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WELKOM BI1J
DEZE HANDREIKING

Mensen met een lichamelijke beperking zijn door de dag heen

- in wisselende mate - van vele handen afhankelijk om voor hen te
zorgen en hen te helpen. Tegelijkertijd willen zij zo zelfredzaam
mogelijk zijn. Zelf doen, zelf bepalen, meedoen, zichzelf zijn.

En dat is niet altijd makkelijk; om afhankelijkheid en
zelfredzaamheid samen te laten gaan.

Deze handreiking nodigt cliénten, hun zorgverleners en begeleiders, en hun familie
en naasten uit om hierover na te denken en met elkaar in gesprek te gaan. Dat
doen we aan de hand van drie veelvoorkomende situaties waar mensen met een
lichamelijke beperking hulp bij nodig hebben: persoonlijke verzorging, eten en
drinken en naar het toilet gaan. We geven uitleg bij de betekenis van zelfred-
zaamheid.

Doel is een beter begrip voor elkaar. Met uiteindelijk - waar dat kan - een grotere
zelfredzaamheid, al dan niet met hulpmiddelen en zorgtechnologie, voor mensen
met een lichamelijke beperking. Dat komt iedereen en de onderlinge relaties ten
goede.

Deze handreiking kwam tot stand met hulp van velen, dank daarvoor!
Het gaat om mensen met een lichamelijke beperking die intramuraal zorg
ontvangen. Zij hebben een (progressieve) ziekte of aandoening waarvan een
groot deel een rolstoel gebruikt. Zoals mensen met de spierziekte van Duchenne
die kunstmatige ademhalingsondersteuning (AO) nodig hebben, of mensen met

O O ernstig niet aangeboren hersenletsel (NAH). Zorg en hulp wordt geboden door

Q zorgverleners, begeleiders, familie en naasten. Bijvoorbeeld bij in en uit bed gaan,
&X @ wassen en aankleden, eten en drinken; de zogeheten ‘algemene dagelijkse levens-
verrichtingen’ (ADL), en bijvoorbeeld bij het huishouden, boodschappen doen en

de administratie; dat zijn de ‘instrumentele ADL (IADL).




ZORGOPROEPEN EN HULPVRAGEN

Cliénten zijn - vaak - afhankelijk van anderen voor
algemene dagelijkse levensverrichtingen (ADL,
zoals aan- en uitkleden, gezicht en handen wassen
en van het toilet gebruik maken) en instrumentele
ADL (IADL, zoals maaltijden bereiden en huishou-
delijk werk). Zij krijgen zorg en ondersteuning in
geplande en ongeplande zorgmomenten.

Bij een gepland zorgmoment helpen zorgverleners de
cliént op vaste momenten tijdens de dag, bijvoorbeeld in de

ochtend bij het opstaan, wassen en aankleden, bij inname
van medicatie gedurende de dag en in de avond bij het

weer naar bed gaan. Tijdens deze momenten doet de zorg-
verlener vaak ook andere dingen, zoals het vullen van de
waterkoker (zodat de cliént later zelf thee kan zetten), een
droog oog druppelen, het raam opendoen voor frisse lucht
of alvast de computer aanzetten.

Voor een ongepland zorgmoment doet de cliént een ‘zorg-
oproep’ in het zorgoproepsysteem, bijvoorbeeld via een app
op de smartphone. In dagelijkse taal: “ik bel de begeleiding”.
Een zorgverlener zet dan een spreek-luisterverbinding op of
komt kijken waar die de cliént mee kan helpen.

WAARVOOR BELLEN CLIENTEN?

17 CLIENTEN DEDEN SAMEN 63 OPROEPEN OP EEN DAG

O
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GEEN OPROEP

6-9 OPROEPEN

63 OPROEPEN BESTONDEN UIT
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kritische oproepen oproepen voor 1vraag
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oproepen voor 2-3 vragen oproepen voor 4-9 vragen







ZELFREDZAAMHEID

Zelfredzaamheid is een veelbesproken begrip in de
langdurende zorg. Cliénten willen graag zo zelfred-
zaam mogelijk zijn en zorgverleners willen hier-

bij graag ondersteunen. Zelfredzaamheid wordt
geassocieerd met ‘zelf doen’. Maar het is meer! We
beschrijven vier - overlappende - vormen van zelf-
redzaamheid voor mensen met een beperking (en
eigenlijk voor iedereen).

ZELF DOEN

Uiteraard is het fijn als je een handeling zelf kunt doen,
zonder hulp van een ander. Zelf doen hoeft niet altijd te
betekenen dat je de héle handeling zelf kunt; ook een deel
(weer) zelf kunnen doen, kan een grote impact hebben op
zelfredzaamheid.

TIP

Hulpmiddelen, ook technologische, dragen bij aan
‘zelf doen’. Die kunnen een handeling, of een deel
daarvan, makkelijker maken.

Check www.hulpmiddelenwijzer.nl!
Daar vind je een overzicht en informatie
over vergoedingen.
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ZELF BEPALEN

Naast zelf iets kunnen doen, is het fijn om zelf te kunnen
bepalen hée of wanneer je iets wilt doen. Zelf bepalen geeft
iemand het gevoel dat hij of zij meer eigen regie heeft over
zijn of haar leven. Als je hulp nodig hebt, wil je dat graag

op een passende wijze. Maar niet iedereen vindt het even
makkelijk om te vertellen wanneer of hoe hij of zij geholpen
wil worden.

Zelf doen en zelf bepalen gaan vaak hand in hand. Wanneer
je zelf iets te eten kan pakken, kan je automatisch bepa-

len wanneer je dat opeet - en hoef je niet te wachten op
iemand die je daarbij helpt.

-

MEEDOEN

Bij meedoen gaat het over het zelf kunnen invullen van je
dag en volwaardig deel kunnen nemen aan de samenleving.
Onderdeel hiervan is het onderhouden van sociale rela-
ties en daarin verschillende rollen vervullen, zoals je rol

als ouder, partner, vriend(in) of collega. Mee kunnen doen
begint vaak al bij kleine dagelijkse dingen; als iemand jou
moet helpen om eten naar je mond te brengen, maakt dit
het soms lastig een gelijkwaardig gesprek te voeren. En als
je altijd om hulp moet vragen bij het jas aandoen, ga je niet
snel spontaan de deur uit.

JEZELF ZIJN

Als laatste moeten de dingen die je doet,
de keuzes die je maakt en je omgang
met anderen ook passen bij jouzelf als
persoon. Je moet jezelf kunnen zijn.

Wat voor iemand belangrijk is, kan per
persoon en situatie verschillen. Voor de
één is dat zelf kunnen tandenpoetsen,
voor de ander is dat meer keuzevrijheid
in bedtijd.

WAT IS
ZELFREDZAAMHEID?

Zelfredzaamheid is een breed begrip.
In de wetenschappelijke literatuur
komen bepaalde aspecten steeds naar
voren. Wij vertaalden deze aspecten
uit het Engels naar zelf doen, zelf
bepalen, meedoen en jezelf zijn. Dat
zijn woorden die cliénten ook in de
interviews en gesprekken gebruikten.

ZELF BEPALEN
Ik kan zelf beslissen
hoe ik de handeling

wil uitvoeren

N

ZELFREDZAAMHEID

MEEDOENYN JEZELF ZIJN
De manier waarop ik

leef, past bij mij als

lk kan mijn dag

invullen zoals ik dat

wil en volwaardig persoon
deelnemen

MEER LEZEN

- Van de Ven L, Post M, De Witte L, Van den Heuvel W (2008). Strategies for
autonomy used by people with cervical spinal cord injury: A qualitative
study. Disability and Rehabilitation, 30(4), 249-260.

- Reindal SM (1999). Independence, dependence, interdependence: Some
reflections on the subject and personal autonomy. Disability & Society,
14(3), 353-367.

- Forber-Pratt A (2019). (Re) defining disability culture: Perspectives from
the Americans with Disabilities Act generation. Culture & Psychology,

25 (2), 241-256.




CASUS:
PERSOONLIJKE VERZORGING

wil, of dagcréme? Cliénten voelen zich soms
bezwaard om te vragen; er zijn nog meer
mensen die gewassen moeten worden. Toch
komt deze persoonlijke verzorging dichtbij
henzelf, en niet alleen fysiek. Het gaat er
ook om je te kunnen uiten, jezelf kunnen
zijn. Want als je zelf bepaalt hoe je er uit
ziet, dan zit je lekkerder in je vel.

Even douchen, een kam door je haar en
tanden poetsen - klaar voor de dag! Voor
veel mensen met een lichamelijke beper-

king is dit geen vanzelfsprekende start van
de dag. Zij zijn hiervoor van mensenhanden
afhankelijk. Als onderdeel van de ochtend-
zorg verloopt dit vaak snel en efficiént. Maar
wat als je als cliént een keer lippenstift op

ZO SPREKEN
ZORGVERLENERS EN
CLIENTEN EROVER

GEEN TIJD

“Soms denk ik wel eens dat mensen niet durven te vragen
van goh, wil je even mijn haar opnieuw kammen, of wassen,
of... Omdat je dan een nee krijgt. Dus dan krijg je vaak tussen-
door van die vragen van, ja, is er nog tijd om...? Dat zijn

toch de wat minder, vanuit de beleving van medewerkers,
dringende zaken. Denk aan; de haren wassen, een parfum-
metje op doen, en ja, een sociaal praatje. Cliénten proberen
dat altijd een beetje tussendoor te vragen, op hun manier...
daar zullen ze niet specifiek voor bellen. Waarom? Ja, omdat
ze denken dat daar geen tijd voor is, en omdat dat vaak
natuurlijk ook gewoon gezegd wordt: er is geen tijd.”

- Zorgverlener

ZOALS JE HET ZELF ZOU DOEN

“Ik krijg hulp bij mijn gezicht schoonmaken en insmeren en
dat soort dingen meer. Ik heb dan wel een borsteltje, mijn
partner smeert dan hier en daar een lik op mijn gezicht, maar
zelfs met dat borsteltje kan ik met mijn armondersteuning
wel goed bij mijn ene wang, maar niet bij mijn andere. Weet
je, dat soort dingen zou ik fijn vinden als ik dat zelf zou kun-
nen. Vanuit de zorg doen ze dat eigenlijk niet, daar hebben
ze geen tijd voor. En dan ben je eigenlijk toch wel een beetje
overgeleverd aan dit soort hulpmiddeltjes. Je eigen lippen
eens een keer kunnen stiften, dat zou fijn zijn. Nu doet een
ander het, maar die doet het toch nooit, zoals jij het zelf zou

doen.”

- Cliént

LOKJE VOOR MIJN RIMPELS

“NIEMAND kan je tanden goed poetsen, en NIEMAND kan je
haar doen zoals jij wil. Ik heb daar wel zo'n lange kam voor
gehad, maar die zijn dan weer te zwaar. De zorg kamt mijn
haar wel, maar zij kammen het altijd recht. Maar ik wil dat
lokje gewoon voor mijn rimpels in mijn voorhoofd! Anders

zie ik er echt niet uit.”

- Cliént

NIET TOT LAST WILLEN ZIJN

“In zorgland wordt zoiets als dagcreme al snel als iets extra’s
of luxe gezien. ledereen gebruikt het, maar als ik het doe,

is het een luxe? Dat geeft maar aan hoe ingewikkeld zoiets
kan zijn. Dat je denkt: Oh nee, doe dat 3e créemepje

maar niet, want dan gaat de boel steigeren. Je kan je dan
bezwaard voelen. Ik vind vragen sowieso moeilijk, maar
vragen moet gewoon, dat is een deel van mijn leven. Maar
dat maakt het niet gemakkelijker. Want ik wil niemand tot
last zijn."

- Cliént



JA, GEDAAN

“dat kan ik zelf met aangepast

NEE, HULP VRAGEN
“en ‘instructies’ geven hoe
groot de stukjes mogen zijn”

ETEN & DRINKEN

lets eten of drinken, we doen het de hele dag door.

In de zorg hebben velen hulp nodig om iets te kiinnen
eten en drinken. lets eten of drinken lijkt eenvoudig,
maar er gaan veel handelingen vooraf aan het kauwen
op een boterham en het drinken van een slok water.
Die handelingen vergen voorbereiding en planning.
Je zou bijna vergeten dat eten en drinken ook en
vooral een sociaal iets is, het is gezellig.

4. ZELF MELK
IN DE BEKER GLAS
SCHENKEN?

Volg de route als zorgverlener of als cliént.
Hoeveel stappen komen hier eigenlijk bij kijken?

NEE, HULP VRAGEN
“en daarna
wachten tot er
iemand komt”

JA, GEDAAN

“Met m’'n robotarm
kan ik veel van dit
soort dingen zelf”

3.ZELF BORD,
BOTERHAM, BOTER
EN KAAS STAPELEN
TOT EEN BROODJE
KAAS OP EEN
BORD?

2. ZELF KOELKAST
OPENMAKEN? ZELF
BOTER, PLAK KAAS
EN MELK PAKKEN?

1. ZELF KASTJE EN
LADE OPENMAKEN?
ZELF BORD, MES EN
BEKER PAKKEN?

START

IK HEB ZIN IN EEN
BOTERHAM MET KAAS
EN EEN GLAS MELK

JA, GEDAAN
“al zou een automatische
koelkastdeur ook handig zijn"

NEE, HULP VRAGEN

“en daarna wachten
tot er iemand komt”
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h bestek en een antislipmat”
CASUS:
[ J

5. ZELF BROODJE
KAAS IN STUKIJES

6. ZELF EEN SLOK

MELK DRINKEN?
NEE, HULP NODIG

"en bij iedere slok (ik heb wel zo'n
speciaal lang rietje, maar iemand
moet die steeds in mijn mond
stoppen)”

SNIJDEN?

JA, GEDAAN

“echt een uitkomst,
een eet-robot die ik zelf
bedien!”

JA, GEDAAN
“gaat niet altijd
zonder knoeien..."

7. ZELF EEN
STUKJE BROOD
NAAR JE MOND

NEE, HULP NODIG
BRENGEN?

"en bij iedere hap (is
soms wel doorkauwen,
want de volgende hap
komt er al weer aan)”

NEE, HULP VRAGEN

JA, LEKKER
BROODJE KAAS! 9. ZELF EEN
VERHAAL OF IETS
8. ZELF KAUWEN? LEUKS VERTELLEN
NEE, HULP VRAGEN JA, NATUURLIJK! TIJDENS HET
ETEN?

JA, SAMEN
AAN TAFEL

NEE, NIET VAAK
“ik ben vooral
bezig ben met
het proces van
eten..”

IS EEN FIJN
SOCIAAL
MOMENT!

VAAK ‘JA’ = IK DOE VEEL ZELF,
MET OF ZONDER HULPMIDDELEN.
IK BEPAAL EN DOE HET ZELF.

IK DOE MEE.

Je hebt zonder veel na te denken
een lekkere lunch genoten, in
een minuut of 10. Dit zal gelden
voor zorgverleners en voor een
deel van de cliénten.

VAAK “NEE’ = IK KAN NIET VEEL
ZELF, OOK NIET MET HULPMIDDE-
LEN. IK BEPAAL EN DOE NIET VEEL
OF NIET ALLES ZELF. IK DOE NIET
ALTIID MEE.

Je hebt hulp nodig bij de lunch.
Een ander bepaalt hoeveel boter
er op je boterham zit, de grootte
van je happen of het tempo van
eten. Dit zal gelden voor een
-groot- deel van de cliénten.







CASUS: NAAR
HET TOILET GAAN

Naar het toilet gaan, ook iets wat we een paar keer
per dag doen. Wat iemand met een lichamelijke
beperking zelf kan doen, al dan niet door gebruik
te maken van een rolstoel, is afhankelijk van
romp-balans, sta-functie en beenkracht. Wanneer
iemand deze capaciteiten heeft, dan kan hij of zij
bijna altijd zelfstandig naar het aangepaste toilet.
Wanneer iemand deze capaciteiten niet heeft,

dan ontstaat een situatie als die we hiernaast
beschrijven.

CLIENT

We hebben net ontbeten, ik ben weer op mijn appartement
en ik moet poepen. k bel de zorg om me te helpen, ik wacht
een kwartier. Dan meldt Claudia, de zorgmedewerker die
vanochtend dienst heeft, zich aan de deur van mijn apparte-
ment. Ik laat haar binnen. We gaan naar de badkamer waar
ook het toilet is. Claudia zorgt dat de tillift zijn werk kan
doen. Ze doet de tilbanden om mijn romp, dat vind ik altijd
vervelend, dat ik zowat met m'n neus in iemands haar zit.
Als ik in de lift zit, doet ze mijn broek en onderbroek naar
beneden. De lift laat me op de wc zakken, ik zit. Claudia
doet de toiletbeugels naar beneden zodat ik niet van de wc
kan vallen. Standaard afspraak is dat ze dan tien minuten
weggaat. Ze wast haar handen en verlaat mijn appartement.
Ik doe wat ik moet doen, het lucht op. Na ongeveer tien
minuten komt Claudia weer binnen, ongemakkelijk moment,
want het stinkt wel. Ze veegt mijn billen schoon en trekt de
wc door. Daarna tilt ze me tot stand en doet mijn onder-
broek en broek weer omhoog. Ook een vervelend moment,
dat ik half bloot soms tegen haar aanbots. Ik word in de tillift
geholpen en die brengt me weer naar mijn rolstoel. Claudia
zorgt ervoor dat ik weer comfortabel in de rolstoel zit. Ze
wast haar handen, droogt die af, wast mijn handen met een
wasdoekje. Het is weer volbracht. Claudia wil vaak nog wat
praten, maar dat vind ik meestal niet fijn, als ik net naar de
wc ben geweest.
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Het is een uur of 9, Michael doet een oproep. Ik ben net de
ontbijtboel aan het opruimen en als ik even later daarmee
klaar ben, ga ik naar zijn appartement. Michael laat me
binnen en vertelt dat hij moet poepen. We gaan naar het
toilet, ik maak de tillift in orde. Ik doe de tilbanden om zijn
romp, dat is een precisiewerkje. Ik moet bukken en de
tilbanden omdoen, ik ben daar handig in, maar je moet altijd
voorzichtig zijn, zeker bij vrouwelijke cliénten. Michael zit,
wordt getild en ik doe zijn broek en onderbroek naar be-
neden. De lift zet 'm op de wg, ik doe de toiletbeugels naar
beneden zodat hij niet kan vallen. Ik ga weg, praat op de
gang met een andere cliént en kom tien minuten later terug.
Billen afvegen, dat gaat de ene keer gemakkelijker dan de
andere keer. En ook bij de ene cliént wat gemakkelijker dan
bij de andere. Doortrekken, Michael stukje optillen, aan-
kleden, in de tillift en in de rolstoel. Ik was m'n handen en
die van Michael. Ondertussen maak ik een praatje. We zijn
klaar en ik verlaat het appartement.
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