (1933-2015) was predikant. Hij studeerde theologie en pastorale
psychologie aan de R.U. te Utrecht. Hij werkte als vicaris in de hervormde gemeente van
Meppel en werd predikant in de hervormde gemeente in Bergentheim. Daarna werd hij
secretaris van de (landelijke) Hervormde Jeugdraad. Hij werkte daarna als predikant in de
wijkgemeente Arnhem-zuid. In die periode volgde hij de pastoraal klinische vorming en de
opleiding tot pastoraal supervisor. Gedurende een viertal jaren werkte hij als pastor in het
Antoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis in Amsterdam, waarna hij tien jaar werkte als secretaris
van de Raad voor de Herderlijke Zorg en de Raad voor de Zaken van Kerk en Gezin van de
Nederlandse Hervormde Kerk. Ds. Loran ging in 1994 met emeritaat. Hij maakte deel uit van
verschillende commissies en besturen, zoals van de Stichting Geloofsovertuiging en
Levensbeschouwing en schreef in verschillende tijdschriften over pastorale en ethische
onderwerpen. Tevens schreef hij verschillende brochures en publiceerde hij een bundel
kindergebeden.
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Bijlage

Wanneer u meer informatie over een onderwerp zoekt, of cliënten zou willen helpen met het
vinden van raad en daad, dan staat hieronder een ratjetoe aan adressen en
informatiepunten. Ik heb geprobeerd ze zo “tijdloos” mogelijk te laten zijn, zodat het mogelijk
moet blijven ook over een aantal jaren uw informatie te achterhalen.

Internet
Internet is tegenwoordig een prima mogelijkheid om recente informatie te vinden. Er zijn een
aantal goede basispagina’s, van waaruit u makkelijk bij uw specifieke onderwerp komt. U
kunt denken aan pagina’s van ouderverenigingen, verenigingen rondom ziektebeelden of
syndromen, praktische informatie en dergelijke. Computers met internetaansluiting zijn ook in
bibliotheken te vinden.  Een aantal goede basispagina’s zijn:
www.autisme.nl
http://gehandicapten.pagina.nl

Speel-o-theek
Mensen met een verstandelijke handicap kunnen baat hebben bij aangepast of extra sterk
speelgoed. Ook kan het prettig zijn eerst speelgoed uit te proberen voordat het aangeschaft
wordt. In veel plaatsen zijn speel-o-theken waar men speelgoed uitleent. Tevens is het goed
te weten dat er bij een aantal instellingen voor zorg aan mensen met een verstandelijke
handicap ook gelegenheid is tot lenen, huren of gebruiken van materiaal of ruimtes
(bijvoorbeeld een snoezelruimte).

Boeken/tijdschriften
“KLIK" - maandblad over mensen met een verstandelijke handicap. Klik heeft ook
themanummers en infomappen in eigen beheer uitgegeven, die informatie rondom één
thema verzamelen.
Prelum Uitgevers, t.a.v. Klik
Postbus 545
3990 GH Houten
Telefoon: 030-63 550 60 (tijdens kantooruren)
Email: info@klik.org
Website: http://www.klik.org

“Opvoeden Praktisch bekeken”, door Dorothea Timmers-Huijgens.
Een uitgave van Bohn Stafleu Van Gorcum. ISBN 90 31 31 8000

“Verstandelijke handicap en seksueel misbruik”, door J. Douma, P. van den Bergh en J.
Hoekman, Lemniscaat, Rotterdam, 1988. ISBN 90 5637 133 9
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