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Voorwoord

Bartiméus is een organisatie die zich inzet voor mensen met een visuele beperking. Een
deel van haar cliénten heeft ook een verstandelijke beperking. In 1986 is door Coen de
Jong en Frans Gunther in hun boek Meervoudig gehandicapt voor het eerst aandacht
gevraagd voor deze ongunstige combinatie van beperkingen, die de ontwikkeling en
het functioneren ernstig bedreigt. Zij waren pleitbezorgers voor specifieke zorg voor
mensen met een visuele en verstandelijke beperking.

Bartiméus stelt zich tot doel haar cliénten zo te ondersteunen dat ze zoveel mogelijk
kunnen ‘meedoen’ in de maatschappij. Door de jaren heen is veel ervaring opgedaan
en kennis opgebouwd in het bieden van ondersteuning aan kinderen en volwassenen
met een visuele en verstandelijke beperking. Als grote organisatie, met ‘sectoren’
Onderwijs, Wonen en Dienstverlening merken we dat kennis snel versnipperd raakt.
Daarbij komt dat in de huidige tijd, waarin mensen bij voorkeur in de eigen omgeving
blijven en woonvoorzieningen een kleinschalig karakter hebben, het een extra
inspanning vraagt kennis en kunde toegankelijk te houden en verder te ontwikkelen.

Als leden van de kennisgroep Visuele en Verstandelijke Beperking willen we de kennis
en ervaring opnieuw bundelen en onder de aandacht brengen, zowel binnen de
organisatie als daarbuiten. We doen dat vanuit een eigentijdse visie op ‘zorg’ om
zichtbaar te maken dat specifieke ondersteuning er nog steeds toe doet. De bedoeling
is dat deze kennis ten goede komt aan de cliént, zodat hij maximaal in staat wordt
gesteld om mee te doen.

Dit boek heeft tot doel om kennis te delen en praktische handvatten te bieden aan
ouders, begeleiders, leerkrachten en andere professionals die betrokken zijn bij de
ondersteuning van mensen met een visuele en verstandelijke beperking. We hebben
daarbij geput uit diverse bronnen, zoals wetenschappelijke publicaties, beschreven
methodieken en interviews met kennisdragers. Sommige hoofdstukken zijn theoretisch
of beschouwend van karakter, andere hoofdstukken meer concreet en praktisch. Zo
hopen we dat er voor iedere lezer ‘iets te halen’ valt.

We danken de vele collega’s binnen Bartiméus die een bijdrage hebben geleverd aan
de totstandkoming van dit boek. Speciale dank gaat uit naar de overige leden van de
Kennisgroep Visuele en Verstandelijke Beperking Marjo van Welbergen, ambulant
begeleider. Arjan Maasland, kenniscoérdinator. Antoon van der Kamp, clustermanager
en voorzitter van de Kennisgroep. Harry Schroijen, onze ‘nestor’ die ons heeft
geinspireerd met zijn encyclopedische kennis en jarenlange ervaring. Gerard de Wit,
klinisch fysicus, voor het bewerken van foto's. Saskia Voskamp, oogmeetkundige. Karin

Voorwoord 3



Slijpen, fysiotherapeut. Irmgard Bals, Expertisecentrum Cerebrale Visuele Inperking
(CVI). Mijkje Worm, Expertisecentrum Doofblindheid. Anja Pouwels en Ellie Verstappen,
Kennisgroep Autisme. Francien Dekker en Paula Sterkenburg, Expertisecentrum
Gehechtheid. Christel van der Horst en Jeroen Hindriks, Kennisgroep Relaties, Intimiteit
en Seksualiteit. Peter Peek, mobiliteitsinstructeur. Dita Rijneveld, Kennisgroep Blinde
kinderen en jongeren. Nel Doornbos, orthopedagoog. Maaike Swennenhuis,
Kennisgroep Licht, Verlichting en Inrichting. Marij van den Wildenberg, adviseur
huisvesting en toegankelijkheid. Eric van Heuvelen, adviseur technologie en
toegankelijkheid/Bartiméus FabLab. Josique Bokken, gezondheidszorgpsycholoog.
Judith Verwey en Bartelien Hilberink, werkplaats Brilgewenning. Wija van der Kade en
Rianne Vermeulen, Kennisgroep Verliesverwerking. llona van Gool, gedragsdeskundige.
Iris Stekelenburg, ABC Redactie. Laura Kloosterman, voormalig communicatieadviseur
en Katja Schade fotograaf.

We zijn Gineke Hanzen en Aly Waninge van Koninklijke Visio, Ruth van Nispen van
Amsterdam Universitair Medische Centra en Annette van der Putten van de Rijks-
universiteit Groningen, van het project Participatie van mensen met een visuele en
(zeer) ernstige verstandelijke beperking, zeer erkentelijk voor hun waardevolle bijdrage
aan het onderwerp participatie en hun inspanningen om het begrip participatie voor
onze doelgroep te concretiseren en in de praktijk handen en voeten te geven.

We danken ook de volgende personen van de ‘meeleescommissie’ voor hun kritische en
stimulerende feedback: Theo Poelman, ouder en lid van de cliéntenraad van Bartiméus.
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Inleiding

Gewoon meedoen is voor mensen met een visuele en verstandelijke beperking zeker
niet vanzelfsprekend. Meedoen gaat niet vanzelf. Ook niet wanneer de leefsituatie zo
gewoon mogelijk is, zoals opgroeien in een gewone woonwijk of het bezoeken van
een reguliere school. Er is meer dan ‘het gewone’ nodig om te kunnen participeren in
de samenleving.

Dit boek gaat over mensen voor wie, door een combinatie van een visuele en
verstandelijke beperking, ‘meedoen in de samenleving’ een bijzondere opgave is. Een
meervoudige beperking beinvioedt de ontwikkeling en bemoeilijkt het vervullen van
allerlei levenstaken en wat we noemen ‘de participatie in de maatschappij’. Niet voor
niets hebben ouders, als hun kind een visuele én verstandelijke beperking heeft, zorgen
over het toekomstperspectief van hun kind. Ze hebben tijd nodig om te verwerken en
te accepteren dat het perspectief voor hun kind anders is. De opgave waar deze ouders
in de opvoeding voor staan, is enorm, ‘gewone’ kennis over opvoeding schiet tekort.
Waar de meeste kinderen zich zonder al te veel problemen ontwikkelen tot autonome
en sociale volwassenen die hun plaats vinden in de samenleving, is het voor kinderen
met een meervoudige beperking zeer de vraag in hoeverre ze in staat zijn 'mijlpalen’
in de ontwikkeling te behalen. De opvoeding vereist extra vaardigheden, extra
inspanning en extra tijd, zonder dat dit altijd leidt tot het resultaat dat men verwacht
of waarop men hoopt. Ouders hebben vragen als: Wat heeft mijn kind nodig om zich
zo goed mogelijk te ontwikkelen? Wat mogen we van ons kind verwachten? Hoe
kunnen we er voor zorgen dat ons kind zich veilig voelt en stevig in de wereld staat?
Moet hij straks naar een speciale school en welke dan? Hoe kunnen we ook aan anderen
(familie, buren, leerkrachten, klasgenootjes) duidelijk maken wat nodig is om ons kind
in staat te stellen zo veel mogelijk mee te doen, contacten te hebben, relaties aan te
gaan? Vragen zijn ook vaak heel praktisch: Hoe komt het dat ons kind het speelgoed
niet wil aanraken? Hoe kunnen we ons kind stimuleren om in beweging te komen? Op
iedere leeftijd van hun kind, in iedere levensfase, doen zich weer nieuwe vragen voor.

Met zulke vragen wenden ouders zich ook tot professionals. De diverse professionals
van Bartiméus stellen zich ten doel deze vragen te beantwoorden en samen goede
voorwaarden te creéren voor het kind om op te groeien en zich zo goed mogelijk te
ontwikkelen. De ondersteuning die wordt geboden beperkt zich niet tot kinderen en
hun ouders. Ook in een latere levensfase kunnen er vragen of problemen ontstaan die
aanleiding zijn om professionals met expertise op het gebied van een visuele en
verstandelijke beperking te betrekken. Op deze expertise kan een beroep worden
gedaan tijdens de hele levensloop, vanaf de vroege kinderjaren tot op hoge leeftijd.
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Door de cliént, maar ook door alle anderen die een rol hebben in zijn ondersteuning,
zoals leerkrachten en begeleiders van woon- en werkvoorzieningen.

De laatste jaren ondergaan we grote veranderingen in hoe ‘de zorg’ in Nederland is
geregeld. Sinds 1 januari 2015 zijn er nieuwe wetten en regels. Daarmee moet de zorg
beter én goedkoper worden. De bedoeling is dat iedereen kan meedoen in de
samenleving en vaker en langer in de eigen omgeving kan blijven wonen. Er wordt
meer gekeken naar het aanspreken van de eigen kracht, de eigen regie en het eigen
sociale netwerk. Nederland wil zich ontwikkelen van een klassieke verzorgingsstaat
naar een participatiemaatschappij. Deze veranderende visie op zorg gaat hand in hand
met een andere financiering. Soortgelijke veranderingen spelen zich ook af in het
onderwijs. Ook daar geldt: ‘regulier waar mogelijk, speciaal waar noodzakelijk’.
Indicatiecriteria om in aanmerking te komen voor speciaal onderwijs voor kinderen
met een visuele beperking zijn aangescherpt en er wordt sterker ingezet op ambulante
ondersteuning.

In de basis is de ontwikkeling tot een participatiemaatschappij een goed streven. Maar
de veranderingen zijn ook aanleiding tot bezorgdheid, omdat nog niet duidelijk is hoe
een en ander uitpakt voor mensen met visuele en verstandelijke beperkingen. Wordt
hun specifieke ondersteuningsbehoefte voldoende herkend en erkend? Blijft de
opgebouwde kennis en ervaring voor iedereen toegankelijk? Zijn de financiéle
middelen om invulling te geven aan de benodigde ondersteuning toereikend? De
veranderingen zijn ook een uitdaging om te zoeken naar wegen om de ondersteuning
vorm te geven vanuit een hedendaagse visie. Het stelt de organisaties die zich richten
op het ondersteunen van mensen met een visuele en verstandelijke beperking voor de
volgende vragen:
o Welke expertise is de afgelopen decennia opgebouwd in de zorg voor en dienst-
verlening aan mensen met een visuele en verstandelijke beperking?
e Hoe kunnen we deze expertise in de veranderende situatie behouden en verder
ontwikkelen?
e Hoe kunnen we de expertise beschikbaar stellen zodat mensen met een visuele en
verstandelijke beperking - waar ze ook wonen - zo goed mogelijk worden onder-
steund door hun persoonlijke netwerk en de betrokken professionals?

Als Kennisgroep Visuele en Verstandelijke Beperking (VVB) leveren we aan het
beantwoorden van deze vragen graag een bijdrage. In dit boek willen we de expertise
die Bartiméus door de jaren heen heeft opgebouwd in de ondersteuning van mensen
met een visuele en verstandelijke beperking ‘in de etalage zetten’, als inspiratie voor
iedereen die persoonlijk of beroepshalve betrokken is.
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We gebruiken in dit boek de term cliént en spreken over hij, waar natuurlijk ook zij
gelezen kan worden. Dit om de leesbaarheid te bevorderen. Dit boek is opgebouwd uit
drie delen.

Deel 1: Een visuele en verstandelijke beperking, het geheel is meer dan de som der
delen. Hierin wordt uitleg gegeven over de verschillende beperkingen, hoe de
combinatie van beperkingen het functioneren beinvloedt en wordt de ondersteunings-
behoefte volgens verschillende theoretische modellen in kaart gebracht.

Deel 2: Meedoen gaan niet vanzelf, functioneren met een visuele en verstandelijke
beperking. Hier wordt dieper ingegaan op verschillende domeinen van functioneren
en komen aanpassingen aan bod in onder andere bejegening en omgeving.

Deel 3: Een staalkaart aan kennis en ervaring, ondersteunende methodieken.

Uit een veelheid methodieken die door professionals zijn ontwikkeld, wordt een aantal
besproken.
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