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Voorwoord

‘Waarom doen ze dat toch?’
Dat is de vraag waarvoor je vroeg of laat komt te staan als je met zelfver-
wondend gedrag wordt geconfronteerd. Dat is ook de vraag die aan het begin
van dit project stond. Uit mijn werk als groepsleider in een instelling voor
mensen met een verstandelijke handicap kende ik het verschijnsel, maar met
name toen ik tijdens mijn studie Medische Sociologie regelmatig als invaller
bij allerlei groepen in dezelfde instelling werkte, kwam die vraag pregnant
naar voren. En werd ze aanleiding tot het afstudeerproject dat als voor-
onderzoek heeft gefungeerd voor het project dat in dit boek wordt beschre-
ven.
Aan het project hebben veel mensen stenen bijgedragen.
Allereerst de bewoners en medewerkers van de instellingen die bereid waren
aan dit onderzoek mee te werken. Zij hebben mij toegelaten in hun woon- en
werkomgeving. De ouders en andere vertegenwoordigers van de cliënten die
zonder uitzondering toestemming gaven voor de observaties. Onze contact-
personen in de verschillende instellingen. En de medewerkers van die instel-
lingen die het OPZ in zijn testfase zo enthousiast hebben toegepast, veelal
met goede en vaak verrassende resultaten. Hun aller bereidwilligheid heeft
het project eerst recht mogelijk gemaakt.
Dan mijn collega’s van het Instituut voor ZorgOnderzoek (IZO) in Deventer,
Gerard de Valk, Kees Luesink en Anjo Geelen. Zij waren vanaf het begin
enthousiast over het project en hebben meegedacht en meegedaan, en er
voor gevochten toen dat nodig was. Met name Gerard heeft een grote bijdra-
ge geleverd aan de analyses en interpretaties van de gegevens en in de
organisatie van het project. Kees en later Anjo hebben als projectleiders een
stimulerende en sturende rol gespeeld en ook inhoudelijk belangrijke bijdra-
gen geleverd. De samenwerking met hen is altijd plezierig verlopen en daar
ben ik hun dankbaar voor.
Samen met het IZO hebben mijn promotores vanaf het begin de opzet en uit-
voering van het onderzoek begeleid. Willy Renier heeft ons met zijn ervaring
met probleemgedrag in zijn praktijk als kinderneuroloog en zijn medische
kennis met raad en daad terzijde gestaan. Fred Wester, met zijn grote exper-
tise in kwalitatieve onderzoeksmethoden, heeft met allerlei waardevolle sug-
gesties en inventieve oplossingen voor problemen in hoge mate bijgedragen
aan de kwaliteit van het onderzoek. Jean Persoon heeft me voortdurend
gestimuleerd en voorgehouden dat het een mooi project was en het tegelijk
kritisch gevolgd en in het spoor gehouden. Hij heeft mij in de loop van het
onderzoek duidelijk gemaakt dat er op gepromoveerd diende te worden. Altijd
hebben wij voor onze bijeenkomsten mogen genieten van de ruimhartige
gastvrijheid van hem en Yvonne. Mede daardoor verliepen die bijeenkomsten
altijd in een buitengewoon prettige sfeer, gewoonlijk gehuld in de geur van
goede sigaren.
Helaas heeft Jean de uiteindelijke afronding van wat zijn laatste promotie zou
worden zelf niet meer mogen meemaken. In oktober 2002 is hij plotseling
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overleden. De metafoor van de factorenboom was van hem afkomstig. Met de
titel van dit boek wil ik hem eren.
Het project werd kritisch gevolgd door de Commissie van Advies. Ze werd
met humor en wijsheid geleid door Goos Zwanikken, en bestond verder,
naast eerdergenoemde mensen, uit orthopedagoog Daniël Seys van ‘De
Winckelsteegh in Nijmegen, mijn ex-collega groepsleider Rob Mesken en
Henny Vermolen namens de Federatie van Ouderverenigingen/WOI. Ook zij
hebben veel energie in het project gestoken en een waardevolle inbreng
gehad.
Veel dank zijn wij ook verschuldigd aan de medewerksters van het
Dienstencentrum van Trias-IJselland in Deventer: Janet Dooper, Karin
Rullman, Eunice Brouwer en Simone Hetjes. Zij hebben altijd bereidwillig
allerlei praktische werkzaamheden voor ons gedaan, ook al overschreden wij
keer op keer deadlines en kregen zij vaak de boodschap dat het werk “giste-
ren klaar moet zijn”.
Mijn speciale dank gaat ook uit naar Riet Messerschmidt, docente bij Trias-
IJselland, die de training voor de gebruikers van het OPZ bij de praktijktests
heeft ontwikkeld en geleid.
Verder wil ik mijn huisgenoot Piet Berends, docent Nederlands in ruste, dan-
ken voor het nakijken van het manuscript (gelukkig gevolgd door het oordeel
“voldoende”).
Al mijn huisgenoten in het Kloosterhuis dank ik voor hun vriendschap en voor
het samen wonen in en werken aan dit prachtige gebouw. Soms bracht het
taaie schrijfwerk me tot een soort kluizenaarsbestaan, maar ze hebben nooit
gemopperd. Nu het af is, hoop ik weer wat meer energie in de Stichting te
kunnen steken, zeker nu de restauratie van onze boerderij voor de deur staat.
Tenslotte wil ik het Praeventiefonds dank zeggen. Het project was alleen
mogelijk dank zij een subsidie van dit Praeventiefonds.
Die subsidie is gegeven op grond van de waarde die het onderzoek voor de
zorgpraktijk zou kunnen hebben. Ik hoop dat het project inderdaad een bij-
drage zal leveren aan de kwaliteit van leven van mensen met een verstande-
lijke handicap die lijden onder het ernstige probleem van zelfverwondend
gedrag.

Wim Schipper
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Inleiding

(Een instelling ergens in Nederland, een afdeling voor ernstig verstandelijk
gehandicapte mannen. Het is kort na het middageten. Van de twee groeps-
leidsters is Willy bezig met tandenpoetsen en naar het toilet brengen van de
cliënten. De ander, Ellen, is een invalster die niet bekend is met de groep. Zij
gaat de eettafels en de vloer schoonmaken. Kees, een ernstig verstandelijk
gehandicapte man die tevens doof is, is al klaar en loopt wat rond. Hij is niet
rustig, maar ook niet echt gespannen).
Ellen komt binnen met de bezem en zet deze neer bij een tafel. Kees komt
achter haar aan. Ellen loopt naar Kees toe en maakt zijn schoenveters vast.
Kees bonkt 2x tegen de muur achter hem. Ellen gaat de tafels afsoppen.
Kees pakt de bezem en loopt richting keuken. Ellen neemt de bezem van
hem over en gaat nu de vloer vegen. Kees is gespannen, schreeuwt en loopt
heen en weer.
Acht minuten later. Ellen is in de gang aan het vegen. Ze stopt met vegen en
vraagt iets aan Willy terwijl zij de bezem vasthoudt. Kees is ook in de gang
en bonkt een paar keer tegen een deur. Ellen gaat weer verder met vegen en
troep opruimen. Kees is heel boos en schreeuwt hard.
Na een paar minuten doet Ellen de keukendeur dicht (op slot) en gaat de keu-
ken aanvegen. Kees kijkt vanuit de voorste kamer toe en is gespannen. Hij
schreeuwt af en toe.
Als zij klaar is, brengt Ellen de bezem weg naar de werkkast met Kees ach-
ter zich aan. Kees blijft heen en weer lopen, legt op een gegeven moment een
tafelkleed op tafel en komt langzaam tot rust.)

Iedereen die bekend is met de zorgverlening aan ernstig verstandelijk gehan-
di-capten zal dit soort situaties kennen. Kees is duidelijk ontevreden over de
gang van zaken. Het lijkt of dit met de bezem te maken heeft. Hij heeft pas
rust als die bezem op zijn vaste plaats staat.
Dit voorbeeld illustreert de complexiteit van het probleem zelfverwondend
gedrag en de moeilijkheid om tot een goede aanpak te komen en geeft aan
dat het zelfverwondend gedrag op een of andere manier samenhangt met
wat er omheen gebeurt. Op sommige momenten bonkt Kees, op andere
momenten blijft het zelfverwondend gedrag achterwege. Maar waarom hij op
sommige momenten wel bonkt en op andere momenten niet, blijft duister.
Voor de zorgverleners is belangrijk te weten in welke situaties met welke spe-
cifieke kenmerken Kees tot zelfverwondend gedrag overgaat. Op basis van
dit inzicht kunnen zij een meer gefundeerd beleid voeren en zorg op maat
bieden. Meer inzicht kan door het leren van systematisch observeren verkre-
gen worden.

Zelfverwondend gedrag is een van de zeer ernstige gedragsproblemen waar-
mee de zorgverleners van verstandelijk gehandicapten geconfronteerd wor-
den. Het kan ernstige verwondingen en verminkingen tot gevolg hebben, in
sommige gevallen zelfs tot de dood toe. Zelfverwondend gedrag is heel intri-
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gerend, omdat het op het eerste gezicht zo onbegrijpelijk lijkt. Het is voor bui-
tenstaanders nauwelijks invoelbaar wat iemand ertoe brengt om zulk onna-
tuurlijk en vaak shockerend gedrag te gaan vertonen. Temeer omdat de
meesten er zelf onder lijken te lijden.
Het blijkt een zeer hardnekkig en moeilijk op te lossen probleem. Er is bij zelf-
verwondend gedrag in de praktijk veelal sprake van handelingsverlegenheid
bij de hulpverleners. Ook de inzet van de, in 1991 in Nederland gestarte,
Consulententeams en de hierbij ingebrachte extra financiële middelen blijken
juist bij zelfverwondend gedrag vaak teleurstellende resultaten op te leveren
(Vos et al., 1996). Men probeert dit gedrag soms te voorkomen door de
betrokkenen grote delen van de dag, soms zelfs vrijwel permanent, door fixa-
tie in hun handelingsvrijheid te beperken. Zowel zelfverwonding als vrijheids-
beperking als gevolg van fixatie tasten de kwaliteit van leven van de betrok-
kenen in ernstige mate aan.
Het probleem zelfverwondend gedrag wordt op uiteenlopende manieren
benaderd, afhankelijk van het verklaringsmodel dat men hanteert. Er is grote
verdeeldheid over de toe te passen behandeling bij dit probleemgedrag.
Zelfverwondend gedrag wordt zowel met een overmaat aan prikkels (gebrek
aan structuur) als met prikkelarmoede (verveling) in verband gebracht. Ook
op het gebied van behandeling zijn de meningen soms tegenstrijdig, zoals
tussen de aanhangers van de Leertheorie en de voorvechters van 'Gentle
Teaching'. Behandelaars behoren vaak tot een bepaalde 'school' en gaan bij
hun aanpak van probleemgedrag veelal uit van een verklaringsmodel, en een
daaraan gekoppelde behandelstrategie, waarmee zij vertrouwd zijn. Ze wor-
den daarin bevestigd omdat de meeste behandelwijzen bij een (beperkt) deel
van de cliënten op wie ze toegepast worden, (min of meer) succesvol zijn.
Maar uit het feit dat probleemgedrag nog steeds de gemoederen volop bezig-
houdt, blijkt al dat ze ook vaak mislukken, direct of op wat langere termijn.

Veel onderzoek naar zelfverwondend gedrag is toetsend van aard. De behan-
deling is gewoonlijk geënt op resultaten van dergelijk onderzoek. Een hypo-
these, op basis van een theorie over zelfverwondend gedrag, wordt meestal
getoetst via een experimentele opzet (Edelson, 1984; Duker, 1975; Jol en
Duker, 1984; Barron en Sandman, 1984; Kars e.a., 1990). Gezien de ver-
schillende visies over mogelijke oorzaken van zelfverwondend gedrag en de
diversiteit van onderzoeksuitkomsten is het vooralsnog voorbarig om één
bepaald model als verklaring van zelfverwondend gedrag centraal te stellen.
Veel theorieën en benaderingen concentreren zich op het gedrag van de cli-
ënt als probleem op zichzelf. Het probleem wordt bij de cliënt gelokaliseerd,
terwijl de situatiecontext buiten beschouwing blijft of op een eenzijdige
manier erbij betrokken wordt. De behandeling van zelfverwondend gedrag
beoogt gewoonlijk het veranderen van de cliënt door medicatie, inperking van
bewegingsvrijheid, aanleren van communicatievaardigheden, gedragsveran-
dering e.d.. Echter, wanneer men ervan uitgaat dat gedrag, ook zelfverwon-
dend gedrag, betekenisvol gedrag is, een uiting van de wijze waarop betrok-
kene zijn of haar situatie en het gedrag van anderen beleeft, dan zal duide-
lijk zijn dat deze benaderingen tekort schieten. Het blijkt zeer wel mogelijk om
ongewenst gedrag door medicatie of gedragstherapie terug te dringen, maar
het probleem waar het naar verwijst, blijft in veel gevallen bestaan. Het is in
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dat geval alleen symptoombestrijding. Dat blijkt uit de ervaring dat er vaak na
enige tijd een nieuw gedragsprobleem opduikt. Daar komt bij dat het beëin-
digen van zelfverwondend gedrag betrokkene een uitingsvorm ontneemt,
vaak een van de zeer weinige die hij of zij heeft (Van de Hondel, 1985). Daar
staat tegenover dat gedragstherapie de aangewezen weg is, wanneer pro-
bleemgedrag bekrachtigd wordt doordat het voor de cliënt positieve conse-
quenties heeft en daadwerkelijk als strategie gehanteerd lijkt te worden om
iets voor elkaar te krijgen. Gedragstherapie of medicatie kan zeker nodig zijn
in acute noodsituaties, bijvoorbeeld als er blijvend letsel dreigt. Echter, om het
achterliggende probleem te kunnen oplossen zal het nodig zijn te trachten de
betekenis van het zelfverwondend gedrag voor de cliënt te achterhalen (Van
der Maat, 1992). Dit kan naar onze opvatting het beste gebeuren door het
probleemgedrag te bestuderen in zijn situatiecontext.
Erkennend dat er nog te weinig inzicht bestaat in de mechanismen achter
zelfverwondend gedrag, stellen wij een explorerende benadering voor waar-
bij zonder specifieke verwachtingen naar de werkelijkheid wordt gekeken om
van daaruit suggesties op te doen voor verklaringen voor elk specifiek geval.
Een pilot study heeft ons gesterkt in deze opvatting.

Pilot study
In de jaren 1987-1989 heeft een kleinschalig observatieonderzoek plaatsge-
vonden (Schipper, 1992, Schipper en Wester, 1990). Hierbij werden drie ern-
stig verstandelijk gehandicapten, woonachtig in één instelling, gedurende
vier tot tien dagen enkele uren per dag achtereen geobserveerd. Gekozen
werd voor een kwalitatieve benadering.
De vraagstelling van deze pilot study luidde, vanuit dit uitgangspunt:
- "Zijn er in situaties waarin (diep-)zwakzinnigen zelfverwondend gedrag

vertonen, kenmerken aan te wijzen die deze situaties met elkaar gemeen
hebben en die ze onderscheiden van situaties waarin dit gedrag achter-
wege blijft of in mindere mate optreedt?

- Kunnen deze kenmerken begrepen worden als elementen van de situa-
tiedefinitie van betrokkenen en daarmee als factoren die het al dan niet
plaatsvinden van zelfverwondend gedrag beïnvloeden?"

De nadruk lag hierbij op het analyseren van de situatiecontext van het zelf-
verwondend gedrag. Deze keuze kwam voort uit het gegeven dat zelfver-
wondend gedrag in veel gevallen in wisselende mate voorkomt, dus in de ene
situatie meer dan in de andere. Deze situaties kan men inventariseren en
systematisch vergelijken. Blijken één of meer specifieke verschillen tussen
deze twee soorten situaties voor te komen, dan kunnen daaruit kenmerken-
de eigenschappen afgeleid worden van de situaties waarin zelfverwondend
gedrag plaatsvindt.
Verondersteld werd dat deze kennis vervolgens door de begeleid(st)ers
gebruikt zou kunnen worden om zelfverwondend gedrag te doen verminde-
ren of zelfs beëindigen, door middel van een interventie, gericht op de situa-
ties met die kenmerken.

De resultaten waren hoopgevend.
In de eerste plaats bleek dat er inderdaad een onmiskenbare en goed
omschrijfbare en interpreteerbare samenhang was tussen het zelfverwon-
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dend gedrag van deze drie cliënten en kenmerken van de situaties waarin het
plaatsvond. In deze drie gevallen had het meestal iets te maken met het han-
delen (of juist niet handelen) van de groepsleiding in bepaalde situaties. In
alle drie cases heeft de pilot study een duidelijk inzicht gegeven in de situa-
tiekenmerken die van invloed waren op het zelfverwondend gedrag van de
betrokkenen, ook bij de twee cases bij wie daarover bij de begeleiders voor-
af niets bekend was.
De tweede conclusie was dat de soorten situaties en handelingen van de
groepsleiding waar het precies om ging, per individu nogal verschillend ble-
ken te zijn. Dit betekent dat één standaardbehandeling van zelfverwondend
gedrag niet voor de hand ligt. Men kan het probleem van een specifieke cli-
ënt pas aanpakken wanneer op individueel niveau is vastgesteld wat er in dat
geval aan de hand is.
Een derde conclusie uit dit onderzoek was dat de gekozen kwalitatieve bena-
dering vruchtbaar gebleken was voor het bepalen van een therapeutische
interventie op basis van de vereiste individuele benadering van het probleem.
Deze resultaten gaven aanleiding tot het initiëren van een groter opgezet ver-
volgonderzoek met dezelfde uitgangspunten. In 1993 is het Instituut voor
ZorgOnderzoek (IZO) in Deventer, in samenwerking met de Katholieke
Universiteit Nijmegen1 gestart met het onderzoeksproject 'Preventie van
Zelfverwondend Gedrag bij Ernstig Verstandelijk Gehandicapten'2.

Door een groter onderzoek te houden met dezelfde uitgangspunten was het
de bedoeling om een observatieprotocol te ontwikkelen waarmee bege-
leid(st)ers van verstandelijk gehandicapten met zelfverwondend gedrag zelf
aan de slag zouden kunnen. Deze doelstelling is voortgekomen uit de uit-
komst van de pilot study dat het zelfverwondend gedrag bij elk van de drie
cases andere aanleidingen had. Dat betekent dat men bij elke cliënt apart
moet nagaan wat er achter zijn zelfverwondend gedrag zit: welke van de tal-
loze takken van de boom van situatiefactoren de wrange vrucht zelfverwon-
dend gedrag voortbrengt.
Een dergelijk observatieprotocol is alleen waardevol als het is getest in de
praktijk waarvoor het bestemd is. Dit onderzoek heeft tot doel zo’n observa-
tieprotocol te ontwikkelen.

Het verslag is als volgt opgezet:
Allereerst wordt aan de hand van literatuurstudie gezocht naar een goede
definitie van zelfverwondend gedrag, wordt aan de hand van de prevalentie
het belang van de studie onderstreept en worden de uitgangspunten van ons
onderzoek geplaatst tegen de achtergrond van reeds bestaande theoretische
modellen (hoofdstuk 1). Vervolgens wordt het eigen onderzoek naar de situ-
atiecontext uiteengezet, met name doelstelling, vraagstelling, de methodolo-
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1 In het project participeerden de Vakgroep Huisartsgeneeskunde, Sociale Geneeskunde
en Verpleeghuis-geneeskunde, de Vakgroep Methoden van Onderzoek in de Sociale
Wetenschappen en het Interdisciplinair Kinderneurologisch Centrum, alle behorend tot de
Katholieke Universiteit Nijmegen.

2 Het onderzoek is mogelijk gemaakt door een subsidie van het Praeventiefonds.



gische uitgangspunten (hoofdstuk 2) en de concrete opzet en uitvoering van
het project (hoofdstuk 3). In hoofdstuk 4 worden de resultaten (factoren die
bij de verschillende individuen een rol hebben gespeeld bij het initiëren of
onderhouden van zelfverwondend gedrag) gepresenteerd. De uitwerking van
het Observatie Protocol Zelfverwondend Gedrag (OPZ) wordt beschreven in
hoofdstuk 5. In een eerste fase van het project hebben de onderzoekers zelf
cliënten uit verschillende instellingen geobserveerd. Hieruit is een (con-
cept)protocol ontwikkeld. Dit protocol is vervolgens aan enkele praktijktests
onderworpen (hoofdstuk 5) om te zien of het gebruik haalbaar was. Tenslotte
worden in hoofdstuk 6 de resultaten van het project in een breder perspectief
bediscussieerd en worden conclusies geformuleerd.
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Hoofdstuk 1

Zelfverwondend gedrag: definitie,
prevalentie, mogelijke oorzaken1

Bij onderzoek naar zelfverwondend gedrag is het belangrijk om een werkba-
re definitie te gebruiken. In de literatuur zijn verschillende definities gehan-
teerd. Dit heeft zijn weerslag op het bepalen van de prevalentie. De preva-
lentie geeft aan hoe groot het probleem van zelfverwondend gedrag is. In de
literatuur zijn diverse theorieën over oorzaken en achtergronden van zelfver-
wondend gedrag beschreven. Onze benaderingswijze van zelfverwondend
gedrag wordt hiertegen afgezet.

1.1 Definitie van zelfverwondend gedrag

Het lijkt op het eerste gezicht duidelijk wat men onder zelfverwondend gedrag
moet verstaan. Toch is het niet zo eenvoudig vast te stellen welk gedrag er
wel of niet onder valt. De meeste definities in de literatuur komen er op neer,
dat zelfverwondend gedrag al dat gedrag is, waardoor fysieke beschadigin-
gen aan het eigen lichaam toegebracht worden (Bachman, 1972; Barron en
Sandman, 1984; Carr, 1977; Phillips en Muzaffer, 1961; Tate en Baroff, 1966;
GIGV, 1992). Barron en Sandman benadrukken daarbij, dat het gaat om
gedrag dat zich steeds herhaalt. Bachman noemt naast fysieke schade ook
pijn als mogelijk resultaat van het gedrag.
Een bezwaar tegen deze definities is dat deze ook gedrag omvatten waar
zelfverwonding een onbedoeld neveneffect van is. De definitie van Vereecken
(1965) komt aan dit bezwaar tegemoet. Hij definieert zelfverwondend gedrag
als "het opzettelijk, op grond van welke bewuste of onbewuste motivering dan
ook, toebrengen van lichamelijk letsel aan zichzelf, omwille van het letsel
zelf." Met Vereecken gaan wij er van uit dat zelfverwondend gedrag, voor
zover van buitenaf te beoordelen, opzettelijk handelen is, dat ook als zodanig
bestudeerd moet worden.
In 1994 is onder twintig deskundigen op het gebied van zelfverwondend
gedrag in Nederland een 'Delphi-onderzoek gehouden om tot een breed
gesteunde definitie te komen (Bernard en Haveman, 1994). Het doel hiervan
was met het oog op een landelijke inventarisatie van zelfverwondend gedrag
een eenduidige afbakening van de onderzoekspopulatie tot stand te bren-
gen.
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Dit project leidde tot de volgende ‘consensusdefinitie’, een aangepaste ver-
sie van een definitie van Oliver et al. (1987): "Men spreekt van zelfverwon-
dend gedrag bij verstandelijk gehandicapten indien de verstandelijk gehandi-
capte persoon zichzelf, niet onopzettelijk, herhaald letsel toebrengt leidend
tot kneuzingen, bloedingen of een andere vorm van weefselbeschadiging.
Tevens spreekt men van zelfverwondend gedrag bij elk gedrag dat letsel tot
gevolg zou hebben wanneer er geen gebruik zou worden gemaakt van
beschermende middelen, beperkende maatregelen en/of specifieke gedrag-
sregulerende interventies.” (Bernard en Haveman, 1994, p. 22). Aan deze
definitie werd nog een criterium (voor eventuele deelname aan een preva-
lentieonderzoek) toegevoegd, namelijk dat het zelfverwondend gedrag ten-
minste drie maanden moest voorkomen.

In ons project wordt deze definitie niet overgenomen omdat dit project niet
bedoeld is voor een inventarisatie van zelfverwondend gedrag, maar voor het
verwerven van inzicht in de aard en achtergronden ervan, op basis waarvan
cliëntspecifieke interventies kunnen worden ontworpen.
Alle genoemde definities (behalve die van Bachman) hebben namelijk als
bezwaar dat het gedrag alleen dan zelfverwondend wordt genoemd als het
letsel tot gevolg heeft. Wij willen er ook gedrag bij betrekken dat er op gericht
lijkt zichzelf pijn toe te brengen maar niet in waarneembaar letsel resulteert.
Wij gaan er van uit dat het voor de intentie van dit gedrag, welke dat ook is,
geen wezenlijk verschil maakt of het letsel oplevert. Bovendien kan gedrag
dat nu geen ernstige gevolgen heeft, in een later stadium escaleren en dan
alsnog letsel veroorzaken. Het is dus uit het oogpunt van preventie van
belang ook minder ernstig zelfverwondend gedrag te bestuderen en te pro-
beren zo'n escalatie waar mogelijk te voorkomen. Zulk gedrag, dat geen let-
sel tot gevolg heeft, is geen zelfverwondend gedrag in de letterlijke betekenis
van de term. Het zou bij voorbeeld 'op zichzelf gericht agressief gedrag'
genoemd kunnen worden. Wij blijven desondanks de term zelfverwondend
gedrag hanteren omdat dit een handzame term is en het de in het
Nederlands meest gangbare benaming is.
Het element van herhaling, dat in de meeste definities genoemd wordt, is
naar onze opvatting niet wezenlijk voor de beoordeling van gedrag als zelf-
verwondend. Gedrag dat eenmalig of incidenteel plaatsvindt, kan net zo goed
in letsel resulteren en intenties hebben die vergelijkbaar zijn met die van her-
haald zelfverwondend gedrag. Dit element is daarom niet in onze definitie
opgenomen. Om praktische redenen zijn voor ons onderzoek geen cases
met incidenteel zelfverwondend gedrag geselecteerd. In zulke gevallen is in
een beperkt aantal observatiesessies niet voldoende zelfverwondend gedrag
te observeren. Voor zover dit soort gedrag andere achtergronden zou hebben
dan herhaald zelfverwondend gedrag, kunnen wij daarover op grond van dit
onderzoek geen uitspraken doen.
Een lastig probleem is de beoordeling van de opzet of het doel van dit
gedrag. Voor de pilot study is met stafleden van de betreffende instelling van
gedachten gewisseld aan de hand van een lijst met voorbeelden van gedra-
gingen. Bij de meeste daarvan kwam men tot overeenstemming dat het
gedrag wel of niet opzettelijk zelfverwondend was, maar er bleven twijfelge-
vallen. Het lukte niet tot een eenduidige afbakening te komen. Het is duidelijk
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dat onwillekeurige (b.v. spastische) bewegingen die tot letsel of pijn leiden of
gedragingen die per ongeluk in letsel resulteren, niet als zelfverwondend
gedrag gezien moeten worden. Maar over opzet en doel van het gedrag kun-
nen nauwelijks stellige uitspraken gedaan worden. De voorzichtige formule-
ring "niet onopzettelijk" uit het Delphi-onderzoek beschouwen wij als het
meest adequaat om deze ambivalentie uit te drukken.
Uit de definitie van Vereecken (1965) nemen wij de zinsnede "op grond van
welke bewuste of onbewuste motivering dan ook" over. We gaan er van uit
dat 'niet onopzettelijk' gedrag in principe altijd een motivering heeft, maar de
aard hiervan laten wij zo vooralsnog in het midden. Vereecken voegt aan zijn
definitie nog toe dat het gedrag plaatsvindt "omwille van het letsel zelf". Dit
suggereert dat het letsel het (uiteindelijke) doel van het zelfverwondend
gedrag zou zijn en dat hoeft zeker niet het geval te zijn.
Het insluiten van pijn, naast letsel, in de definitie maakt de toevoeging van
gedrag dat zonder beschermende maatregelen in letsel zou resulteren, over-
bodig.
In dit project gaan wij derhalve uit van de volgende definitie:

'Zelfverwondend gedrag is het niet onopzettelijk, op grond van welke
bewuste of onbewuste motivatie dan ook, toebrengen van lichamelijk let-
sel of pijn aan zichzelf'.

1.2 Prevalentie van zelfverwondend gedrag

Hoewel zelfverwondend gedrag, onder andere vormen van probleemgedrag,
binnen de zorg voor verstandelijk gehandicapten al sedert langere tijd als
aandachtsprobleem onderkend wordt, is het eigenlijk pas als maatschappe-
lijk probleem gaan gelden sinds de ouders van Jolanda Venema de media
inschakelden. Mede naar aanleiding hiervan heeft het Ministerie van WVC
het Nationaal Zieken-huisinstituut (NZi) opdracht gegeven een onderzoek in
te stellen met als doel een inventarisatie en beschrijving van probleemgedrag
bij verstandelijk gehandicapten en de ontwikkeling van een indeling van de
ernst van deze probleemsituaties.
In het onderzoek van het NZi werd, binnen de intramurale zorginstellingen
voor verstandelijk gehandicapten, een landelijke populatie van 3120
'gedragsgestoorden' gevonden. De onderzoekers hebben een steekproef uit
deze populatie nader bestudeerd, waarbij zij vijf typen probleemgedrag von-
den. Van deze steekproef viel 14% (ongeveer 440 bewoners van intramurale
zorginstellingen) onder het type 'Zelfverwonding', van wie er ongeveer 340
(11%) ernstig of extreem ernstig zelfverwondend gedrag vertoonden. Dit zijn
respectievelijk 1,5 en 1,2% van het totale aantal bewoners van instellingen
voor verstandelijk gehandicapten in 1990 (Schuring e.a., 1990; Kramer en
Schoep, 1991).
Naast het NZionderzoek stelde de Geneeskundige Inspectie voor de
Geestelijke Volksgezondheid (GIGV) een onderzoek in naar de omvang en
de spreiding van zelfverwondend gedrag, alsmede naar de ernst van de
beschadigingen en naar alle typen maatregelen die genomen werden ter pre-
ventie of inperking van het zelfverwondende gedrag. Ook nu vond de inven-
tarisatie plaats bij de 'Algemene Zwakzinnigeninrichtingen'. In deze 'AZI's'
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bevonden zich in de eerste helft van 1990 1168 personen bij wie zelfverwon-
dend gedrag tot een permanente fysieke beschadiging had geleid, òf bij wie
dit door beschermende maatregelen (fixatie, helmen e.d.) verhinderd werd.
Het betreft 4,5% van alle cliënten (N=26099) van intramurale zorginstellingen
voor verstandelijk gehandicapten (Haveman en Brook, 1992).

Beide aantallen zijn lager dan de cijfers die Baumeister en Rollings (1976)
geven: 8-14% van verstandelijk gehandicapten in intramurale zorginstellin-
gen. Deze percentages toegepast op de Nederlandse situatie zouden aan-
tallen van 2100-3700 opleveren. Het door de GIGV gevonden aantal heeft
betrekking op cliënten van wie het gedrag tot blijvende beschadigingen geleid
heeft òf bij wie dit door beschermende maatregelen verhinderd wordt.
Gevallen waarbij (nog) geen blijvende beschadigingen dreigen, zijn door hen
niet meegeteld. Het aantal uit het NZi-onderzoek ligt aanzienlijk lager.
Vermoedelijk hangt ook dit samen met de definitie die Schuring e.a. hanteer-
den. Het type 'Zelfverwonding' heeft bij hen betrekking op cliënten bij wie dit
het overheersende gedrags-probleem is. Het gaat hierbij specifiek om zelf-
verwondend gedrag dat voor omstanders niet of nauwelijks invoelbaar is, en
dat niet als pressiemiddel bedoeld is of op andere wijze 'winst' oplevert.
Zelfverwondend gedrag met min of meer duidelijke aanleidingen, of als
onderdeel van meeromvattende gedragsproblemen, valt bij hen onder ande-
re typen probleemgedrag.
Als men het probleem zelfverwondend gedrag bestudeert, is het daarom van
belang dit begrip duidelijk te definiëren.

1.3 Verklaringsmodellen voor zelfverwondend gedrag

Vele auteurs hebben pogingen ondernomen om verklaringen te vinden voor
zelfverwondend gedrag. Uit deze publicaties kan een aantal theorieën over
oorzaken en achtergronden afgeleid worden (zie ook Carr, 1977). De stand-
punten worden in drie groepen gepresenteerd: biologisch-psychiatrische the-
orieën, psychologisch-pedagogische theorieën en theorieën voortkomend uit
het bestuderen van de invloed van materiële en immateriële omgevingsfac-
toren op het zelfverwondend gedrag. Hiermee wordt de indeling gevolgd van
de 'Gemengde Werkgroep Automutilanten', in 1990 ingesteld door de
Geneeskundige Hoofdinspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid (GIGV,
1992).

1.3.1 Biologisch-psychiatrische theorieën
Diverse auteurs (Carr, 1977; Duker, 1975; DeCatanzaro, 1981) benoemen
individuele handicaps als veroorzaker van zelfverwondend gedrag. Dat kun-
nen organische of psychiatrische/psychische stoornissen zijn. Met name
DeCatanzaro gaat uit van organische oorzaken. Hij redeneert dat zelfver-
wonding vaak samengaat met ernstige hersenafwijkingen en dat het logisch
is eerst daaraan te denken bij het zoeken naar oorzaken van dit gedrag. Het
gaat hier bij voorbeeld om erfelijke aandoeningen (het Lesch-Nyhan-syn-
droom en het Cornelia de Lange-syndroom) waarbij zelfverwondend gedrag
zo vaak voorkomt, dat het beschouwd wordt als een bij deze ziektes beho-
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rend symptoom, of om ernstige afwijkingen in het centrale zenuwstelsel,
waardoor de pijngewaarwording zodanig gestoord is, dat betrokkenen niet
door pijnprikkels van zelfverwonding afgeschrikt worden. Daarnaast kunnen
ernstige afwijkingen in het centrale zenuwstelsel gepaard gaan met perma-
nente jeuk of pijn. Ook 'normale' pijn, veroorzaakt door middenoorontsteking
of een ontstoken kies, kan iemand tot zelfverwondend gedrag brengen, even-
als menstruatieklachten (Barron en Sandman, 1984).
Zelfverwondend gedrag kan ook door organische afwijkingen begonnen zijn
en vervolgens door psychische factoren bestendigd worden. Hierbij gaat het
bij voorbeeld om onwillekeurige (spastische) bewegingen die (toevallig) tot
verwondingen kunnen leiden, waarna dit, door reacties van anderen
bekrachtigd, tot opzettelijk gedrag gemaakt wordt. Het kan gaan om stoor-
nissen in de normale conditioneringsprocessen (b.v. dat mensen van onaan-
gename ervaringen leren om de oorzaken daarvan te vermijden), waardoor
pijn niet leidt tot vermindering van het gedrag, of om associatiestoornissen
(b.v. één hoofdbonk is niet pijnlijk genoeg om ermee te stoppen en het ver-
band tussen herhaaldelijk bonken en toenemende hoofdpijn wordt niet
gelegd), waardoor de gevolgen niet in relatie met het gedrag worden
gebracht.
Ook psychiatrische/psychische stoornissen, zoals hallucinaties of dwangge-
dachten, kunnen tot zelfverwonding aanleiding geven (Carr, 1977).

In meer recente literatuur wordt zelfverwondend gedrag in verband gebracht
met stoornissen in de neurotransmitterhuishouding (Winchel en Stanley,
1991; Gedye, 1990; Gualtieri en Schroeder, 1989). Uit onderzoek met behulp
van dierproeven komt naar voren dat deze stoornissen veroorzaakt kunnen
worden door langdurige blootstelling aan ernstige stress in de (vroege) jeugd
(Tuinier en Verhoeven, 1992). In dit verband is in onderzoek de werkzaam-
heid van bepaalde medicamenten getest (Kars e.a., 1990; Konicki en Schulz,
1989; Ratey e.a., 1989).
Het is niet ondenkbaar dat zelfverwondend gedrag ook verband kan houden
met farmacologische effecten. Bij ernstig verstandelijk gehandicapten en in
het bijzonder bij personen met organische hersenafwijkingen, is er een gro-
tere kans op paradoxale reacties, sufheid en allerlei bijwerkingen van medi-
catie (Došen, 1992).
Medicijnen kunnen ook allergische reacties oproepen, die bijvoorbeeld jeuk
veroorzaken en aanleiding geven tot krabben. Ook cumulatie-effecten van
verschillende medicijnen of verslavings- en onthoudingsverschijnselen zou-
den een rol kunnen spelen.

1.3.2 Psychologisch-pedagogische theorieën
Een psychologische verklaring voor zelfverwondend gedrag komt voort uit de
deprivatietheorie. Deze stelt dat zelfverwondend gedrag een vorm van zelf-
stimulering is (Carr, 1977; Barron en Sandman, 1984). Het idee hierachter is
dat elk levend wezen behoefte heeft aan een zeker niveau van stimulering
door prikkels van buitenaf. Wanneer iemand hierin tekort komt (deprivatie),
kan hij of zij proberen dit te compenseren door stereotiepe bewegingen te
gaan maken. Die zouden op den duur kunnen escaleren in zelfverwondend
gedrag. Zo'n tekort aan prikkels kan het gevolg zijn van een armoedige (prik-
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kelarme) leefomgeving, te weinig leefruimte, verveling (King e.a., 1978), doel-
loos wachten of affectieve verwaarlozing. Het kan ook opgevat worden als
een onvermogen om relaties met de omgeving aan te gaan. Dat kan voort-
komen uit een handicap (bijvoorbeeld blindheid of immobiliteit door een ver-
lamming) en/of doordat de omgeving niet stimulerend is (Duker, 1975).
Volgens de psychoanalytici zou het een extreme vorm van auto-erotiek kun-
nen zijn, gericht op zelfbevrediging en stimulering door opwinding (Cain,
1964; Cohn, 1979; Edelson, 1984).
Naar deze deprivatietheorie is enig empirisch onderzoek gedaan. In een arti-
kel van Edelson (1984) wordt een overzicht gegeven van een aantal experi-
menten, gericht op het aantonen van het verband tussen zelfverwonding en
een tekort aan prikkels:
- Meyerson e.a. (1967) wijzen op een vermindering van zelfverwondend

gedrag door toepassing van een vibrerende matras.
- Favell e.a. (1982) hebben zes kinderen speelgoed gegeven dat specifiek

gericht is op hetzelfde lichaamsgebied als het zelfverwondend gedrag dat
zij vertonen (b.v. een bijtpop aan een kind dat zich bijt) en constateren bij
alle zes een vermindering van het zelfverwondend gedrag.

- Kohlenberg e.a. (1973) hebben een verlaging in de elektrische weerstand
van de huid gemeten tijdens zelfverwondend gedrag en concluderen
daaruit dat dit gedrag een opwindingstoestand teweegbrengt.

Er bestaan verschillende psychoanalytische of psychodynamische ver-
klaringstheorieën voor zelfverwondend gedrag (Cain, 1964; Cohn, 1979;
Yap, 1970).
Het zou een poging kunnen zijn om de 'egogrenzen' te bepalen door sterke
prikkeling van de fysieke begrenzing van het eigen lichaam. Dit zou een
bevestiging van het eigen bestaan zijn en zo het tegenovergestelde van suï-
cide, waarmee anderen dit gedrag in verband brengen (Cohn en v.d. Hijden,
1980).
Een andere verklaringstheorie is de frustratie-agressiehypothese.
Separatieangst en frustratie van het verlangen naar afhankelijkheid en gebor-
genheid leiden tot agressie en streven naar macht over de bron van verzor-
ging. Als die agressie niet op de ander gericht kan worden, door eigen
onvermogen of door angst voor afwijzing, kan dat tot zelfverwonding leiden.
Het gedrag kan ook een gevolg zijn van sociaal isolement of affectieve ver-
waarlozing. Zelfverwondend gedrag kan ook opgevat worden als symbolisch
gedrag, als uiting van gevoelens van schuld en angst, als zelfbestraffing of
als een soort demonstratie aan anderen: 'Kijk-wat-je-met-mij-doet!'. Het kan
ook dienen ter verdringing van psychische conflicten. Het kan zo gezien wor-
den als een soort noodafweer tegen dreigende overweldiging door een com-
plex van sterke gevoelens van deprivatie, woede en angst (Cohn, 1979).

Zoals hierboven al gesteld, kan zelfverwondend gedrag het gevolg zijn van
angst. Door hun beperkte verstandelijke vermogens kunnen ernstig verstan-
delijk gehandicapten vaak niet verwerken wat er allemaal om hen heen en
met hen gebeurt. Wat voor anderen heel normaal en vanzelfsprekend is, kan
voor hen zeer bedreigend zijn. Ze kunnen schrikken van onverwachte bewe-
gingen of geluiden, zij kunnen angstig zijn voor een afstandelijke, haastige of
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hardhandige behandeling (Van de Hondel, 1985). Heijkoop (1978) ziet een
emotionele toestand van angstige spanning als een belangrijke bron van zelf-
verwondend gedrag. Als een van de mogelijke oorzaken voor deze angst
noemt hij de wijze waarop interacties zich voltrekken, met name die met de
groepsleiding. Ook de persoon van een begeleid(st)er kan angst oproepen,
bijvoorbeeld door stemvolume, toon en frequentie van spreken, direct aankij-
ken, lichaamslengte of geslacht. Verder noemt hij situaties met hun specifie-
ke kenmerken, bijvoorbeeld een drukke groep.
Ook angst voor afwijzing en isolement kan, zoals reeds genoemd, een rol
spelen. Of angst door het ontbreken van een zeker gevoel van basisveilig-
heid. Cohn (1979) wijst ook op angst voor eigen gevoelens of impulsen. Zelfs
de angst voor de eigen neiging tot zelfverwonding kan aanleiding zijn voor
zelfverwondend gedrag, hoe paradoxaal dit ook lijkt.

Een benadering, die in de jaren ’70 sterk is opgekomen, is die van de
'gedragsmodificatie'. De hieraan ten grondslag liggende Leertheorie houdt in
dat mensen hun gedrag laten leiden door wat zij verwachten van de conse-
quenties ervan. Gedrag wordt bekrachtigd door positieve consequenties, met
name aandacht of verzorging, of door het beëindigen van een als negatief
ervaren toestand, bijvoorbeeld dat er iets van de betrokkene verlangd of
geëist wordt. Gedrag dat vervelende consequenties heeft, wordt daardoor
afgeleerd (b.v. de hete kachel aanraken). Duker (1975) gaat er uitgebreid op
in. Hij onderscheidt in gedrag drie elementen:
1. Antecedente (discriminatieve) stimuli, dat wil zeggen signalen die voor

betrokkene aanleiding vormen om het gedrag te gaan vertonen. Volgens
de Leertheorie moeten antecedente stimuli in samenhang met conse-
quente stimuli begrepen worden, namelijk als signalen van een situatie
waarin het gedrag positieve consequenties kan hebben. Bij voorbeeld, als
een groepsleidster de kamer binnenkomt, is dat het begin van een situa-
tie waarin het mogelijk is aandacht te krijgen door middel van (pro-
bleem)gedrag.

2. De aard van het gedrag zelf, dat aanwijzingen kan geven over de mecha-
nismen die het controleren. Zo lijken lichamelijke klachten vaak via het
hoofd geuit te worden, terwijl frustratie zich vaak uit in bijten.

3 Consequente stimuli, met name 'sociale reinforcement': aandacht, direct
uitgelokt door het gedrag.

Hierbij moet nog aangetekend worden, dat iets wat anderen als negatief zou-
den ervaren door betrokkenen juist positief gewaardeerd kan worden: een
bestraffing is ook een vorm van aandacht. Een bekend voorbeeld is vastge-
bonden zijn, een situatie die veiligheid biedt en waarin geen eisen gesteld
worden (Carr, 1977).
Ook negatieve reinforcement ('vermijdingsgedrag') kan een rol spelen. Dat
houdt in dat iemand door zelfverwonding een nòg meer aversieve stimulus
tracht te vermijden, zelfs als die in werkelijkheid niet eens meer bestaat. Dit
kan weer via hetzelfde mechanisme leiden tot zelfbeschermend gedrag ter
vermijding van (de gevolgen van) zelfverwondend gedrag, bijvoorbeeld door
op de handen te gaan zitten.
Sandler en Quagliano (in: Bandura, 1969) hebben door een experiment met
Resusaapjes aangetoond hoe hardnekkig vermijdingsgedrag kan zijn, wan-
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neer dat eenmaal aangeleerd is. Zij beschrijven hoe zij aapjes een elektri-
sche schok leren vermijden door een handle in te drukken. Dit vermijdings-
gedrag blijkt vervolgens zo diep te zitten, dat zij dit blijven doen, ook als op
dit gedrag zelf een schok volgt en zelfs als deze schok sterker wordt dan de
oorspronkelijke. Zo zou zelfverwonding ook een resultaat kunnen zijn van
zo'n conditioneringsproces onder extreem aversieve omstandigheden. Het
wijst er ook op dat dit gedrag verklaard zou kunnen worden uit factoren uit
het verleden waarop men op het moment zelf geen invloed meer heeft.
De voor de behandeling benodigde diagnose wordt in deze benadering
gesteld door middel van een ‘Functionele Analyse’ van het zelfverwondend
gedrag. Daartoe zijn een aantal meetinstrumenten ontwikkeld (Duker et al.,
1993, p. 51-62). Deze instrumenten moeten een keuze mogelijk maken tus-
sen vier globale categorieën van factoren die het probleemgedrag
bekrachtigen: positieve of negatieve bekrachtiging, zowel van sociale als van
niet-sociale aard.
De ‘Motivation Assessment Scale’ (MAS) is een vragenlijst met 16 items voor
de zorgverleners van de cliënt (Durand en Crimmins, 1988). Instrumenten
voor directe observatie in de natuurlijke omgeving zijn de ‘Scatterplot analy-
sis’ (patroonanalyse), waarbij patronen gezocht worden in de spreiding van
het zelfverwondend gedrag in de tijd (Touchette et al., 1985) en de ‘ABC-ana-
lyse’ , waarin men bij uitingen van zelfverwondend gedrag (de B van behavi-
our) antecedente (er aan voorafgaande) en consequente (er op volgende)
gebeurtenissen registreert (Bijou et al., 1969). Daarnaast maakt men gebruik
van experimentele analyse. Hierin wordt de cliënt geobserveerd in een aan-
tal verschillende situaties waarin de vier bovengenoemde bekrachtigende
factoren in zo zuiver mogelijke vorm worden aangeboden (Iwata et al., 1982).
Een bezwaar tegen dit model is, dat het zich beperkt tot vier factoren die te
globaal zijn om een interventie op individuele maat op te baseren. De instru-
menten voor de functionele analyse leveren slechts een oppervlakkige indruk
op van de (situatie)factoren die aanleiding geven tot het zelfverwondend
gedrag. Men kent ook geen rol toe aan de beleving en betekenisgeving door
de betrokken cliënt, omdat men er van uit gaat daarover geen zinvolle uit-
spraken te kunnen doen.
Daarmee hangt een tweede bezwaar samen. Gedragsmodificatie berust op
gedragsveranderingstechnieken die effect kunnen hebben los van de motie-
ven, oorzaken of aanleidingen voor het gedrag. Wanneer het zelfverwondend
gedrag een uiting is van onvrede over aspecten van de situaties waarin het
plaatsvindt, is het afleren van dit gedrag slechts symptoombestrijding die het
werkelijke probleem laat liggen. Men heeft de cliënt dan zelfs een uitingsvorm
voor zijn onvrede ontnomen.
In een noodsituatie, waarin blijvende verminking of erger dreigt, moet
uiteraard elke effectief gebleken methode, hoe ingrijpend ook, in aanmerking
komen. Maar het beëindigen van probleemgedrag zonder naar de reden
daarvoor te zoeken, is niet de oplossing van het probleem. Dat blijkt ook in
de praktijk in de instellingen (Nauts en Stark, 1992).

1.3.3 Theorieën inzake materiële en immateriële omgevingsfactoren
De interactie tussen zichzelf verwondende verstandelijk gehandicapten en
begeleid(st)ers wordt in de bestudeerde publicaties over zelfverwondend
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gedrag nauwelijks expliciet besproken, afgezien van de specifieke samen-
hang waar de Leertheorie van uitgaat. Heijkoop (1978) noemt het als één van
de mogelijke oorzaken van angst bij ernstig verstandelijk gehandicapten.
Zelfverwondend gedrag kan samenhangen met demoralisatie, onenigheid of
onzekerheid bij begeleid(st)ers (Cohn, 1979), organisatorische onbestendig-
heid en veel personeelsverloop (King e.a., 1971), onvoldoende doordenken
en uitvoeren van veranderingen (Oppedijk, 1979), overbevolkte afdelingen en
gebrek aan aandacht, eenzijdige gerichtheid op 'ziekgedrag' en 'scape goa-
ting'.
Er is wel onderzoek gedaan naar de samenhang tussen andere vormen van
probleemgedrag en interactiepatronen. Schwartz (1967) beschrijft een
gedragspatroon van een patiënte in een psychiatrische inrichting als het
resultaat van een 'configuratie': de stabilisering van een samenspel tussen
het gedragspatroon van de patiënte en de respons van de verplegenden hier-
op. Inzicht in een dergelijke configuratie maakt een gerichte interventie om de
vicieuze cirkel te doorbreken mogelijk, wat in dit geval ook duidelijk bleek.
Velthausz (1987), Palmen, Jol en Duker (1989), Algra e.a. (1992), Van der
Maat (1992) en Roemer en Van Dam (2004) hebben onderzoek verricht naar
communicatieproblemen tussen ernstig verstandelijk gehandicapten en
directe verzorgers. Velthausz beschrijft hoe ernstig verstandelijk gehandicap-
ten, ondanks de schijn van het tegendeel, wel degelijk pogingen doen om
contact te zoeken met verzorgers of proberen hen iets duidelijk te maken. Zij
doen dit echter op manieren die heel vaak niet als zodanig herkend of zelfs
helemaal niet opgemerkt worden. Dit kan leiden tot sociaal isolement en tot
ernstige frustraties. Hoewel Velthausz hier niet op in gaat, is het denkbaar dat
dit tot probleemgedrag, waaronder zelfverwonding, zou kunnen leiden.
Palmen e.a. concluderen op basis van hun onderzoek dat het aanleren van
communicatieve gebaren bij ernstig verstandelijk gehandicapten een afname
van zelfverwondend gedrag kan bewerkstelligen. Dit resultaat ondersteunt de
gedachte dat in bepaalde gevallen ernstig zelfverwondend gedrag op z'n
minst voor een deel te verklaren is vanuit een onvermogen te communiceren.
Zo bieden de onderzoeken van Algra e.a. (1992) en van Roemer en Van Dam
(2004), hoewel niet direct gericht op zelfverwondend gedrag, interessante
inzichten die in het kader van zelfverwondend gedrag behulpzaam kunnen
zijn bij het zoeken naar oplossingen, door de aanwezige kennis van de ver-
zorgers over de communicatie met de cliënten te onderzoeken en effectiever
in te zetten.
Ook de studie van Van der Maat (1992) betreft een onderzoek naar commu-
nicatie, waarvan sprake is wanneer een persoon (de ontvanger) betekenis
toekent aan het gedrag van een andere persoon (de zender). Volgens Van
der Maat is er nog maar zeer weinig empirisch onderzoek verricht dat zich
expliciet richt op de primaire sociale interacties bij diep verstandelijk gehan-
dicapte kinderen. Zij constateert dat tussen ervaren verzorgers meningsver-
schillen bestaan over de betekenis van bepaalde gedragingen van diep ver-
standelijk gehandicapten. Van der Maat adviseert in de dagelijkse praktijk
meer aandacht te besteden aan het proces van betekenisverlening. Alleen op
deze wijze kan er een basis gelegd worden voor een proces waarin "begrij-
pen" (door de verzorgers) kan leiden tot een "begrepen worden" bij de cliënt
(Van der Maat, 1992).
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Voor zover ons bekend heeft alleen Van de Hondel (1985) een onderzoek
gedaan naar een casus van zelfverwondend gedrag, uitgaande van een
interactiemodel. Hierin wordt sociale interactie beschouwd als een dyna-
misch proces van wederzijdse beïnvloeding, waarbinnen ieder mens zich in
zijn of haar gedrag op de ander afstemt op grond van de betekenis die zij aan
elkaars gedragingen toekennen.
Tussen ernstig verstandelijk gehandicapten en groepsleiding blijkt dit proces
meestal niet zo soepel te verlopen, zoals ook Velthausz (1987) vastgesteld
heeft. Ernstig verstandelijk gehandicapten proberen, in deze visie, via hun
gedrag uiting te geven aan de wijze waarop zij hun omgeving en de benade-
ring door anderen ervaren en beleven. Dit heeft als consequentie dat 'pro-
bleemgedrag', dus ook zelfverwondend gedrag, niet als een probleem op
zichzelf gezien (en aangepakt) moet worden, maar dat het verwijst naar zo'n
beleving. Het is een betekenisvolle reactie op een voor betrokkene blijkbaar
onhoudbare situatie, een uiting van een interactieprobleem, dat alleen op te
lossen is als de begeleiding bereid is zichzelf als een deel van het probleem
te zien (vergelijk ook het onderzoek van Schwartz (1967)).
In het onderzoek van Van de Hondel blijkt het zelfverwondend gedrag, na
nauwkeurige observatie van het gedrag van de betrokkene en van de groeps-
leiding, een soort protest te zijn van de betrokkene tegen een benadering die
geen rekening houdt met haar mogelijkheden, beperkingen en behoeften. Zij
blijkt met zelfverwondend gedrag vooral te reageren op een te snel tempo bij
de verzorging, op afdwingen of juist abrupt afbreken van een interactie, op te
weinig tegen haar praten tijdens het baden, op niet of verkeerd reageren op
toenaderingspogingen van haar, op dwang, enzovoort (Van de Hondel,
1985). In het algemeen kan gesteld worden dat afstandelijk en haastig gedoe
aanleiding kan geven tot zelfverwondend gedrag (Vink, 1986).

1.4 Conclusie 

Uit de veelheid aan theorieën blijkt dat er geen eenduidige visie is op zelf-
verwondend gedrag en dat de inzichten over de oorzaken van zelfverwon-
dend gedrag soms fundamenteel verschillend zijn.
In recente publicaties (Bailey en Pyles, 1989, Gardner en Sovner, 1994,
Haynes en O'Brien, 2000, Kars, 1995) wordt afstand genomen van eenzijdi-
ge verklaringsmodellen voor probleemgedrag en wordt een reeks mogelijke
oorzaken voor dergelijk gedrag aangegeven. Voor een adequate behandeling
van probleemgedrag moet diagnostisch onderzoek plaatsvinden, waarin al
deze mogelijke oorzaken de revue passeren.
Kars (1995) en Renier (1982) pleiten voor een systematische en brede ana-
lyse van gedragsproblemen vanuit de biologisch-medische, de individueel-
psychologische en de ecologische en sociaal-psychologische invalshoek.
Een bezwaar tegen de meeste verklaringsmodellen van zelfverwondend
gedrag is, dat zij de oorzaak ervan binnen de cliënt zoeken en de situatie-
context buiten beschouwing laten of als een vaststaand gegeven beschou-
wen. Maar verstandelijk gehandicapten zijn net als alle anderen sociale
wezens, zodat de omgeving altijd betrokken moet worden bij het verklaren
van hun gedrag.
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Nog een bezwaar van deze benaderingen is dat het, gezien de gerappor-
teerde cases in de onderzoeksliteratuur, vooral om directe resultaten op de
korte termijn lijkt te gaan. In de praktijk blijkt vaak dat het probleemgedrag, na
eerst verminderd of zelfs verdwenen te zijn, na verloop van tijd terugkeert, of
dat er een nieuw (gedrags)probleem opduikt.
De machteloosheid van zorgverleners tegenover verschillende vormen van
probleemgedrag illustreert het gebrek aan diepgaand inzicht in de achter-
gronden ervan (Schuring e.a., 1990). Zulk inzicht is een eerste vereiste voor
een adequate benadering. Het maakt uit of zelfverwondend gedrag wordt toe-
geschreven aan verveling (tekort aan prikkels) of aan angst. In het eerste
geval kan de remedie bestaan uit het aanbieden van activiteiten, in het twee-
de geval uit rust en vaste routines. Twee min of meer tegengestelde benade-
ringen voor op het oog hetzelfde probleem.
Dit gegeven wordt bevestigd door de in de inleiding behandelde pilot study
(Schipper, 1992; Schipper en Wester, 1990). Zelfverwondend gedrag blijkt in
deze studie inderdaad een verband te vertonen met situatiekenmerken. Het
blijkt dat situaties die tot zelfverwondend gedrag aanleiding geven enerzijds
gemeenschappelijke kenmerken hebben maar anderzijds ook sterk individu-
eel bepaald zijn. Het gemeenschappelijke kenmerk van situaties met zelfver-
wondend gedrag blijkt te zijn dat door het handelen van de groepsleiding
bepaalde verlangens of behoeften van de betrokken cliënten niet vervuld
worden. Totaal verschillend is bij elk van deze drie cliënten de aard van die
behoeften.

Dit laatste gegeven maakt duidelijk, dat voor een adequate benadering van
individuen met zelfverwondend gedrag door middel van observatie uitgezocht
moet worden, met welke specifieke factoren het individuele gedrag samen-
hangt. Standaardrecepten voor het behandelen van zelfverwondend gedrag
bestaan niet. Het zal in het algemeen nodig zijn te achterhalen wat in elk indi-
vidueel geval de specifieke betekenis van het zelfverwondend gedrag is om
werkelijk fundamenteel iets aan het probleem te kunnen doen. Dit zou bij
voorkeur door de begeleiders in de directe omgeving moeten worden
gedaan. Dit bespaart niet alleen geld, het komt het professioneel handelen
van de groepsleiding in probleemsituaties ten goede.

Gezien de in dit hoofdstuk geconstateerde onduidelijkheid over de oorzaken
en achtergronden van zelfverwondend gedrag en de onderwaardering van de
situatiecontext van het zelfverwondend gedrag in de bestaande verklarings-
modellen, kiezen wij in dit onderzoek voor een explorerende benadering van
het probleem, met de situatiecontext als het centrale object van onderzoek.
Deze keuze heeft consequenties voor de vraagstelling en de uitgangspunten
op theoretisch en methodologisch gebied. Daarover gaat het volgende hoofd-
stuk.
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Hoofdstuk 2

Onderzoek naar de situatiecontext van
zelfverwondend gedrag 

2.1 Doelstelling van het project

Uit de inleiding en het eerste hoofdstuk is de doelstelling van het project dui-
delijk: het ontwikkelen van een flexibel en op ervaringen in de praktijk gefun-
deerde protocol waarmee medewerk(st)ers van instellingen voor verstande-
lijk gehandicapten in staat gesteld worden zelf cliënten te observeren in hun
individuele situatie om factoren op het spoor te komen die met het optreden
van zelfverwondend gedrag in dit specifieke geval te maken hebben. Een der-
gelijk protocol moet zo open en flexibel zijn dat recht wordt gedaan aan de
eigenheid van elke cliënt en zijn specifieke situatie. De toepassing ervan
moet leiden tot het formuleren van concrete interventies in de zorg en uit-
voerbaar zijn voor middelbaar geschoolde personen, met name groeps-
leid(st)ers.
Daarnaast moet het protocol een empirische basis hebben. Die basis wordt
gelegd door middel van observatie van een aantal cliënten met zelfverwon-
dend gedrag. Die observaties moeten de onderzoekers inzicht verschaffen in
de aard van de verschillende soorten situatiefactoren waarmee zelfverwon-
dend gedrag verband kan houden. De instructies in het protocol worden op
grond van dit inzicht zodanig opgesteld dat ze het de gebruiker mogelijk
maken situatiefactoren van uiteenlopende aard op het spoor te komen.
Het project bestaat uit twee delen met eigen vraagstellingen.

2.2 Vraagstellingen

De eerste fase is het observatieonderzoek dat gericht is op het formuleren en
ordenen van situatiefactoren die met het zelfverwondend gedrag te maken
hebben. In dit explorerende onderzoek wordt een inventarisatie uitgewerkt
van situatiefactoren, die vervolgens wordt omgezet in een observatieprotocol
waarmee dergelijke factoren in individuele gevallen kunnen worden opge-
spoord.
De tweede fase is de testfase. Hierin wordt dit observatieprotocol in de zorg-
praktijk beproefd door medewerkenden van de deelnemende zorginstellingen.

De vraagstellingen voor de eerste fase van het project zijn:
1. Zijn er in de situatiecontext van zelfverwondend gedrag factoren te iden-

tificeren die met het al dan niet plaatsvinden van dit zelfverwondend
gedrag samenhangen?
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2. Indien dit het geval is, kunnen deze situatiefactoren dan de basis vormen
voor een te ontwikkelen observatieprotocol waarmee de directe begelei-
ders van de betrokken verstandelijk gehandicapten deze factoren op het
spoor kunnen komen?

De vraagstellingen voor de tweede fase zijn:
3. Is dit observatieprotocol toepasbaar in de zorgpraktijk? Welke problemen

doen zich voor?
4. Leidt de toepassing van het observatieprotocol tot verandering in de

begeleiding van cliënten met zelfverwondend gedrag, gelet op:
- de opvattingen van de begeleiders over de achtergronden van het 

zelfverwondend gedrag en, daarmee samenhangend, hun attitude 
tegenover het zelfverwondend gedrag bij deze cliënten?

- aanbevelingen voor interventies in de zorg voor deze cliënten?
5. Wanneer deze op observaties met behulp van het protocol gebaseerde

interventies gerealiseerd worden, leiden deze dan tot vermindering of
beëindiging van het zelfverwondend gedrag of tot andere verbeteringen
in de leefsituatie van de cliënten?

De centrale begrippen in het onderzoek zijn: zelfverwondend gedrag als spe-
cifieke vorm van probleemgedrag, situatiecontext, situatiekenmerken en situ-
atiefactoren.
Onze definitie van zelfverwondend gedrag is al aan de orde geweest in
Hoofdstuk 1: 'Zelfverwondend gedrag is het niet onopzettelijk, op grond van
welke bewuste of onbewuste motivatie dan ook, toebrengen van lichamelijk
letsel of pijn aan zichzelf'.
Onder 'situatiecontext' wordt in het onderzoek verstaan: alles wat zich in een
nauw omschreven setting voordoet rondom een uiting van zelfverwondend
gedrag. Hierbij gaat het om de context in tijd en in plaats èn om de sociale
context. In tijd gaat het om gebeurtenissen die direct vóór, tegelijkertijd met
of direct ná het zelfverwondend gedrag plaatsvinden. De plaatscontext is de
ruimte die door de betrokken cliënt waargenomen kan worden rond het
moment waarop het gedrag plaatsvindt. De sociale context betreft de inter-
acties die rond dat moment plaatsvinden tussen de betrokkene en anderen.
Hierbij moet aangetekend worden dat ook gebeurtenissen die wat langer
geleden plaatsgevonden hebben, van belang kunnen zijn. Deze worden als
de historische context bij het bepalen van de situatiedefinitie betrokken.
Onder 'situatiekenmerken' verstaan wij allerlei aspecten van situaties die
waargenomen of uit waarnemingen afgeleid kunnen worden. Dit kan variëren
van het weer buiten tot de stemming van een bepaalde groepsgenoot, van
een dichte deur tot wat een groepsleidster tegen een collega zegt, of het
gegeven dat zij om half drie de keuken ingaat.
Met 'situatiefactoren' worden die (groepen van) kenmerken van situaties
bedoeld die in verband te brengen zijn met het vertonen van zelfverwondend
gedrag in die situaties. Deze situatiefactoren vormen één van de elementen
van het te ontwikkelen observatieprotocol.

Het theoretisch uitgangspunt van het project en de daaruit voortvloeiende
methodologische keuzes die wij hebben gemaakt worden hierna uiteengezet.
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2.3 Theoretische achtergrond

In dit project gaat het erom inzicht te verwerven in zelfverwondend gedrag in
relatie tot de situatiecontext hiervan. Zelfverwondend gedrag is gedrag van
een persoon in bepaalde situaties. Om dit gedrag te kunnen begrijpen, moe-
ten wij vaststellen of het samenhangt met specifieke kenmerken van die situ-
aties, en vervolgens waarom deze persoon juist in die situaties met die ken-
merken overgaat tot zelfverwondend gedrag. Als wij dat weten, hebben wij
een aanknopingspunt om iets aan het probleem te doen.
Zoals wij in het vorige hoofdstuk al aangegeven hebben, wordt de situatie-
context van zelfverwondend gedrag in de onderzoeksliteratuur stiefmoeder-
lijk behandeld. Tegelijk blijkt uit onze pilot study, evenals uit het onderzoek
van Van den Hondel (1985), dat die situatiecontext zeer relevant is voor zelf-
verwondend gedrag.
Als een verstandelijk gehandicapte in een bepaald soort situaties tot zelfver-
wondend gedrag overgaat, ziet hij blijkbaar iets in die situaties, of in bepaal-
de aspecten van die situaties, dat hem daar aanleiding toe geeft. Om inzicht
te kunnen verwerven in de samenhang tussen het zelfverwondend gedrag en
die (aspecten van) situaties, moeten wij proberen te begrijpen hoe de betrok-
ken persoon die situaties ziet en interpreteert.

2.3.1 Het Symbolisch Interactionisme
De sociologische theorie waaraan wij dit uitgangspunt, de situatiedefinitie
van de onderzochte cliënt, hebben ontleend, is het Symbolisch
Interactionisme (Blumer, 1969). Kort samengevat gaat deze theorie er vanuit
dat de sociale werkelijkheid door mensen in interactie geproduceerd wordt
als een zinvol geheel. Het is niet een mechanische, betekenisloze werkelijk-
heid die aan dwingende, natuurwetachtige regels zou gehoorzamen. Mensen
worden gezien als interpreterende wezens, die niet eenzijdig volgens een
stimulus-respons model benaderd kunnen worden. Mensen zijn niet verge-
lijkbaar met atomen of biljartballen, die een exact voorspelbaar gedrag ver-
tonen als reactie op een bepaalde externe invloed (Wester, 1995). De theo-
rie wordt gezien als een reactie op het overheersende systeemtheoretisch
denken binnen de sociologie.
Uitgangspunt van het Symbolisch Interactionisme is dat mensen hun hande-
len vorm geven op grond van hun ‘definitie van die situatie’. Mensen beoor-
delen een situatie voor zichzelf, bepalen welke betekenis die situatie voor hen
heeft en kiezen op grond hiervan hun gedragslijn. Menselijk gedrag wordt niet
uitsluitend bepaald door externe factoren zoals sociale posities, normen,
sociale druk e.d., en evenmin door psychische factoren zoals reacties op sti-
muli, bewuste of onbewuste motieven en persoonskenmerken. Mensen han-
delen niet op basis van objectieve kenmerken van situaties en objecten, maar
op grond van de betekenis die zij voor zichzelf aan die situaties en objecten
toekennen: hun definitie van de situatie, die verwijst naar voorgaande erva-
ringen met situaties of objecten.
Bij 'objecten' gaat het om alles wat mensen kunnen aanwijzen of waarnaar
men kan verwijzen: niet alleen voorwerpen maar ook mensen en categorie-
ën van mensen (zoals 'de mannen') en abstracte zaken (zoals organisatie-
structuren of idealen).
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Het centrale kenmerk van het sociale handelen is het op elkaar afstemmen
van handelingen en niet hun gelijkgerichtheid. De deelnemers stemmen hun
handelingen op elkaar af door de sociale handeling waaraan zij deelnemen
te definiëren, en vervolgens elkaars handelingen tijdens het verloop van de
sociale handeling te verklaren en opnieuw te definiëren. Dit betekent echter
allerminst dat sociale handelingen altijd harmonieus verlopen. Een vechtpar-
tij of een gijzeling is net zo goed een sociale handeling als een vriendschap-
pelijk gesprek of een huwelijksceremonie.
Door het sociale handelen of de gezamenlijke handeling te definiëren is de
deelnemer in staat zich te oriënteren; hij verschaft zichzelf een sleutel waar-
mee hij de handelingen van anderen kan verklaren en richting kan geven aan
zijn eigen handelingen met betrekking tot die anderen. Maar ook daarna blijft
het voor de deelnemers aan de gezamenlijke handeling noodzakelijk elkaars
handelingen doorlopend te verklaren en te definiëren. Zij moeten vaststellen
wat anderen doen en van plan zijn te doen, en elkaar aanwijzingen geven
over wat zij moeten doen.
Het wezen van de samenleving ligt in een voortdurend proces van (vaak
woordloos en impliciet) onderhandelen over handelen, en niet in een vastge-
legd patroon van verhoudingen. Mensen bepalen hun gedragslijn op grond
van hun definitie van de situatie en worden niet zonder meer gestuurd door
objectieve kenmerken van die situatie. Willen wij gedrag van mensen verkla-
ren, dan moet hun definitie van de situatie waarin dat gedrag plaatsvindt,
centraal staan.

2.3.2 Situatiedefinitie door ernstig verstandelijk gehandicapten
De gebruikte begrippen, zoals 'definitie van de situatie', 'betekenisverlening'
of ‘onderhandelen’, zouden de indruk kunnen wekken dat voor het deelne-
men aan een interactie een zekere intellectuele vaardigheid vereist is en dat
de theorie van het Symbolisch Interactionisme bij ernstig verstandelijk
gehandicapten niet zou opgaan. Maar ook als iemand op een zeer gebrekki-
ge manier handelt, doet dat niets af aan het feit dat hij zijn handelen deson-
danks wel degelijk opbouwt, op grond van hetgeen hij waarneemt. Ook ern-
stig verstandelijk gehandicapten nemen objecten waar, kennen daar een
bepaalde betekenis voor zichzelf aan toe en kiezen een gedragslijn op basis
daarvan, hoe gebrekkig en onbeholpen soms ook. Zij onderscheiden even-
zeer de ene situatie van de andere en definiëren aldus de situaties.
Een voorbeeld kan dit duidelijk maken. A is een verstandelijk gehandicapte
die in staat is met allerlei voorwerpen de keukendeur te openen. B is een
groepsleidster. Zij heeft net een ander eten gegeven en de lepel even naast
zich neer gelegd. A staat er naar te kijken en komt voorzichtig dichterbij. B
zegt tegen hem: "Nee!", en kijkt hem aan.
Wat gebeurt hier nu? B vermoedt dat A die lepel wil pakken zonder dit aan
haar te laten merken en dat hij er mee de keuken in wil en kan; zij vindt dit
niet goed. A was van plan om ongemerkt de lepel te pakken om er de keu-
ken mee in te gaan en als B dan "Nee" zegt, begrijpt hij dat zij het door heeft
en het niet goed vindt.
Beiden hebben dus elkaars definitie van de situatie begrepen en zijn tot een
gedeelde definitie gekomen, op grond waarvan zij hun verdere handelen zul-
len bepalen. Daarover zijn ze het eens, hoewel ze het zeker niet eens zullen
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zijn over de gewenste afloop van de interactie.
Een situatie waarin het om zelfverwondend gedrag gaat, is het voorbeeld van
Kees dat in het begin van de inleiding van dit boek is beschreven. Kees is
gespitst op bepaalde aspecten van de groepsruimte, met name rondom
bepaalde objecten. Een van die dingen is de bezem. Die hoort naar zijn
mening op een bepaalde plaats te staan. Een ander heet hangijzer is het kof-
fiezetapparaat. Dit dient in zijn ogen (en niet geheel ten onrechte) om koffie
mee te zetten, en als de groepsleiding het gebruikt om theewater op te war-
men, is het mis. Als de situatie rond dit soort dingen niet naar zijn zin is, wordt
Kees gespannen en komt het soms tot zelfverwondend gedrag: hoofdbonken
en zich slaan op het hoofd.
De groepsleiding wist tevoren precies welke objecten bij Kees aanleiding
gaven tot spanning als daar iets niet mee in orde was, maar niet bekend was
onder welke omstandigheden het wel tot zelfverwondend gedrag kwam en
wanneer niet.
Wanneer wij naar de verschillende momenten van de in de aanhef beschre-
ven scène kijken vanuit het gezichtspunt van Kees, zou hij in het geval van
de bezem als volgt kunnen redeneren: die bezem hoort op zijn plaats te staan
en als die vrouw hem daar weg haalt, ben ik daar boos om (dat wisten de
begeleiders). Als zij aan het vegen is, kan ik daar niets aan doen, maar ik
weet uit ervaring dat dat niet zo lang duurt en dat de bezem dan weer terug
gezet wordt (geen zelfverwondend gedrag). Als zij die bezem ergens neerzet,
breng ik hem zelf meteen naar zijn plaats (geen zelfverwondend gedrag). Als
de bezem nog niet op zijn plaats staat, die vrouw gaat iets anders doen én
mij wordt effectief verhinderd om het zelf recht te zetten, dán is het echt mis.
Onder die omstandigheden gaat hij bonken.
In het geval van Kees lijkt deze laatste redenering de rode draad te vormen:
zelfverwondend gedrag komt bij hem voort uit escalerende spanning over
een inbreuk op de normale materiële situatie in de woonruimte. Er is geen
zelfverwondend gedrag als Kees die inbreuk zelf kan corrigeren of als de
groepsleiding dat doet of als hij vermoedt dat de groepsleiding binnen afzien-
bare tijd een einde aan de inbreuk zal maken. Hij gaat over tot zelfverwon-
dend gedrag als hij zelf, door wat voor oorzaak dan ook, niet in staat is er iets
aan te doen en ook de groepsleiding er in zijn ogen niets aan doet. Dat laat-
ste met name als de groepsleidster eerst de indruk gewekt heeft dat zij de
inbreuk zou opheffen, maar het dan toch niet doet.
Dit blijkt een goede, bij de geobserveerde feiten passende verklaring voor het
zelfverwondend gedrag van Kees te zijn. Tegelijk is het vanuit het standpunt
van Kees een plausibele redenering, niet zo zeer waarom hij nu juist voor
zelfverwondend gedrag kiest, maar wel waarom de spanning zo hoog
oploopt.

Het Symbolisch Interactionisme maakt geen onderscheid in de vaardigheid
waarmee het proces van betekenisgeving, van definiëring van de situatie en
van het vormgeven aan de interactie verloopt. Het uitgangspunt van het pro-
ject, vanuit deze theorie van het Symbolisch Interactionisme, is dat wij trach-
ten ook bij ernstig verstandelijk gehandicapten het plaatsvinden van zelfver-
wondend gedrag te verklaren vanuit de beleving van de betrokken persoon
zelf. Deze gaat in bepaalde situaties over tot zelfverwondend gedrag. Om het
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gedrag te kunnen verklaren, moet je er achter zien te komen waarom het juist
in die situaties gebeurt. Dat maakt het wellicht mogelijk om gedragslijnen
voor de zorgverleners te formuleren om zelfverwondend gedrag te voorko-
men.
Dit uitgangspunt heeft een aantal methodologische consequenties.

2.4 Methodologische uitgangspunten van de observatiefase

De theoretische achtergrond van het project, het Symbolisch Interactionisme,
heeft consequenties voor de methodologische principes van onderzoek
(Denzin, 1978):
- sociologisch onderzoek moet zich bezighouden met zowel de symboli-

sche zingevingen die in interacties een rol spelen, als met de variaties in
de hierin plaatsvindende gedragspatronen die deze symbolen en inter-
pretaties weerspiegelen. Met andere woorden, zowel de gehanteerde
symbolen en betekenisgevingen als het concrete gedrag in interacties
moeten bestudeerd worden, wil een onderzoek compleet zijn;

- omdat symbolen, zingevingen en definities onlosmakelijk verbonden zijn
met de zelfdefinities en attitudes van betrokkenen, is het noodzakelijk
menselijk gedrag te bekijken vanuit het gezichtspunt van betrokkenen
zelf: 'Role-taking'.
Dit is in het geval van ernstig verstandelijk gehandicapten van bijzonder
belang omdat de alledaagse situaties in inrichtingen gewoonlijk beheerst
worden door de groepsleid(st)ers, die vanuit hun definitie van die situa-
ties handelen. Dat is ook bijna onvermijdelijk, omdat ernstig verstandelijk
gehandicapten in de regel de vaardigheden en mogelijkheden missen om
hun situatiedefinitie aan anderen duidelijk te maken. Ze kunnen meestal
niet of nauwelijks spreken, maar het kan bijvoorbeeld ook samenhangen
met hun soms ongebruikelijke wijze van zich uiten (Velthausz, 1987) of
met angst. Wanneer men echter hun gedrag wil verklaren moet men eerst
proberen om hún gezichtspunt te achterhalen door zich in elke situatie af
te vragen hoe betrokkene die zou kunnen interpreteren: proberen zich in
haar of hem in te leven. Ook de groepsleiding zou dit als uitgangspunt
moeten nemen: pas als men inzicht heeft in de betekenis van een
bepaald gedrag kan men er adequaat op ingaan;

- men moet de symbolen en zelfinterpretaties van mensen bestuderen in
samenhang met de sociale omgeving die hun deze aanreikt of oplegt. De
achtergrond hiervan is dat het meeste handelen van mensen samen-
hangt met gewoontes die zich in de sociale context hebben ontwikkeld.
Dat is in dit geval dus vooral de leefgroep, binnen het kader van de instel-
ling. Andere omgevingen, met name de thuissituatie vroeger en nu, zul-
len wij buiten beschouwing laten.

Wester (1995) stelt dat onderzoekers de taak hebben de betekenisgeving op
grond waarvan mensen handelen te reconstrueren. Hij ontleent aan Blumer
(1969) twee conclusies voor de methoden van onderzoek:
- de onderzoeker moet direct contact zoeken met de leefwereld van betrok-

kenen en niet eerst begrippen construeren en die dan vervolgens omzet-
ten in een meetinstrument;
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- de onderzoeksprocedure moet zo open mogelijk zijn, dus een voorkeur
voor (participerende) observatie en case studies, met gebruikmaking van
verschillende dataverzamelingstechnieken.

2.4.1 Kwalitatieve onderzoeksopzet
Direct contact zoeken met de leefwereld van de betrokkenen brengt de keuze
met zich mee voor observatie in alledaagse leefsituaties van de betrokken cli-
ënten als voornaamste methode van gegevens verzamelen. Met name die
situaties zijn in relatie tot het zelfverwondend gedrag het centrale onder-
zoeksobject.
Dit uitgangspunt houdt in dat wij situaties waarin het zelfverwondend gedrag
plaatsvindt (of begint) en situaties waarin het achterwege blijft (of eindigt)
observeren en registreren. Vervolgens vergelijken wij deze beide soorten
situaties systematisch met elkaar, op zoek naar kenmerkende verschillen.
Deze worden vertaald naar specifieke kenmerken van situaties met zelfver-
wondend gedrag. Dan proberen wij vanuit het gezichtspunt van de betrokke-
ne te beredeneren waarom hij of zij juist in die situaties met die kenmerken
tot zelfverwondend gedrag overgaat.
Dit directe contact met de leefwereld houdt overigens niet in dat de onder-
zoeker zich tot het 'inner perspective' van de participanten beperkt. Het per-
spectief van de participanten moet vervolgens wel worden geobjectiveerd en
in algemenere theoretische begrippen vertaald worden.
Blumer (1969, p.60) vat het zo samen: "Respect the nature of the empirical
world and organize a methodical stance to reflect that respect."
Deze principes leiden tot een kwalitatieve onderzoeksopzet. De term 'kwali-
tatief onderzoek' heeft vooral betrekking op de wijze waarop de gegevens
geproduceerd worden: gedetailleerd, concreet en niet vooraf gestructureerd.
Het gaat hierbij niet om een geheel op zichzelf staande methodologie, maar
meer om een perspectief van waaruit men methodologische aspecten van
het onderzoek vorm geeft (Wester, 1987).

Een tweede keuze die wij voor dit project maken, mede met het oog op de
bestaande meningsverschillen over oorzaken en achtergronden van zelfver-
wondend gedrag, is die van een open benadering, waarin bestaande hypo-
thesen of verklaringen pas in tweede instantie een rol spelen. Het symbolisch
interactionistische onderzoeksperspectief sluit hier goed op aan. Het houdt in
dat de onderzoeker tracht de situatiedefinities van de onderzochten te recon-
strueren uit datgene wat hij waargenomen heeft in en door vergelijking van
verschillende situaties. Glaser en Strauss hebben deze onderzoeksaanpak
tot een expliciete onderzoeksstrategie uitgewerkt, die gericht is op het (via
vergelijkende case studies) tot ontwikkeling brengen van een empirisch
gefundeerde theorie, welke niet aan de werkelijkheid wordt opgelegd, maar
er juist geleidelijk uit opgebouwd wordt: de 'Grounded Theory' (Glaser en
Strauss, 1967).
Bij de start van een onderzoek wordt gebruik gemaakt van globale inzichten,
waaraan attenderende begrippen ('sensitizing concepts') worden ontleend,
die aanvankelijk richtinggevend zijn en in de loop van het onderzoeksproces
aangepast worden aan de situatie in het veld van onderzoek. Belangrijke
principes zijn constante vergelijking (constant comparison) en gerichte data-
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verzameling (theoretical sampling): wanneer men in het onderzoek op het
spoor gekomen is van wat belangrijke elementen lijken te zijn van de zich ont-
wikkelende theorie, gaat men op zoek naar nieuwe situaties en gevallen die
de eerdere bevindingen kunnen verscherpen, bevestigen of corrigeren
(Wester, 1995).
Op deze wijze kunnen volgens Glaser & Strauss theorieën ontwikkeld wor-
den die, zonder een speculatief operationaliseringproces, een empirische
'vulling' hebben. Dergelijke 'grounded' theories zijn direct ook 'substantive'.
Dat wil zeggen dat zij gebouwd zijn op de in de sociale werkelijkheid voorko-
mende interactiegebieden en dan ook een inhoudelijke relevantie hebben; zij
geven inzicht aan de participanten in deze interactiesituatie omdat zij voort-
komen uit de dagelijkse leefwereld van de participanten. Door voortdurende
vergelijking met situaties in andere interactiegebieden is men in staat deze
'grounded theory' ook formeel te definiëren, wat generaliserende uitspraken
mogelijk maakt.
In ons project gaat het slechts in beperkte mate om theorievorming. De doel-
stelling is het ontwikkelen van een observatieprotocol op een empirische
basis. Die empirische basis wordt geleverd door een inventarisatie van situa-
tiefactoren die potentieel relevant lijken te zijn voor het al dan niet plaatsvin-
den van zelfverwondend gedrag. De ontwikkeling en toetsing van een theo-
rie over de situatiecontext van zelfverwondend gedrag zelf vallen buiten het
kader van dit project.
Voor de ontwikkeling van het observatieprotocol zijn gerichte verzameling en
constante vergelijking ook belangrijke principes. Constante vergelijking trach-
ten wij op twee manieren te realiseren, voor zover dit binnen de materiële
randvoorwaarden mogelijk is. In de eerste plaats bij de selectie van de cases.
Deze dienen op een aantal kenmerken (aard van het zelfverwondend gedrag,
eventueel bestaande verklaringen hiervan, persoonskenmerken) een zo
breed mogelijke variatie te laten zien. In de tweede plaats moeten per case
de observaties in verschillende soorten situaties en op uiteenlopende tijdstip-
pen worden verricht. Door middel van replicatie en gerichte dataverzameling
moet in het protocol de relevantie van een mogelijke factor worden vastge-
steld. Dit is in het protocol het uitgangspunt bij de keuze van nieuwe obser-
vaties. Verder worden naast de observaties andere databronnen gebruikt
(interviews met begeleiders, dossieronderzoek) om mogelijk relevante facto-
ren op te sporen of die relevantie te onderbouwen.

2.4.2 Case study-methode
De pilot study heeft duidelijk gemaakt dat de situatiecontext van zelfver-
wondend gedrag van groot belang is, maar tegelijk dat de aard van de
samenhang tussen die situatiecontext en het zelfverwondend gedrag per
individu verschilt, en dus per individu moet worden vastgesteld.
Vervolgens kunnen verschillende gevallen met elkaar worden vergeleken
om meer inzicht in het probleem zelfverwondend gedrag in het algemeen
te verwerven.
Dat leidt tot de keuze voor een multiple case study (Vandenbroucke, 1999,
Yin, 1999). Vandenbroucke stelt dat voor het verwerven van echt nieuwe
inzichten op een onderzoeksterrein de gevalsstudie of beschrijving van een
serie gevallen de eerst aangewezen methode is. Kwantificerende onder-
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zoeksmethoden zijn vooral geschikt voor het bevestigen (of verwerpen) van
een idee, maar een nieuw idee moet er wel eerst zijn.
In een case study bestudeert men hoe een sociaal proces ingrijpt in het leven
van personen of groepen, met een specifiek geval (of enkele gevallen) als
vertrekpunt.Yin geeft de voorkeur aan multiple case designs, omdat die in de
regel overtuigender bewijsmateriaal opleveren dan single case studies.
Hierbij moet niet een a-selecte, statistische steekproef getrokken worden. Dat
zou bij dergelijke kleine aantallen toch zinloos zijn. Het gaat niet om een
bepaling van kenmerken van een populatie, maar om het ontwikkelen van
een theorie. Men moet dus enkele gevallen juist zeer select kiezen op grond
van hun mogelijke bijdrage aan het verwerven van meer inzicht in het te
bestuderen verschijnsel: 'theoretical sampling'. Elk nieuw geval moet een dui-
delijk doel hebben in een replicatiestrategie. Het moet dus òfwel naar ver-
wachting vergelijkbare resultaten opleveren (letterlijke replicatie) of juist heel
andere dan eerdere gevallen, maar wel als zodanig voorzien (theoretische
replicatie). Het beste is dan van elk van beide soorten enkele gevallen te
selecteren en te vergelijken.
Dit gebeurt vooral door cases te kiezen die op een aantal relevant geachte
kenmerken een zo groot mogelijke spreiding vertonen. Voorbeelden van deze
kenmerken zijn:
- het soort zelfverwondend gedrag;
- de ernst van het zelfverwondende gedrag, waarbij ook gevallen betrok-

ken worden waarin het zelfverwondende gedrag geen waarneembare
gevolgen heeft;

- de frequentie van het zelfverwondende gedrag: continu, periodiek of in
buien.
Een minimumcriterium voor het onderzoek is dat het gedrag minstens zo
frequent voorkomt dat redelijk zeker is dat het bij elke observatiezitting
geobserveerd kan worden;

- de door groepsleiding en andere medewerk(st)ers gerapporteerde aan-
leidingen of oorzaken voor het zelfverwondende gedrag;

- de onderzoeksgroep dient een zekere spreiding te kennen in persoons-
kenmerken, zoals geslacht, leeftijd en opnameduur. Verder is een sprei-
ding over diverse instellingen en regio's aan te bevelen.

Naast bovenstaande kenmerken kan 'theoretical sampling' ook gebruikt wor-
den om op zoek te gaan naar nieuwe gevallen die de eerdere bevindingen
kunnen verscherpen, bevestigen of corrigeren. Dit voortdurend zoeken naar
vergelijkingscases staat zowel in functie van toetsing als van ontwikkeling
van de theorie (Wester en Vennix, 1988).
Dit alles betekent dat er voor een adequaat inzicht in de diverse vormen van
zelfverwondend gedrag bij ernstig verstandelijk gehandicapten een tiental
cases bestudeerd worden, waarbij al deze kenmerken in wisselende combi-
naties betrokken moeten zijn.

2.4.3 'Participerende' observatie 
De methode van dataverzameling die de onderzoeker in direct contact brengt
met de leefwereld van de onderzochten is 'participerende' observatie. Denzin
(1978) definieert participerende observatie in ruime zin als een veldstrategie
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die documentenanalyse, interviews, directe participatie en observatie en
introspectie combineert.
In deze opvatting is het een algemene strategie die erop gericht is zo inten-
sief mogelijk de leefwereld en activiteiten van degenen die men bestudeert,
te delen. Het gaat daarbij niet zo zeer om gebeurtenissen zelf, maar vooral
om de verbinding tussen de interactieprocessen en de zingevingen en sym-
bolen die er aan ten grondslag liggen.
Deze benadering heeft een aantal duidelijke voordelen boven een meer afstan-
delijke, gestandaardiseerde vorm van waarneming, zoals een enquête of een
gesloten interview. Men is niet gebonden aan beoordelingen vooraf en kan niet-
productieve vragen vermijden. Het wordt ook beter mogelijk om 'backstage' te
komen, dat wil zeggen dingen waar te nemen die betrokkenen anders voor
zichzelf gehouden zouden hebben. De onderzoeker zit zelf ook dichter bij de
bronnen van de gegevens. Men kan ook gebruik maken van impressies, zoals
gezichtsuitdrukkingen, en zo meer zicht krijgen op motieven en dergelijke.

Participerende observatie veronderstelt een open benadering. Dit houdt,
naast theoretische openheid, ook in dat de waarnemingen zo weinig moge-
lijk vooraf gestructureerd worden.
Miles en Huberman (1994) behandelen de argumenten voor en tegen struc-
turering vooraf. Het gaat hierbij vooral om de onderzoeksinstrumenten. Moet
men bijvoorbeeld in het geval van observatie in principe alles registreren wat
er gebeurt of moet men vooraf een categorieënsysteem maken, dus een
selectie vooraf van wat van belang is en wat niet?
De belangrijkste argumenten tegen structurering vooraf zijn dat vooraf vast-
liggende instrumenten vaak algemeen van aard zijn en niet toegesneden op
de specifieke context van het onderzoeksobject en dat zij de onderzoeker
blind maken voor aspecten van de situatie waar het onderzoeksinstrument
niet op ingesteld is. Praktisch gezien (Miles en Huberman, 1994) hangt de
mate van voorstructurering vooral af van de beschikbare tijd, van wat er al
vooraf over het onderzoeksobject bekend is, van de beschikbare instrumen-
ten en middelen en van de analyse die men wil maken. In dit geval gaat het
om  een explorerend onderzoek. Het gaat om het verwerven van enig inzicht
in de samenhang tussen zelfverwondend gedrag en situatiekenmerken, niet
om een 'objectieve', definitieve vaststelling ervan.

De hiervoor besproken uitgangspunten hebben geleid tot een aantal keuzes
in de opzet en uitvoering van de eerste fase van het project. Deze keuzes,
waarvan de uitwerking en toepassing in de praktijk in hoofdstuk 3 worden
beschreven, zijn de volgende:
- wij kiezen voor een ‘open’ onderzoeksontwerp. Hoewel onze uitgangs-

stelling is dat er in vele gevallen verband bestaat tussen zelfverwondend
gedrag en de situatiecontext hiervan, beginnen wij zonder vooraf gecon-
strueerd observatie-instrument en zonder specifieke hypotheses over dit
verband tussen zelfverwondend gedrag en de situatiecontext hiervan;

- wat de gegevensverzameling betreft, streven wij naar een maximale
spreiding van de observaties over tijdstippen van de dag en uiteenlopen-
de soorten situaties. Nieuwe situaties worden hierbij gekozen op grond
van eerdere bevindingen (‘theoretical sampling’) (Yin, 1999);
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- na een ‘open’ begin van de observaties per case worden vervolgobser-
vaties meer gespecificeerd en gestructureerd op grond van de resultaten
van eerdere observaties. De vervolgobservaties dienen de resultaten van
de voorgaande aan te scherpen of te corrigeren;

- wij kiezen voor ‘participerend’ observeren: de observator is aanwezig in
de te observeren setting en tracht zich te verplaatsen in het perspectief
van de betrokkenen, maar stelt zich zo passief en terughoudend moge-
lijk op. Wat het handelen betreft, beperkt hij zich tot kijken en registreren
wat hij waarneemt. Hij grijpt in principe niet in de situatie in. Als de geob-
serveerde cliënt (of een ander) contact zoekt, gaat hij daar wel op in,
maar ook weer zo terughoudend mogelijk;

- observatiesessies moeten lang genoeg duren om een ‘stroom van
gebeurtenissen’ in zijn samenhang en vertraagde reacties op gebeurte-
nissen te kunnen registreren. In hectische periodes, zoals de middag-
maaltijden, is dat minstens een uur, in periodes waarin relatief weinig
gebeurt minimaal twee uur. De veldnotities worden na elke observatie-
sessie uitgewerkt in een observatieverslag en geanalyseerd;

- bij de analyse maken wij gebruik van tijdschema’s, waarin al het zelfver-
wondend gedrag en andere gedrags- en situatie-elementen op hun exac-
te tijdstip worden vastgelegd. In deze tijdschema’s kunnen deze soorten
situaties door visuele inspectie worden geïdentificeerd;

- bij de analyse is vergelijking tussen situaties met zelfverwondend gedrag
en situaties zonder (of met minder) zelfverwondend gedrag de basis. De
uitgeschreven beschrijvingen van deze situaties worden inhoudelijk met
elkaar vergeleken om specifieke kenmerken van de situaties met zelfver-
wondend gedrag op het spoor te komen;

- analyseresultaten worden steeds getoetst in de verslagen van voorgaan-
de observaties van dezelfde cliënt. In latere observaties gevonden situa-
tiefactoren moeten in eerdere observaties op een vergelijkbare wijze een
rol spelen, of er tenminste niet mee in tegenspraak zijn;

- tenslotte worden de situatiefactoren uit de individuele cases in algeme-
nere termen samengevoegd. Deze algemene situatiefactoren worden
vervolgens vertaald in instructies waarmee anderen door middel van
observatie op een vergelijkbare wijze deze situatiefactoren kan opsporen.
Deze instructies worden vastgelegd in het observatieprotocol (zie § 2.5).

Een mogelijk alternatief voor observaties in de leefomgeving van de cliënten,
dat wij ernstig overwogen hebben, is het vastleggen van hun gedrag en de
situatiecontext ervan op video-opnamen. Video-opnamen kunnen op vele
manieren geanalyseerd en gebruikt worden, variërend van eenvoudig bekij-
ken ten behoeve van een cliëntbespreking tot een minutieuze analyse vol-
gens ethologische principes (Velthausz, 1987).
Deze benadering heeft voordelen. De beelden liggen vast en kunnen op aller-
lei manieren bekeken en gebruikt worden. Er kunnen meer mensen naar kij-
ken, zodat een subjectieve of eenzijdige interpretatie wordt tegengegaan. De
beelden kunnen ook voor educatieve doeleinden worden gebruikt en voor
instructie van zorgverleners.
Er zijn ook nadelen. De benadering is vooral geschikt voor individueel gedrag
en, in mindere mate, voor face to face interacties. De wijdere situatiecontext
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blijft, vaak letterlijk, buiten beeld. Omgevingsgeluiden zijn vaak slecht te vol-
gen en moeilijk te interpreteren. Verder is een nauwkeurige analyse zeer
arbeidsintensief en brengt ook het risico met zich mee dat men zich verliest
in de details ten koste van de grote lijn. Tenslotte verstoort het maken van
video-opnames de normale gang van zaken, zeker in eerste instantie, ster-
ker dan live observaties.
Vanuit deze overwegingen hebben wij er voor gekozen geen gebruik te
maken van video-opnamen en ons te bepalen tot observeren ter plaatse.
Bovendien is het doel van het protocol uiteindelijk wordt gebruikt door de
zorgverleners, waarbij geen video wordt gebruikt.

2.5 Fasering van het project

2.5.1 De eerste fase: ontwikkeling van het observatieprotocol
Het doel van het project is het samenstellen van een observatieprotocol. Dit
is een geheel van instructies met behulp waarvan begeleiders van verstan-
delijk gehandicapten zelf onderzoek kunnen doen naar de situatiecontext van
zelfverwondend gedrag van een cliënt.
Het observatieprotocol is bedoeld voor begeleiders van verstandelijk gehan-
dicapten. De eerste vraag is dus of een onderzoek met bovenstaande uit-
gangspunten met behulp van de instructies uit het protocol door deze men-
sen in de praktijk uit te voeren is.
De tweede vraag is of de toepassing een zinvol en bruikbaar resultaat ople-
vert. Het doel van het protocol is de begeleiders in staat te stellen inzicht te
verwerven in de situatiecontext van zelfverwondend gedrag van hun cliënt.
Toepassing van het protocol moet dus leiden tot een (empirisch gefundeer-
de) hypothese, een N=1-theorie over het zelfverwondend gedrag van deze
cliënt (Van Strien, 1986), die vertaald kan worden in een voorstel voor een
praktische interventie in de begeleiding van de cliënt, gericht op de aanpak
van het probleem.
Het is dus een praktijkgericht onderzoek. Het observatieprotocol beoogt een
empirische onderbouwing te verschaffen aan het praktische handelen van de
begeleiders van cliënten die zelfverwondend gedrag vertonen. Dat wil zeg-
gen aan interventies in de zorg, gericht op het verminderen of beëindigen van
dit gedrag. Wij hebben getracht dit te bereiken door methoden van weten-
schappelijk onderzoek te vertalen naar een werkwijze die geschikt is voor
deze begeleiders, die niet wetenschappelijk onderlegd zijn.
Van Strien (1986) behandelt de “methodologie van het sociaal-wetenschap-
pelijk handelen”. Hij beschrijft het eigen karakter van het praktijkdenken ten
opzichte van theoriegerichte wetenschap. Dit hangt samen met de verschil-
lende doelstellingen van deze beide soorten sociaal-wetenschappelijke prak-
tijk. Theoriegerichte wetenschap streeft naar algemeen geldende uitspraken
over (aspecten van) de sociale werkelijkheid. Het praktijkdenken is uit op
oplossingen voor concrete problemen in die werkelijkheid.
Het praktijkdenken heeft volgens Van Strien op drie punten een eigen karak-
ter:
A het denkproces is individualiserend, dat wil zeggen toegespitst op de

case of de situatie die moet worden veranderd. Theoretische noties van
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algemener strekking spelen hierin een rol, maar de bestaande theorie
rond een praktijkprobleem is gewoonlijk zo gevarieerd en complex dat
nauwelijks van algemene wetten of regelmatigheden kan worden gespro-
ken;

B het praktijkdenken mondt niet uit in wetenschappelijke uitspraken maar in
(wetenschappelijk gestuurde) handelingen, ingrepen in de situatie. Het
heeft meer een ontwerpend dan een voorspellend karakter. Een ver-
schijnsel moet niet slechts verklaard, maar veranderd worden. Het prak-
tijkdenken is ‘regulatief’;

C in samenhang hiermee spelen in het praktijkdenken en -handelen nor-
matieve momenten een richtinggevende rol. Er is een probleem, dat wil
zeggen iets wat niet aan bepaalde normen voldoet, wat om regulatief
ingrijpen vraagt.

Dit laatste is in ons geval duidelijk. Zelfverwondend gedrag wordt algemeen
beschouwd als een probleem met ernstige gevolgen voor de levenskwaliteit
van de betrokkenen. Een probleem dat om een interventie vraagt. Het obser-
vatieprotocol is bestemd voor ondersteuning en onderbouwing van het regu-
latief handelen van begeleiders bij zelfverwondend gedrag.

Het observatieprotocol bestaat uit instructies voor alle werkzaamheden bij de
voorbereiding en organisatie van het uit te voeren observatieonderzoek, bij
het verzamelen, verwerken en analyseren van de gegevens en bij de rap-
portage en presentatie van de resultaten. De kern van de werkwijze van het
protocol is, evenals in de eerste fase van ons project, observatie van de cli-
ënt in diens alledaagse leefomgeving.
De resultaten van de observaties verschaffen de gebruikers van het protocol
inzicht in de samenhang tussen het zelfverwondend gedrag van de cliënt en
de situatiecontext waarin dit plaatsvindt. Dit inzicht wordt vervolgens overge-
dragen aan het zorgteam dat de cliënt begeleidt, in de vorm van een rapport
en de bespreking hiervan met het team. Gerapporteerd wordt met welke situ-
atiefactoren het zelfverwondend gedrag blijkt samen te hangen en op welke
wijze. Vervolgens worden op basis daarvan aanbevelingen gegeven voor
interventies in de begeleiding van de cliënt, gericht op die situatiefactoren,
die moeten leiden tot een vermindering of beëindiging van het zelfverwon-
dend gedrag. Daarmee eindigt de toepassing van het protocol.
Vervolgens is het aan de begeleiders van de cliënt om deze aanbevelingen
al dan niet over te nemen en uit te voeren.

Het observatieprotocol kent dezelfde uitgangspunten als de eerste fase van
het project:
- ‘role taking’: bij de observaties en de analyse dienen de gebruikers van

het protocol te trachten zich te verplaatsen in het gezichtspunt van de
geobserveerde cliënt;

- een open benadering: niet vooraf uitgaan van een bepaald verklarings-
model voor zelfverwondend gedrag en niet beginnen met een vooraf
gestructureerd waarnemingsinstrument.Wel worden de waarnemingen in
de loop van het proces, waar mogelijk, meer gestructureerd op basis van
de resultaten van de eerste fase, de situatiefactoren;

- direct contact met de leefwereld van de betrokkenen door middel van par-
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ticiperende observatie in alledaagse situaties van de cliënt;
- diversificatie van de gegevens door observaties in uiteenlopende situa-

ties en door toepassing van andere methoden dan observatie: interviews
met begeleiders en familieleden van de cliënt en bestudering van zorg-
dossiers en rapportages.

2.5.2 De tweede fase: de praktijktest van het observatieprotocol
In de tweede fase van het onderzoeksproject hebben wij het observatiepro-
tocol, dat in de eerste fase is ontwikkeld, onderworpen aan enkele tests.
Om te beginnen hebben wij het protocol ter beoordeling voorgelegd aan een
aantal deskundigen uit de praktijk. Vervolgens hebben wij twee praktijktests
uitgevoerd. In de eerste test zijn de observaties uitgevoerd door groepslei-
ders, terwijl de onderzoekers de instructies gaven, de gegevens analyseer-
den en de resultaten rapporteerden. In de tweede praktijktest is het protocol
geheel door medewerkers van de deelnemende instellingen uitgevoerd en
waren de onderzoekers alleen op de achtergrond aanwezig voor eventuele
consultatie.
Het protocol is getoetst aan de volgende criteria:
- is het protocol praktisch toe te passen door begeleiders van verstandelijk

gehandicapten, dat wil zeggen mensen die geen scholing en ervaring in
wetenschappelijk onderzoek hebben?

- levert toepassing van het protocol zinvolle en bruikbare resultaten op,
met name meer inzicht in de situatiefactoren waarmee het zelfverwon-
dend gedrag samenhangt?

- leidt dit inzicht tot concrete interventies in de begeleiding van de geob-
serveerde cliënt?

2.6 Conclusie

Wij hebben gekozen voor een kwalitatieve onderzoeksopzet met een explo-
rerende doelstelling, zonder vooraf gestructureerd waarnemingsinstrument
en niet uitgaande van bepaalde verklaringsmodellen voor zelfverwondend
gedrag. Door participerende observatie wordt gezocht naar situatiefactoren
die aanleiding kunnen geven tot zelfverwondend gedrag. Een op die obser-
vaties gebaseerd protocol moet begeleiders van verstandelijk gehandicapten
behulpzaam zijn in het onderkennen van deze situatiefactoren.
Vanuit deze achtergrond is een gevarieerde onderzoeksgroep bestudeerd. In
de eerste fase van het project zijn acht cases geobserveerd en in de tweede
fase nog eens twaalf, van wie één (Freek) ook in de eerste fase is geobser-
veerd. Aangevuld met de drie cases uit de Pilot study levert dit in totaal 22
cases op. Ze werden, voor zover mogelijk, geselecteerd volgens de principes
van 'theoretical sampling' en geobserveerd in alledaagse situaties. Deze
observaties zijn aangevuld met interviews en bestudering van schriftelijke
bronnen.

In het volgende hoofdstuk worden de opzet en uitvoering van het project beschreven.
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Hoofdstuk 3

Opzet en uitvoering van het project

3.1 Fasering

Het project is opgezet in twee fasen: de observatiefase en de testfase. In de
eerste fase hebben wij een observatieprotocol uitgewerkt, op basis van de
resultaten van onze observaties en van onze praktijkervaringen hierbij. In de
tweede fase is dit protocol getest in de praktijk.
In de eerste fase hebben wij acht verstandelijk gehandicapten die zelfver-
wondend gedrag vertonen, geobserveerd. Het beoogde resultaat hiervan
was een overzicht van situatiefactoren die van belang zijn voor het al dan niet
plaatsvinden van zelfverwondend gedrag. Deze situatiefactoren worden
gepresenteerd in Hoofdstuk 4. Daarnaast hebben de onderzoekers geduren-
de die observaties praktijkervaring opgedaan met het observeren en met het
verwerken en analyseren van de gegevens die dit oplevert, met de overdracht
van de resultaten aan de begeleidingsteams en met het gebruik dat deze
teams in de praktijk van de resultaten maken.
Deze situatiefactoren en praktijkervaringen vormen de basis voor de opzet en
ontwikkeling van het concept observatieprotocol, waarmee de eerste fase
afgesloten wordt.
In de tweede fase is de toepassing van dit protocol in de praktijk getest.
Hierbij hebben wij eerst deskundigen uit de praktijk dit concept laten beoor-
delen. Vervolgens is het in de praktijk toegepast door degenen voor wie het
bestemd is: medewerkers van een aantal instellingen voor verstandelijk
gehandicapten.Twee tests waren voorzien. In de eerste test is alleen de data-
verzameling en -verwerking door mensen uit de praktijk gedaan en hielden
de onderzoekers de leiding en voerden zij de analyse en rapportage uit. De
tweede test is geheel door medewerkers van de instellingen geleid en uitge-
voerd, waarbij de onderzoekers op de achtergrond bleven en hooguit voor
consultatie bij problemen beschikbaar waren. In hoofdstuk 5 wordt hier ver-
slag van gedaan.
Deze tests brachten knelpunten en tekortkomingen aan het licht en ideeën
en aandachtspunten voor verbetering van het protocol. Daarnaast hebben de
cases uit de testfase nog nieuwe situatiefactoren opgeleverd. Op basis van
deze ervaringen is de definitieve tekst van het protocol geschreven.

3.2 Werving van instellingen

Allereerst moesten instellingen gevonden worden die bereid waren mee te
werken met het project. De laatste jaren zijn meerdere inventariserende
onderzoeken uitgevoerd naar zelfverwondend gedrag (Haveman en Brook,
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1992), of probleemgedrag in het algemeen (Schuring et al., 1990, Kramer en
Schoep, 1991), waaruit duidelijk zou kunnen worden welke instellingen in
aanmerking komen, maar in verband met privacyoverwegingen waren deze
gegevens niet op te vragen.
Uiteindelijk hebben wij enkele grote instellingen en instellingen waarmee wij
al contacten hadden, om medewerking gevraagd. Deze instellingen waren op
één na alle bereid om mee te werken. Later viel nog een instelling om prak-
tische redenen af.
Wij hebben deze instellingen geïnformeerd door middel van een notitie waar-
in de uitgangspunten en voorgenomen werkwijze van het project uiteengezet
waren (Schipper et al., 1993). Daarnaast is ter informatie van alle betrokke-
nen (zorgverleners en familie van de cliënten) een brochure vervaardigd
waarin deze uitgangspunten en de werkwijze kort samengevat zijn.

3.3 Selectie van de cases in de eerste fase

Wij hebben vervolgens de meewerkende instellingen gevraagd over zo veel
mogelijk cliënten met zelfverwondend gedrag een aantal gegevens te ver-
strekken, door middel van een vragenlijst (zie Bijlage 1). Deze gegevens
moesten een globaal overzicht opleveren van aard, ernst en frequentie van
het zelfverwondend gedrag en de selectie van de cases voor het onderzoek
mogelijk maken.
Onze selectiecriteria hadden vooral betrekking op de frequentie waarin het
zelfverwondend gedrag voorkwam. Het ging ons er om situaties met en zon-
der zelfverwondend gedrag met elkaar te vergelijken, en daarvoor moeten
beide soorten situaties in enkele observatiesessies in voldoende mate te
observeren zijn. In gevallen waarin zelfverwondend gedrag bij voorbeeld
slechts enkele keren per maand plaatsvindt, is dat niet mogelijk. Anderzijds
was ook in gevallen waarin de cliënt vrijwel permanent zelfverwondend
gedrag vertoont, onze werkwijze beperkt bruikbaar.
Wat betreft de heftigheid van het zelfverwondend gedrag streefden wij er
naar het hele spectrum in het onderzoek te betrekken, inclusief zeer lichte
vormen van gedrag die in geen enkel letsel resulteren en door de begeleiders
(nog) niet als een probleem worden gezien. Een voorbeeld van een dergelijke
cliënt was Leen uit de pilot study. Hij sloeg zich periodiek op zijn hand of been
en soms in zijn gezicht, maar stopte daar gewoonlijk na korte tijd mee. Het
gedrag liet geen waarneembare sporen achter. Zulke cliënten werden echter
niet aangemeld door de instellingen.

De deelnemende instellingen hebben in totaal 33 cliënten aangemeld.
Daarvan beoordeelden wij er twintig als min of meer geschikt voor deelname
aan het project. De anderen vielen om verschillende redenen af. Sommigen
kwamen niet in aanmerking omdat de frequentie van het zelfverwondend
gedrag bij navraag te laag bleek te zijn om het in enkele observatiesessies in
voldoende mate te kunnen waarnemen. In één geval gaf men aan dat de cli-
ënt waarschijnlijk te sterk zou reageren op de aanwezigheid van een obser-
vator.Verder was deze groep naar soort zelfverwondend gedrag tamelijk een-
zijdig samengesteld. Bij de meeste cliënten was hoofdbonken of zich op het
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hoofd slaan de belangrijkste vorm van zelfverwondend gedrag. Ook dit
beperkte de keuze met het oog op het samenstellen van een gevarieerde
onderzoeksgroep.

Uit deze twintig geschikt bevonden cliënten hebben wij er tien geselecteerd.
Bij twee van deze tien zijn de observaties zonder resultaat afgebroken, in één
geval (Erik) omdat hij geen zelfverwondend gedrag meer bleek te vertonen,
in het tweede geval (Ger) wegens organisatorische problemen. Bij twee
andere cliënten uit één groep (Chris en Diny) moesten de observaties hal-
verwege worden afgebroken vanwege heftige reacties van een derde cliënt
in die groep. Wij hebben desondanks de eerste observatieresultaten wel kun-
nen gebruiken voor het ontwikkelen van het observatieprotocol.

Uiteindelijk hebben wij dus acht cliënten geobserveerd. Het eerste concept
van het observatieprotocol is gebaseerd op de resultaten van deze acht
cases, aangevuld met de drie cases uit de pilot study (Hans, Kees en Leen).
Als gevolg van het kleine aantal geschikte cases was een selectie volgens
inhoudelijke criteria (theoretical sampling) slechts in beperkte mate gereali-
seerd. Desondanks was de uiteindelijke onderzoeksgroep van de eerste fase
gelet op enkele relevante kenmerken heterogeen genoeg om een beeld te
verschaffen van de soorten situaties rond zelfverwondend gedrag. Van de
acht geobserveerde cliënten waren er vier mannen en vier vrouwen. De leef-
tijden varieerden van 14 tot 38 jaar. Bij de soorten zelfverwondend gedrag lag
het zwaartepunt inderdaad op zich slaan of stompen (6 cliënten) en hoofd-
bonken (5). Andere door de instellingen gerapporteerde vormen waren krab-
ben, wrijven, zich in de ogen prikken, knijpen en aan de haren trekken (elk 1,
bij de meeste cliënten werden meerdere soorten zelfverwondend gedrag
gemeld). Als mogelijke oorzaken van het zelfverwondend gedrag werden
gemeld: somatische klachten, drukte en onrust, ongeduld, zijn zin niet krij-
gen, onbekende situaties, personeelswisselingen en autisme. Bij drie van
deze acht cliënten werd geen oorzaak gemeld of werd deze als onbekend
aangegeven.
Een overzicht van de door de instellingen verstrekte gegevens over deze cli-
ënten staat in Bijlage 6. Een beschrijving van alle cases uit het project is
opgenomen als Bijlage 7.

3.4 De Observatiefase (fase 1)

3.4.1 Introductie in het zorgteam
Bij elke case begonnen wij met de introductie van het project bij het zorg-
team van de desbetreffende cliënt. Dit gebeurde meestal in een teambe-
spreking en anders met de eerstverantwoordelijke groepsleid(st)er. Tevens
werden dan de voorwaarden besproken met betrekking tot de observaties en
de inzage in het zorgdossier en de rapportages. De instellingen vroegen de
ouders of wettelijk vertegenwoordigers van de cliënten om hun toestemming
voor deelname aan het project. Die werd in alle gevallen gegeven.
Vervolgens voerde de onderzoeker een oriënterend gesprek met de voor de
cliënt eerstverantwoordelijke groepsleidster. Het ging hierbij vooral om prak-
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tische informatie, zoals dag- en weekprogramma's, te verwachten bijzonder-
heden of moeilijkheden bij het observeren, of de observatietijdstippen die wij
het beste konden kiezen. De ideeën van de groepsleiding over oorzaken en
behandeling van het zelfverwondend gedrag bleven hierbij zo veel mogelijk
buiten de bespreking, opdat de onderzoeker zo onbevooroordeeld mogelijk
met de observaties zou beginnen.

3.4.2 Observaties
De eerste observatiesessie was steeds oriënterend van aard. Wij beperkten
ons hierin tot het beschrijven van incidenten en gedragingen van de geob-
serveerde cliënt. Het zelfverwondend gedrag werd zo nauwkeurig mogelijk
geobserveerd en beschreven. De onderzoeker gebruikte deze observatie-
sessie verder om vertrouwd te raken met de groep en met de gang van zaken
en tegelijk kon de groep (en de groepsleiding) zo wennen aan zijn aanwe-
zigheid.

Bij de vervolgobservaties vulde de observator steeds om te beginnen een
vragenlijstje in waarin de beginsituatie vastgelegd werd (zie Bijlage 2).
Vervolgens legde hij de doorgaande stroom van gebeurtenissen vast op spe-
ciale formulieren (zie Bijlage 3 voor een voorbeeld van observatienotities en
de uitwerking hiervan), waarop ruimte gereserveerd was voor het gedrag van
de geobserveerde cliënt en voor alles wat verder gebeurde in en om de ruim-
te waarin deze zich bevond. Verder was er op deze formulieren ruimte voor
registratie (in de vorm van codes op basis van de resultaten van de eerste
observatiesessie) van het zelfverwondend gedrag en van de stemming van
de cliënt, en voor het noteren van tijdstippen.
Voor die tijdsregistratie beschikte de observator over een stopwatch, gemon-
teerd op zijn werkblad. Bij elke uiting (of periode) van zelfverwondend gedrag
en bij elke andere relevante gebeurtenis of situatieverandering werd het tijd-
stip genoteerd in minuten en seconden.
Bij de keuze van observatietijden streefden wij naar een goede spreiding over
de dag, tenzij het zelfverwondend gedrag voornamelijk in specifieke situaties
of op bepaalde tijden plaatsvond. Altijd observeerden wij minstens eenmaal
tijdens een middagmaaltijd, omdat dit voor verstandelijk gehandicapten een
belangrijke en spannende aangelegenheid is, waarin gewoonlijk ook veel
gebeurt. Andere tijdstippen lieten wij afhangen van de informatie die wij van
de groepsleiding kregen of van voorafgaande eigen observaties.
Het aantal observatie-uren per cliënt varieerde van 2.45 uur tot 23.10 uur,
verdeeld over drie tot acht sessies per cliënt. Het gemiddelde bedroeg 12 uur
per cliënt. De observatiesessies duurden gemiddeld 2.14 uur. Een overzicht
van alle observatiesessies geven wij in Bijlage 5.
De onderzoekers streefden ernaar na elke observatiesessie de resultaten
direct globaal te analyseren. In sommige gevallen leidde deze eerste analy-
se tot specifieke keuzes voor vervolgobservaties, bij voorbeeld als andere
groepsleid(st)ers aan het werk waren (Anneke, Freek, Kees) of bij meerdere
maaltijden (Hans, Henk). In een aantal gevallen zijn situaties buiten de
woning geobserveerd: bij een dagactiviteit (Anneke op haar werkplaats,
Freek, Jan in het zwembad), tijdens wandelingen (de meesten), bij uitstapjes
(Freek bij een carnavalsavond, Leen in een drukke 'soos').
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3.4.3 Interviews en dossieronderzoek
Na de eerste twee of drie observatiesessies hebben de onderzoekers een
groepsleid(st)er geïnterviewd, meestal de voor de betreffende cliënt eerst-
verantwoordelijke, en dagrapportages en het zorgdossier bestudeerd. In de
interviews werd deze groepsleid(st)er naar haar of zijn visie op het zelfver-
wondend gedrag gevraagd en werden door de onderzoeker de eerste obser-
vatieresultaten ter becommentariëring voorgelegd. Daarna vonden nog ver-
dere observaties plaats.
Wanneer de onderzoeker zijn observaties had voltooid, werden de resultaten
gerapporteerd aan het begeleidingsteam, waarbij de conclusies vertaald wer-
den in concrete interventieadviezen. Dit rapport werd vervolgens in een cli-
ëntbespreking behandeld, in aanwezigheid van de onderzoeker.

3.4.4 Analyse
Voor de analyse van de resultaten hebben de onderzoekers verschillende
werkwijzen toegepast.
Allereerst werden de aantekeningen zorgvuldig doorgelezen om een eerste
indruk te krijgen van interessante situaties en van mogelijk relevante facto-
ren. Wij maakten daarnaast van elke observatiesessie een tijdschema (zie
Bijlage 4). Hierin zetten wij in de eerste plaats elke uiting of periode van zelf-
verwondend gedrag in een tijdsbalk op exact het juiste tijdstip. Daarnaast
werden in hetzelfde tijdschema diverse situatiefactoren opgetekend die van
belang leken te zijn, op grond van de observaties of volgens een bestaand
verklaringsmodel voor zelfverwondend gedrag. Op deze wijze ontstond een
grafische weergave van het frequentiepatroon van het zelfverwondend
gedrag door de tijd heen, en parallel hieraan van ander gedrag van de cliënt
en van diverse situatiefactoren.
Dit bleek een goed hulpmiddel te zijn om samenhangen op het spoor te
komen tussen gedragingen van de cliënt, waaronder zelfverwondend gedrag,
en mogelijke situatiefactoren.
In deze tijdschema's konden direct situaties met (of met meer) en situaties
zonder (of met minder) zelfverwondend gedrag geïdentificeerd worden. Deze
twee soorten situaties vormden het onderwerp van verdere analyse. Wij
beschreven deze situaties volledig, aan de hand van de observatieverslagen
en bestudeerden zowel de situaties met zelfverwondend gedrag als de situ-
aties zonder zelfverwondend gedrag om zo specifieke kenmerken te zoeken
waarin deze soorten situaties zich van elkaar onderscheidden. Deze situatie-
kenmerken hebben wij vervolgens vertaald in algemenere termen, toepas-
baar bij anderen dan het individuele geval, in situatiefactoren.
Na de eerste observaties hadden wij in de meeste gevallen een globaal beeld
van welke soorten situatiefactoren vermoedelijk een rol speelden in situaties
waarin zelfverwondend gedrag voorkwam. Voor vervolgobservaties werden
dan tijdstippen en omstandigheden zodanig gekozen dat die factoren, en fac-
toren die door de groepsleiding naar voren gebracht werden of uit de schrif-
telijke bronnen afgeleid werden, goed bekeken konden worden. De resulta-
ten van die vervolgobservaties werden steeds teruggekoppeld naar de eer-
dere observatieresultaten.
Idealiter zou er uiteindelijk één situatiefactor (of samenspel van factoren) uit
naar voren komen die in alle gevallen met zelfverwondend gedrag samen-
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gaat en die in situaties waarin geen zelfverwondend gedrag voorkomt, geen
rol speelt. In de praktijk ging het altijd om een compromis tussen de tijdsin-
vestering en de mate waarin dit doel bereikt werd. De doelstelling van het
project was het in kaart brengen van situatiefactoren die potentieel relevant
zijn voor zelfverwondend gedrag. In dat kader was het voldoende om één of
meer specifieke en duidelijk te omschrijven situatiefactoren te identificeren,
waarvan minstens aannemelijk te maken was dat het zelfverwondend gedrag
ermee zou kunnen samenhangen.

De analyse heeft twee doelstellingen.
In de eerste plaats moeten direct uit de waarnemingen concrete en beschrijf-
bare situatiekenmerken worden afgeleid waarin situaties met en situaties
zonder zelfverwondend gedrag specifiek van elkaar verschillen.
In de tweede plaats moet de analyse deze kenmerken betekenis geven door
vanuit het gezichtspunt van de betrokken cliënt te beredeneren, plausibel te
maken, waarom die situatiekenmerken voor hem of haar aanleiding zijn om
tot zoiets als zelfverwondend gedrag over te gaan.
De eerste doelstelling blijft bij de waargenomen feiten. De tweede doelstel-
ling betreft een (inter)subjectieve interpretatie van deze feiten. Die interpreta-
tie dient te berusten op de feiten en ermee in overeenstemming te zijn. Het
gaat er in de analyse om die interpretatie te zoeken die het best past bij deze
feiten. Het is deze interpretatie die de gevonden situatiekenmerken hun bete-
kenis geeft en ze tot situatiefactoren maakt die kunnen verklaren waarom de
cliënt in situaties met die specifieke kenmerken tot zelfverwondend gedrag
overgaat.
Deze dubbele doelstelling van de analyse doet recht aan ons uitgangspunt,
dat mensen hun gedragslijn in situaties bepalen op basis van de betekenis
die zij aan die situaties toekennen, en niet louter geleid door objectieve ken-
merken van die situaties.

3.4.5 Controles op betrouwbaarheid
De observaties en analyses vormen een proces, dat verschillende terugkop-
pelmomenten kent waarin de gegevens worden geëvalueerd en keuzes voor
het vervolg worden gemaakt. Dat kan inhouden dat in nieuwe situaties naar
nog ontbrekende gegevens of samenhangen wordt gezocht. Zijn in eerdere
observaties wel een of meer situatiefactoren in relatie tot het zelfverwondend
gedrag gevonden, dan worden vervolgobservaties met name gericht op situ-
aties waarin die factoren te verwachten zijn, om ze zo met meer gegevens te
onderbouwen of juist uit te sluiten (replicatie).
Bij gegevens die door participerende observatie worden verkregen, kan de
betrouwbaarheid problemen opleveren. De onderzoekers worden geconfron-
teerd met een overmaat aan informatie, waardoor ze elk moment opnieuw
moeten bepalen wat ze wel en wat ze niet zullen registreren (Maso, 1989).
Blinde vlekken, oordelen of (tijdens de observaties opkomende) ideeën van
de onderzoeker over het onderzoeksobject kunnen een verstorende rol spe-
len.
Wij hebben enkele procedures toegepast om deze risico’s te verminderen:
- voordat wij met de eigenlijke observaties zijn gestart, hebben we enkele

proefobservaties gedaan waarin beide onderzoekers samen hebben
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geobserveerd. Hieruit bleek inderdaad dat er verschillen waren in de
keuze van te registreren waarnemingen. Beide onderzoekers hebben
dingen geregistreerd die de ander heeft gemist (gedurende 15 minuten
bij elk van beiden 17 van de 42 waarnemingen). Voor een deel betrof dit
een verschil in de mate van detaillering waarin geluiden en stereotype
houdingen van de geobserveerde cliënt zijn geregistreerd. Bij de latere
observaties is minder aandacht besteed aan zeer frequent voorkomende
gedragingen van cliënten ten gunste van situatie-elementen. Ook in de
eerste test van het observatieprotocol zijn enkele dubbelobservaties ver-
richt, steeds bij de laatste observatiesessie van de plaatselijke observa-
tor samen met een van de onderzoekers. Bij Otto waren in 15 minuten 8
van de 21 waarnemingen (de observator), resp. 4 van de 17 (de onder-
zoeker) niet door de ander geregistreerd. De interbeoordelaarsbetrouw-
baarheid is dus matig. Er zijn duidelijke accentverschillen tussen de
gegevens van verschillende observatoren. Omdat het niet om toetsing
van een hypothese gaat, maar om een inventarisatie van potentieel voor
zelfverwondend gedrag relevante situatiefactoren, is dit geen onoverko-
melijk beletsel voor deze inventarisatie;

- wij hebben er wel naar gestreefd de intra-beoordelaarsbetrouwbaarheid
te waarborgen door middel van replicatie. Conclusies zijn alleen verbon-
den aan meerdere waarnemingen. In sommige gevallen maakt één
observatie heel goed duidelijk hoe het zelfverwondend gedrag samen-
hangt met een bepaalde situatiefactor, maar juist dan hebben wij steeds
getoetst of deze samenhang ook in andere, vergelijkbare situaties uit eer-
dere observaties opgaat, of hebben wij in vervolgobservaties gericht
gekeken naar vergelijkbare situaties;

- in enkele gevallen hebben wij observatieverslagen, met of zonder een
interpretatie door de onderzoeker, laten beoordelen door, en besproken
met medeonderzoekers (peer review);

- in alle gevallen zijn de onderzoeksresultaten en conclusies gerappor-
teerd aan de begeleidingsteams van de geobserveerde cliënten, en in de
meeste gevallen ook met hen besproken (member check).

Hierbij dient de doelstelling van het project overwogen te worden: het ont-
wikkelen en testen van een observatieprotocol op basis van de resultaten en
ervaringen uit onze observaties. Het gaat niet om het vaststellen van (situa-
tionele) oorzaken van zelfverwondend gedrag, maar om situatiefactoren
waarvan de observatieresultaten aannemelijk maken dat ze voor (individue-
le gevallen van) zelfverwondend gedrag mogelijk relevant zijn om tot zorgin-
terventies te kunnen komen.
De validiteit van gegevens die door middel van participerende observatie
worden verkregen, is over het algemeen groot. Deze wijze van dataverzame-
ling maakt het immers mogelijk rechtstreeks kennis te nemen van de gedra-
gingen waarin de onderzoekers zijn geïnteresseerd; gedragingen die boven-
dien in hun natuurlijke omgeving plaatsvinden en daar kunnen worden waar-
genomen.
De observaties hebben een groot aantal situatiefactoren opgeleverd die
potentieel relevant zijn voor zelfverwondend gedrag. Op basis van de resul-
taten hebben wij vervolgens het eerste concept van het observatieprotocol
samengesteld.
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3.5 Het Observatieprotocol OPZ

De eerste fase van het project heeft geresulteerd in het 'ObservatieProtocol
Zelfverwondend gedrag bij verstandelijk gehandicapten' (OPZ) (Schipper, De
Valk en Geelen, 1998). Het OPZ bevat instructies hoe men te werk dient te
gaan bij het observeren en bij alle werkzaamheden die hier bij horen en aan-
wijzingen voor de verwerking en analyse van de verzamelde gegevens
Het OPZ wordt toegepast door twee personen, een observator en een coör-
dinator. De observator is degene die de gegevens verzamelt. Hij doet dit in
de eerste plaats door observatie, en verder door documentenonderzoek en
interviews. De coördinator leidt het hele proces, geeft de observator instruc-
ties en analyseert de gegevens.
Het OPZ is op twee manieren gebaseerd op de observaties die de onder-
zoekers verricht hebben.
In de eerste plaats hebben de onderzoekers gaandeweg ervaringen opge-
daan met het proces van observeren en met alles wat daar omheen gebeurt,
zoals het plannen en organiseren van de werkzaamheden, de gang van
zaken rond afspraken, de bruikbaarheid van diverse databronnen en allerlei
problemen die zich kunnen voordoen.
In de tweede plaats hebben de observaties een overzicht opgeleverd van
situatiefactoren die in één of meer gevallen duidelijk met het al of niet plaats-
vinden van zelfverwondend gedrag samenhingen.
Beide elementen zijn vertaald in de instructies die de kern van het OPZ vor-
men.
Bij de genoemde situatiefactoren gaat het om factoren die bij een klein aan-
tal cases een rol spelen en daarom niet gegeneraliseerd mogen worden. Het
is dus niet zinvol deze factoren als zodanig in het OPZ op te nemen. Dit zou
de observaties ook te veel vooraf in een bepaalde richting sturen. Het OPZ
is een geheel van instructies en adviezen die medewerkenden van instellin-
gen in staat moeten stellen zelf observaties te verrichten bij hun cliënten die
zelfverwondend gedrag vertonen. Bij iedere cliënt spelen andere situatiefac-
toren een rol, en die kunnen nooit vooraf aangegeven worden. Daarvoor
moet juist elke cliënt geobserveerd worden. Het gaat er dus om dat de
instructies en adviezen zodanig gestructureerd en geformuleerd zijn dat
observatie die volgens deze instructies verricht wordt, al deze factoren van-
zelf aan het licht brengt. De instructies in het OPZ zijn daarom zodanig
geschreven dat de factoren die wij bij onze eigen observaties gevonden heb-
ben, bij een juiste toepassing van die instructies er inderdaad als vanzelf uit
zouden komen.
Wel worden in het OPZ bij de instructies concrete voorbeelden gegeven die
voor een deel uit het observatiemateriaal gehaald zijn. Voor een ander deel
zijn de voorbeelden afkomstig uit onderzoeksliteratuur over zelfverwondend
gedrag. Daaruit komen ook factoren naar voren die belangrijk gebleken zijn
voor zelfverwondend gedrag. Ook die factoren zijn verwerkt in de instructies
van het OPZ.
Een uitgebreide beschrijving van opzet en systematiek van het OPZ zal in
Hoofdstuk 5 gegeven worden.
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3.6 Praktijktests (fase 2)

Het concept observatieprotocol is op twee manieren aan de praktijk getoetst.
Allereerst hebben wij het ter beoordeling voorgelegd aan tien deskundigen uit
de praktijk: groepsleidsters, groepshoofden en gedragswetenschappers van
diverse instellingen en de vier praktijkmensen in de Commissie van Advies.
Wij hebben hun gevraagd om een algemeen oordeel over het OPZ wat
betreft de praktische haalbaarheid gezien de vereiste tijdsinvestering, en over
de toepasbaarheid door uitvoerders zonder speciale opleiding. Verder heb-
ben wij hun verzocht suggesties te geven voor door hen noodzakelijk geach-
te aanvullingen.
Naar aanleiding van hun reacties is de conceptversie van het OPZ herschre-
ven, waarbij de tekst uiteindelijk teruggebracht is tot de informatie die onont-
beerlijk is om de observaties en andere werkzaamheden naar behoren te
kunnen uitvoeren.
In die vorm is het nieuwe concept OPZ vervolgens in twee ronden in de prak-
tijk getest. In de eerste ronde zijn alleen de observaties uitgevoerd door
medewerkers van instellingen (groepsleid(st)ers) en behielden de onderzoe-
kers de coördinatorrol (de leiding van het proces, de analyses en de rappor-
tage). In deze eerste ronde hebben vier observatoren uit twee instellingen elk
één cliënt geobserveerd.
In de tweede ronde is het hele proces, dus zowel de coördinatie als de obser-
vaties, door instellingsmedewerkers uitgevoerd. De onderzoekers bleven op
de achtergrond en waren alleen beschikbaar voor eventuele consultatie bij
vragen of problemen.
Aan de tweede ronde hebben negen cliënten deelgenomen uit vijf instellin-
gen. Eén van deze cliënten (Freek) was al in de eerste fase van het project
door ons geobserveerd. Van deze negen zijn er twee voortijdig afgevallen.
Eén (Amber) vanwege organisatorische problemen (in de reguliere werksitu-
atie van de observator), een ander (Theo) vanwege de afwezigheid van zelf-
verwondend gedrag ten tijde van de observaties. In beide gevallen hebben de
coördinatoren wel een rapportage geleverd met hun voorlopige bevindingen,
gebaseerd op eerste observaties (Amber) of op een interview met een bege-
leider (Theo).
Voorafgaand aan de observatieperiodes hebben alle observatoren en coör-
dinatoren in groepsverband een training gevolgd, waarin de systematiek van
het OPZ uiteengezet werd en de deelnemers een aantal observatieoefenin-
gen deden aan de hand van video-opnamen en een rollenspel.
De werkzaamheden van de coördinatoren eindigden met het schrijven van
een rapport en de bespreking hiervan met het begeleidingsteam van de cliënt.

3.7 Evaluatie van de tests

Elk van beide tests is na afloop op twee manieren geëvalueerd.
In de eerste plaats hebben wij alle observatoren en coördinatoren naar hun
ervaringen, commentaren en suggesties gevraagd. Met de observatoren uit
de eerste test hebben de onderzoekers een gesprek gehad, de observatoren
uit test twee zijn schriftelijk geënquêteerd en met de coördinatoren hebben
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de onderzoekers een bijeenkomst belegd.
In de tweede plaats hebben wij getracht met behulp van een aantal meetin-
strumenten een beeld te krijgen van de resultaten die de tests in de praktijk
opgeleverd hebben. Op drie meetmomenten (voor of direct na de cliëntbe-
spreking, twee maanden later en minstens zes maanden later) hebben wij de
volgende instrumenten toegepast (zie Bijlagen 10, 11 en 12):
- een vragenlijst, in te vullen door een groepsleid(st)er en het groepshoofd,

waarin hun op elk van deze drie momenten werd gevraagd of de obser-
vatieresultaten geleid hadden tot een verandering van hun visie op de cli-
ënt en diens zelfverwondend gedrag, tot een verandering in de zorg en
begeleiding van de cliënt en tot een vermindering van frequentie of hef-
tigheid van het zelfverwondend gedrag of een andere verandering bij de
cliënt;

- dezelfde personen werd gevraagd tweemaal (op het eerste en het derde
meetmoment) de SGZ-schaal ('Storend Gedrag van Zwakzinnigen',
Kraijer en Kema, 1977) in te vullen, een inventarisatie van probleemge-
drag in het algemeen;

- op de drie meetmomenten een week lang de groepsleiding twee keer per
dag een lijstje met een uittreksel van de SGZ laten invullen;

- op de drie meetmomenten een week lang de groepsleiding elk half uur
het zelfverwondend gedrag laten rapporteren.

In de volgende hoofdstukken worden de diverse resultaten gepresenteerd.
Hoofdstuk 4 bevat de resultaten van de observatiefase. Wij geven een over-
zicht van alle soorten situatiefactoren die wij hebben gevonden en welke rol
deze in hun onderlinge samenhang spelen in alle onderzochte gevallen.
In Hoofdstuk 5 volgt een beschrijving van de opzet en systematiek van het
OPZ en een beschrijving van de praktijktests van het OPZ en de resultaten
hiervan.
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Hoofdstuk 4

De gevonden situatiefactoren
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4.1 Overzicht van de gevonden situatiefactoren

In Hoofdstuk 4 geven wij een overzicht en bespreking van situatiefactoren
waarmee zelfverwondend gedrag in één of meer gevallen verband houdt: de
‘Factorenboom’. Bij elk van deze factoren schetsen wij de aard van dit ver-
band, zoals wij dat bij de door ons geobserveerde cliënten waargenomen en
geïnterpreteerd hebben.
De situatiefactoren zijn afgeleid uit de observatieresultaten. Bij elke casus
zijn er situaties met en situaties zonder zelfverwondend gedrag geobser-
veerd. Wij hebben die situaties geregistreerd en beschreven welke specifie-
ke kenmerken zij hebben. Deze beschrijvingen zijn case-specifiek, maar kun-
nen ook in algemenere termen benoemd worden als situatiefactoren die
algemener voorkomen en bij meer of minder cliënten verband houden met
hun zelfverwondend gedrag.
Bij het selecteren van de cases waren wij afhankelijk van de cases die door
de deelnemende instellingen waren voorgedragen. De keuze was daarmee
beperkt.
Toch was de onderzoeksgroep gevarieerd genoeg om een behoorlijk breed
overzicht van situatiefactoren te kunnen vinden. Van de 22 geobserveerde cli-
ënten waren er 13 mannen en 9 vrouwen. De leeftijden varieerden van 14 tot
62 jaar.Wel was de leeftijdsgroep van 30-39 jaar oververtegenwoordigd (10 cli-
ënten). Bij de soorten zelfverwondend gedrag lag het zwaartepunt op zich
slaan of stompen (12 cliënten). Andere vormen van zelfverwondend gedrag
waren hoofdbonken (7), zich bijten (6), bonken met andere lichaamsdelen (2),
krabben of wondjes maken (2), knijpen (2), schoppen (1) en zich in de ogen
prikken (1). De meeste cliënten vertoonden meerdere soorten zelfverwondend
gedrag. Ook de spreiding in de tijd en de frequentie van het zelfverwondend
gedrag varieerde van incidenteel een periode van zelfverwondend gedrag tot
vrijwel permanent zich slaan in hoge frequentie. De meeste geobserveerde cli-
ënten waren ernstig (12) of zeer ernstig (8) verstandelijk gehandicapt. Anneke
was licht verstandelijk gehandicapt en Rik matig. Enkelen hadden bijkomende
handicaps: Jan was meervoudig gehandicapt, Betty blind, Kees doof en Paul
autistisch. De observatiesessies per case hebben wij in uiteenlopende situaties
laten plaatsvinden: op verschillende tijdstippen, verspreid over de dag; thuis en
bij activiteiten buitenshuis; in aanwezigheid van verschillende groepsleidsters,
met veel of weinig ervaring, bekend of onbekend voor de cliënt.
Voor de casusbeschrijvingen verwijzen wij naar Bijlage 7, waarin wij van elke
geobserveerde cliënt een korte schets van achtergrondkenmerken en bevin-
dingen van de observaties geven en, voor zover beschikbaar, een of meer
voorbeelden van observaties.
Wij volgen bij de presentatie van de situatiefactoren de indeling die in de
tweede observatiefase is gehanteerd (fysieke situatiefactoren, groepsgeno-
ten, groepsleiding), aangevuld met een categorie 'andere situatiefactoren'.
In Tabel 4.1 geven wij een overzicht van alle situatiefactoren die uit de onder-
zoeksdata naar voren zijn gekomen. In de eerste kolom is de algemene inde-
ling aangehouden die ook in § 1.3 wordt gebruikt. De tweede kolom volgt de
subparagrafen van § 4.2 - 4.8, gebaseerd op een indeling naar categorieën
van elementen die in situaties waar te nemen zijn. De derde kolom geeft de
afzonderlijke situatiefactoren weer. De belangrijkste hiervan zijn vetgedrukt.
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Tabel 4.1  Overzicht van de situatiefactoren (de ‘Factorenboom)
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Categorieën van factoren (per §) Factoren Cases 

lawaai e.d. R, U 

gepraat op radio e.d. B 4.2.1 Geluid 

muziek J, M, P, U 

eten en drinken H, S, L, A, M, P, H' 
4.2.2 Eten e.a. 

roken O 

binnen / buiten H’, L 
4.2.3 Bewegingsvrijheid 

zich (kunnen) afzonderen C, D, V, B 

Fysieke ruimte (4.9)  

Territoria (4.9)  

persoonlijke bezittingen S, L, B' 

 

Fysieke 

situatiefactoren 

4.2.4 Objecten 
objecten in de omgeving K, M 

Groepsgenoten (4.3)  R 

algemeen (4.9)  
4.4.1 Persoonskenmerken 

bekend voor cliënt B, N, A, F, K 

aan-/afwezigheid B, L, U, W, Y, N, S 

niets doen B, S 

 

Groepsleiding, 

algemeen 

4.4.2 Gedrag, niet gericht 

op geobserveerde cliënt 

wat zij zeggen L 

algemeen B, F, M, J, N, P, V 

praten tegen cliënt S, P, A’ 

verloop interactie L 

4.5.1 Interacties met  

geobserveerde cliënt 

fysiek contact J, F, A’ 

4.5.2 ‘Negatieve’ interacties  A, B, P, H' 

 
een ‘ingeroest’ interactie- 

patroon (4.9) 
 

4.5.3  dwangpositie A, H’, Y, W, B’ 

 

Groepsleiding, 

interactie met  

geobserveerde 

cliënt 

4.5.4 niet reageren (gr.l.) L, A, S ,P  

4.6.1 tekort aan prikkels B, P, H’, S, M, N, A’, F 

4.6.2 wachten S, L, J 

4.6.3 dagactiviteiten J, A, F, P, L, B 

 bezoek (4.9)  

 fysieke inspanning (4.9)  

4.6.4 structuur R, U, W, B', K, N 

4.6.5 situatieovergangen F, B’, A’, U 

 
behandelklimaat instelling 

(4.9) 
 

 

Andere  

situatiefactoren 

4.6.6 ingrijpende gebeurtenissen B, H’ 

Gebeurtenissen volgend op zelfverwondend gedrag (4.7) D, V, W, B, K, N, S, H' 

Beschermende maatregelen (4.8) A, D, J, F, H, M, W, Y, S 

 

De cases zijn in de tabel aangeduid met de beginletter van de gefingeerde naam die wij hun hebben gegeven. Zij zijn op 

alfabet vernoemd op de volgorde van hun optreden in het onderzoek, met uitzondering van de cases uit de pilot study 

(Hans, Kees en Leen). Alle cases worden in alfabetische volgorde beschreven in Bijlage 7. 

H = Henk  A = Anneke B = Betty  

H' = Hans  A’ = Amber B’ = Bart 



Dit zijn factoren die in meer cases een duidelijke rol spelen bij het zelfver-
wondend gedrag, of bij minstens één case de belangrijkste factor blijken te
zijn. In deze kolom vermelden wij ook enkele situatiefactoren die niet uit de
cases van dit onderzoek naar voren gekomen zijn, maar waarvan het belang
voor zelfverwondend gedrag uit andere onderzoeken is gebleken. Deze fac-
toren worden behandeld in § 4.9. In de vierde kolom wordt weergegeven in
welke cases de bewuste factoren een rol spelen. De cases waarin de factor
aantoonbaar direct samenhangt met het zelfverwondend gedrag, zijn in de
tabel vetgedrukt. De gebruikte letters zijn de beginletters van de gefingeerde
namen die wij gebruiken voor de geobserveerde cliënten.
In de volgende paragrafen bespreken wij de factoren, en de wijze waarop zij
naar voren komen. Hierbij geven wij aan bij welke cliënten de factor op een
of andere manier van belang is. Dat betekent niet altijd dat die factor direct
met het zelfverwondend gedrag samenhangt. Het kan ook betekenen dat hij
bij de cliënt interesse wekt of zijn stemming beïnvloedt.

4.2 Factoren in de fysieke omgeving

4.2.1 Geluid
Een belangrijk onderdeel van de fysieke omgeving is geluid. Het kan daarbij
om het aantal decibels gaan (lawaai) of om de specifieke aard van het geluid,
zoals irritant achtergrondgeluid, gesproken woord op radio of televisie en met
name muziek. In veel situaties klinkt er muziek, soms bewust gekozen om
één of meer cliënten een plezier te doen of een bepaalde sfeer te creëren,
soms aangezet als achtergrondgeluid, naar keuze van de aanwezige groeps-
leiding. Bij sommige cliënten heeft muziek een positieve invloed (stemmings-
verbetering, wellicht stoppen met zelfverwondend gedrag) (Paul, Miep), ter-
wijl het bij anderen juist negatief uitwerkt (onrust of opwinding, resulterend in
zelfverwondend gedrag) (Jan, Udo). Zelfs als de betreffende cliënt (Jan) de
muziek duidelijk leuk vindt, kan de opwinding die ze teweegbrengt tot zelf-
verwondend gedrag leiden. Met name bij hem speelt muziek op enkele
momenten een belangrijke rol.
In het algemeen blijkt vooral rustige muziek een rustgevende en stemming-
verbeterende invloed te hebben waardoor probleemgedrag achterwege blijft.
Geluid of lawaai, anders dan muziek, leidt in geen van de cases direct tot
zelfverwondend gedrag. Sommige cliënten (Betty, Rik, Udo) worden wel
onrustig of angstig van lawaai en drukte of radio- of t.v.-geluid, wat uiteinde-
lijk tot zelfverwondend gedrag kan leiden.

4.2.2 Eten, drinken, roken
Eten en drinken zijn voor ieder mens essentiële levensbehoeften. Zij vormen
een belangrijke factor en het hangt bij verscheidene cliënten op diverse
manieren samen met zelfverwondend gedrag (Henk, Suzan, Leen, Anneke,
Hans, Miep, Paul). Verstandelijk gehandicapten in instellingen kunnen er
gewoonlijk niet vrij over beschikken. Zij zijn er voor afhankelijk van hun bege-
leiders. Voordat de cliënt het eten of drinken daadwerkelijk krijgt, doorlopen
de hiermee verbonden situaties een aantal voorstadia:
- De cliënt vangt in een van die stadia signalen op dat het eten of drinken

op komst is, en dan begint voor hem het wachten. Voor sommige cliënten
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gebeurt dit al voordat het eten of drinken concreet voor hen waarneem-
baar is, bij voorbeeld als er over gepraat wordt, of als op een bepaalde
tijd een groepsleidster de keuken ingaat (Henk).

- Vervolgens kan het eten of drinken voor de cliënten concreet waarneem-
baar zijn (zichtbaar, ruikbaar, eventueel hoorbaar), maar nog niet bereik-
baar. Bij voorbeeld als de koffie in het keukentje staat af te koelen. De ver-
wachting wordt dan concreter en het wachten moeilijker (Suzan).

- Nog moeilijker wordt het als het wel fysiek bereikbaar is voor de cliënten
maar nog niet beschikbaar: het eten staat al op tafel, maar de cliënten
mogen pas toetasten na toestemming (Suzan, Leen, Paul).

- Zelfs tijdens het eten kan het nog tot zelfverwondend gedrag komen,
maar dan met name als het niet snel genoeg gaat (Leen).

Aanwijzingen dat er eten of drinken aanwezig of op komst is, leiden bij veel
cliënten tot sterke reacties en soms ook tot zelfverwondend gedrag, met
name als eten of drinken wel op een of andere manier aan de orde is maar
(nog) niet voor hen beschikbaar komt.
In één geval (Otto) is roken de belangrijkste factor bij het probleemgedrag. Hij
wordt (na het middageten) vooral onrustig als er gerookt wordt.

4.2.3 Bewegingsvrijheid
Veel ernstig verstandelijk gehandicapten verblijven in gesloten afdelingen.
Sommige cliënten hebben echter behoefte aan bewegingsvrijheid. Dat blijkt
bij voorbeeld als de deur naar de gang geopend wordt en enkelen daar
meteen gebruik van maken. Dit kan verschillende redenen hebben.
Sommigen zijn graag buiten (Leen, Hans), anderen willen van de groep weg
(Chris, Diny, Vincent). Weer anderen lijken liefst wat afstand tot de groep te
houden, ook als zij er wel bij betrokken willen zijn (Anneke, Paul). Bij Betty
escaleert het zelfverwondend gedrag juist als zij door de groepsleiding uit de
groepsruimte wordt afgezonderd.
Tijdens een van de weinige observaties van Chris waarin hij zich niet slaat,
is hij in een aparte ruimte, weg van de groep. Leen begint zich eenmaal direct
te slaan terwijl hij buiten is en de groepsleidster zegt dat hij naar binnen moet.
Bij andere cases is er geen duidelijk verband vast te stellen met frequentie of
heftigheid van het zelfverwondend gedrag.

4.2.4 Situatie rond specifieke objecten
Sommige cliënten zijn zeer geïnteresseerd in bepaalde objecten. Het kan
gaan om een deken, een knuffelbeest of een draadje (Leen, Suzan, Bart). Of
zij tonen bijzondere belangstelling voor bepaalde onderdelen van de leefom-
geving, bij voorbeeld een koffiezetapparaat (Kees) of de deuren (Miep).
Veel cliënten hebben een min of meer vaste sta-, zit- of ligplaats en sommi-
gen zijn daar nogal aan gehecht (Miep). Een cliënt in een van de proefob-
servaties reageerde geagiteerd toen de observator een stoel van zijn plaats
haalde en er op een andere plek op ging zitten.
Deze cliënten hechten om wat voor reden dan ook belang aan deze objec-
ten; als met die objecten iets niet in orde is dat met die reden te maken heeft,
kan dat aanleiding zijn voor zelfverwondend gedrag. Bij de casus die in de
inleiding is beschreven (Kees) is een voor hem ongewenste gang van zaken
rond bepaalde objecten, in combinatie met (de afwezigheid van) een bepaal-
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de begeleiding, aanleiding tot (soms extreem) zelfverwondend gedrag.
Suzan draagt gewoonlijk een knuffelbeer om haar hals en tijdens de obser-
vatiesessie waarop zij zich het frequentst slaat, heeft zij die niet bij zich. Dit
is overigens slechts één van meerdere factoren die in die situatie een rol spe-
len.
Bij Leen is één keer waargenomen dat hij zich ging slaan toen hem de deken
die hij altijd meedraagt, werd afgenomen omdat hij onder de douche moest.

4.3 Groepsgenoten

Alle geobserveerde cliënten maken deel uit van groepen. Dit zou een belang-
rijke situatiefactor kunnen zijn. Veel van de cliënten hebben echter nauwelijks
meer dan zeer oppervlakkige interacties met andere cliënten. Anderen heb-
ben wel interacties, die gewoonlijk vreedzaam en voor hen voorspelbaar ver-
lopen en geen aanleiding geven tot opwinding. Wel worden sommigen druk
en onrustig als anderen dit ook zijn (Betty, Otto en Udo). Weer anderen gaan
groepsgenoten vooral uit de weg (Chris, Paul en Diny). Zij zijn het liefst alleen.
Agressie of dreigende agressie kan bij minder weerbare cliënten angst en
spanning oproepen, wat weer aanleiding tot zelfverwondend gedrag kan zijn.
Dit is moeilijk te observeren omdat de dreiging in zulke gevallen vaak alleen
uit subtiele signalen af te leiden is, bij voorbeeld een specifiek en voor bui-
tenstaanders onopvallend gedragspatroon van een bepaalde cliënt. In zulke
gevallen kan dit wel een belangrijke factor zijn voor zelfverwondend gedrag.
Dit is niet gebleken uit de observaties, maar is mij bekend uit mijn eigen erva-
ring als groepsleider.
Uit de observaties komt naar voren dat het zelfverwondend gedrag van de
geobserveerde cliënten slechts in enkele incidentele gevallen samenhangt
met de aanwezigheid of het gedrag van groepsgenoten (Kees, Rik). Een
groepsgenoot van Jan, die verder niet door ons is geobserveerd, begint
steeds te schreeuwen en zich te slaan als een andere cliënt schreeuwt.
Groepsgenoten en hun aanwezigheid en gedrag zijn in de geobserveerde
cases niet of nauwelijks van belang voor zelfverwondend gedrag. Alleen bij
Rik is zijn bijzondere relatie met één groepsgenoot enkele keren aanleiding
tot zich bijten.

4.4 Groepsleiding

De groepsleiding, hun aan- of afwezigheid, hun gedrag en vooral hun inter-
acties met de betreffende cliënt blijken wel heel belangrijk te zijn voor het al
of niet plaatsvinden van zelfverwondend gedrag.
Veel van de cliënten zijn sterk gericht op de groepsleiding. Sommigen hou-
den hen bijna voortdurend in de gaten of proberen hen achterna te gaan als
zij weg gaan. De cliënten zijn voor de bevrediging van hun behoeften aan-
gewezen op de groepsleiding en blijkbaar beseffen zij dat heel goed en han-
delen zij ernaar. Verschillende factoren kunnen hierbij onderscheiden wor-
den.
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4.4.1 Groepsleiding: persoonskenmerken
Sommige cliënten vertonen bij de ene groepsleidster meer zelfverwondend
gedrag dan bij de andere. Dit kan te maken hebben met (fysieke) persoons-
kenmerken van die groepsleid(st)ers (geslacht, postuur, stemvolume e.d.)
(Heykoop, 1978), maar belangrijker lijkt de stijl van omgaan met de cliënten
(idem) en het werktempo van de groepsleidster (v.d. Hondel, 1985).
Een persoonskenmerk waarvan het belang uit de observaties naar voren
komt, is de bekendheid van de groepsleidster bij de cliënt, de mate waarin de
cliënt vertrouwd is met die groepsleidster (Betty, Kees, Freek, Anneke, Nel).
De aanwezigheid van een vertrouwde groepsleidster die de cliënt goed kent,
weet wat deze kan en wil en hoe zij met hem of haar het beste kan omgaan
en communiceren, lijkt voor de meeste cliënten geruststellend te zijn.
Anderzijds kan ook juist een bekende groepsleidster spanningen oproepen
doordat zij de cliënt niet ligt (of omgekeerd), om wat voor reden dan ook
(Anneke).
Persoonskenmerken van de groepsleiding zijn dus wel van belang. Enkele cli-
ënten vertonen bij de ene groepsleidster meer zelfverwondend gedrag (of
ander probleemgedrag) dan bij andere (Anneke, Betty). Hierbij is het de
vraag of dit met strikte persoonskenmerken te maken heeft of met de manier
waarop, of de frequentie waarmee, de betreffende groepsleidster met de cli-
ënt omgaat.

4.4.2 Groepsleiding: niet specifiek op de geobserveerde cliënt   
gericht gedrag

Wanneer de groepsleidsters belangrijk zijn voor de cliënten, zal hun doen en
laten  voor hen relevant zijn. Allereerst ligt het voor de hand dat het van
belang is of zij aanwezig zijn, weg gaan, afwezig zijn of weer binnen komen
(Betty, Wilma, Yvonne, Leen, Udo). Soms gaat het nog iets verder en moet
de groepsleiding niet alleen aanwezig zijn maar ook bereikbaar of beschik-
baar voor de cliënt (Suzan), nog los van gerichte interactie met de betrokken
cliënt.
Gedrag van de groepsleiding dat niet op een cliënt is gericht, lijkt minder rele-
vant voor die cliënt. Toch reageren sommige van de geobserveerde cliënten
wel op zulke gedragingen, met zelfverwondend gedrag of juist door ermee te
stoppen. Om dit te kunnen interpreteren moeten wij proberen na te gaan hoe
de cliënten deze gedragingen  van de groepsleidster als relevant voor zich-
zelf definiëren.
In dit verband is nietsdoen een belangrijke gedragscategorie bij de groeps-
leiding. Dit houdt in dat de groepsleiding zich noch met een cliënt, noch met
organisatiegerichte of huishoudelijke werkzaamheden bezig houdt. Seys
(1987) noemt als voorbeelden hiervan: te lang pauzeren, met elkaar praten
over niet-werkgerelateerde onderwerpen of persoonlijke verzorging. Het is
dus niet altijd letterlijk ‘niets’ doen, het gaat erom dat het werk niet wordt
gedaan (Suzan, Betty). Vanuit het gezichtspunt van de cliënten bezien vallen
overigens ook werkoverleg, administratief werk en reguliere pauzes in de
groepsruimte onder deze categorie.
Onze interpretatie is dat de betrokken cliënt blijkbaar naar een bepaalde acti-
viteit van de groepsleiding uitkijkt en ziet, of uit ervaring weet, dat dit gedrag
van de groepsleiding deze activiteit voor een niet te voorziene tijd doet uit-
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blijven. In deze interpretatie is niet het gedrag van de groepsleiding op zich-
zelf het probleem, maar wat er door dit gedrag niet gebeurt.
Een voorbeeld is Suzan, die zich frequent slaat terwijl zij lang op de koffie
moet wachten. De frequentie van het zelfverwondend gedrag neemt nog toe
als de groepsleiding in die tijd zelf koffie gaat drinken. Bij een andere gele-
genheid drinken de groepsleidsters pas koffie nadat zij de cliënten hebben
voorzien, en dan trekt zij zich er niets van aan. Een ander voorbeeld zagen wij
bij onze proefobservaties. Daarin zagen wij een cliënte die heel onrustig werd
als de aanwezige groepsleidsters met elkaar zaten te praten en vooral toen zij
een sigaret opstaken, een bijna demonstratieve manier van niets doen.
Ook wat de aanwezige groepsleidsters zeggen (tegen elkaar, tegen een
andere cliënt of in het algemeen) kan voor de geobserveerde cliënt een rele-
vante betekenis hebben en invloed hebben op het zelfverwondend gedrag
(Leen).
Vaak wordt het belang van praten in aanwezigheid van ernstig verstandelijk
gehandicapten onderschat. Men kan geen gesprek met hen voeren, maar zij
begrijpen vaak wel degelijk veel van wat anderen zeggen, vaak meer dan
begeleiders beseffen, en trekken daar hun conclusies uit. Het misverstand
wordt nog versterkt doordat veel cliënten heel indirect of op een ongebruike-
lijke manier reageren (bij voorbeeld Suzan, die zich omdraait en wegloopt als
zij aangesproken wordt, maar wel stopt met zelfverwondend gedrag)
waardoor de reactie niet opgemerkt of verkeerd geïnterpreteerd wordt of  niet
wordt gekoppeld aan wat was gezegd.

In enkele gevallen houdt gedrag van een groepsleidster dat niet speciaal op
de geobserveerde cliënt gericht is, dus toch verband met zelfverwondend
gedrag van die cliënt. In de meeste gevallen heeft dit gedrag van de groeps-
leidster betekenis voor die cliënt omdat het naar iets anders verwijst, iets wat
hij van die groepsleidster verwacht, of omdat het een situatieverandering
aankondigt.

4.5 Groepsleiding: interacties met de geobserveerde cliënt

4.5.1 Interacties algemeen
De aanwezige groepsleidsters gaan interacties aan met de geobserveerde
cliënten. Zij praten tegen hen, verzorgen hen en laten hen dingen doen of
laten.
Drie van de geobserveerde cliënten (Freek, Jan, Vincent) reageren met meer
zelfverwondend gedrag als een groepsleidster zich met hen bezig houdt. Dit
kan er mee te maken hebben dat de bemoeienis van de groepsleidster hun
rust verstoort of dat zij iets moeten doen of ondergaan wat zij niet prettig vin-
den (Freek, Vincent) of het is een uiting van schrik of opwinding (Jan).
Zes anderen (Suzan, Betty, Miep, Paul, Nel, Amber) reageren juist positief als
een groepsleidster contact met hen aangaat. Zij vertonen weinig of geen zelf-
verwondend gedrag op die momenten of stoppen er mee als een groeps-
leidster zich met hen gaat bezighouden (Suzan), of het beëindigen van de
interactie door de groepsleidster geeft de cliënt aanleiding tot zelfverwon-
dend gedrag (Betty, Leen).
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Voor sommige cliënten (Suzan, Amber, Paul) blijkt het heel belangrijk te zijn
dat begeleidsters tegen hen praten. Suzan stopt dan in bijna alle gevallen
enkele minuten lang met het zelfverwondend gedrag.
Andere cliënten zoeken zelf contact met de groepsleiding en sommigen rea-
geren met zelfverwondend gedrag als dit contact op niets uitloopt of voor hen
onbevredigend verloopt. (Leen, Anneke) (zie ook § 4.5.4). Deze mensen heb-
ben klaarblijkelijk behoefte aan interacties met de groepsleiding in een of
andere vorm, ook al wekken zij vaak niet die indruk, en reageren met zelf-
verwondend gedrag als zij hierin voor hun gevoel tekort komen. Dit is zeker
niet vanzelfsprekend en soms zelfs verrassend voor de omstanders. Deze
mensen gaan gewoonlijk geen directe interacties met groepsleidsters aan
(Paul, Miep, Nel) of zij doen dit op een ongewone wijze die niet als zodanig
wordt herkend (Chris) of vooral negatieve reacties oproept (Betty).
In het geval van Leen leiden interacties met een groepsleidster soms wel en
soms niet tot zelfverwondend gedrag. Soms gaat hij zich slaan na een inter-
actie nadat die door de groepsleidster afgebroken is, soms juist als hij zelf
vergeefs geprobeerd heeft er een einde aan te maken. Dat lijkt tegenstrijdig,
maar in beide gevallen geeft hij vrij duidelijk aan wat hij wil. Hij gaat zich slaan
als de interactie niet verloopt zoals hij aangeeft het te willen.

Fysiek contact tussen een groepsleidster en de cliënt, zoals dat met name tij-
dens de verzorging plaatsvindt, is de intensiefste vorm van interactie. Ook
hierbij kan het effect zowel positief als negatief zijn. Bij sommige cliënten
(Jan, Freek, Amber) levert het spanningen en wellicht angst op, die tot een
toename van zelfverwondend gedrag leiden. Anderen (Betty, Wilma, Rik) lij-
ken het juist plezierig te vinden of zoeken zelf lichamelijk contact met de
groepsleiding.

Interacties met de groepsleiding, zowel op eigen initiatief als op initiatief van
de groepsleidster, blijken een zeer belangrijke situatiefactor te zijn. In de
meeste gevallen is de invloed positief. Deze cliënten hebben, net als de
meeste mensen, blijkbaar behoefte aan contacten met anderen en zoeken
die vooral bij de groepsleiding. In enkele gevallen leiden deze contacten juist
tot zelfverwondend gedrag. Die cliënten ervaren de groepsleiding op die
momenten kennelijk als bedreigend of de gevolgen van de interactie als
negatief voor hen.

4.5.2 ‘Negatieve’ interacties: bestraffen, eisen stellen, afwijzing
Interacties kunnen affectief positief, neutraal of negatief gekleurd zijn.
Voorbeelden van ‘positieve’ interacties zijn vrijen, elkaar toelachen, iemand
prijzen. Neutrale interacties hebben geen duidelijke affectieve lading en zijn
vooral instrumenteel van aard: verzorging, iets vragen, iemand roepen. Bij
‘negatieve’ interacties gaat het om bestraffen, iets verbieden, iets van iemand
eisen, irritatie of afwijzing.
In één geval (Anneke) hangt zelfverwondend gedrag samen met zulke nega-
tieve interacties met de groepsleiding, bij anderen is hier geen sprake van. Dit
laatste geldt met name voor Hans. Zijn gedrag  komt provocerend en irritant
over, met als gevolg dat hij veelvuldig berispt en bestraft wordt, met name tij-
dens maaltijden. Hij wordt ook regelmatig van tafel gestuurd. Toch blijkt er
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nauwelijks verband te zijn tussen de aard van de interacties (negatief of posi-
tief) met de groepsleiding en een toename van zijn bijtgedrag. Dat was dus
niet het probleem waar het bij hem om ging. Bij hem neemt het zelfverwon-
dend gedrag met name toe als de groepsleidster hem daadwerkelijk in een
dwangpositie plaatst (zie § 4.5.3).
In enkele gevallen (Anneke, Paul, Hans, Betty) kunnen irritatie en accepta-
tieproblemen bij de groepsleiding een rol spelen in de interacties. Zeker bij
Anneke werkt dit spanningsverhogend en vergroot het de kans op zelfver-
wondend gedrag.

4.5.3 In een dwangpositie plaatsen
Een specifieke interactievariant die in verband met zelfverwondend gedrag
speciale aandacht verdient, is die waarin een groepsleidster de cliënt in een
dwangpositie brengt. Dat kan zij doen door de cliënt daadwerkelijk te dwin-
gen tot een bepaald gedrag of tot medewerking aan haar handelen, of door
de gedragsmogelijkheden van de cliënt effectief in te perken.
De duidelijkste voorbeelden waarin dit tot zelfverwondend gedrag leidt, zijn
Anneke en Hans. Zeker in het geval van Hans is dit het beslissende kenmerk
van de meeste situaties waarin het zelfverwondend gedrag frequenter dan
gemiddeld plaatsvindt.
Bij sommigen (Wilma, Yvonne, Bart) neemt het zelfverwondend gedrag juist
af als de groepsleiding de situatie beheerst.
Dit is dus een potentieel belangrijke factor. In twee gevallen was dit de
belangrijkste situatiefactor voor hun zelfverwondend gedrag.

4.5.4 Niet reageren op de cliënt
Ernstig verstandelijk gehandicapte mensen zoeken vaak contact met bege-
leidsters op een subtiele en indirecte manier die door deze begeleidsters niet
herkend of zelfs helemaal niet opgemerkt wordt (Velthausz, 1985). Het
gezochte contact komt dan niet tot stand. Dit kan een aanleiding zijn tot zelf-
verwondend gedrag.
Bij drie van de geobserveerde cliënten is dit mechanisme waargenomen
(Leen, Suzan, Paul).
In de meeste waarnemingen worden deze cliënten door de begeleidsters
onbewust genegeerd. De begeleidster heeft niet door dat de cliënt iets van
haar wil of zij is met iets anders bezig.
Observaties waarin de begeleidsters (of de observator) het wel in de gaten
hebben maar niet of niet adequaat op de toenadering van de cliënt ingaan
(Anneke, Leen), zijn schaars.
Niet reageren van de groepsleiding op toenadering door de cliënt is dus in
enkele gevallen een belangrijke aanleiding tot zelfverwondend gedrag.

4.6 Algemene situatiefactoren

Uit de observaties komen een aantal situatiefactoren naar voren die niet
geheel onder de categorieën ‘fysieke omgeving’, ‘groepsgenoten’ of ’groeps-
leiding’ te rangschikken zijn. Het gaat om kenmerken van situaties in het alge-
meen.
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4.6.1 Tekort aan prikkels
De meeste tot nu toe behandelde situatiefactoren zijn gebeurtenissen die
spanning, opwinding of angst teweegbrengen en zo tot zelfverwondend
gedrag leiden. Zelfverwondend gedrag blijkt in andere gevallen te maken te
hebben met het omgekeerde: te weinig prikkels. Het komt nog steeds veel-
vuldig voor dat cliënten lange periodes in ledigheid doorbrengen, met wach-
ten op de volgende activiteit of op de koffie of het eten. Sommigen gaan
onder die omstandigheden over tot zelfverwondend gedrag. Of het zelfver-
wondend gedrag vermindert, of stopt, wanneer de cliënt ergens mee bezig is
of bezig gehouden wordt.
Het zelfverwondend gedrag zou in zulke gevallen een compensatie van het
prikkeltekort kunnen zijn. Het kan ook een middel zijn om  reacties uit te lok-
ken en zo verveling te doorbreken.
Dit probleem speelt een rol bij acht van de geobserveerde cliënten (Betty,
Hans, Paul, Suzan, Miep, Nel, Amber, Freek).

4.6.2 Wachten
Een factor die wellicht met de voorgaande verwant is, is wachten. Er komt iets
plezierigs aan, de cliënt weet dat, maar het duurt hem te lang.
Bij de instelling uit de pilot study heb ik de dossiers mogen inzien van 34 cli-
ënten met zelfverwondend gedrag. Bij zeven van hen wordt als aanleiding tot
het zelfverwondend gedrag ongeduld gemeld, met name wanneer op eten
gewacht moet worden, of ergernis.
Bij drie van onze cases is het moeten wachten op iets directe aanleiding tot
zelfverwondend gedrag (Jan, Leen en Suzan).

4.6.3 Dagactiviteiten
Een voor de hand liggend antwoord op een tekort aan prikkels en hiermee
samenhangende verveling is het aanbieden van meer activiteiten. In een
aantal cases hebben wij de cliënten in dagactiviteiten buiten de woonomge-
ving geobserveerd.
Het beeld is niet eenduidig. De meeste van deze cliënten lijken duidelijk ple-
zier te hebben in bezigheden buitenshuis (Jan, Freek, Anneke, Betty, Paul),
hoewel zelfverwondend gedrag niet altijd achterwege blijft (Betty). In één
geval (Leen) is het net omgekeerd: hij heeft het in de “Soos” duidelijk niet
naar zijn zin, al slaat hij zich daar niet. Dat doet hij pas achteraf, thuis.
De anderen zijn niet geobserveerd bij uitstapjes of dit is niet gerapporteerd.
In dit verband is het opmerkelijk dat uit diverse bronnen (interviews met bege-
leidsters, dossiers, eigen ervaring) naar voren komt dat de meeste cliënten
zeer genieten van vakanties. Vaak blijken zij van alles te kunnen wat zij in de
alledaagse situatie niet doen, en in sommige gevallen treedt (veel) minder
probleemgedrag op.
Dagactiviteiten blijken dus een belangrijke factor te zijn. Ze leiden in enkele
gevallen (Freek, Paul, Anneke) tot een duidelijke vermindering van zelfver-
wondend gedrag, en in één observatie (Jan in het zwembad) tot een langdu-
rig uitblijven ervan.

4.6.4 Structuur
In sommige instellingen benadrukt men het belang van een duidelijke struc-
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tuur voor de cliënten, met name voor de ernstig verstandelijk gehandicapten:
een vast dagprogramma, vertrouwde groepsleiding en strikte afspraken over
de omgang met de cliënten.
Deze opvatting vindt enige steun in de observatieresultaten. Het belang van
vertrouwde begeleidsters is in § 4.4.1 al ter sprake gekomen.
Vermoedelijk zorgt het bekende en vertrouwde voor houvast en een gevoel
van veiligheid en roepen doorbrekingen van de alledaagse routine bij deze
cliënten angst op, die soms tot zelfverwondend gedrag of ander probleem-
gedrag leidt (Rik, Udo, Wilma, Bart, Kees, Nel).
Structuur heeft in de meeste gevallen geen direct aanwijsbare relatie met
zelfverwondend gedrag, maar zij kan bijdragen aan een gevoel van veiligheid
dat de kans op zelfverwondend gedrag doet afnemen.

4.6.5 Situatieovergangen
Een factor die bij cliënten spanningen kan oproepen, is de overgang van de
ene situatie naar de andere. Dit zijn spannende momenten, enerzijds omdat
zij het einde kunnen betekenen van situaties waar de cliënt op ingesteld was
(in veel gevallen ook een situatie die prettig voor hem was omdat ze veilig
was of omdat hij met rust gelaten werd) en anderzijds omdat er iets gebeurt
en vaak onzeker is wat de nieuwe situatie voor hem zal betekenen, of de cli-
ënt de nieuwe situatie als negatief ziet. Voorbeelden zijn het begin van de
maaltijd of vertrek voor een wandeling. Een heel ingrijpende situatieovergang
is het opstaan ’s morgens.
Bij vier van de geobserveerde cliënten neemt het zelfverwondend gedrag
specifiek in dit soort situaties toe (Freek, Bart, Amber, Udo).
Situatieovergangen blijken in enkele gevallen belangrijk te zijn. Met name bij
Freek en Bart leiden zij direct tot zelfverwondend gedrag.

4.6.6 Ingrijpende gebeurtenissen
Het is denkbaar dat zelfverwondend gedrag te maken heeft met ingrijpende
gebeurtenissen in iemands leven. Dit is een factor die geheel buiten de actu-
ele situatie valt. Observatie is niet de aangewezen methode om dit vast te
stellen. Hiervoor moet uit het zorgdossier geput worden of uit een gesprek
met begeleidsters of familieleden.
Bij de geobserveerde cliënten hebben wij in twee gevallen een aanwijzing in
die richting gevonden. Betty heeft een aantal jaren geleden een periode met
ernstig zelfverwondend gedrag gekend (met blindheid als gevolg) een jaar na
het overlijden van haar vader. Hans is als peuter begonnen met probleemge-
drag na een verbouwing in zijn ouderlijk huis.
Een ingrijpende gebeurtenis is een potentiële oorzaak van zelfverwondend
gedrag die serieuze aandacht verdient, maar vaak moeilijk vast te stellen is.
Het kan gaan om sterfgevallen, scheiding van de ouders of verandering van
groep, maar ook om gebeurtenissen die van weinig belang lijken maar voor
de betrokkene diep ingrijpend kunnen zijn, zoals een verbouwing, of om
zaken waar niets over bekend is of waar andere betrokkenen niets over kwijt
willen, zoals emotionele verwaarlozing, mishandeling of seksueel misbruik
(Draijer, 1988). Bij vroegtijdig ontstaan van zelfverwondend gedrag blijkt rela-
tief vaak een ingrijpende ziekte of ziekenhuisopname een rol te spelen
(Bijman-Schulte et al., 1995).
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4.7 Gebeurtenissen volgend op het zelfverwondend gedrag

Tot nu toe hebben wij de relatie besproken tussen zelfverwondend gedrag en
situatiefactoren die aan het gedrag voorafgaan. De in Hoofdstuk 1 behandel-
de Leertheorie gaat er van uit dat gedrag, ook zelfverwondend gedrag, voor-
al te verklaren is vanuit de consequenties ervan. Gedragingen worden in die
opvatting bestendigd doordat de betrokken persoon er positieve gevolgen
van verwacht. Het kan zelfs een middel zijn om iets af te dwingen. Het kan
gaan om een reactie of aandacht van een groepsleidster, om iets gedaan te
krijgen of om onder iets vervelends uit te komen.
Bij acht van de geobserveerde cliënten kan redelijkerwijs vermoed worden
dat dit mechanisme mogelijk een rol speelt (Diny, Vincent, Wilma, Betty,
Hans, Kees, Nel, Suzan). In het geval van Diny lijkt het er heel duidelijk op
dat zij bonkt om voor elkaar te krijgen dat zij naar bed gebracht wordt.
Meestal lukt dat ook. Vincent reageert met zelfverwondend gedrag als iets
van hem wordt gevraagd, wellicht om hier onderuit te komen. Betty hanteert
diverse middelen om reacties uit te lokken, zoals fluiten en steeds haar broek
uit- en weer aantrekken. Het zelfverwondend gedrag, dat vaak gecombineerd
met dat laatste plaatsvindt, zou een dergelijke functie kunnen hebben. De
groepsleiding reageert er meestal op door er iets van te zeggen.
In deze gevallen heeft het zelfverwondend gedrag dus daadwerkelijk conse-
quenties. Bij de vier anderen is dat niet het geval en is dit een van de moge-
lijke interpretaties van de waarnemingen.
Slechts in twee gevallen (Betty en Diny) heeft het zelfverwondend gedrag
direct waarneembare consequenties die het mogelijk zouden kunnen verkla-
ren.

4.8 Beschermende maatregelen

Een factor die op allerlei manieren nauw met zelfverwondend gedrag samen-
hangt, is het gebruik van fixatiemiddelen en andere beschermende maatre-
gelen. Het zelfverwondend gedrag is gewoonlijk de reden voor het toepassen
hiervan, met als doel het zelfverwondend gedrag te verhinderen of de gevol-
gen ervan te verzachten. Het gaat om middelen die bepaalde bewegingen
onmogelijk maken, zoals arm- of beenkokers die het buigen van de ledema-
ten verhinderen, of om materiaal om lichaamsdelen vast te zetten of de cli-
ënt te verhinderen rond te lopen: polsriempjes, een gordel in een (rol)stoel of
een ‘zweedse band’ om de cliënt ’s nachts in bed te houden. Beschermings-
middelen belemmeren niet de bewegingsvrijheid maar dienen om te verhin-
deren dat het gedrag verwondingen veroorzaakt: helmen, beschermende kle-
ding (eventueel met constructies om uittrekken ervan te verhinderen), gepol-
sterde delen van een rolstoel, of bij voorbeeld een constructie om de stoel
van de cliënt op afstand van de muur te houden om zo hoofdbonken tegen te
gaan (toegepast bij Miep). Soms fixeren de begeleidsters de cliënt, tijdens
verzorging of bij het eten geven, door bij voorbeeld zijn handen vast te hou-
den.
Bij negen van de geobserveerde cliënten spelen fixatie of andere bescher-
mende maatregelen in een of andere vorm een rol (Anneke, Jan, Diny, Freek,
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Wilma, Yvonne, Henk, Miep, Suzan).

Opvallend is dat het verhinderen van zelfverwondend gedrag door fixatie-
middelen in sommige gevallen (Anneke, Jan, Wilma, Yvonne, Hans in het ver-
leden) de cliënt aanleiding heeft gegeven naar andere vormen van zelfver-
wondend gedrag te zoeken, terwijl anderen (Diny, Bart), maar voor een deel
ook dezelfden (Anneke, Jan, Yvonne) zelf de fixatie zoeken of zelffixerende
gedragingen vertonen. De drang tot het zelfverwondend gedrag is blijkbaar
heel sterk en tegelijk ook op zichzelf bedreigend voor die cliënten.
Het zijn maatregelen die op het eerste gezicht draconisch lijken en in feite
ook de bewegingsvrijheid aantasten, maar veel van de cliënten geven er zelf
blijk van er behoefte aan te hebben. Het geeft hun een gevoel van veiligheid
en bescherming tegen hun eigen neiging tot zelfverwondend gedrag. Het kan
voor hen de situatie zijn die zij gewend zijn en waarmee zij vertrouwd zijn,
zodat verwijdering van de fixatie een nieuwe, onbekende en daarom bedrei-
gende situatie betekent.
Beschermende maatregelen zijn natuurlijk direct van belang omdat zij het
zelfverwondend gedrag fysiek belemmeren of onmogelijk maken.
Gedragsmatig is deze factor duidelijk relevant in het geval van Anneke.

4.9 Situatiefactoren uit de onderzoeksliteratuur

Buiten deze factoren die uit onze observaties naar voren zijn gekomen, heb-
ben wij nog een aantal situatiefactoren afgeleid uit literatuurstudie. Dit zijn
factoren waarvan uit onderzoek door anderen is gebleken dat zij verband
houden met zelfverwondend gedrag of ander probleemgedrag. Deze factoren
worden in tabel 4.1 cursief vermeld.
Wij hebben in de door ons onderzochte gevallen geen aanwijzingen gevon-
den dat deze factoren een duidelijke rol spelen, maar omdat andere onder-
zoekers een relatie met zelfverwondend gedrag of ander probleemgedrag
hebben aangetoond, hebben wij ook deze factoren opgenomen in het obser-
vatieprotocol.
Fysieke ruimte
Rago et al. (1978) hebben het sociale gedrag geobserveerd van een groep
verstandelijk gehandicapten die naar een grotere ruimte verhuist. Zij stellen
vast dat hier significant minder agressie voorkomt en meer niet-agressieve
interacties. Als mogelijke verklaringen noemen zij de psychologische effecten
van overbevolking en de (on)mogelijkheid van privacy en een persoonlijke
ruimte of territorium.
Territoria
Lyman en Scott gaan in op territoria in het algemeen, dus niet specifiek bij ver-
standelijk gehandicapten. Zij stellen dat mensen de behoefte hebben een ter-
ritorium voor zichzelf af te bakenen en dit ook te verdedigen. Schending van
zo’n territorium kan dan agressie oproepen (Lyman en Scott, 1967). Anderzijds
kan een groepslid dat niet weerbaar is, gedwongen worden zich tot een onleef-
baar klein stukje van de groepsruimte te beperken (eigen waarneming).
Persoonlijke kenmerken van groepsleid(st)ers
Van Beveren (1994) stelt dat intonatie en stemvolume van groepsleid(st)ers
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van belang zijn en dat een hard stemgeluid angst en een gevoel van onvei-
ligheid kan veroorzaken.
Heykoop (1978) wijt zelfverwondend gedrag vooral aan angst. Die angst kan
o.a. opgeroepen worden door persoonskenmerken van groepsleid(st)ers en
hij noemt daarbij ook hun stemvolume, naast hun geslacht. Volgens hem is
echter vooral de wijze van omgang met de cliënt bepalend. Van den Hondel
(1985) brengt zelfverwondend gedrag in verband met een te hoog werktem-
po bij de verzorging van de cliënt.
Een ‘ingeroest’ interactiepatroon
Schwartz (1967) beschrijft hoe probleemgedrag van een cliënt is ingebed in
een “configuratie”, een zich steeds herhalend interactiepatroon, een samen-
spel van acties en reacties van deelnemers aan een situatie. Het in een
dwangpositie brengen van een cliënt is te beschouwen als een variant op
deze factor.
Dagbesteding
Ballinger (1971) schrijft dat aandacht, recreatieactiviteiten en constructieve
bezigheden beter helpen tegen zelfverwondend gedrag dan medicatie.
Duker, Didden en Seys (1993) stellen vast dat het aanbod van activiteiten
buiten de leefgroep omgekeerd evenredig is met de omvang en ernst van
probleemgedrag.
Fysieke inspanning
Baumeister en McLean (1984) hebben een experiment gedaan waarin zij met
twee cliënten een tijd dagelijks zijn gaan hardlopen. Dit leidt tot een vermin-
dering van het zelfverwondend gedrag van deze cliënten.
Bezoek
Ballinger (1971) heeft bij een survey ontdekt dat van de verstandelijk gehan-
dicapten die zelfverwondend gedrag vertonen, een significant kleiner per-
centage regelmatig bezocht wordt door verwanten of vrienden dan van de
hele populatie van verstandelijk gehandicapten.
Behandelklimaat van de instelling
Tenslotte kan zelfverwondend gedrag samenhangen met het behandelkli-
maat of de sfeer in de instelling. Cohn (1979) beschrijft hoe zelfverwondend
gedrag samenhangt met demoralisatie en onenigheid bij begeleiders, orga-
nisatorische onbestendigheid, personeelswisselingen, het onvoldoende
doordenken en uitvoeren van veranderingen, overbevolkte afdelingen en
gebrek aan aandacht, eenzijdige gerichtheid op ‘ziek’ gedrag en ‘scape goa-
ting’.
Oppedijk (1978) beschrijft een ‘epidemie’ van zelfverminkingen op een afde-
ling van een psychiatrisch ziekenhuis, waarbij met name het afdelingsklimaat
centraal stond: een onzekere situatie na de invoering van een nieuwe behan-
delstrategie en tegelijk veel personele mutaties.

4.10 De situatiefactoren per case

De hiervoor beschreven reeks situatiefactoren is het resultaat van de bestu-
dering van 22 cases.
De meeste factoren spelen een rol in meerdere cases, waarbij de aard van
de relatie tussen de situatiefactor en het zelfverwondend gedrag per cliënt
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kan verschillen. Anderzijds spelen bij de meeste cases meerdere factoren
een rol, die ook onderling op een of andere manier met elkaar verband hou-
den.
In de volgende paragrafen geven wij een beschrijving van alle cases, gegroe-
peerd naar de factor die in hun geval centraal staat in de situatiecontext van
hun zelfverwondend gedrag.
In de meeste gevallen staan de andere factoren in relatie tot deze centrale
factor. Een voorbeeld is Diny, bij wie de centrale factor wordt gevormd door
de (mogelijke) consequenties van het zelfverwondend gedrag. Zij vertoont
geen zelfverwondend gedrag als zij is afgezonderd van de groep en gefixeerd
op haar bed ligt. Gezien de wijze waarop zij haar zelfverwondend gedrag uit-
voert (op een 'demonstratieve' manier en altijd in het zicht van een groeps-
leidster) kan verondersteld worden dat dit zelfverwondend gedrag dient om
de groepsleiding te bewegen haar in die situatie te brengen, de door haar
beoogde consequentie van het zelfverwondend gedrag.
In enkele gevallen (Betty, Freek, Miep) spelen meerdere factoren een rol die
niet direct met elkaar in verband te brengen zijn.
Wij geven per case aan hoe de centrale factor in die case werkt, welke ande-
re factoren een rol spelen en hoe deze factoren zich tot elkaar verhouden.

Tabel 4.2 geeft een overzicht welke factoren bij welke van de geobserveerde
cliënten een rol spelen. Met een groot kruisje zijn de factoren aangegeven
waarvan uit de observaties een duidelijke samenhang met het zelfverwon-
dend gedrag is gebleken. Een klein kruisje staat bij factoren waarvan de
observatiegegevens een verband met zelfverwondend gedrag niet aantonen,
maar wel aannemelijk maken. Met cirkeltjes worden factoren aangegeven die
in deze cases wel een rol spelen in de situaties of in het gedrag in het alge-
meen van de betreffende cliënt, maar waarbij geen samenhang met het zelf-
verwondend gedrag is gebleken. De centrale factoren per case, die als uit-
gangspunt voor de hierna volgende casebeschrijvingen zijn gebruikt, zijn in
de tabel onderstreept.
Deze centrale factoren, waaronder de beschrijvingen van de cases zijn
gegroepeerd, zijn in de eerste kolom vetgedrukt weergegeven, met het para-
graafnummer en de beginletters van de cases die in de betreffende paragraaf
worden beschreven.
Observatievoorbeelden en aantallen observaties zijn opgenomen in de
casebeschrijvingen in Bijlage 7.

4.10.1 Fysieke omgeving

Henk
Het belang van eten en drinken voor (ernstig) verstandelijk gehandicapten
blijkt bij Henk. Zijn zelfverwondend gedrag vindt in bijna alle gevallen plaats
rond momenten van eten of drinken. Het begint al wanneer een groepsleid-
ster in de keuken bezig is met thee zetten, wat de aandacht trekt van meer
cliënten, en Henk blijft zich af en toe slaan tot na de thee. Bij de maaltijden
begon het zelfverwondend gedrag tijdens het eten en stopte hij pas enige tijd
na het eten met zich slaan. Opvallend is de vorm van het zelfverwondend
gedrag dat hij vertoont: hij slaat zich met de vuist op zijn keel, borst of buik.
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Tabel 4.2 Situatiefactoren per case

Factoren Cases
Pilot Fase 1 Test 1 Test 2
H' K L A B C D F H J M N O P R S U V W Y A’ B’

Fysieke omgeving lawaai e.d. o o
(§ 4.10.1: H, gepraat op radio e.d. o
O, K, C) muziek X o o o

eten en drinken o x o X o o X
roken X
binnen / buiten x o
zich (kunnen) 
afzonderen x x x x
persoonlijke 
bezittingen o o o
objecten in 
omgeving X o

Groepsgenoten

(§ 4.10.2: R) X
Groepsleiding bekend voor cliënt x x X x x
(§ 4.10.3: N) aan-/afwezigheid o x o o o x x

niets doen x x
wat zij zeggen x

Interacties algemeen X X x x x x x
met de praten tegen cliënt x X x
groepsleiding verloop interactie X
(§ 4.10.4: M, S, fysiek contact x X x
J, L, H’, A, Y) ‘negatieve’ interacties o X x o

dwangpositie X X x x x
niet reageren (gr.l.) X x o x

consequenties z. v. g. (§ 4.10.5: D, V) o o o X o o x x
tekort aan prikkels (§ 4.10.6: B, P) X X o o o X x o
wachten x x x
dagactiviteiten o x o x X x
structuur (§ 4.10.7: U, W) o o X x x x
situatieovergangen (§ 4.10.8: F, B’, A’) X x x X
ingrijpende gebeurtenissen o o
beschermende maatregelen X x o o o o o o o

 

X = belangrijke factoren: samenhang met zelfverwondend gedrag uit de observaties gebleken    

x = andere waarschijnlijk relevante factoren: samenhang met zelfverwondend gedrag aannemelijk 

o = factor speelt in de situatie of het gedrag van deze cliënt in het algemeen (mogelijk) een rol   

X / x = centrale factor in de case, uitgangspunt voor de casebeschrijvingen in § 4.10 

 

De cases zijn in de tabel aangeduid met de beginletter van de gefingeerde naam die wij hun hebben gegeven. Zij zijn op alfabet 

vernoemd op de volgorde van hun optreden in het onderzoek, met uitzondering van de cases uit de pilot study (Hans, Kees en Leen). 

Alle cases worden in alfabetische volgorde beschreven in Bijlage 7. 

H = Henk  A = Anneke B = Betty  

H' = Hans  A’ = Amber B’ = Bart 

 



In combinatie met de tijdstippen waarop hij dit doet (met name dat het pas tij-
dens het eten begint) lijkt dit er op te wijzen dat hij lichamelijk last heeft van
het eten. Dit in tegenstelling tot andere cases waarin gewoonlijk het moeten
wachten op het gewenste eten tot zelfverwondend gedrag aanleiding geeft.

Otto
Bij Otto speelt een factor een rol die verwant is aan eten, namelijk roken.
Bij Otto is geen zelfverwondend gedrag gezien, maar wel momenten van
onrust, die volgens zijn begeleiders bij escalatie gepaard gaan met zelfver-
wondend gedrag. Deze momenten van onrust vinden vooral plaats in de peri-
ode na de middagmaaltijd, waarin hij moet wachten tot hij wordt opgehaald
door zijn werkbaas (hij werkt mee in de ‘Buitendienst’ die o.a. afval opruimt
op het terrein van de instelling). De begeleiders meenden dat hij onrustig
werd omdat hij vaak te lang moest wachten tot hij naar buiten kon. Als hij bui-
ten is, zoekt hij naar peuken, die hij opeet. Ook de rest van de groep is
gewoonlijk onrustig in deze periode, terwijl de groepsleiding druk bezig is,
voornamelijk in andere ruimtes.
Uit de bestudering van de tijdschema’s van vijf observatiesessies na mid-
dagmaaltijden (zie Bijlage 7), waarin verschillende factoren in kaart gebracht
zijn (de wachttijd na het eind van de maaltijd, de wijze van afsluiten van de
maaltijd, de tijd waarop Otto zijn schoenen en jas aankrijgt en of er gerookt
wordt), blijkt dat momenten van relatief sterke onrust specifiek plaatsvinden
na momenten waarop wordt gerookt. Wat er nadien met de peuken is
gebeurd, is niet waargenomen. Vermoedelijk gaat het Otto om die peuken en
wellicht is hij onrustig zolang die nog niet zijn opgeruimd. De onrust blijkt dus
niet direct met het wachten samen te hangen.

Kees
Kees is al eerder als voorbeeld aangehaald in de Inleiding en in § 2.3.2. Hij is
iemand die sterk reageert op veranderingen bij objecten in zijn woonomge-
ving. Als met bepaalde specifieke objecten iets gebeurt dat niet overeenkomt
met de normale alledaagse routine, levert dit bij hem spanning op. Dit zou kun-
nen wijzen op een behoefte aan structuur, aan vaste routines. Als de spanning
hoog oploopt gaat hij hoofdbonken of zich op zijn hoofd slaan. Dit gebeurt als
hij de inbreuk op de normale gang van zaken niet zelf kan rechtzetten en tege-
lijk de groepsleiding het, voor zover hij kan beoordelen, ook niet binnen afzien-
bare tijd zal doen. Een mogelijke interpretatie is dat hij met dit gedrag de
groepsleiding probeert te dwingen de situatie naar zijn zin te corrigeren.
Eenmaal wordt de inbreuk op de normale gang van zaken ingeleid door een
groepsgenoot (vermoedelijk met de opzet een reactie van Kees uit te lokken),
maar niets wijst er op dat dit voor Kees verder relevant is.
Wel van belang is welke groepsleidster aanwezig is. De periode met het ern-
stigste zelfverwondend gedrag vindt plaats als een stagiaire werkt die voor
Kees niet goed bekend is. Wanneer in die periode een bekende groepsleid-
ster (die elders aan het werk was) even binnenkomt, loopt Kees meteen naar
haar toe en blijft haar volgen zolang dit kan. Hij is voorafgaand aan deze peri-
ode al onrustiger dan op andere dagen, waarop wel bekende groepsleidsters
werken.
Opvallend is, dat hij situaties waarin alles anders is (b.v. een verbouwing van
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de woonruimte, vakanties) volgens de groepsleiding juist heel plezierig vindt.
Dit pleit tegen een tekort aan structuur als aanleiding tot zelfverwondend
gedrag.

Chris
Het lijkt erop dat Chris behoefte heeft aan bewegingsvrijheid, vooral om zich
af te (kunnen) zonderen. Sommige van zijn groepsgenoten zijn druk en
lawaaiig.
Chris slaat zich zeer frequent en langdurig met zijn vlakke hand op zijn hoofd.
In één situatie waarin hij met enkele groepsgenoten in een aparte, afgeslo-
ten, ruimte verkeert, blijft dit slaan gedurende enige tijd achterwege. In een
andere, soortgelijke situatie gaat het zelfverwondend gedrag wel door. Meer
observaties zouden nodig geweest zijn, maar de observaties zijn voortijdig
gestaakt vanwege gedrag van een andere cliënt.

4.10.2 Groepsgenoten

Rik
Rik is de enige van de door ons geobserveerde cliënten die met zelfverwon-
dend gedrag reageert op gebeurtenissen rond een groepsgenoot (M.). Rik en
M. hebben een speciale verhouding tot elkaar, waarbij M. duidelijk de leiding
heeft. Rik laat zich door hem commanderen, maar dat gaat wel gepaard met
zich in zijn hand bijten. Twee keer is waargenomen dat Rik zich bijt als M.
door de groepsleiding ergens voor wordt bestraft.
Verder bijt hij zich in situaties die voor hem chaotisch en onzeker zijn. Hij is
zelf ook nogal druk en chaotisch. Als er meerdere groepsleidsters zijn, die
allemaal dingen van hem vragen, weet hij daar geen raad mee en komt het
tot zelfverwondend gedrag.
Rik lijkt iemand die zich altijd door een ander wil laten leiden. Meestal is dat
de aanwezige groepsleidster, of een andere volwassene, maar als die er niet
is, richt hij zich op M. Een groepsleidster kan hem in de regel wel structuur,
duidelijkheid en veiligheid verschaffen, bij M. zoekt hij die tevergeefs.

4.10.3 Kenmerken van de groepsleiding

Nel
Nel vertoont haar probleemgedrag vooral als er onbekende groepsleiding
aanwezig is (of de bekende groepsleiding afwezig). Bij haar is gedurende de
observaties geen zelfverwondend gedrag gezien, maar bij twee observaties
waarbij een stagiaire alleen bij de groep was, had zij haar jurk aan flarden
gescheurd. Zij houdt de aanwezige groepsleiding altijd goed in de gaten en
wordt ook onrustig als ze deze niet meer ziet. Het lijkt er op dat zij behoefte
heeft aan betrouwbare en voorspelbare groepsleiding.

4.10.4 Interacties met de groepsleiding

Miep
Bij Miep lijkt het er op dat interacties met de groepsleiding een positieve
invloed op haar hebben. Het zelfverwondend gedrag vindt uitsluitend plaats
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in periodes waarin zij aan zichzelf wordt overgelaten. Als een groepsleidster
met haar bezig is, en tijdens de maaltijden, is zij heel rustig en meegaand en
slaat zij zich niet. Zij stopt eenmaal met slaan als er (rustige) muziek wordt
opgezet, maar tegelijk maakt een groepsleidster een opmerking tegen haar,
dus wellicht heeft het daar meer mee te maken.
Tijdens ‘lege’ periodes staat zij vaak op uit haar stoel om een deur in een
bepaalde stand te zetten of om in de keuken te kijken, maar dit heeft geen
merkbare relatie tot het zelfverwondend gedrag.
Miep krijgt als beschermende maatregel een soort handschoentje aan ter
voorkoming van bijten of sabbelen op haar hand, waardoor zij volgens de
groepsleiding rumineert. Zij doet tijdens een van de observaties veel moeite
om die handschoen uit te trekken, maar verzet zich niet als ze hem aankrijgt.
De observaties bij Miep hebben onvoldoende aanknopingspunten opgeleverd
voor het vaststellen van een duidelijk verband tussen een bepaalde situatie-
factor en het zelfverwondend gedrag. Eten en koffie lijken belangrijk voor Miep
en één waargenomen periode met zelfverwondend gedrag heeft waarschijn-
lijk te maken met het moeten wachten op de koffie: deze periode eindigt bij het
binnenbrengen van de koffie. Maar tegelijk doet Miep in diezelfde periode ver-
woede pogingen om haar handschoentje uit te trekken, wat enige tijd voor het
binnenbrengen van de koffie lukt. Twee andere momenten van zelfverwon-
dend gedrag volgen na afloop van een activiteit met een groepsleidster.
Anderzijds wijst het gegeven dat zij geen zelfverwondend gedrag vertoont tij-
dens maaltijden of als een groepsleidster met haar bezig is op een tekort aan
prikkels of verveling als aanleiding tot zelfverwondend gedrag. Miep vertoon-
de ook nauwelijks zelfverwondend gedrag tijdens de laatste observatie. Deze
hebben wij gehouden tijdens een verbouwing van de woonruimte omdat zij
zich nogal gehecht toont aan haar vaste zitplaats en wij wilden zien hoe zij
hierop zou reageren. Het was die dag prachtig weer en de cliënten waren bui-
ten. Miep liep rustig wat rond en toonde nauwelijks belangstelling voor wat er
binnen gebeurde.

Suzan
Ook Suzan blijkt positief op interacties met de groepsleiding te reageren.
Steeds als een groepsleidster iets tegen haar zegt, draait zij zich om en loopt
weg, maar stopt tegelijk enige tijd (tot enkele minuten) met haar zelfverwon-
dend gedrag. Dat zij wegloopt, wekt de indruk dat zij het niet op prijs stelt en
contact afwijst, maar dat zij steeds stopt met het zelfverwondend gedrag wijst
op het tegendeel. Op andere momenten wekt zij de indruk plezier te beleven
aan, bij voorbeeld, een geanimeerd gesprek tussen groepsleidsters en
bezoekers, zij het op afstand. Het zelfverwondend gedrag neemt toe als
Suzan in de buurt van een groepsleidster komt (haar manier van contact
aangaan?) en deze niet reageert omdat zij het niet in de gaten heeft of
ergens anders mee bezig is.
Een tweede belangrijke factor bij Suzan is het moeten wachten op koffie. Bij
een van de observatiesessies verstrijkt veel tijd (bijna een uur) tussen het
moment waarop een groepsleidster koffie gaat zetten en het moment waar-
op Suzan haar koffie krijgt. Al die tijd is de frequentie van zelfverwondend
gedrag relatief hoog. Het zelfverwondend gedrag neemt toe als anderen kof-
fie krijgen (en zij niet) en als groepsleidsters de keuken ingaan en daar met
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elkaar gaan praten in plaats van haar koffie te geven.
Maar zelfs tijdens deze wachtperiodes stopt het zelfverwondend gedrag
steeds als de groepsleiding contact met haar legt.
Suzan vertoont minder zelfverwondend gedrag als er sprake is van meer
afleiding, meer prikkels. Bij de eerste en de derde observatiedag zijn er een
aantal zaken in haar omgeving die haar interesseren. Bij voorbeeld een knuf-
felbeer om haar hals, bezoekers op de afdeling, voorbijgangers en muziek.
De frequentie van het zelfverwondend gedrag is dan laag. Tijdens de tweede
observatie is het erg rustig op de afdeling en is er weinig waarin Suzan aflei-
ding kan vinden: weinig cliënten aanwezig, de ramen waren geblindeerd (dus
geen uitzicht naar buiten), geen muziek of t.v. aan en geen beer. In die ses-
sie ligt de frequentie van het zelfverwondend gedrag hoog. Zij heeft ook wei-
nig activiteiten in haar dagprogramma. (het observatierapport). Om de even-
tuele eigen invloed van deze zaken op het zelfverwondend gedrag van Suzan
vast te stellen, zouden meer observaties nodig zijn.
In het algemeen lijken er voor haar een aantal voorwaarden te zijn om het
haar naar de zin te maken, en reageert zij met zelfverwondend gedrag als
aan die voorwaarden niet wordt voldaan. Een mogelijke interpretatie is dat zij
met dit gedrag tevens probeert de groepsleiding daartoe te beïnvloeden.
Suzan slaat met haar onderarm op scherpe randen en krijgt daarom als
beschermende maatregel  doeken rondom haar onderarmen.

Jan
Bij Jan zijn diverse situatiefactoren van belang. Hij gaat zich vaak direct slaan
bij interacties met groepsleiding, als een groepsleidster iets met hem gaat
doen. Dit is met name het geval als daarbij fysiek contact nodig is, bij voor-
beeld als hij uit zijn rolstoel getild moet worden of anderszins voor verzorging.
Hij lijkt ervan te schrikken of opgewonden te raken. Het kan ook gebeuren als
een groepsleidster bij hem in de buurt komt maar niets met hem zelf doet.
Hij is gevoelig voor muziek en reageert er merkbaar op. Hij houdt van kin-
derliedjes, probeert mee te zingen en schommelt erbij met zijn bovenlichaam
heen en weer. Als de liedjes elkaar te snel opvolgen, lukt het hem niet mee
te zingen en raakt hij zo opgewonden dat het schommelen escaleert in rug-
bonken.
In deze gevallen blijkt het zelfverwondend gedrag een uiting van opwinding
te zijn. De aanleidingen kunnen, bezien vanuit het gezichtspunt van Jan,
zowel positief als negatief zijn. Negatief omdat hij schrikt of zijn rust wordt
verstoord, of omdat een plezierige situatie eindigt. Positief waardeert hij met
name muziek, maar als die te druk wordt, leidt de opwinding tot zelfverwon-
dend gedrag.
Hij bonkt soms in situaties waarin hij moet wachten op iets prettigs dat op
komst is, maar waarvan niet duidelijk is hoe lang het nog uitblijft. Hij stopt ook
met zelfverwondend gedrag als het (bijna) zo ver is.
Hij is een keer geobserveerd bij een dagactiviteit buiten de woning: zwem-
men. Hij doet dit graag en kan het ook, ondanks zijn fysieke handicaps. Hij
stopt al met zich slaan als hij in de kleedkamer van het zwembad is en begint
pas weer als hij hier weer terug is en gedoucht wordt, waarbij hij ook dan nog
af en toe hardop lacht. Dit lijkt er juist weer op te wijzen dat het zelfverwon-
dend gedrag te maken heeft met een tekort aan (plezierige) prikkels. De con-
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clusie lijkt gewettigd dat bij Jan het optimale gebied tussen te veel en te wei-
nig prikkels smal is.
Jan is vele jaren bijna permanent in zijn rolstoel gefixeerd geweest met een
borstband en polsriempjes. In het kader van een nieuwe behandeling is die
fixatie weggenomen, waarna hij zich vrijwel continu met zijn vlakke hand op
zijn hoofd is gaan slaan. Na enkele dagen vermindert dit sterk. Wel laat hij
meestal zelffixerende gedragingen zien: zijn hand onder het tafelblad houden
of onder zijn jas, iets vasthouden of zijn hand in zijn broekzak steken. Als hij
ligt, fixeert hij zijn hand vaak door zich om te draaien waardoor zijn hand
onder zijn lichaam terechtkomt. Zo slaapt hij ook.

Leen
Leen reageert verschillend op interacties met de groepsleiding, afhankelijk
van de wijze waarop ze verlopen. In het algemeen volgt zelfverwondend
gedrag als de interactie niet naar zijn zin verloopt, afgaande op de signalen
die hij afgeeft. Hij gaat zich slaan als hij zelf het initiatief neemt en de groeps-
leidster (of de observator) daarop niet of niet adequaat ingaat. Als de groeps-
leidster de interactie aangaat, geeft hij vaak aan of hij die interactie op prijs
stelt of niet (b.v. door de hand van de groepsleidster te pakken of zich juist af
te wenden) en als de groepsleidster niet op die signalen ingaat, of een door
hem gewilde interactie voortijdig afbreekt, gaat Leen zich slaan.
Als er sprake is van eten of drinken, is dat voor Leen op dat moment het
belangrijkste en begint hij zich te slaan als hij dat niet of niet snel genoeg
krijgt.
Er zijn andere momenten van zelfverwondend gedrag. Eenmaal begint hij
zich meteen te slaan als de cliënten buiten zijn en de groepsleidster iets zegt
waaruit hij kan opmaken dat ze naar binnen moeten. Een andere keer gaat
hij zich slaan als de deken die hij altijd bij zich heeft, hem wordt afgenomen
omdat hij onder de douche moet. Enkele keren ook als de groepsleidster van
de afdeling weggaat.
In alle gevallen heeft het te maken met iets wat Leen wil (of juist niet wil) en
wat niet naar zijn zin afloopt. Dit lijkt er op te wijzen dat het zelfverwondend
gedrag bedoeld zou zijn om dat wat hij wil af te dwingen, maar daarmee is in
tegenspraak het gegeven dat hij zich meestal pas begint te slaan enige tijd
na de gebeurtenis waar hij op reageert, vaak in afwezigheid van de groeps-
leiding.

Hans
Ook bij Hans bepaalt de aard van een interactie met de groepsleiding of deze
het zelfverwondend gedrag doet toe- of afnemen. Het zelfverwondend gedrag
neemt in frequentie toe in dwangsituaties, waarin een groepsleidster hem
effectief zijn vrijheid afneemt om iets te ondernemen. Wat hij precies wil
ondernemen lijkt daarbij niet zo belangrijk. Het lijkt hem zelfs meer om het
spel dan om de knikkers te gaan: een soort vrijheidsdrang. In één situatie is
er minder frequent zelfverwondend gedrag als hij buiten rond kan lopen.
Het gedrag van Hans levert bij de groepsleiding onmacht en irritatie op en hij
heeft relatief vaak ‘negatieve’ interacties met begeleidsters. Dat blijkt echter
nauwelijks invloed op de frequentie van het zelfverwondend gedrag te heb-
ben.
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Hij heeft het ook duidelijk moeilijk met de maaltijden. Enerzijds is eten ook
voor hem belangrijk. Anderzijds moet hij aan tafel blijven zitten met een
groepsleidster direct naast zich, die zich vooral met hem bezig houdt. Zijn
gedrag maakt dan een opstandige en provocerende indruk, bedoeld om reac-
ties uit te lokken, en hij wordt dan ook voortdurend gecorrigeerd. Juist voor het
zelfverwondend gedrag geldt dit echter niet. Daar wordt door de groepsleiding
nauwelijks op gereageerd. Hij is bij drie van de tien geobserveerde maaltijden
voortijdig van tafel gestuurd. De frequentie van het zelfverwondend gedrag tij-
dens maaltijden is sterk wisselend, maar gemiddeld hoog.
Er zijn ook lange periodes waarin voor hem niets te doen is. Dan loopt hij
almaar heen en weer, zich voortdurend 1 à 2 keer per minuut bijtend. Ook
dan kan hij niets ondernemen, hoewel het hem dan niet onmiddellijk wordt
verhinderd. Naast de genoemde vrijheidsdrang lijkt dus verveling (een
tekort aan prikkels) een belangrijke factor bij dit zelfverwondend gedrag van
Hans.

Anneke
Bij Anneke is iets vergelijkbaars aan de hand. Zij begint te verkrampen, te
kreunen en in haar schouder te bijten als ze door een begeleidster in een
dwangpositie geplaatst wordt, bij voorbeeld doordat haar een soort ultimatum
gesteld wordt: ‘’ophouden met dat gedrag of anders: geen koffie’’, of iets der-
gelijks. Of omdat haar gevraagd wordt iets te doen waarbij ze zich daartoe
gedwongen voelt omdat de groepsleidster er ‘bovenop blijft zitten’. Dat kan
zelfs om het geven van een antwoord op een vraag gaan. Het gaat veelal juist
wel goed als ze iets moet doen en daar de tijd voor krijgt of wanneer haar in
een dwangsituatie een ‘uitweg’ geboden wordt.
Anneke reageert wel sterk op ‘negatieve’ interacties met groepsleidsters. Zij
wordt er gespannen van en dat leidt vaak tot zelfverwondend gedrag. De ene
groepsleidster lijkt meer spanning op te roepen dan de andere. Dat kan te
maken hebben met persoonskenmerken van die groepsleidster, maar ook
met de stemming van die groepsleidster op dat moment, b.v. prikkelbaarheid.
Wij hebben ook twee keer waargenomen dat Anneke met probleemgedrag
begon nadat zij iets gezegd had tegen een groepsleidster en deze daar niet
of niet adequaat op reageerde.
Wij hebben uit enkele observaties de indruk gekregen dat Anneke zelf vecht
tegen haar eigen neiging tot zelfverwondend gedrag (en met name tegen het
kniebonken) en dat de manier waarop de aanwezige groepsleiding daarmee
omgaat belangrijk is voor de uitkomst van die strijd. Een verdere aanwijzing
daarvoor is dat het verwijderen van de fixatiemiddelen (wat men haar vaak
zelf liet doen) bij Anneke grote spanningen oproept, vermoedelijk omdat dit
haar mogelijk maakt met haar knie tegen haar hoofd te bonken. Dit gebeurt
ook bij twee gelegenheden daadwerkelijk.

Yvonne
Yvonne reageert juist positief op dwangsituaties. Zij gaat zich juist frequenter
slaan (b.v. bij het douchen) als de groepsleidster haar meer ruimte geeft en
minder als de groepsleidster in haar directe nabijheid blijft en de situatie con-
troleert. Als er geen activiteiten of verzorging plaatsvindt, is zij permanent
gefixeerd. Het zelfverwondend gedrag stopt dan niet. De fixatie voorkomt
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alleen dat zij zich daadwerkelijk verwondt. Tijdens activiteiten krijgt zij een
helm op en een jas aan, waarin zij zichzelf kan fixeren.

4.10.5 Gebeurtenissen volgend op het zelfverwondend gedrag

Diny
Een duidelijk voorbeeld van iemand die zelfverwondend gedrag lijkt te han-
teren als een middel om iets af te dwingen is Diny. Zij bonkt of bijt zich als er
een groepsleidster in de buurt is en zij doet dit op een wijze die als
‘demonstratief’ te karakteriseren is: zij gaat op haar rug op de grond liggen
en bonkt met haar achterhoofd op de vloer, of zij knielt neer, houdt haar vuist
op de vloer en slaat daar met haar tanden op. Zij zoekt ook steeds de groeps-
leiding op en gaat nauwelijks om met haar groepsgenoten.
Diny is pas rustig als zij gefixeerd in bed ligt, en daar lijkt zij met haar gedrag
op uit te zijn.

Vincent
Vincent is iemand die het liefst met rust wordt gelaten. Over het algemeen is
hij wel vrolijk, maar hij kan er niet tegen als er iets van hem wordt verlangd.
Dan kan hij met zelfverwondend gedrag reageren, wellicht om hier onderuit
te komen (vermijdingsgedrag).

4.10.6 Tekort aan prikkels

Betty
Bij Betty lijkt de voornaamste situatiefactor voor haar zelfverwondend gedrag
een tekort aan prikkels te zijn. Het gaat hierbij vooral om de aanwezigheid en
hoorbare activiteit van een groepsleidster. Betty is blind, dus een belangrijke
bron van zintuiglijke prikkels is voor haar al afgesloten. Vijf keer is waarge-
nomen dat zij met zelfverwondend gedrag begon nadat zij minstens vijf minu-
ten niets van de aanwezige groepsleiding had kunnen horen. Betty vertoont
relatief weinig zelfverwondend of hierop lijkend gedrag als een groepsleidster
met een groepsgenote bezig is. Ook als de groepsleidsters met elkaar pra-
ten, lokt dat nauwelijks zelfverwondend gedrag uit. Dit wijst erop dat het Betty
er niet zo zeer om gaat dat een groepsleidster zich speciaal met haar bezig
gaat houden, maar vooral dat er in het algemeen (hoorbaar) iets gebeurt. Als
een groepsleidster haar roept, komt ze meteen, en meestal lacht ze er ook
bij. Als een groepsleidster met haar bezig is geweest en haar vervolgens
weer aan zichzelf overlaat, komt het relatief vaak tot zelfverwondend gedrag.
In het algemeen vertoont zij relatief weinig zelfverwondend gedrag als er van
alles om haar heen gebeurt.
Een negatieve benadering (gewoonlijk inhoudend dat zij vanwege haar
gedrag wordt berispt) leidt relatief vaak tot voortzetting of starten van het zelf-
verwondend gedrag. In vijf gevallen wordt zij na een waarschuwing op haar
slaapkamer afgezonderd, waar het zelfverwondend gedrag in vier van die vijf
gevallen doorgaat of zelfs escaleert.
Betty laat verschillende gedragingen zien die te interpreteren zijn als het uit-
lokken van reacties van de groepsleiding: hardop lachen, fluiten, typische
gebaren, en vooral een soort ritueel waarin zij rondjes loopt, haar broek aan-
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en uittrekt en tevens zelfverwondend gedrag vertoont. Daar wordt dan ook
vrijwel altijd op gereageerd. Dan lacht zij, maakt het ritueel wel af en gaat dan
weer zitten.
Zij vertoont aanzienlijk minder zelfverwondend gedrag tijdens de observaties
waarin één bepaalde groepsleidster aanwezig is, ook als deze zich niet spe-
cifiek met haar bezig houdt.
Gedurende een observatiesessie bij een dagactiviteit (liedjes zingen en ver-
haaltjes vertellen in een kring) vertoont Betty wel zelfverwondend gedrag,
maar zij lijkt het wel naar haar zin te hebben en is duidelijk betrokken bij wat
er gebeurt.

Paul
Ook bij Paul lijkt het zelfverwondend gedrag vooral samen te hangen met een
tekort aan prikkels. Hij steekt zijn vinger vooral in zijn neus in periodes waar-
in hij aan zichzelf is overgelaten en nauwelijks bij gerichte activiteiten.
Anderzijds wekt hij bij een van de observatiesessies wel de indruk zich pret-
tig te voelen in een rustige situatie, waarin weinig groepsgenoten aanwezig
zijn.
Eenmaal is waargenomen dat hij in koffietijd vanuit zijn vaste hoekje, afge-
zonderd van de groep, enkele keren naar de groep toe loopt en een keer zijn
lege kopje op de tafel zet. Daar wordt niet op gereageerd en even later begint
hij in zijn neus te prikken. Onze interpretatie is dat hij contact zoekt (en aan-
geeft dat hij nog eens koffie wil) maar op zo’n indirecte manier dat het niet
opgemerkt wordt en daarom ook geen succes heeft. Hij reageert ook op
muziek (en op het beëindigen ervan) op een manier die doet vermoeden dat
hij muziek op prijs stelt. Verder is hij geïnteresseerd als er wordt gerookt.
Het algemene beeld dat naar voren komt, is dat hij enerzijds geniet van rust
en afzijdig blijft van het groepsleven, maar anderzijds toch behoefte heeft aan
aandacht van de groepsleiding.

4.10.7 Structuur

Udo
Udo vertoont zelfverwondend gedrag in situaties die druk en onoverzichtelijk
zijn. Hij lijkt dus behoefte te hebben aan structuur in de situatie.
Hij lijkt graag te hebben dat alles verloopt zoals hij vindt dat het hoort. Zo niet,
dan is dat een bron van spanning die steeds verder oploopt. Hij gaat zich dan
ritmisch slaan en reageert vrijwel niet meer op prikkels van buitenaf. Toch
wekt hij de indruk iets te verwachten van de groepsleidsters. Hij loopt hen na,
loopt naar hen toe. Hij wil ook steeds weten waar de groepsleidsters zijn. Hij
wordt onrustig bij bepaalde overgangsmomenten, zoals het begin en het
einde van zijn verblijf in het dagactiviteitencentrum en halverwege dat verblijf,
als er een wisseling van cliënten plaatsvindt. Dit zijn chaotische momenten.
Verder zou Udo volgens de observator last kunnen hebben van de continu
aanwezige muziek die de rustgevende aanwezigheid van de groepsleiding
zou 'overspoelen'.

Wilma
Wilma toont een vergelijkbare behoefte aan structuur. Zij slaat zich vooral in
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situaties die niet duidelijk zijn en minder in situaties die door de groepsleiding
gestructureerd worden. Zij vertoont relatief weinig zelfverwondend gedrag in
de douchesituatie. Deze is geheel duidelijk voor haar en verloopt gestructu-
reerd. Als de groepsleidster bij het douchen even wegloopt, neemt het zelf-
verwondend gedrag toe. In de niet dagelijkse, incidentele activiteiten vertoont
ze meer zelfverwondend gedrag omdat deze situaties niet duidelijk, en dus
onveilig voor haar zijn. Het zelfverwondend gedrag neemt ook toe als er eisen
aan haar gesteld worden.

4.10.8 Situatieovergangen

Freek
De meest opvallende situatiefactor in verband met zelfverwondend gedrag is
bij Freek overgangen van de ene situatie naar de andere. Meestal houdt dit
in dat een groepsleidster hem na zich een tijd niet met hem te hebben bezig
gehouden, meeneemt voor een activiteit of voor verzorging. In zijn geval gaat
het hierbij vooral om verplaatsingen. Als een groepsleidster hem meeneemt,
bonkt hij onderweg meestal enkele keren met zijn hoofd tegen een muur of
deurpost, of op de tafel voordat hij op zijn vaste plek op de bank gaat liggen.
Hij slaat zich veel tijdens interacties met een groepsleidster, met name bij
fysiek contact, zoals in verzorgingssituaties (douchen, verschonen), en als hij
uit de fixatie wordt losgemaakt. In rustsituaties komt het tot relatief weinig
zelfverwondend gedrag, met name bij één van de twee groepsleidsters bij
wie is geobserveerd. In het algemeen lijkt het erop dat hij met zelfverwon-
dend gedrag reageert op te veel prikkels.
In tegenspraak hiermee is dat hij zich bijna niet slaat gedurende een zeer
druk en lawaaiig carnavalsfeest. Hij is hier de hele tijd druk bezig met het zoe-
ken en laten tollen van metalen asbakken en slaat zich eigenlijk alleen als hij
daarin wordt gedwarsboomd en als hij door een groepsleidster een tijdje
vastgehouden wordt om te eten. Een begeleidster vertelde ook dat hij in
vakanties relatief weinig zelfverwondend gedrag vertoont. Dit wijst juist op
een tekort aan prikkels.

Bart
Een andere cliënt bij wie situatieovergangen een speciale rol spelen is Bart.
Hij heeft vooral problemen met de overgang van zijn nachtrust naar de dag,
totdat hij zijn ontbijt krijgt. Hij wordt dan gedoucht en omgekleed. Vooral als
de groepsleidster overgaat van de ene handeling naar de andere neemt de
frequentie toe, ondanks dat de groepsleidster alles duidelijk verbaal bege-
leidt. Als een groepsleidster hem begint aan te kleden, slaat hij zich wel tien
keer met zijn vuist tegen zijn kaak. Toch blijkt hij goed te weten wat er gaat
komen, want hij loopt vaak al zelf vooruit in de richting van de (komende)
actie.
Verder begint hij zich twee keer te slaan als een groepsleidster een ‘open’
vraag stelt waarin hij vrij wordt gelaten in zijn reactie, bij voorbeeld “Waar wil
je naar toe?”. Het werkt volgens de groepsleiding bij hem beter als hij een
duidelijke, eenduidige boodschap krijgt.
Het gaat dus bij Bart in het algemeen om nieuwe of anderszins verwarrende
situaties.
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Amber
Amber slaat zichzelf vaak tijdens verzorgingsmomenten, vooral als besluit
van een aan haar gedane handeling. Een situatieovergang, het afsluiten van
de ene activiteit en het overgaan naar een andere, hoe klein de stap ook is,
is voor haar ingrijpend. Anderzijds vertoont zij lange tijd zelfverwondend
gedrag als zij na een activiteit alleen op haar ‘basisplaats’ (een matras) ligt.
Het zelfverwondend gedrag tijdens de verzorging wordt minder als de
groepsleidster steeds zegt wat zij gaat doen.

4.11 Conclusies

Tot slot komen wij, in het licht van de vraagstellingen, tot een drietal conclu-
sies vanuit deze onderzoeksresultaten.
De eerste conclusie waar deze resultaten aanleiding toe geven, is dat zelf-
verwondend gedrag in bijna alle onderzochte cases samenhangt met de situ-
atiecontext waarin het plaatsvindt. In de meeste cases blijkt het wel of niet
plaatsvinden van zelfverwondend gedrag een aanwijsbaar en beredeneer-
baar verband te hebben met bepaalde elementen van de situatiecontext.
De tweede conclusie is dat de aard van deze situatiefactoren en van dit ver-
band verschilt van geval tot geval en een grote verscheidenheid vertoont. Er
zijn situatiefactoren die met (meer) zelfverwondend gedrag gepaard gaan en
andere factoren waarbij zelfverwondend gedrag optreedt als die factor juist
afwezig is. Sommige situatiefactoren blijken zelfs bij de ene cliënt tot meer
zelfverwondend gedrag en bij de ander juist tot minder of geen zelfverwon-
dend gedrag te leiden, afhankelijk van de betekenis die de bewuste factor
voor de betreffende cliënten heeft. Een voorbeeld is een sterk controlerende
aanwezigheid van een groepsleidster. De één (Hans) ervaart dit als een
inperking van zijn vrijheid en gaat zich frequenter verwonden, terwijl anderen
(Wilma, Yvonne) er een gevoel van veiligheid aan ontlenen, zodat het zelf-
verwondend gedrag achterwege blijft.
Het verband tussen het zelfverwondend gedrag en de situatiecontext blijkt
individuspecifiek te zijn.
De derde conclusie heeft betrekking op de praktijkrelevantie van deze uit-
komsten. Dat zelfverwondend gedrag samenhangt met de situatiecontext
waarin het plaatsvindt, verschaft op zichzelf de begeleiders van een cliënt die
zelfverwondend gedrag vertoont, niet voldoende aanwijzingen voor de aan-
pak van dit probleem. Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt duidelijk dat
het om een veelheid aan situatiefactoren kan gaan, die bovendien per cliënt
een zeer specifiek patroon kunnen vertonen. Bovendien worden in de door
ons bestudeerde onderzoeksliteratuur over zelfverwondend gedrag situatie-
factoren aangetoond die wij bij de cases in ons onderzoek niet hebben aan-
getroffen.
Deze veelheid aan factoren, afgeleid uit een beperkt aantal cases, geeft al
aan dat de in dit project gevonden verzameling situatiefactoren zeker niet uit-
puttend is. Dit bevestigt de noodzaak van een instrument, ten dienste van de
begeleiders van zulke cliënten, om situatiefactoren bij die individuele cliënten
op te sporen, een instrument dat gevoelig moet zijn voor allerlei situatiefac-
toren, ook onverwachte.
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Deze uitkomst heeft ons aanleiding gegeven het ObservatieProtocol
Zelfverwondend gedrag bij ernstig verstandelijk gehandicapt (OPZ) te ont-
wikkelen (Schipper, De Valk en Geelen, 1998) en dit vervolgens te onder-
werpen aan een praktijktest, waarbij het toegepast zou moeten worden door
medewerkers van instellingen.
Een beschrijving van het OPZ en van deze test en de evaluatie hiervan vor-
men het onderwerp van het volgende hoofdstuk.
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Hoofdstuk 5

Ontwikkeling en praktijktests van het
observatieprotocol OPZ

5.1 Inleiding

Met de in Hoofdstuk 4 behandelde situatiefactoren is het eerste deel van de
vraagstelling positief beantwoord. Er zijn in bijna alle geobserveerde cases
situatiefactoren te vinden die dit zelfverwondend gedrag beïnvloeden.
De volgende stap is het ontwikkelen van het ObservatieProtocol
Zelfverwondend gedrag bij verstandelijk gehandicapten (OPZ). De opzet en
werkwijze hiervan zijn gebaseerd op de resultaten van onze observaties, en
daarnaast op onze praktijkervaringen bij de dataverzameling en op de onder-
zoeksliteratuur die is bestudeerd.
De situatiefactoren zoals deze zijn beschreven in Hoofdstuk 4, hebben wij
gebruikt als de empirische basis van het OPZ. Als richtlijn hierbij hebben wij
de vraag gehanteerd wat de gebruikers van het protocol moeten doen om de
aanwezigheid van een factor in een situatie op het spoor te komen. Wij heb-
ben getracht de instructies in het OPZ zodanig op te zetten dat ze, enerzijds,
zo algemeen en open zijn dat ze alle mogelijke situatiefactoren (ook factoren
die wij niet aangetroffen hebben en die niet uit onderzoekspublicaties naar
voren gekomen zijn) kunnen opleveren en de gebruiker niet al bij voorbaat
een bepaalde richting in sturen, en anderzijds zo specifiek dat ze de gebrui-
kers bij adequate toepassing naar elk van de in Hoofdstuk 4 behandelde
situatiefactoren zullen leiden wanneer deze daadwerkelijk een rol spelen bij
de cliënten die zij onderzoeken. Een voorbeeld van de instructies uit het OPZ
is te vinden in Bijlage 15.
Wij hebben een evenwicht tussen deze uiteenlopende eisen nagestreefd
door de opzet van het OPZ: een open, algemene beginfase van de observa-
ties en vervolgens op basis van de uitkomsten toegespitste vervolgobserva-
ties.
Bij het opzetten van de instructies hebben wij ons gebaseerd op een recon-
structie van hoe wij zelf de situatiefactoren op het spoor gekomen zijn.
Daarbij moeten deze factoren teruggeleid worden naar concreet observeer-
bare situatiekenmerken. Deze kenmerken zijn in de observatie-instructies
vertaald.
Een deel van de situatiefactoren zoals wij die hebben gevonden, is direct
waarneembaar (b.v. de aanwezigheid van eten of drinken, of wat een groeps-
leidster zegt). Andere factoren kunnen niet als zodanig rechtstreeks worden
waargenomen en moeten door interpretatie worden afgeleid uit de waarne-
mingen. Algemene instructies voor dit interpretatieproces zijn in de analyse-
instructies van het OPZ neergelegd. Bij voorbeeld de factor “de cliënt in een
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dwangpositie brengen” is onder observatie 2C in de analysevraag 22
(“Veranderde de situatie van de cliënt als gevolg van de interacties met de
groepsbegeleiders? Zo ja, hoe?”) neergelegd. Een soortgelijke factor is een
specifiek verloop van interacties. Deze is als factor al in algemene termen
gesteld en zo ook in de instructies opgenomen, ook als analysevraag bij
observatie 2C (“Hoe verliepen de interacties tussen de aanwezige groeps-
begeleiders en de cliënt?”). De factoren komen zo aan de orde zonder dat de
gebruikers van het OPZ al direct in een bepaalde richting worden gestuurd.
De instructies in het OPZ zijn op deze manier zodanig opgezet dat allerlei
soorten situatiefactoren de revue passeren, waarbij vastgesteld kan worden
of zij in het geobserveerde geval van belang zijn of niet.
In de tweede fase van het project hebben wij dit concept OPZ op verschil-
lende manieren getest op zijn bruikbaarheid in de praktijk.
In § 5.2 geven wij een beschrijving van de opzet en de fasering van het OPZ,
in § 5.3 beschrijven wij de tests waaraan dit OPZ is onderworpen (beoorde-
ling door tien deskundigen uit de zorg en twee praktijktests waarin het OPZ
toegepast is door medewerk(st)ers van zorginstellingen) en in § 5.4 geven wij
aan hoe deze tests zijn geëvalueerd vanuit de doelstellingen van het project.

5.2 Het Observatieprotocol

5.2.1 Inleiding
Het “ObservatieProtocol Zelfverwondend gedrag bij verstandelijk gehandicap-
ten” (OPZ) (Schipper, De Valk en Geelen, 1998) is een geheel van instructies
en richtlijnen voor een werkwijze waarmee zorgverleners van verstandelijk
gehandicapten systematisch kunnen onderzoeken of zelfverwondend gedrag
van een cliënt een relatie heeft met de situatiecontext waarin dit gedrag
plaatsvindt 1). De situatiecontext van zelfverwondend gedrag bestaat uit een
veelheid van factoren. De functie van het OPZ is sturing te geven aan het in
kaart brengen van de situatiecontext en aan het vaststellen van factoren die
voor het zelfverwondend gedrag en de betrokken cliënt van belang zijn.
Het OPZ biedt een flexibele zoekstrategie naar de persoonsspecifieke situa-
tionele achtergronden van het zelfverwondend gedrag. De werkwijze houdt in
dat men de cliënt en de omstandigheden en gebeurtenissen om hem heen
observeert en zorgvuldig beschrijft en vervolgens situaties waarin het zelf-
verwondend gedrag plaatsvindt, systematisch vergelijkt met situaties zonder
zelfverwondend gedrag.
Het doel van het OPZ is medewerkers van instellingen in staat te stellen zelf-
standig inzicht te verwerven in de samenhang tussen kenmerken van situa-
ties waarin een individuele cliënt zich bevindt en het wel of niet plaatsvinden
van het zelfverwondend gedrag. Dit inzicht is voorwaarde om het zelfverwon-
dend gedrag adequaat en op maat voor de betrokken persoon te kunnen
behandelen.

Het OPZ werkt vanuit dezelfde principes als die welke wij hebben gehanteerd
in de eerste fase (de observatiefase) van het onderzoek.
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In de eerste plaats moet men trachten zich bij de interpretatie van de geob-
serveerde en geregistreerde gegevens te verplaatsen in het gezichtspunt van
de geobserveerde cliënt. Een verstandelijk gehandicapte die zichzelf pijn
doet of verwondt, doet dit in een situatiecontext met bepaalde kenmerken. De
vraag die gesteld moet worden, is waarom een cliënt in een bepaalde situa-
tie met die specifieke kenmerken overgaat tot zelfverwondend gedrag en in
andere situaties niet.
Wanneer omstanders dit willen begrijpen, moeten zij er achter proberen te
komen hoe de cliënt die situaties interpreteert, hoe hij er tegenaan kijkt. Men
kan dit doen door de kenmerken van de situatiecontext en het zelfverwon-
dend gedrag te observeren om van daaruit, vanuit het perspectief van de cli-
ënt, te beredeneren waarom die kenmerken een mogelijke aanleiding voor
het zelfverwondend gedrag kunnen zijn.
In de tweede plaats is het daarbij essentieel dat men onbevooroordeeld
observeert en analyseert. Hoewel het voor de observatoren en de coördina-
toren, die de geregistreerde contexten van het zelfverwondend gedrag inter-
preteren, onmogelijk is hun eigen referentiekader geheel uit te schakelen,
wordt van hen minstens een open houding gevraagd ten opzichte van de fei-
ten die uit de observaties naar voren komen. Het OPZ kan nieuwe en onver-
wachte inzichten opleveren, mits de gebruikers zich niet bij voorbaat laten lei-
den door één bepaald verklaringsmodel over de oorzaken van het zelfver-
wondend gedrag van de betreffende cliënt.
De systematiek van het OPZ zorgt ervoor dat in principe alle situatiefactoren
die mogelijk van belang kunnen zijn, de aandacht krijgen en dat kan worden
vastgesteld welke daarvan werkelijk relevant zijn. Vervolgens kan daaruit
afgeleid worden wat in het onderhavige geval aan de hand is.

5.2.2 Opzet en systematiek van het OPZ.
Het OPZ bestaat uit drie delen: Voorbereiding, Dataverzameling en
Implementatie. De praktische gang van zaken is globaal als volgt.
In de voorbereidingsfase bekijken de voor de cliënt verantwoordelijke zorgverle-
ners of het OPZ geschikt is voor het betreffende geval. Zo ja, dan worden een
coördinator en een observator aangezocht, die, voorzover nog nodig, een trai-
ning ontvangen. Het OPZ wordt in een bespreking van het zorgteam toegelicht
en er worden praktische afspraken gemaakt.
De observatiefase doorloopt een aantal malen een cyclus: de observator krijgt
instructies van de coördinator, houdt één of twee observatiesessies en rappor-
teert de resultaten aan de coördinator. Deze analyseert de resultaten en trekt
conclusies voor de vervolgobservaties. Daarmee instrueert hij de observator
weer, etc. Tussen de observatiesessies voert de observator op dezelfde basis
interviews en een dossieronderzoek uit.
Wanneer de coördinator oordeelt dat er genoeg gegevens zijn, maakt hij in over-
leg met de observator een rapport voor het zorgteam en de familie van de cli-
ënt, dat in een cliëntbespreking wordt gepresenteerd en besproken.
Als het zorgteam de conclusies overneemt, stelt het desgewenst een zorginter-
ventie vast, die uit de onderzoeksresultaten is afgeleid. Als de conclusies nog
aanleiding geven tot twijfel of onenigheid, voorziet het OPZ in nog een extra
observatieronde, waarin de resultaten worden vertaald in een concrete hypo-
these, die door middel van strikt gestructureerde observaties wordt getoetst.
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Tabel 5.1 Overzicht van de OPZ-procedure

* c = coördinator; 0 = observator; team = het begeleidingsteam van de cliënt

Als een zorginterventie is vastgesteld, gaat het zorgteam deze een tijd toe-
passen. Na enkele maanden dient het resultaat hiervan geëvalueerd te wor-
den. Daarbij kunnen het OPZ en de coördinator en observator desgewenst
nog een rol spelen.
Voor alle te verrichten werkzaamheden geeft het OPZ nauwkeurige instruc-
ties en adviezen. Deze instructies worden in het OPZ per stap gepresenteerd
in de chronologische volgorde waarin zij uitgevoerd moeten worden.

5.2.3 Voorbereidingsfase
Allereerst moet vastgesteld worden of het OPZ geschikt is voor de betreffen-
de cliënt. De werkwijze van het OPZ houdt in dat men situaties met en zon-
der zelfverwondend gedrag met elkaar vergelijkt. Beide soorten situaties
moeten dus in voldoende mate voorkomen om in enkele observaties van
twee tot vier uur een aantal keren waargenomen te kunnen worden. Het OPZ
is daarom minder geschikt voor enerzijds cliënten met slechts incidenteel
zelfverwondend gedrag en anderzijds voor cliënten die praktisch continu in
hoge frequentie zelfverwondend gedrag vertonen voor zover het niet verhin-

Deel Inhoud Uitvoerders 

 1 Voorbereiding 

vooraf: - oordeel geschiktheid OPZ 

  - toestemming ouders vragen 

  - werving coördinator en observator 

Training coördinator en observator 

 

Planning, kennismaking en afspraken met zorgteam en ouders 

Informatie vooraf verzamelen 

 

team 

team 

team 

uitgever OPZ 

 

c, o*) 

o 

 2 Dataverzameling 

Eerste twee observaties (1A en 1B) 

Analyse 

Dossieronderzoek, onderzoek dagrapportages 

Interviews met groepsleid(st)er en ouders 

'Eerste Tussenbalans': keuze voor vervolgobservaties 

 

Tweede reeks observaties (selectie uit 2A t/m 2H) 

Analyse, interpretatie, hypothesevorming, overleg met het 

team 

'Tweede Tussenbalans' 

 

(indien nodig) Derde reeks observaties (hypothesetoetsing) 

Analyse 

Rapportage aan het team 

 

o 

c 

o 

o 

c 

 

o 

c 

 

c 

 

o 

c 

c 

 3 Implementatie 

Teambespreking 

(waarin besluit over een interventie) 

 Toepassing van de gekozen interventie 

Evaluatie 1 (na 2 maanden) 

 Al dan niet voortzetten van de interventie 

Evaluatie 2 (na 6 maanden) 

 

c, o en team 

team 

team 

c 

team 

c 
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derd wordt. Verder zijn cliënten die een groot deel van hun tijd alleen in hun
kamer doorbrengen daar moeilijk onopvallend te observeren, wat toepassing
van het OPZ problematisch kan maken. Verder zijn er geen beperkingen. Het
OPZ is toepasbaar bij elk soort zelfverwondend gedrag en in alle situaties
waarin min of meer onopvallend observeren mogelijk is.
Als de keuze voor het OPZ gemaakt is, worden de ouders of wettelijke ver-
tegenwoordigers van de cliënt benaderd om hun toestemming en zo moge-
lijk medewerking te vragen.
Vervolgens moeten de personen worden aangezocht die zorg dragen voor de
uitvoering: de coördinator en de observator. De coördinator is degene die het
proces leidt, de observator instructies geeft, de gegevens analyseert en rap-
porteert aan het team. De observator doet de feitelijke dataverzameling:
observaties, interviews en dossieronderzoek.
De verdere voorbereidingen worden door de coördinator en de observator
uitgevoerd. Zij spreken onderling een taakverdeling en overlegvorm af, intro-
duceren zichzelf bij het zorgteam van de cliënt en houden een oriënterend
gesprek met de zorgverantwoordelijke groepsleidster, waarbij het uitdrukke-
lijk om het verzamelen van feitelijke informatie gaat en niet over ideeën en
opvattingen van het team over het zelfverwondend gedrag van de cliënt. De
discussie daarover volgt pas na de eerste observaties.

5.2.4 Dataverzameling
De belangrijkste methode van dataverzameling in het OPZ is observeren in
alledaagse situaties. Voor aanvullende gegevens over de cliënt worden
schriftelijke bronnen geraadpleegd (het zorgdossier, dagrapporten e.d.) en
interviews gehouden met zorgverleners en verwanten van de cliënt.
De eerste observatieronde is oriënterend van aard. Het gaat om een globaal
beeld van het gedragspatroon en het zelfverwondend gedrag van de cliënt en
om een eerste algemene inventarisatie van het soort situaties waarin het zelf-
verwondend gedrag plaatsvindt. Dossieronderzoek en interviews met
groepsleidsters en verwanten van de cliënt, waarin de eerste observatiere-
sultaten worden geconfronteerd met de ideeën en opvattingen van de zorg-
verleners over het zelfverwondend gedrag en de oorzaken daarvan, vullen dit
beeld aan.
Dan volgt de tweede observatieronde, waarvoor op basis van de dan
beschikbare informatie een keuze gemaakt wordt uit observaties die zijn toe-
gespitst op een deelaspect van de situatiecontext (resp. fysieke aspecten,
groepsgenoten, groepsleiding, de consequenties van het zelfverwondend
gedrag en een tekort aan prikkels in de omgeving) of observaties in een bij-
zondere situatie (een reguliere dagactiviteit binnen of buiten de woonomge-
ving, een bijzondere activiteit of een observatie ’s nachts).
Als na deze observaties nog sprake is van onzekerheid of onenigheid over de
uitkomsten met of binnen het zorgteam, kan nog een derde observatieronde
gehouden worden met een hypothesetoetsend karakter. Op basis van de dan
beschikbare observatieresultaten formuleert de coördinator een hypothese
over een bepaalde samenhang tussen één of enkele specifieke situatiefac-
tor(en) en het zelfverwondend gedrag van de cliënt en criteria voor aan-
vaarding of verwerping van deze hypothese. Deze situatiefactoren worden
geoperationaliseerd in observeerbare zaken en de observaties, die in tegen-
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stelling tot de voorgaande fase nu volledig vooraf gestructureerd zijn, beper-
ken zich strikt tot deze zaken en het zelfverwondend gedrag.
De dataverzameling wordt afgesloten met een rapportage ten dienste van het
zorgteam,  waarin de resultaten (waarnemingen en interpretaties) gepresen-
teerd worden en op basis hiervan adviezen voor interventies in de zorg wor-
den gegeven.

5.2.5 Implementatie
Met de rapportage eindigen de eigenlijke werkzaamheden in het kader van
het OPZ. Het is nu verder aan het zorgteam van de cliënt om de resultaten in
praktijk te brengen. Wanneer het team dit wenst, nemen de coördinator en
(eventueel) de observator deel aan een cliëntbespreking en lichten het rap-
port en de conclusies en aanbevelingen toe.
Het team beslist dan of, en op welke wijze, deze aanbevelingen overgeno-
men en als concrete interventies in het zorgplan opgenomen zullen worden,
en brengt deze vervolgens in praktijk.

In het OPZ wordt aanbevolen de effecten van deze interventie na enige tijd
te evalueren. Het OPZ reikt daarvoor een procedure en een viertal meetin-
strumenten aan: de 'Vragenlijst Evaluatie OPZ en interventie', de
'Gedragsmeting Algemeen', de 'Gedragsmeting Zelfverwondend gedrag' (zie
Bijlagen 10, 11 en 12) en de SGZ van Kraijer en Kema (1977).

5.3 Waarborgen voor betrouwbaarheid

Het OPZ is een onderzoeksontwerp om een empirische onderbouwing te
leveren voor een op waargenomen feiten gebaseerd voorstel voor een zor-
ginterventie. Die onderbouwing moet, zeker als zo’n interventie ingrijpend
zou zijn, gebaseerd zijn op betrouwbaar materiaal en geldige interpretaties.
In het OPZ zijn daartoe een aantal waarborgen ingebouwd:
- om te beginnen haalt het OPZ de waarneming en de analyse van de

gegevens uit elkaar. De waarnemingen worden gedaan door een obser-
vator, de analyses en de interpretatie van de gegevens door een tweede
persoon, de ‘coördinator’. De coördinator kan de observator zo corrigeren
wanneer deze bepaalde factoren verwaarloost of juist overaccentueert
(peer review) (Wester, 1995, p. 186). In het OPZ wordt dringend geadvi-
seerd deze personen van buiten de directe zorgverleners van de cliënt te
rekruteren. Dit vermindert de kans dat persoonlijke oordelen over zelf-
verwondend gedrag en over de cliënt, de waarneming en de analyse een-
zijdig zouden kleuren;

- het OPZ adviseert de gebruiker ook de bevindingen en met name de
interpretaties voor te leggen aan leden van het zorgteam en aan ver-
wanten van de cliënt (‘member check’, Wester, 1995). De resultaten van
het onderzoek (de uitkomsten van de observaties, de interpretaties hier-
van en de hierop gebaseerde aanbevelingen voor interventies in de zorg)
worden gerapporteerd aan het zorgteam en besproken in een cliëntbe-
spreking;

- in het OPZ zijn twee interviews met de eerstverantwoordelijke groeps-
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leidster geprogrammeerd, één voor de eerste observaties en één hierna.
Bij het eerste gesprek wordt de uitdrukkelijke instructie gegeven dit uit-
sluitend te laten gaan over feitelijke informatie die nodig is voor een goed
verloop van de observaties, zodat de gebruikers van het OPZ aan de slag
kunnen zonder beïnvloed te worden door de bestaande opvattingen van
het zorgteam over het zelfverwondend gedrag en over de cliënt. Het
tweede gesprek gaat juist wel over die opvattingen. Daarin worden de
resultaten van de eerste observaties voorgelegd aan de groepsleidster
en geconfronteerd met eventuele opvattingen van het zorgteam. Daarna
kunnen zowel de eigen resultaten als deze opvattingen getoetst worden
in de vervolgobservaties. Datzelfde geldt voor de uitkomsten van een
gesprek met verwanten van de cliënt en het dossieronderzoek, die in
dezelfde fase van het onderzoek plaatsvinden. Door deze procedure
wordt verhinderd dat enerzijds de opvattingen van de zorgverleners en
anderzijds de bevindingen van de gebruikers van het OPZ eenzijdig de
resultaten kleuren;

- het OPZ drukt de gebruikers op het hart zo onbevooroordeeld mogelijk te
werk te gaan en zich bij de feiten te houden. Dit geeft natuurlijk geen
garanties, maar het vestigt wel de aandacht van de gebruikers op het
belang hiervan;

- bij de analyse wordt de coördinator aanbevolen kritisch te zijn op de
bevindingen en zich niet te baseren op één of enkele waarnemingen.
Gesteld wordt dat eenmalige observaties zeer verhelderend kunnen zijn
en dat één waarneming je op het spoor kan zetten van wat er aan de
hand is, maar dat je gevolgtrekkingen en interpretaties altijd door een
substantiële hoeveelheid gegevens moeten worden ondersteund. De
coördinator wordt geïnstrueerd de conclusies en bevindingen altijd te
toetsen aan de eerdere observaties (met name juist in situaties zonder
zelfverwondend gedrag) of in vervolgobservaties;

- de analyse wordt in het OPZ begeleid door analysevragen, die het hele
scala aan mogelijke situatiefactoren behandelen en de gebruiker attent
maken op lacunes in het materiaal;

- tenslotte voorziet het OPZ in een expliciet toetsende observatieronde als
er na afloop van de reguliere observatiefasen wel één of meer situatie-
factoren zijn gevonden, maar er nog sprake is van twijfel of onenigheid
hierover met of binnen het zorgteam. In dat geval wordt het resultaat ver-
taald in een hypothese over de samenhang tussen deze situatiefactor(en)
en het zelfverwondend gedrag en wordt deze getoetst in één of meer uit-
sluitend op deze factoren gerichte en strikt gestructureerde observaties.

Hierbij moet bedacht worden dat het in het OPZ niet gaat om een theorie-
vormend onderzoek, maar om een praktijkgericht onderzoek. Hierbij moet
steeds de afweging worden gemaakt tussen de gewenste mate van zeker-
heid over de resultaten en de (tijds)investering die hiervoor vereist is, in het
licht van de ingrijpendheid van de voorgestelde interventie. Voor het besluit,
op grond van de observatieresultaten, de betreffende cliënt (of een groeps-
genoot) over te plaatsen naar een andere groep, moet men wel heel zeker
van zijn zaak zijn. Als daarentegen de voorgestelde interventie zou luiden dat
regelmatig tegen de cliënt moet worden gepraat, kan men dat waarschijnlijk
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zonder bezwaar een tijdje proberen, ook als het niet helemaal zeker is dat het
zelfverwondend gedrag hiermee te maken heeft. Dit krijgt dan tevens het
karakter van een praktijktoets.
Er is dus geen algemene norm te geven voor de betrouwbaarheid van de
resultaten gebaseerd op het OPZ. Het oordeel daarover is in feite aan het
zorgteam van de cliënt. Maar elk resultaat van het OPZ is gebaseerd op repli-
caties van waarnemingen.

5.4 De praktijktests

5.4.1 Inleiding
De conceptvorm van het observatieprotocol OPZ is het resultaat van de eer-
ste fase van het project. In de tweede fase is dit concept aan een aantal tests
onderworpen om te toetsen of er in de zorgpraktijk goed mee te werken is en
of het tot zinvolle resultaten leidt.
Allereerst is het concept ter beoordeling voorgelegd aan een aantal deskun-
digen uit de praktijk: groepsleid(st)ers, staffunctionarissen en gedragsweten-
schappers. Vervolgens hebben medewerk(st)ers van verschillende instellin-
gen het OPZ toegepast bij cliënten van hun instelling. Naar aanleiding van de
commentaren en ervaringen die deze procedures opleverden, hebben wij het
OPZ op veel punten bijgesteld en aangescherpt.

5.4.2 Deskundigenraadpleging
Na voltooiing van het concept OPZ hebben wij dit allereerst voorgelegd aan
de Commissie van Advies, waarin een aantal deskundigen uit de praktijk bij-
een gebracht was (zie Bijlage 15).
Daarna hebben wij tien deskundigen uit verschillende instellingen (zes
gedragswetenschappers, twee groepshoofden en twee groepsbegeleiders)
gevraagd de opzet en werkwijze en de tekst van het protocol kritisch door te
nemen,  met enkele specifieke aandachtspunten (zie Bijlage 8). Acht van
deze tien externe beoordelaars hebben aan dit verzoek voldaan.
Uit hun reacties hebben wij de volgende conclusies getrokken:
- zij zagen het OPZ als een adequate en zinvolle methode, systematisch

opgezet en met veel waardevolle observatietips. Zij schatten de gevraag-
de vaardigheden als realistisch in, vonden de schrijfstijl goed en de
instructies helder;

- sommigen vonden dat het OPZ te uitgebreid is en dat achtergrondinfor-
matie en concrete instructies gescheiden zouden moeten worden;

- een concrete suggestie was om het belang van privacybescherming en
de rol van de ouders/wettelijke vertegenwoordigers in het OPZ explicie-
ter te vermelden;

- algemeen was men van oordeel dat toepassing van het OPZ een behoor-
lijke tijdsinvestering vergt. Dit kan leiden tot een (te) beperkt gebruik in de
praktijk. Volgens sommigen zou toepassing alleen haalbaar zijn met extra
middelen, b.v. in het kader van de inzet van het Consulententeam.
Anderen stelden dat de tijdsinvestering moet kunnen als dat nodig is en
dat "doormodderen met een gebrek aan kennis, zoals nu vaak gebeurt,
ook veel tijd en geld kost".

86



Vervolgens hebben wij het concept OPZ herschreven, waarbij vooral de inlei-
ding sterk is ingekort en de tekst is beperkt tot wat strikt nodig is om het OPZ
goed te kunnen toepassen. Dit herschreven concept is daarop aan twee prak-
tijktests onderworpen.

5.4.3 Eerste praktijktest
De eerste praktijktest is uitgevoerd bij vier cases in twee instellingen: Nel,
Otto, Paul en Rik. De observaties zijn gedaan door vier groepsleid(st)ers uit
die instellingen, terwijl de onderzoekers de coördinatorfunctie uitvoerden. De
observatoren kregen vooraf een training aangeboden van twee dagen, waar-
in zij vertrouwd gemaakt werden met de problematiek en met de systematiek
en werkwijze van het OPZ, en waarin zij observatieoefeningen konden doen.
De selectie van zowel de observatoren als van de te observeren cliënten
werd gedaan door de betrokken instellingen. Deze procedure komt overeen
met de te verwachten praktijk binnen instellingen wanneer zij het OPZ wer-
kelijk zullen toepassen. Dit leverde bij de observatoren geen moeilijkheden
op. De observatoren waren na de training op hun taak voorbereid en hebben
deze, voor zover door ons na te gaan, naar behoren vervuld.
De selectie van de cliënten gaf wel problemen. Achteraf bleek dat twee van
de vier cliënten geen zelfverwondend gedrag (meer) vertoonden, dan wel in
een te lage frequentie om het OPZ met goed gevolg te kunnen toepassen.
Dit was voor een deel het gevolg van de tijdsduur tussen de selectie van de
cliënten en de daadwerkelijke observaties. Voor deze eerste test was het niet
onoverkomelijk, omdat het hierbij in de eerste plaats om het verloop van het
observeren ging. Het maakte wel duidelijk dat bij de tweede test de selectie
van cliënten meer aandacht van de onderzoekers zou vragen (voor een over-
zicht van de cliënten in beide praktijktests zie Bijlage 9).
Voor de uiteindelijke praktijk verwachten wij dat dit probleem geen rol zal spe-
len. In deze test ging het erom cliënten te zoeken die voor de test geschikt
waren. In de praktijk zal het omgekeerd verlopen: de instelling heeft een pro-
bleem met een cliënt die zelfverwondend gedrag vertoont en zoekt een
middel om dit probleem op te lossen. Dat zou door toepassing van het OPZ
kunnen worden gevonden.
In alle vier de gevallen hebben de onderzoekers de resultaten gerapporteerd
en toegelicht in een cliëntbespreking.

5.4.4 Tweede praktijktest
In de tweede test hebben medewerkers van instellingen het hele OPZ zelf
toegepast, dus zowel de observaties als de coördinatie. De onderzoekers zijn
op de achtergrond gebleven en waren alleen beschikbaar voor eventuele
consultatie.
Aan deze test namen vijf instellingen deel met negen cliënten (Suzan, Theo,
Udo, Vincent, Wilma, Yvonne, Amber, Bart en Freek), negen observatoren en
vijf coördinatoren. Alle observatoren waren groepsleid(st)ers zonder specifie-
ke kwalificaties. De groep coördinatoren was heterogener. Twee van hen
waren orthopedagogen. De drie overigen waren groepsleid(st)ers, van wie
één groepshoofd was en een tweede werkzaam was als een interne consu-
lent binnen zijn instelling. Beide groepen ontvingen weer een training ter
voorbereiding op hun werkzaamheden.
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Ook in deze test werden cliënten en uitvoerders van het OPZ door de instel-
lingen geselecteerd. Ook hier waren de uitvoerders in het algemeen op hun
taak berekend, maar waren niet alle cliënten geschikt voor de test. In twee
gevallen (Theo, Vincent) zijn de observaties voortijdig gestopt omdat er geen
zelfverwondend gedrag te observeren was. Bij één cliënt (Amber) is het pro-
ces niet helemaal afgemaakt vanwege problemen op de afdeling waar zij
woonde. Dat wil zeggen dat in zes van de negen gevallen het hele proces van
observaties tot rapportage en teambespreking is doorlopen.

In tabel 5.2 geven wij een overzicht van de cases en welke van de onderde-
len van het OPZ-proces zij hebben doorlopen. Hierbij veronderstelt iedere
fase van het proces dat alle voorgaande fases hebben plaatsgevonden.
Zodra een fase niet is doorlopen, betekent dit dat alle volgende fases in prin-
cipe niet meer aan de orde zijn. In de tabel is daar in die gevallen niets meer
ingevuld.

Tabel 5.2  Doorlopen fases van het OPZ-proces

Fase Cliënt Observaties: Rapport Bespreking Inter- Follow up

gestart voltooid venties meting

Pilot study Hans ja ja ja ja nee

Kees ja ja ja ja ja nee

Leen ja ja ja nee

Fase 1 Anneke ja ja ja ja ja ja

Betty ja ja ja ja nee

Chris ja nee

Diny ja nee

Erik ja nee

Freek ja ja ja ja ja ja

Ger ja nee

Henk ja ja ja nee

Jan ja ja ja ja nee

Miep ja ja ja nee

Fase 2, Nel ja ja ja ja ja ja

test 1 Otto ja ja ja ja ja ja

Paul ja ja ja ja ja ja

Rik ja ja ja ja nee

test 2 Suzan ja ja ja ja ja ja

Theo ja nee

Udo ja ja ja ja ja ja

Vincent ja nee ja nee

Wilma ja ja ja ja nee

Yvonne ja ja ja ja ja ja

Amber ja nee

Bart ja ja ja ja ja ja

Freek ja ja ja ja ? nee
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5.5 Evaluatie van de praktijktests

De praktijktests zijn op twee manieren geëvalueerd.
In de eerste plaats hebben wij alle observatoren en coördinatoren naar hun
ervaringen gevraagd en hun verzocht het hele proces (de training en de toe-
passing van het OPZ) kritisch te beoordelen.
In de tweede plaats hebben wij onderzocht welke concrete resultaten deze
toepassing heeft opgeleverd in de zorgpraktijk rond de betrokken cliënt.

5.5.1 Evaluatie door de observatoren en coördinatoren
Wij hebben alle observatoren gevraagd ons hun ervaringen en opmerkingen
te geven aan de hand van een vragenlijst. Met de observatoren uit de eerste
test hebben wij evaluatiegesprekken gevoerd. Van de negen observatoren uit
de tweede test hebben er zes schriftelijk gereageerd. De anderen zijn telefo-
nisch benaderd. Met de coördinatoren van de tweede test hebben wij een bij-
eenkomst belegd waarin zij hun ervaringen met ons en met elkaar konden
uitwisselen.
Alle deelnemers aan de tests, op een van de observatoren na, oordeelden
positief tot enthousiast over het OPZ. Een van de coördinatoren noemde het
"eindelijk een instrument waarmee je systematisch kunt observeren in pro-
bleemsituaties". Het werd gezien als een methode om 'de diepte in te gaan'
en het werkte in een aantal gevallen als een 'eye-opener'. Een observator
had zich bij voorbeeld nooit gerealiseerd hoe hectisch de maaltijdsituaties
eigenlijk zijn. Enkele observatoren gaven aan er veel van geleerd te hebben,
ook voor hun normale werk.
Er waren wel problemen. De observatoren vonden het in het begin moeilijk
om aantekeningen te maken onder het observeren, maar zeiden dat het na
de eerste ervaringen snel beter ging. Het uitwerken van de observatieaante-
keningen na afloop kostte meer tijd dan zij gedacht hadden.
In alle gevallen werden organisatorische problemen gemeld, met name op de
eigen afdeling van de observatoren. Werkroosters liggen vaak al maanden
van tevoren vast en het is moeilijk vervanging te regelen. Sommigen hebben
de observaties in hun vrije tijd gedaan en achteraf compensatie gekregen.
De samenwerking en taakverdeling tussen de coördinatoren en de observa-
toren was uiteenlopend vormgegeven (variërend van bijna uitsluitend schrif-
telijke contacten tot intensieve discussies over de interpretatie van de resul-
taten), maar was in alle gevallen tot wederzijdse tevredenheid verlopen.
In vier gevallen was als observator of coördinator een eigen begeleider van
de te observeren cliënt ingezet. Dit werd door de betrokken coördinatoren
verschillend beoordeeld. Volgens de een had dat geen speciale problemen
opgeleverd, maar de ander vond achteraf dat het heel onverstandig was
geweest. Eigen zorgverleners hebben meestal duidelijke opvattingen over die
cliënt en het is moeilijk om daar afstand van te nemen.
De analyse van de resultaten kostte veel tijd, maar was volgens de coördi-
natoren met behulp van de aanwijzingen uit het OPZ goed te doen. Het
maken van tijdschema's werd door vier van de vijf coördinatoren nuttig
genoemd.
Een van de coördinatoren gaf aan behoefte gehad te hebben aan consulta-
tie van de onderzoekers, met name na de eerste observatieronde, als geko-
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zen moet worden welke vervolgobservaties gedaan moeten worden.
De rapportages en de presentaties in de cliëntbesprekingen waren wisselend
van kwaliteit. Eén coördinator (met twee cases) had summiere rapporten
gemaakt waarin nauwelijks resultaten waren weergegeven en eigenlijk alleen
de conclusies en aanbevelingen waren vermeld. Een ander had zeer uitge-
breide rapporten gemaakt die weer erg theoretisch waren. De drie anderen
hadden het model gevolgd dat door het OPZ aangereikt wordt.

Bij de teambesprekingen over deze rapportages bleek dat de overdracht aan
het zorgteam van de resultaten die de toepassing van het OPZ oplevert, een
cruciale fase is in het proces. Het is het begeleidingsteam dat beslist over een
interventie in de zorg en deze ook moet uitvoeren. Het is voor die implemen-
tatie essentieel dat de begeleiders van de cliënt de gerapporteerde resulta-
ten als plausibel en geloofwaardig herkennen en erkennen, ook als de resul-
taten afwijken van de tot dan toe heersende opvattingen van het team, en zij
moeten bereid en gemotiveerd zijn om de zorg aan de cliënt bij te stellen op
basis van de resultaten. Als de rapportage en de presentatie ervan het zorg-
team niet overtuigen, zal het team niet tot een op die resultaten gebaseerde
interventie besluiten en blijft het gebruik van het OPZ zonder resultaat. Dit
was bij voorbeeld bij Betty het geval. Wij hadden hier de resultaten niet ver-
taald in concrete aanbevelingen voor zorginterventies. De bespreking van het
rapport verliep wat rommelig en ongericht en de conclusies werden niet over-
genomen door het zorgteam, met als argument dat de observaties een
momentopname waren van een periode waarin het heel goed met haar ging.
Een van de coördinatoren in de tweede test had een zeer uitgebreid en the-
oretisch onderbouwd rapport geschreven en ook bij de bespreking lag de
nadruk op de verklaring van het gedrag en minder op concrete interventies.
Toen deze coördinator de bespreking had verlaten, werden de groepsbege-
leiders het snel eens over een aantal zorgafspraken die nog slechts een
zwakke relatie hadden met de aanbevelingen uit het rapport.
Een aandachtspunt dat door de observatoren en coördinatoren werd
genoemd, is de begeleiding van observatoren die weinig of geen ervaring
met zelfverwondend gedrag hebben. Kijken naar zelfverwondend gedrag kan
zeker in zo'n geval schokkend zijn.

Deze evaluaties gaven opnieuw aanleiding tot een aantal aanvullingen en wij-
zigingen in het OPZ, dat hiermee zijn definitieve vorm heeft gekregen. Bijlage
15 bevat een voorbeeld van een observatie-instructie uit het OPZ.

5.5.2 Evaluatie vanuit de doelstellingen van het project
De praktijkmensen die aan de tests hebben deelgenomen, zeggen dat door
toepassing van het OPZ meer inzicht wordt bereikt in samenhangen tussen
zelfverwondend gedrag en situaties waarin het voorkomt.
Het OPZ kan volgens hen tot nieuwe gezichtspunten leiden, bestaande
opvattingen onderbouwen of ondergraven, of onzekerheden en meningsver-
schillen beslechten. Het draagt er toe bij dat het gedrag van de cliënt beter
begrepen wordt, wat op zichzelf de zorgverlening al ten goede komt. Het leidt
er toe dat men minder krampachtig met het zelfverwondend gedrag omgaat,
waardoor het probleem op zichzelf al verlicht wordt.
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Om na te gaan of de andere doelstelling, dit inzicht vertalen in een concrete
interventie in de zorg, is gehaald, hebben wij in de meeste gevallen uit de twee
tests waarin het hele proces doorlopen is (drie van de vier cases van test 1,
Nel, Otto, Paul, vier van de zeven cases van test 2, Suzan, Udo, Yvonne, Bart)
en bij twee cases uit de eerste fase van het project (Anneke en Freek) het oor-
deel van de zorgverleners hierover gevraagd (zie Bijlage 10 voor de vragen-
lijst en Bijlage 13 voor een overzicht van de uitkomsten). Bij de door ons zelf
geobserveerde cliënten hebben wij enkele maanden na de rapportage drie
begeleid(st)ers geënquêteerd. In de cases uit de tests hebben wij de zorgver-
antwoordelijke begeleid(st)er gevraagd op twee momenten (resp. twee maan-
den en zes maanden na de rapportage) de vragenlijst in te vullen.
De andere cases uit de eerste fase zijn niet op deze wijze geëvalueerd. Het
zorgteam van Betty heeft de conclusies en aanbevelingen van de onderzoe-
kers niet overgenomen. Bij Jan is tijdens de observaties een zeer ingrijpende
verandering in de behandeling gestart, die een eventuele invloed van het
OPZ volledig zou overstemmen. Bij de anderen (Chris, Diny, Henk, Miep) is
het rapport niet in het zorgteam besproken of is het niet tot een volledige rap-
portage gekomen.

Van de cliënten die het hele proces hebben doorlopen, geven wij een
beschrijving van het verloop van dit proces. Wij gaan hierbij in op de rappor-
tage, de aanbevelingen en concreet vastgestelde zorginterventies en de
eventuele invloed hiervan op het zelfverwondend gedrag.
Van de cases uit de eerste fase van het project (Anneke, Freek) zijn wel rap-
porten gemaakt ten dienste van een bespreking met het zorgteam, maar
hierin hebben wij geen concrete aanbevelingen opgenomen.
Naar aanleiding van de ervaringen bij de besprekingen over de door ons
geobserveerde cases uit fase 1, hebben wij in de tweede fase, de testfase,
wel gekozen voor het geven van aanbevelingen voor interventies in de zorg
en begeleiding van de cliënten. Dit blijkt een doelgerichte bespreking van de
observatieresultaten te bevorderen.

In het geval van Anneke zijn de resultaten van de observaties uitgebreid
bediscussieerd in een bespreking met het zorgteam. Anneke vertoont zelf-
verwondend gedrag op momenten waarop zij in een dwangpositie wordt
gebracht of in situaties die bij haar spanningen oproepen. Die spanningen lij-
ken soms te worden gewekt door haar eigen neiging tot zelfverwondend
gedrag. Bij enkele observaties wekt zij de indruk zich zelf tegen die neiging
te verzetten, soms tevergeefs, soms met succes.
In de follow up-meting geven de zorgverleners aan dat hun visie op Anneke
en haar zelfverwondend gedrag is veranderd. Zij wordt positiever gezien, met
meer respect. Men erkent dat zij zelf niet bij machte is om zonder hulp uit de
vicieuze cirkel te komen.
In die zin is ook de benadering door het zorgteam veranderd. Anneke wordt
positiever benaderd, meer aangesproken op haar verantwoordelijkheid en op
haar geneigdheid tot positief gedrag. Zij krijgt meer rustmomenten.
Het zelfverwondend gedrag is in frequentie verminderd. Verder toont zij een
bredere interesse in haar omgeving en geeft zij meer aan wat zij wil, wat haar
behoeften zijn.
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Freek blijkt vooral te bonken of zich te slaan in overgangssituaties (met name
verplaatsingen) en als een groepsleidster met hem bezig is. Verder hebben
wij uit de observaties afgeleid dat bepaalde gedragingen (b.v. op een tafel
gaan zitten) als zelfbeschermend gedrag kan worden geïnterpreteerd (Isley
et al., 1991) en hem daarom niet zou moeten worden verboden.
In de follow up-meting stellen de begeleiders dat het zelfverwondend gedrag
nu meer wordt geaccepteerd als iets dat “bij hem hoort” en dat het minder
wordt gecorrigeerd.
Het zelfverwondend gedrag is niet verminderd in frequentie en heftigheid,
maar wordt wel minder als een probleem beschouwd.

In de testfase zijn in de eerste test de observaties en in de tweede test het
hele proces overgenomen door werknemers van de deelnemende instellin-
gen.
Bij de cases uit de eerste test konden de onderzoekers beschikken over de
veldverslagen van de observatoren. In de tweede test waren alleen de eind-
rapportages voor de onderzoekers beschikbaar.

Bij Nel zijn de observaties over het algemeen goed verlopen. De observaties
zijn geconcentreerd rond eet- en drinkmomenten en de voorbereidingen hier-
voor, op verschillende tijdstippen. Zij hebben uitgebreide en gedetailleerde
verslagen opgeleverd. Bij Nel is geen zelfverwondend gedrag waargenomen,
zodat de conclusies alleen op momenten van verhoogde onrust konden wor-
den gebaseerd. Er is in totaal 7;20 uur geobserveerd, verdeeld over zes ses-
sies.
In het eindrapport worden de volgende aanbevelingen gedaan:
- groepsleidsters moeten zeggen wat zij gaan doen als zij de groep verla-

ten;
- duidelijke werkinstructies voor invalkrachten, zodat zij zo snel mogelijk

voor de cliënten enigszins voorspelbaar en vertrouwd te werk gaan;
- Nel meer activiteiten aanbieden om verveling terug te dringen.
Bij de teambespreking over het rapport zijn de eerste en derde van deze aan-
bevelingen overgenomen, met de inschatting dat meer activiteiten waar-
schijnlijk niet haalbaar zouden zijn. Verder zijn er afspraken gemaakt over de
aanpak bij het douchen.
Men vindt het rapport herkenbaar en zeer bruikbaar bij overleg met andere
diensten e.d. (“de stem van de groepsleiding wordt zichtbaar”). Het brengt
structuur aan in besprekingen, nodigt uit tot discussie en roept nieuwe vra-
gen op.
In de eerste follow up-meting worden enkele veranderingen in de benadering
van Nel gemeld. Men is duidelijker in de benadering en er meer op bedacht
Nel bij dagelijkse activiteiten te betrekken. Het zorgplan is (nog) niet veran-
derd; men probeert extra begeleiding voor haar te krijgen.
Bij de tweede follow up-meting krijgt Nel inmiddels vijf ochtenden per week
dagactiviteiten; dit gaat erg goed. De groepsleiding probeert zelf ook ’s mid-
dags meer variëteit in activiteiten te bieden. In die zin is ook het zorgplan ver-
anderd: zo veel mogelijk activiteiten aanbieden zodat er zo min mogelijk ‘lege’
momenten vallen. Men stelt dat de visie van de groepsleiding op Nel ook is
veranderd. Het is duidelijker geworden “hoe zij in elkaar steekt”, waardoor de
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omgang met haar beter verloopt. Zij wordt positiever benaderd met meer aan-
dacht voor ander gedrag dan het probleemgedrag. Het zelfverwondend
gedrag is nu in heftigheid gelijk gebleven maar in frequentie afgenomen.

Otto is uitsluitend rond de maaltijden geobserveerd omdat bekend was dat
zijn probleemgedrag zich daarop concentreert, met name na het middageten.
Ook hier zijn de verslagen uitgebreid en goed. Een geheel onverwachte fac-
tor (roken) kan goed uit de verslagen worden afgeleid: als men begint met
roken, wordt dit gesignaleerd (behalve een keer als dit buiten zicht van de
observator in de gang gebeurt), het stoppen met roken niet altijd. Er wordt
niet gerapporteerd wat met de as en de peuken gebeurt. De onrust van Otto
wordt goed geregistreerd door geobserveerde gedragingen. Hij is 7;30 u.
geobserveerd, verdeeld over zeven sessies, waarvan vijf tijdens en na het
middageten.
Het roken als relevante factor is pas achteraf afgeleid uit de tijdschema’s. Het
kan daarin vergeleken worden met mogelijke alternatieve factoren die door
de begeleiders waren aangegeven: “geduldmomenten” en momenten waar-
op Otto zijn schoenen aan krijgt. Uit die vergelijking blijkt dat de onrustmo-
menten specifiek samenhangen met momenten waarop wordt gerookt, en
niet met een lange wachttijd of het aantrekken van zijn schoenen of jas.
Achteraf is ons wel verteld dat bekend was dat Otto peuken verzamelt en
opeet.
Bij Otto is geen zelfverwondend gedrag waargenomen en zijn de conclusies
gebaseerd op onrustperiodes. Volgens de begeleiders vindt het zelfverwon-
dend gedrag plaats bij een escalatie van deze onrust.
De aanbevelingen in het rapport:
- niet roken in aanwezigheid van Otto, behalve als hij er op een bevredi-

gende wijze bij betrokken kan worden;
- zijn schoenen en jas pas aantrekken als zijn werkbaas in aantocht is;
- het gebed na het eten niet uitstellen als het is aangekondigd;
- de groep direct na het eten niet alleen laten i.v.m. onrust en agressie.
In de teambespreking wordt gesteld dat de bevindingen heel herkenbaar zijn
en dat roken altijd een probleem is geweest. De volgende afspraken worden
gemaakt:
- jas en schoenen pas op het laatst aantrekken;
- na het eten blijft een groepsleidster nog even bij de groep;
- “afspraken over roken stabiel houden”.
Bij de eerste follow up-meting wordt gezegd dat de visie van het team op Otto
is opgefrist. Het zorgplan zal worden aangepast. Otto wordt rustiger bena-
derd. Als hij onrustig is, kalmeert hij vaak als men rustig tegen hem praat.
Voorheen werd hij meestal afgezonderd, maar daar werd het alleen maar
erger van. Verder is hij met de groep naar een andere woning verhuisd en is
zijn medicatie veranderd. Er wordt ook minder gerookt in de groep. Het zelf-
verwondend gedrag is afgenomen in frequentie en heftigheid. Otto is verder
zelf minder star geworden in het vasthouden aan een vaste structuur.
Bij de tweede follow up-meting heeft Otto een eigen kamer gekregen en is de
leefgroepsruimte minder gesloten geworden (er is b.v. een open keuken),
waardoor hij meer betrokken is bij de gang van zaken.
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Ook bij Paul waren er zeer uitgebreide verslagen waarin het zelfverwondend
gedrag minutieus is geregistreerd, mogelijk ten koste van de situaties er
omheen. Hij is gedurende 5;10 u. geobserveerd, in vijf sessies.
Aanbevelingen uit het rapport:
- meer tegen Paul praten, hem betrekken bij huishoudelijke karweitjes e.d.;
- goed letten op signalen van toenadering bij Paul;
- uitzoeken welke muziek hij waardeert en hem die geven als dit kan;
- terughoudend zijn met roken in de groep, of anders hem er bij betrekken.
De teambespreking komt eigenlijk als mosterd na de maaltijd omdat in de
periode tussen de observaties en de bespreking ingrijpende veranderingen
zijn doorgevoerd: de groep is gesplitst in subgroepjes van vier, waardoor er
een kleinere groepsruimte is en Paul een andere kamer heeft gekregen. Hij
is ook naar een andere werkplek in een nieuw gebouw gegaan. Hij heeft
andere medicatie gekregen.
Volgens de eerste follow up-meting hebben de observatieresultaten voor een
positievere visie op Paul gezorgd. Zijn onaangename lichaamsgeur mag niet
langer een belemmering bij de begeleiding zijn. Zijn behoefte aan tactiliteit
wordt herkend. Het zelfverwondend gedrag en het huilen worden toege-
schreven aan onvoldoende activiteiten. De benadering is op een aantal pun-
ten veranderd:
- er is een rookverbod ingesteld in zijn groep;
- Paul wordt meer betrokken bij taakjes in de groep en hij wordt meer aan-

geraakt;
- hij gaat elke avond in bad.
Dit alles wordt gefaciliteerd door extra middelen na betrokkenheid van het
Consulententeam. Desondanks is het zelfverwondend gedrag niet vermin-
derd.
Bij de tweede follow up-meting is het ingezette beleid voortgezet. Men schept
meer duidelijkheid in de begeleiding, o.a. met behulp van verbeterde com-
municatie d.m.v. pictogrammen.
De frequentie van het zelfverwondend gedrag is nu wel afgenomen, met
name omdat er minder ‘lege momenten’ zijn. Bovendien gilt hij ’s nachts niet
meer en slaapt hij dus beter. Hij huilt ook veel minder. Deze verbeteringen
hebben plaatsgevonden ondanks veel personeelswisselingen.

Rik is slechts drie maal geobserveerd (totaal ruim 3 uur). De observatiever-
slagen zijn duidelijk. Een probleem in dit geval is dat er veel wordt gesproken
(vooral ook door Rik zelf) en dat dit voor de observator moeilijk te volgen is.
Hij heeft dus veel gemist van verbale communicatie.
Het aantal momenten met zelfverwondend gedrag is te gering om duidelijke
conclusies mogelijk te maken. Er zijn dan ook geen concrete aanbevelingen
voor zorginterventies gedaan, behalve enkele suggesties voor verder onder-
zoek.
Daarom hebben er ook geen follow up-metingen plaatsgevonden.

Van de cliënten in de tweede test konden wij alleen over de eindrapporten
beschikken en niet over de veldverslagen.
In het geval van Suzan is dit eindrapport zeer uitgebreid. Het is opgezet van-
uit algemene beschrijvingen van verschillende situatieaspecten per observa-
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tiesessie en een vergelijking van de verschillende sessies onderling.
De aanbevelingen:
- zorgen dat Suzan niet lang op de koffie hoeft te wachten (b.v. de koffie

buiten zicht van de cliënten laten afkoelen, Suzan als eerste geven);
- vaker iets tegen haar zeggen;
- haar altijd haar knuffelbeer ter beschikking stellen.
Bij de eerste follow up-meting wordt gemeld dat de visie van het zorgteam op
Suzan is veranderd, omdat men zich bewust is geworden dat zij korte con-
tactmomenten niet blijkt af te wijzen, maar hier juist prijs op stelt.
De aanbevelingen zijn geheel overgenomen in het zorgplan:
- zij krijgt elke dag haar beer;
- Suzan krijgt als eerste drinken;
- geprobeerd wordt haar zelfstandig te laten drinken uit een tuitbeker;
- steeds korte momenten van aandacht voor haar;
Verder wordt zij op een andere manier begeleid bij het baden, omdat hierbij
ook vaak zelfverwondend gedrag optreedt.
De conclusies en aanbevelingen uit het rapport zijn herkenbaar en de inter-
venties lijken effect te hebben. Veranderingen in frequentie en heftigheid van
het zelfverwondend gedrag zijn moeilijk aan te geven vanwege de hoge fre-
quentie waarin het optreedt.
In de tweede follow up-meting geeft het team aan ervan overtuigd te zijn dat
het zelfverwondend gedrag is verminderd.

Het rapport over Udo is heel kort. Het bevat geen voorbeelden van observa-
ties, alleen een algemene beschrijving van zijn gedrag, een interpretatie en
aanbevelingen:
- onrust in een vroeg stadium trachten te doorbreken;
- de groepsleiding moet nadrukkelijk aanwezig zijn, zeggen wat men gaat

doen; te luide muziek is hierin storend;
- chaotische momenten (m.n. situatieovergangen) beter ordenen;
- een rustig afbouwprogramma aan het eind van dagactiviteiten.
Bij de eerste follow up-meting is het dagactiviteitenprogramma uitgebreid van
5 naar 8 dagdelen per week, zo veel mogelijk op dagen dat het daar rustig
is. Daardoor is het op de tijden waarop hij thuis is ook daar relatief rustig,
zodat hij meer aandacht kan krijgen. Dit lijkt hij prettig te vinden.
Het zelfverwondend gedrag, dat zich geleidelijk opbouwt, wordt eerder
gesignaleerd.
De visie van het zorgteam op Udo is niet veranderd, de benadering wel: men
houdt meer rekening met factoren die invloed blijken te hebben op het zelf-
verwondend gedrag, zoals harde muziek of te veel lichamelijk contact.
Het zelfverwondend gedrag is niet veranderd.
In de periode voor de tweede follow up-meting zijn de omstandigheden niet
zo gunstig geweest: veel personeelsverloop, hoge werkdruk van de groeps-
leiding, drukte in de groep. De benadering van Udo is verder niet veel veran-
derd; er wordt wel wat meer rekening met hem gehouden, b.v. door de muziek
minder hard aan te zetten. Ook nu is geen verandering gemeld in het zelf-
verwondend gedrag.
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Vincent is slechts één maal geobserveerd. Dit heeft niets opgeleverd omdat
er geen zelfverwondend gedrag is waargenomen. Uit het dossieronderzoek
komt naar voren dat Vincent het liefst met rust wil worden gelaten en met zelf-
verwondend gedrag reageert als iets van hem wordt verlangd, wellicht om
hier onderuit te komen (vermijdingsgedrag).
Het onderzoek heeft geen aanbevelingen opgeleverd en geen concrete inter-
ventie. Wel is de aanmelding van Vincent voor een rustigere groep door de
resultaten gestimuleerd.

Bij Wilma sluiten de conclusies van de observaties aan op het (recent geheel
vernieuwde) zorgplan. Er is dus niet tot nieuwe interventies besloten. Bij de
eerste follow up-meting is het zelfverwondend gedrag verminderd, wat wordt
toegeschreven aan de begeleiding volgens dit zorgplan.

De observaties bij Yvonne hebben zich geconcentreerd op de douchesitua-
tie omdat het zelfverwondend gedrag daarin heel duidelijk aanwezig is.
De aanbeveling heeft dan ook betrekking op deze situatie: Yvonne douchen
met twee begeleiders, één die continu bij haar blijft en één die dingen aan
kan geven en eventueel kan bijspringen.
Bij de eerste follow up-meting wordt gemeld dat Yvonne vermoedelijk een
hartinfarct heeft ondergaan en nu bijna permanent op bed ligt, gefixeerd. Het
behandelplan is naar aanleiding van de observaties niet gewijzigd. De visie
van het zorgteam op Yvonne is wel gewijzigd: de observaties hebben duide-
lijker gemaakt dat zij maximale veiligheid nodig heeft. Die wordt ook gebo-
den.
In de tweede follow up-meting geeft het zorgteam aan dat men anders met
het zelfverwondend gedrag omgaat. Men ziet het nu meer als een vorm van
communicatie en legt minder nadruk op de probleemkant ervan. Yvonne
wordt tijdens het douchen inderdaad door twee mensen begeleid.
Het zelfverwondend gedrag is in heftigheid niet afgenomen, in frequentie wel.

Over Bart is een uitgebreid rapport gemaakt met algemene beschrijvingen
van alle observatiesessies, duidelijk theoretisch geïnspireerde interpretaties
en een grote hoeveelheid conclusies en aanbevelingen.
In de teambespreking over het rapport heeft de coördinator (een orthopeda-
goog) de neiging breed en theoretisch te zijn, waarin het team maar ten dele
mee gaat. Na zijn vertrek gaat de bespreking verder over concrete werkaf-
spraken. Deze worden voornamelijk gebaseerd op de voorgaande bespre-
king, waarbij het rapport maar zijdelings een rol speelt.
De afgesproken interventies:
- voorzichtige, stapsgewijze uitbreiding van zijn leefwereld vanuit een veili-

ge situatie (zijn eigen kamer);
- een duidelijker begeleiding m.b.v. ‘totale communicatie’
- hem zelf geen keuzes voorleggen.
- hem aan de hand meenemen als hij ergens heen moet; in de badkamer

iets laten vasthouden; hem hier zo mogelijk laten zitten;
- dagelijks met hem wandelen, eventueel met een paar rustige anderen;
- alles benoemen wat je gaat doen, geen niet ter zake doende opmerkin-

gen tegen hem maken.
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Bij de follow up-meting verblijft hij de meeste tijd nog op zijn kamer. De obser-
vaties hebben een beter zicht opgeleverd op zijn gedrag (en op de invloed
van het eigen handelen van de begeleiders). Medisch en psychiatrisch
onderzoek hebben geen essentiële oorzaak van het zelfverwondend gedrag
aangewezen.
Mede daardoor en naar aanleiding van de observaties is een nieuwe weg
ingeslagen (de interventies).
Het zelfverwondend gedrag is afgenomen in frequentie en heftigheid. Ook is
er sprake van stemmingsverbetering. Hij maakt vaker een tevreden indruk en
is meer ontspannen.

In het kader van de tweede test van het OPZ is Freek, die al aan de eerste
fase van het project had deelgenomen, nogmaals geobserveerd. Deze obser-
vaties hebben een uitgebreid rapport opgeleverd met een negental adviezen.
Samengevat:
- Freek fysiek beschermen bij verplaatsingen;
- hem meer mogelijkheden aanbieden voor zintuiglijke ervaringen, moge-

lijkheden om iets met zijn handen te doen, enz.
- verzorgingsmomenten zo kort mogelijk houden, hem niet overladen met

prikkels, eenvoudige en concrete communicatie;
- conflictsituaties vermijden, geen strijd met hem aangaan;
- huidproblematiek behandelen (i.v.m. krabben).
Of deze adviezen in concrete interventies zijn omgezet, is ons niet bekend.
Er hebben ook geen follow up-metingen plaatsgevonden.

In tabel 5.3 geven wij een schematisch overzicht van de uitkomsten van de
follow up-metingen.
Bij de door ons zelf geobserveerde cliënten hebben wij enkele maanden na
de rapportage drie begeleid(st)ers geënquêteerd. In de cases uit de tests
hebben wij de zorgverantwoordelijke begeleid(st)er gevraagd op twee
momenten (twee maanden en zes maanden na de rapportage) een vragen-
lijst in te vullen.
Volgens de respondenten hebben de observaties in alle gevallen (op Wilma
na) een beter inzicht in het zelfverwondend gedrag en meer algemeen in de
cliënt opgeleverd. In drie gevallen (Nel, Otto en Udo) bevestigden de resulta-
ten de bestaande visie van het zorgteam op de cliënt. Ze leverden dus geen
echt nieuwe inzichten op, maar maakten wel duidelijker “hoe de cliënt in
elkaar steekt” of zorgden dat de visie op de cliënt werd “opgefrist”. Bij zes
cases hebben de resultaten een meer of minder ingrijpende visieverandering
teweeggebracht: meer acceptatie van het zelfverwondend gedrag, waardoor
de omgang met de cliënt meer ontspannen kon worden (Freek), een beter
zicht op de functie van het zelfverwondend gedrag (Yvonne, Bart), meer
inzicht in de tekortkomingen in de eigen omgang met de cliënt (Paul), en in
twee gevallen (Anneke en Suzan) een belangrijke visieverandering, geba-
seerd op verrassende observatieresultaten, die nieuw inzicht gebracht heb-
ben.
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Tabel 5.3  Overzicht van de follow up-metingen

De aanbevelingen die op basis van de observatieresultaten aan de zorgte-
ams zijn gedaan, zijn in meerdere of mindere mate overgenomen.
Bij de cliënten in de eerste fase hebben wij aan de rapportages nog geen
expliciete aanbevelingen voor interventies toegevoegd, maar zijn in enkele
gevallen de resultaten wel besproken in het zorgteam.
In het geval van Anneke heeft deze bespreking een belangrijke rol gespeeld
in de beslissing over te gaan tot een heel andere benadering van haar. De
begeleiders van Freek hebben enkele suggesties van de onderzoekers in
praktijk gebracht en zeggen dat ze het zelfverwondend gedrag van Freek nu
wat beter kunnen accepteren.
Bij Nel zijn van de drie aanbevelingen twee overgenomen en een derde toe-
gevoegd, los van het OPZ.
In het geval van Otto zijn twee van de vier aanbevelingen overgenomen,
maar over de voornaamste uitkomst van de observaties (dat het zelfverwon-
dend gedrag vooral met roken samenhangt) is geen concrete afspraak
gemaakt, hoewel later wel wordt aangegeven dat er minder wordt gerookt bij
de groep.
Het zorgteam van Paul heeft van de vier aanbevelingen de twee belangrijk-
ste en meest concrete overgenomen. Bovendien krijgt hij meer dagactivitei-
ten aangeboden, waardoor het aantal ‘lege’ momenten is afgenomen. Dit sluit
ook aan op de bevindingen uit de observaties.
Bij Suzan zijn de aanbevelingen uit het rapport integraal geïmplementeerd.

g

Cliënt Respondent/ Verandering in: Vermindering Andere

Meting zelfverwondend gedrag: veranderingen

Visie Benadering Frequentie Heftigheid

Anneke Resp. A nee ja ja nee ja

B ja ja ja nee ja

C ja ja ja nee ja

Freek A ja ja nee nee nee

B ja ja nee nee nee

C nee nee nee nee -

Nel Meting 1 nee ja nee nee nee

2 ja ja ja nee nee

Otto 1 ja ja ja ja ja

2 ja ja ja ja nee

Paul 1 ja ja nee nee nee

2 ja ja ja nee ja

Suzan 1 ja ja nee nee nee

2 ja ja (ja) (ja) nee

Udo 1 nee ja nee nee nee

2 nee ja nee nee nee

Yvonne 1 ja ja nee nee nee

2 ja ja ja nee ja

Bart 1 ja ja (mede) ja ja ja
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Vanuit eigen waarnemingen van het team is er nog één aan toegevoegd.
Ook bij Udo worden de aanbevelingen in interventies vertaald, hoewel bij de
follow up-metingen alleen de eerste (onrust in een vroeg stadium trachten te
doorbreken) wordt genoemd, naast meer dagactiviteiten en wat meer aan-
dacht in het algemeen.
Voor Yvonne is de enige concrete aanbeveling, die betrekking heeft op een
specifieke situatie (het douchen) overgenomen.
Bij Bart hebben de vele aanbevelingen een beperkte rol gespeeld in de
bespreking en is slechts een deel ervan omgezet in zorgafspraken.
Het resultaat van deze interventies is in de meerderheid van de gevallen
positief. In zes gevallen (Anneke, Nel, Otto, Paul, Suzan en Bart) melden de
respondenten een vermindering van het zelfverwondend gedrag of van ander
probleemgedrag (onrust, agressie, huilen) en bij sommigen andere verbete-
ringen (meer interesse in de omgeving, meer flexibiliteit, betere nachtrust,
verbetering van stemming). Bij Freek en Udo heeft de interventie geen effect
gehad, bij Yvonne heeft een verbetering vooral met haar lichamelijke toe-
stand te maken. Bij Wilma is een vermindering van het zelfverwondend
gedrag toegeschreven aan het bestaande zorgplan, dat naar aanleiding van
het OPZ niet veranderd is.
In drie gevallen (Nel, Otto, Paul) is de interventie in het kader van het OPZ
samengegaan met andere ingrijpende veranderingen (verhuizing, splitsing
van de groep, beschikbaar komen van dagactiviteiten), die los van het OPZ
de gedragsverbetering kunnen verklaren.

Naast deze beoordeling door de begeleiders is ook geprobeerd het effect van
de interventies vast te stellen door middel van gedragsmetingen. Wij hebben
hierbij gebruik gemaakt van de 'Storend Gedragsschaal' (SGZ) (Kraijer en
Kema, 1977), en daarnaast zelf twee meetinstrumenten samengesteld: de
'Gedragsmeting zelfverwondend gedrag', waarin de frequentie van het zelf-
verwondend gedrag een week lang elk half uur wordt geregistreerd, en de
'Gedragsmeting ander probleemgedrag', waarin andere vormen van pro-
bleemgedrag worden vastgelegd (gedurende een week twee maal per dag)
(zie Bijlagen 11 en 12).
Deze poging heeft geen bruikbare resultaten opgeleverd omdat de instru-
menten onvolledig en niet eenduidig waren ingevuld. Wij hadden bij voor-
beeld de respondenten gevraagd ook iets in te vullen als er geen zelfver-
wondend gedrag was waargenomen, en bij de tweede en derde meting
waren in veel gevallen op grote delen van de formulieren niets ingevuld. In
één geval (Suzan) kwam het zelfverwondend gedrag zo frequent voor dat
zelfs een substantiële vermindering in frequentie in de toegepaste meting
(elk half uur rapporteren of er in de voorbije periode zelfverwondend gedrag
had plaatsgevonden) niet merkbaar zou zijn.

Wij kunnen concluderen dat de toepassing van het OPZ in de negen geëvalueer-
de gevallen aan zijn doelstellingen heeft beantwoord: verandering of aanscherping
van de visie van het zorgteam op het zelfverwondend gedrag, leidend tot concre-
te interventies in de zorg voor de cliënt. Vermindering van het zelfverwondend
gedrag is in zes van deze gevallen als resultaat gemeld.Resultaten op langere ter-
mijn kunnen binnen de opzet van deze studie niet worden geëvalueerd.
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Hoofdstuk 6

Discussie en conclusies

6.1 Evaluatie van de resultaten vanuit de vraagstelling

De centrale doelstelling van deze studie was na te gaan of het mogelijk was
een observatieprotocol te ontwikkelen om de situatiecontext van zelfverwon-
dend gedrag te onderzoeken, met als doel door observaties onderbouwde
interventies mogelijk te maken. Dit observatieprotocol zou door middel van
observaties empirisch onderbouwd moeten worden en gebaseerd moeten
zijn op praktijkervaringen met het dataverzamelings- en analyseproces.
Dit is dus een praktische doelstelling. Het gaat niet om het ontwikkelen of
toetsen van een theorie of verklaringsmodel voor zelfverwondend gedrag,
maar om het inventariseren van potentieel voor zelfverwondend gedrag rele-
vante situatiefactoren, die mogelijkheden bieden om tot een zorginterventie
te komen, en van praktijkervaringen. De pilot study (Schipper, 1992, Schipper
en Wester, 1990) had al duidelijk gemaakt dat situatiefactoren potentieel
belangrijk zijn voor het al dan niet plaatsvinden van zelfverwondend gedrag
en bovendien per individu verschillend zijn. Het samenstellen van een obser-
vatieprotocol ten dienste van de zorgverleners, waarmee factoren kunnen
worden opgespoord die interventies in de zorg mogelijk maken, vereiste een
breder opgezet observatieonderzoek met een groter aantal cases. Met dit
onderzoek hebben wij een antwoord gezocht op de volgende vragen (§ 2.2):
voor de eerste fase van het project:
1. zijn er in de situatiecontext factoren te identificeren die met het al dan niet

plaatsvinden van zelfverwondend gedrag samenhangen?
2. indien dit het geval is, kunnen deze situatiefactoren dan de basis vormen

voor een te ontwikkelen observatieprotocol waarmee de directe begelei-
ders van de betrokken verstandelijk gehandicapten deze factoren op het
spoor kunnen komen?

voor de tweede fase van het project:
3. is dit observatieprotocol toepasbaar in de zorgpraktijk? Welke problemen

doen zich voor?
4. leidt de toepassing van het observatieprotocol tot verandering in de bege-

leiding van cliënten met zelfverwondend gedrag, gelet op:
- de opvattingen van de begeleiders over de achtergronden van het zelf-

verwondend gedrag en, daarmee samenhangend, hun attitude tegen-
over het zelfverwondend gedrag bij deze cliënten?

- aanbevelingen voor interventies in de zorg voor deze cliënten?
5. wanneer deze op observaties met behulp van het protocol gebaseerde

interventies gerealiseerd worden, leiden deze dan tot vermindering of
beëindiging van het zelfverwondend gedrag of tot andere verbeteringen
in de leefsituatie van de cliënten?
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Uit de resultaten van het observatieonderzoek (Hoofdstuk 4) blijkt dat in bijna
alle gevallen factoren uit de situatiecontext konden worden vastgesteld die in
relatie konden worden gebracht met het zelfverwondend gedrag.
Vraagstelling 1 is daarmee positief beantwoord. De gevonden situatiefacto-
ren vormen tevens de basis voor het ontwikkelen van het observatieprotocol,
het OPZ.
Het onderzoek heeft een grote variëteit opgeleverd aan situatiefactoren
waarmee zelfverwondend gedrag samenhangt. Daarbij is gebleken dat de
aard van deze situatiefactoren en van deze samenhang van geval tot geval
verschilt. Voor de ontwikkeling van het OPZ zijn de verschillende situatiefac-
toren gegroepeerd in een vaste systematiek (zie Hoofdstuk 4), zodat zorg-
verleners in staat worden gesteld dergelijke factoren op te sporen bij de indi-
viduele cliënten. In het protocol hebben wij getracht de instructies voor de
analyse en interpretatie van de observatieverslagen zo op te stellen dat ze de
gebruikers van het protocol een andere wijze van observeren aanleren en
hen in staat stellen zo veel mogelijk situatiefactoren uit de waarnemingen af
te leiden.
Een groot aantal van de gevonden situatiefactoren kon direct worden opge-
nomen in het protocol. Het gaat hierbij om direct waarneembare factoren,
zoals de aanwezigheid en handelingen van begeleiders, de aanwezigheid
van eten of drinken of van muziek.
Enkele factoren, zoals de cliënt in een (psychologische) dwangpositie plaat-
sen of niet reageren door begeleiders op gedrag van de cliënt, zijn niet expli-
ciet benoemd in het observatieprotocol omdat ze niet direct op de waarge-
nomen zaken zijn gebaseerd, maar op de interpretatie die deze zaken met
elkaar verbindt. Bij voorbeeld, het niet reageren op gedrag van een cliënt is
in feite een interpretatie door de onderzoeker van iets dat niet gebeurt, maar
in die situatie wel te verwachten zou zijn, namelijk een handeling van een
groepsleidster als respons op het waargenomen gedrag van de cliënt.
Voor een ander voorbeeld kom ik weer terug op Kees, uit de inleiding. Kees
wordt boos als de bezem niet op zijn vaste plek staat, maar hij gaat slechts
op enkele momenten over tot zelfverwondend gedrag. Soms gebeurt dat als
de begeleidster iets doet met de bezem, soms juist als zij iets anders doet.
Wanneer men de situaties met en zonder zelfverwondend gedrag, die met de
bezem te maken hebben, vergelijkt vanuit het gezichtspunt van Kees, blijkt
dat hij zich slaat als de begeleidster niet voortgaat met vegen (waardoor de
bezem onnodig lang van zijn plaats blijft) en Kees tegelijk niet zelf de bezem
kan wegbrengen. Dat is de redenering die de verschillende kenmerken van
de situaties waarin Kees zich slaat, samenvoegt tot de situatiefactor waar-
mee zijn zelfverwondend gedrag samenhangt.
Het is gezien het individuele karakter van het zelfverwondend gedrag, de com-
plexiteit van de situatiecontext en het toch beperkte aantal cases in ons project,
niet mogelijk, en ook niet de bedoeling geweest, volledig te zijn. De in
Hoofdstuk 4 behandelde reeks situatiefactoren is zeker niet uitputtend. Er zijn
andere factoren denkbaar die invloed hebben op zelfverwondend gedrag. Dit
blijkt al uit het gegeven dat in ander onderzoek factoren zijn aangetoond die wij
niet hebben aangetroffen (zie § 4.9). Het OPZ biedt daarvoor ook de ruimte.
Het is mogelijk gebleken de gevonden situatiefactoren te vertalen naar
instructies in het observatieprotocol.
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Fase 1 van het onderzoek kon hiermee positief worden afgesloten met een
Observatieprotocol, het OPZ, gebaseerd op de resultaten van het onderzoek
naar situatiegebonden factoren in verband met zelfverwondend gedrag
(Vraagstelling 2).

Het OPZ hebben wij vervolgens aan de praktijktests onderworpen (Fase 2).
Dit is in Hoofdstuk 5 beschreven.
Uit de evaluatie van deze praktijktests blijkt in de eerste plaats dat men goed
met het OPZ kan werken, al blijkt het wel arbeidsintensief te zijn
(Vraagstelling 3). De meeste gebruikers oordelen positief of zelfs enthousiast
over de werkwijze van het OPZ.
In de tweede plaats blijkt het OPZ in deze tests aan zijn doel te beantwoor-
den (Vraagstelling 4): in negen van de tien gevallen waarin deze tests geheel
uitgevoerd zijn, heeft het zinvolle inzichten opgeleverd, die hebben gezorgd
voor een verandering of aanscherping van de visie van de zorgteams op het
zelfverwondend gedrag van de desbetreffende cliënten. Dit heeft vervolgens
geleid tot concrete interventies in de zorg voor deze cliënten.
Voor een succesvolle implementatie moet voldaan worden aan een aantal
voorwaarden.
- De overdracht. De tests hebben laten zien dat de overdracht van de resul-

taten aan het zorgteam in principe goed mogelijk is. Deze overdracht is
een cruciale fase in het proces.

- De positie van de zorgverleners en de uitvoerders van het OPZ. De zorg-
verleners hebben in het implementatieproces een andere positie dan de
uitvoerders van het OPZ. De zorgverleners kennen de cliënt vaak al jaren
en hebben veelal duidelijke opvattingen over diens zelfverwondend
gedrag en de benadering daarvan. Deze zijn gebaseerd op verklarings-
modellen voor zelfverwondend gedrag die men aanhangt, maar ook op
hun ervaring in de omgang met deze cliënt. Daar staat tegenover dat
deze cliënt één van velen is en de zorgverleners nog allerlei andere werk-
zaamheden moeten verrichten. Dat betekent dat zij voor langdurige
gedragsobservatie nauwelijks gelegenheid hebben en dat zij daarom
moeilijk inzicht kunnen krijgen in kleine dingen die aan het zelfverwon-
dend gedrag vooraf gaan of in niet direct opvallende relaties tussen dit
gedrag en situatiefactoren.

- De observator en de coördinator die het OPZ toepassen zijn relatief bui-
tenstaanders, die zich enige tijd kunnen concentreren op één specifieke
cliënt, die voor hen betrekkelijk onbekend is zodat zij niet gehinderd wor-
den door een duidelijke opvatting vooraf over het zelfverwondend gedrag
van deze cliënt. Dit onderzoek heeft laten zien dat deze positie potentieel
vruchtbaar is en tot deels verrassende resultaten leidt.

- De implementatie. Na de overdracht van de observatieresultaten is het
aan het zorgteam om deze resultaten te vertalen in een concrete inter-
ventie, die er op gericht is de situaties waarin dit gedrag plaatsvindt,
zodanig te veranderen dat het zelfverwondend gedrag vermindert of zelfs
stopt. Zij moeten daarbij de afweging maken tussen hun eigen, op erva-
ring met de cliënt gebaseerde opvatting over de beste behandeling van
het zelfverwondend gedrag en de op observatieresultaten gebaseerde
aanbevelingen van de toepassers van het OPZ.
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In de tests van het OPZ is gebleken dat de interventies waartoe men uitein-
delijk besluit, niet altijd precies aansluiten op de aanbevelingen vanuit de
observatieresultaten. Uit de gang van zaken bij enkele besprekingen van de
observatierapporten in de zorgteams, waarbij de onderzoekers aanwezig zijn
geweest, blijkt dat het verloop van de cliëntbespreking hierbij een belangrijke
rol speelt. De onderzoeker is slechts één van de deelnemers aan de bespre-
king die, zeker als buitenstaander, een beperkte invloed heeft op het verloop
van die bespreking.
Veel hangt daarbij af van de overtuigingskracht en praktijkgerichtheid van de
rapportage en van de presentatie in het team. Als het niet lukt de bevindin-
gen uit de observaties te vertalen in praktische aanbevelingen en over te dra-
gen aan de zorgverleners, dan zal het toepassen van het OPZ slechts een
beperkt of helemaal geen effect hebben.
Wanneer zij tot een concrete interventie op basis van de OPZ-resultaten
besloten hebben, is het verder aan de zorgverleners om die daadwerkelijk uit
te voeren. Zij moeten daartoe in staat en bereid zijn en gemotiveerd blijven
om het enige tijd vol te houden, ook als niet snel positieve resultaten te zien
zijn. Het zorgteam moet het onderling eens zijn en blijven over de gekozen
interventie. Een garantie voor succes is niet te geven, ook niet als aan al deze
voorwaarden is voldaan.
De vraag of het toepassen van het OPZ ook op de langere termijn leidt tot
vermindering of beëindiging van het zelfverwondend gedrag, kunnen wij op
basis van dit onderzoek niet beantwoorden. Dit valt ook buiten de reikwijdte
van het OPZ. Het kiezen en uitvoeren van een interventie is aan het begelei-
dingsteam van de cliënt, dat hierbij wel of niet de aanbevelingen kan volgen
die uit de toepassing van het OPZ hebben geresulteerd.
Desondanks melden de zorgverleners in zes van de negen gevallen waarin
het tot een interventie is gekomen, een vermindering van het zelfverwondend
gedrag of ander probleemgedrag (Vraagstelling 5). In drie van deze zes
gevallen is de interventie vanuit het OPZ echter ook nog gepaard gegaan met
andere ingrijpende veranderingen in de leefsituatie, zodat deze verbetering
wellicht niet alleen kan worden toegeschreven aan de interventie op basis
van de toepassing van het OPZ.

6.2 Evaluatie van de resultaten vanuit de theoretische en 
methodologische uitgangspunten

Wij hebben in ons onderzoek zelfverwondend gedrag bij (zeer) ernstig ver-
standelijk gehandicapten bestudeerd in de situatiecontext waarin het
optreedt. Ons uitgangspunt hierbij, zoals omschreven in Hoofdstuk 2, was dat
wij die situatiecontext voor zover mogelijk beschreven en interpreteerden
vanuit het gezichtspunt van de geobserveerde cliënt.

6.2.1 De situatiedefinitie van de cliënt
Bij het observeren houdt het bovengenoemde uitgangspunt in dat de obser-
vator zich er rekenschap van geeft hoe de cliënt de situatie waarneemt en
ervaart. Voor een blinde cliënt zijn bepaalde gebeurtenissen niet waarneem-
baar, maar anderzijds zijn blinde cliënten juist meer dan anderen gespitst op
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geluiden (en geuren). Als een cliënt op een of andere manier op een gebeur-
tenis reageert (kijken, lachen, schrikken) is het belang ervan zonder meer
duidelijk, ook al lijkt ze op het eerste gezicht triviaal of irrelevant.
Het is vooral bij de interpretatie van de observatieresultaten dat het gezichts-
punt van de cliënt centraal staat. Natuurlijk kan men er nooit helemaal zeker
van zijn de werkelijke situatiedefinitie van de cliënt te kennen. Dat is al moei-
lijk bij mensen aan wie men het kan vragen, dus al helemaal bij (ernstig) ver-
standelijk gehandicapten. Het is een gereconstrueerde situatiedefinitie,
gezien door de onderzoeker, die zichzelf indenkt in de positie van de geob-
serveerde cliënt. De onderzoeker geeft een hypothese en geeft aan hoe die
is gebaseerd op de feitelijke waarnemingen. Een hypothese die de situatie en
het gedrag van de cliënt in die situatie begrijpelijk maakt. Deze hypothese
wordt door replicatie van observaties in vergelijkbare situaties onderbouwd.
Het gehanteerde onderzoeksmodel is op deze wijze een cyclisch proces met
steeds weer reflectie- en terugkoppelingsmomenten.
In sommige gevallen zijn de waargenomen situatiefactoren voldoende ver-
klaring voor het zelfverwondend gedrag, zoals bij Otto, bij wie de onrust toe-
neemt als er wordt gerookt, of bij Suzan, die ophoudt met zelfverwondend
gedrag als iets tegen haar wordt gezegd. In andere gevallen krijgt een situa-
tiefactor pas betekenis als de gebruiker van het OPZ slaagt in een plausibe-
le interpretatie vanuit het gezichtspunt van de cliënt. Wij noemen in dit ver-
band nogmaals het voorbeeld van Kees en zijn reacties op de bezem,
beschreven in de voorgaande paragraaf: hij reageert alleen met zelfverwon-
dend gedrag als de groepsleidster niet doorwerkt zodat de bezem zo snel
mogelijk kan worden opgeborgen en hijzelf ook niet de kans krijgt daarvoor
te zorgen. Er zijn meer voorbeelden waarin pas een reconstructie van de situ-
atiedefinitie door de cliënt duidelijk maakt welke situatiefactor een rol speelt
bij het zelfverwondend gedrag van de cliënt.
Anneke reageert op interacties met groepsleiders soms wel en soms niet met
zelfverwondend gedrag. Het komt met name tot zelfverwondend gedrag in
situaties waarin zij zich gedwongen zou kunnen voelen tot een bepaalde han-
deling. Bij voorbeeld als een groepsleider haar vraagt de stoelen aan te
schuiven. Zolang de groepsleider er bij blijft, leidt dit tot probleemgedrag van
Anneke; als hij weg gaat, is het over. Het gaat ook verkeerd als zij alleen kof-
fie kan krijgen onder een bepaalde voorwaarde.
Betty (die blind is) gaat vaak zelfverwondend gedrag vertonen als de aanwe-
zige groepsleiding een tijd lang geen interactie met haar heeft gehad, ook als
die groepsleiding wel hoorbaar aanwezig is. Als een groepsleidster hoorbaar
met een groepsgenote bezig is, neemt het zelfverwondend gedrag niet toe.
Wellicht vindt zij dat een acceptabele reden voor de groepsleiding om zich
niet met haar bezig te houden.
De best passende verklaring van het zelfverwondend gedrag van Hans is dat
hij de ruimte wil om dingen te kunnen ondernemen en zich gaat bijten op
momenten waarop die ruimte hem effectief wordt ontnomen. Wat hij dan pre-
cies wil, verschilt per situatie en is niet altijd even duidelijk.
Rik komt tot zelfverwondend gedrag in situaties die verwarrend en onduide-
lijk zijn. Hij zoekt ook steeds een groepsleidster op of een andere volwasse-
ne in zijn buurt. En als die er even niet zijn, blijft hij in de buurt van een domi-
nante groepsgenoot. Het lijkt er op dat hij veiligheid of bescherming zoekt bij
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mensen die hem deze kunnen bieden en met zelfverwondend gedrag rea-
geert als hij die veiligheid niet vindt.
Suzan slaat zich op de tweede observatiedag veelvuldig gedurende de tijd
tussen het moment waarop de groepsleiding koffie gaat zetten en het moment
waarop zij die uiteindelijk krijgt. De frequentie neemt sterk toe als in die peri-
ode de groepsleidsters de keuken in gaan en daar met elkaar praten. Het is
(uit andere observaties) duidelijk dat vanuit haar standpunt het probleem niet
is dat zij met elkaar praten, maar dat zij niets aan de koffie doen nadat zij wel
die verwachting bij haar hebben gewekt door de keuken in te gaan.
Het uitgangspunt om bij de observaties uit te gaan van het gezichtspunt van
de cliënt, dat wij hebben ontleend aan het Symbolisch Interactionisme, heeft
in onze observaties en analyses steeds een belangrijke rol gespeeld. In bijna
alle gevallen is gebleken dat ook zelfverwondend gedrag beschouwd moet
worden als gedrag dat in die specifieke situatie een betekenisvolle reactie is
op die situatie.

6.2.2 Beperkingen bij de onderzochte cases
De door ons gekozen kwalitatieve onderzoeksopzet, met een beperkt aantal
cases, met een ‘open’ begin (een geringe mate van structurering vooraf) en
participerende observatie als belangrijkste methode van dataverzameling,
heeft zijn inherente beperkingen. Men kan op deze intensieve, veel tijd vra-
gende wijze van observeren slechts een beperkt aantal cases onderzoeken.
Bovendien bestaat de kans dat het zelfverwondend gedrag en mogelijke situ-
atiefactoren niet optreden.
Van de tien cliënten die wij in de eerste fase hebben geobserveerd, zijn er
twee afgevallen. Bij twee anderen moesten de observaties voortijdig worden
beëindigd, maar konden de resultaten wel worden gebruikt voor het samen-
stellen van het OPZ. Bij de vier cliënten van de eerste test was er geen uit-
val, hoewel de resultaten bij twee van hen beperkt waren omdat er niet of
nauwelijks zelfverwondend gedrag is waargenomen. Van de tien cliënten uit
test twee zijn er weer twee voortijdig uitgevallen, één omdat er geen zelfver-
wondend gedrag is gezien, een ander door organisatorische problemen. Een
derde heeft men maar één maal kunnen observeren. Van deze drie cases
konden twee nog wel gebruikt worden voor het OPZ. De uitval was te wijten
aan het uitblijven van zelfverwondend gedrag of aan organisatorische pro-
blemen in de groep van de cliënt of van de observator. Eén persoon heeft
zowel aan fase 1 als aan test 2 deelgenomen.
Van de in totaal 23 geselecteerde cases uit de eerste en de tweede fase zijn
er dus 19 gebruikt voor het OPZ. Samen met de drie cases uit de pilot study
is het OPZ dus uiteindelijk op de resultaten van 22 cases gebaseerd.
De indirecte selectie van de cases, waarvoor de onderzoekers afhankelijk
waren van de contactpersonen in de instellingen, droeg verder bij aan de
beperkingen in de beoogde vergelijking van uiteenlopende gevallen. Wij heb-
ben dus bij de selectie van de cases slechts in beperkte mate ‘theoretical
sampling’ kunnen toepassen. In de selectie van te observeren situaties zijn
we hier beter in geslaagd. In fase 1 zijn alle cases op verschillende tijdstip-
pen van de dag geobserveerd, bij verschillende groepsbegeleiders en veel-
al, naast de woonsituatie, ook in situaties daarbuiten: dagactiviteiten, uitstap-
jes, buiten zijn, en dergelijke.
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Ondanks de beperkingen in de selectie van de cases is de uiteindelijke
onderzoeksgroep in een aantal kenmerken voldoende gevarieerd voor de
doelstelling van het project. Het onderzoek heeft geresulteerd in het vinden
van een veelheid aan situatiefactoren, zoals beschreven in Hoofdstuk 4.
Het gebruik van verschillende dataverzamelingstechnieken (‘triangulatie’) is
gerealiseerd door, naast de observaties, begeleiders van de betrokken cliën-
ten te interviewen en zorgdossiers en rapportages te bestuderen. De inter-
views leverden in sommige gevallen nieuwe gezichtspunten op of toelichting
op waarnemingen die voor de onderzoeker op het eerste gezicht geen bete-
kenis leken te hebben. Het dossieronderzoek leverde meestal niet veel op
omdat in de zorgdossiers over de oorzaken of aanleidingen voor zelfverwon-
dend gedrag weinig werd gemeld.
De uitgangspunten van de ‘Gefundeerde Theorie’-benadering hebben wij
slechts in beperkte mate kunnen realiseren. Deze benadering houdt in dat
men steeds een volgende case selecteert volgens het criterium van de
grootst mogelijke bijdrage aan het groeiende inzicht in het bestudeerde pro-
bleem (‘theoretical sampling’), net zo lang tot nieuwe cases geen nieuwe
gezichtspunten meer opleveren. Zij noemen dit 'verzadiging' (Glaser en
Strauss, 1967). Wij zijn zo ver niet gekomen. Zelfs onze laatste cases hebben
nog nieuwe situatiefactoren opgeleverd. De lijst van situatiefactoren
(Hoofdstuk 4) waarmee zelfverwondend gedrag verband kan houden, pre-
tendeert niet compleet te zijn. Bovendien waren wij bij het selecteren van de
cases afhankelijk van de cases die door de deelnemende instellingen waren
voorgedragen. De keuze was daarmee beperkt.

6.2.3 Problemen bij het meten van zelfverwondend gedrag
Elke interventie waarvan men de resultaten wil bepalen, vereist een zo nauw-
keurig mogelijke meting van het zelfverwondend gedrag. Het realiseren van
een nauwkeurige meetmethodiek voor zelfverwondend gedrag kan zeer tijd-
rovend en kostbaar worden. Het beste zou zijn gedurende langere tijd de cli-
ënt te observeren en het gedrag integraal te registreren. Dit kan men echter
niet naast andere werkzaamheden doen en het vereist dus een hiervoor vrij-
gestelde observator.
In de testfase van ons project hebben wij getracht het zelfverwondend gedrag
van de cliënten, na een interventie, op drie momenten te meten. De drie
tijdstippen waren direct na de interventie en twee, respectievelijk zes maan-
den later. Wij hebben de zorgteams van de betrokken cliënten gevraagd bij
elk van deze drie metingen een week lang per half uur te noteren of er zelf-
verwondend gedrag had plaatsgevonden.
Bij de evaluatie hebben wij enkele problemen gesignaleerd:
- de uitvoerders van de metingen bleken niet altijd goed voorbereid en

geïnstrueerd te zijn bij het invullen van de observatielijsten;
- de lijsten zijn niet altijd even consequent en zorgvuldig ingevuld;
- de methode bleek niet voor alle gevallen geschikt te zijn, met name in

cases met een hoge frequentie van het zelfverwondend gedrag. In die
gevallen zou zelfs een aanzienlijke frequentievermindering bij deze
methode niet geregistreerd worden, omdat in zulke gevallen nog altijd
vrijwel elk half uur zelfverwondend gedrag zou plaatsvinden.

Een standaardinstrument, geschikt voor het meten van alle vormen van zelf-
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verwondend gedrag en voor alle cliënten, is niet realistisch omdat de resul-
taten van ons onderzoek duidelijk hebben gemaakt dat er geen standaard
zelfverwondend gedrag is. De methodiek om het zelfverwondend gedrag te
meten moet voldoende flexibel zijn voor individuele aanpassing.
Om dezelfde reden is een evaluatie van de invloed van interventies die na
toepassing van het OPZ in dit onderzoek werden voorgesteld, slechts in
beperkte mate mogelijk geweest. We hebben onze evaluatie alleen op de
beoordeling door de zorgverleners kunnen baseren. Dit zijn wel de mensen
die er in de praktijk mee te maken hebben en daarom in de positie zijn om
het effect te beoordelen.

6.3 Evaluatie van de resultaten in het licht van verschillende 
verklaringsmodellen voor zelfverwondend gedrag

In Hoofdstuk 1 hebben wij een aantal veel gebruikte verklaringsmodellen
voor zelfverwondend gedrag behandeld, onderscheiden in biologisch-psychi-
atrische en pedagogisch-psychologische modellen en theorieën inzake
materiële en immateriële omgevingsfactoren.
In tabel 6.1 geven wij weer in hoeverre deze modellen, toegepast op onze
cases een bijdrage zouden kunnen leveren aan inzicht in het zelfverwondend
gedrag. De grote kruisjes geven verklaringen aan die rechtstreeks uit de
waarnemingen af te leiden zijn. De kleine kruisjes staan voor eventueel
mogelijke alternatieve interpretaties van de resultaten. Waar meer kruisjes bij
één cliënt staan, betekent dit dat er ook nog andere factoren een rol zouden
kunnen spelen.

Tabel 6.1 Mogelijke interpretaties van de onderzoeksresultaten in het licht
van bestaande verklaringsmodellen
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Cases
Soorten modellen Verklaringsmodellen A B C D F H H’J K L M N O P R S U V WY A’ B’

Biologisch x x X x x

Psychiatrisch x x x x

Te weinig prikkels X x X x x X x x

Te veel prikkels x x x X X x x x

Leertheorie x X x x x x X x

Angst spanning e.d. X x X x x x X X x x X X

Communicatieprobl. x x x

Omgevingsfactoren Situatiefactoren X X x x X x X X X X x X X X X x x x x x X

Biologisch-Psych.
modellen

Pedagogisch-
Psychologische 
modellen

X = verklaring rechtstreeks af te leiden uit de waarnemingen
x = mogelijke alternatieve verklaring van de waarnemingen

De cases zijn in de tabel aangegeven met de eerste letter van de naam waarmee zij in de tekst
worden genoemd.
H = Henk A = Anneke B = Betty
H’ =Hans A’ = Amber B’ = Bart



De biologisch-psychiatrische modellen gaan ervan uit dat zelfverwondend
gedrag endogeen is, in principe onafhankelijk van de situatiecontext.
Bij één cliënt (Henk) wekken de waarnemingen het vermoeden dat er een
lichamelijke factor in het spel is. Hij slaat zich gericht op zijn keel en borst, en
wel vooral rond eet- of drinksituaties. Dat zou op pijn of ander ongemak in het
spijsverteringskanaal kunnen duiden.
Bij cliënten die zich langdurig zeer frequent slaan (Chris, Jan) is het niet
onmogelijk dat het gedrag mede uit een innerlijke dwang voortkomt, verge-
lijkbaar met tics of stereotypieën.
Slechts in één van de cases van ons project (Miep) hebben wij niet meer dan
vage aanwijzingen kunnen vinden voor een relatie met situatiefactoren. Dit
zou kunnen betekenen dat het zelfverwondend gedrag endogeen is en een
organische of psychiatrische achtergrond heeft.
Een aantal cliënten (Anneke, Freek, Jan, Yvonne) vertoont zelfbeschermend
gedrag, wat ook in de richting van innerlijke dwang tot zelfverwondend
gedrag zou kunnen wijzen. Yvonne lijdt volgens de groepsleiding aan een
bipolaire stemmingsstoornis, maar daar worden door de zorgverleners geen
conclusies aan verbonden met betrekking tot haar zelfverwondend gedrag.
Ook wanneer er geen verband aan te wijzen is tussen zelfverwondend
gedrag en de situatiecontext kan dit overigens een zinvol resultaat zijn van
toepassing van het OPZ. Dit zou dan aanleiding kunnen zijn om meer in de
richting van een biologische of psychiatrische verklaring te gaan zoeken.

De belangrijkste pedagogisch-psychologische verklaringsmodellen zijn
de deprivatietheorie, de leertheorie en de hypothese van zelfverwondend
gedrag als uiting van angstige spanning.
Een tekort aan zintuiglijke prikkels achten wij waarschijnlijk of mogelijk in acht
van de 22 cases (Betty, Paul, Hans, Suzan, Miep, Freek, Nel en Amber).
Echter, ook een teveel aan prikkels, met als gevolg spanning of opwinding,
zou in acht gevallen (voor een deel dezelfde) een bijdrage kunnen vormen
aan de verklaring van het zelfverwondend gedrag (Jan, Rik, Udo, Amber,
Bart, Chris, Betty, Freek).
De ‘leertheorie’ gaat ervan uit dat gedrag, ook zelfverwondend gedrag, een
functie heeft in het verwezenlijken van als positief ervaren zaken of gebeur-
tenissen, of in het afwenden van negatieve zaken. Zelfverwondend gedrag
zou dan een (bewuste of onbewuste) strategie zijn om iets gedaan te krijgen.
Bij twee cliënten (Diny en Vincent) is dit mechanisme duidelijk waar te
nemen. Bij een ander (Betty) heeft het probleemgedrag meestal een reactie
van de groepsleidsters tot gevolg en zij hanteert ook andere middelen om
reacties uit te lokken (fluiten, lachen, bepaalde bewegingen), dus in haar
geval speelt dit mechanisme waarschijnlijk ook een rol. Bij Hans, Kees, Nel,
Suzan en Wilma zou het mechanisme mogelijk een rol kunnen spelen in het
probleemgedrag. In de andere gevallen zijn er geen specifieke aanwijzingen
voor gevonden.
Angst, spanning of opwinding zijn in veel van de cases waargenomen of door
de zorgverleners gerapporteerd. Het zelfverwondend gedrag gaat in die
gevallen meestal gepaard met tekenen van angst of spanning en lijkt er een
uitingsvorm van (Anneke, Jan, Udo, Rik, Kees, Hans, Wilma, Yvonne, Amber,
Bart, Nel, Otto). Waardoor die angst of spanning wordt veroorzaakt is daar-
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mee niet verklaard. Bestudering van de situatiecontext kan achtergronden
verduidelijken.
Voor de hypothese volgens welke zelfverwondend gedrag te maken heeft met
communicatieproblemen tussen de cliënt en zijn (sociale) omgeving, hebben
wij slechts indirecte aanwijzingen gevonden. Er zijn incidentele waarnemin-
gen die te interpreteren zijn als pogingen van cliënten om iets duidelijk te
maken aan zorgverleners, die daarop niet of niet adequaat reageren, waar-
op zelfverwondend gedrag volgt (Hans, Leen, Paul). Gezien de vrijwel alge-
mene samenhang tussen het zelfverwondend gedrag en situatiefactoren kun-
nen wij wel concluderen dat het zelfverwondend gedrag te interpreteren is als
een uiting van onvrede over die situatiefactoren, een signaal dat meestal niet
als zodanig wordt begrepen door de zorgverleners. In die zin is er dan spra-
ke van een communicatieprobleem.

Uit de resultaten van ons project blijkt dat omgevingsfactoren een zeer
belangrijke rol spelen in vrijwel alle gevallen. Vooral situaties rondom eten en
drinken en de aanwezigheid van zorgverleners en hun doen en laten zijn van
belang. Hierbij blijken vooral interacties tussen zorgverleners en cliënten
belangrijk, zowel in positieve als in negatieve zin.

Wanneer wordt vastgesteld dat het zelfverwondend gedrag inderdaad
samenhangt met situatiefactoren, wil dit zeker niet zeggen dat andere facto-
ren daarmee niet meer relevant zijn.
Bij onderzoek, gericht op behandeling, van probleemgedrag moeten de drie
theoretische invalshoeken (de biologisch-psychiatrische, de pedagogisch-
psychologische en de sociale en ecologische) altijd een rol spelen.
Daarvoor moeten echter wel eerst gedragsobservaties worden uitgevoerd,
waarbij het gedrag uitdrukkelijk in zijn situatiecontext moet worden bestu-
deerd. Alleen op die wijze komt men cliëntspecifieke samenhangen op het
spoor en alleen daarop kan een interventie op maat worden gebaseerd.

6.4 De betekenis van het OPZ voor de zorgpraktijk 

Om zelfverwondend gedrag met succes te kunnen behandelen, is het
belangrijk om te weten te komen met welke factoren het samenhangt. De
gangbare benaderingen van het probleem werken vaak niet, of slechts tijde-
lijk (Nauts en Stark, 1992, Gremmen en Kok, 1993, Kars, 1995).
In de praktijk kiest men doorgaans een behandeling op grond van de indruk
die zorgverleners of behandelaars hebben over de oorzaak van het gedrag,
of op grond van een verklaringsmodel over zelfverwondend gedrag dat zij
aanhangen. Soms is de diagnostiek te globaal om een interventie op te base-
ren (Gremmen en Kok, 1993, p. 47).
Diverse auteurs (Bailey en Pyles, 1989, Duker, Didden en Seys, 1993, Gardner
en Sovner, 1994, Duker en Didden, 1998, Haynes en O'Brien, 1999) presente-
ren een aantal instrumenten voor 'Behavior Assessment' of 'Functionele
Analyse'. Dit zijn onderzoeksprocedures die beogen een oorzaak, aanleiding of
motief voor het zelfverwondend gedrag vast te stellen. Duker et al. (1993) onder-
scheiden hierbij instrumenten voor descriptieve en experimentele analyse.
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Als instrumenten voor descriptieve analyse noemen zij:
- analyse van schriftelijke rapportage;
- gestructureerde interviews met zorgverleners of verwanten (bij voorbeeld

het 'Functional Analysis Interview' van O'Neill c.s.);
- 'Rating scales', vragenlijsten over motieven voor zelfverwondend gedrag,

voor te leggen aan zorgverleners. Het meest gebruikte van deze 'rating
scales' is de 'Motivation Assessment Scale' (MAS) (Durand en Crimmins,
1988);

- Patroonanalyse (Scatterplot Analysis) (Touchette et al., 1985). Hierin
wordt het al dan niet plaatsvinden van het probleemgedrag gedurende
enige tijd (b.v. een maand) over de hele dag vastgelegd in een matrix met
in de kolommen de dagen en in de rijen de uren van de dag. Op basis
hiervan kunnen patronen worden opgespoord in dit gedrag, bij voorbeeld
een samenhang met het tijdstip van de dag of met de aan- of afwezigheid
van bepaalde begeleiders;

- de Multivariate Tijdreeksen Regressie Analyse, een verder uitgewerkte
variant van de patroonanalyse (Haynes en O'Brien, 1999). Hierin worden
niet alleen het probleemgedrag, maar ook hypothetische uitlokkende fac-
toren geregistreerd, waarna hun samenhang kan worden geanalyseerd;

- A-B-C analyse. Hierbij wordt steeds als het gedrag plaatsvindt dit vast-
gelegd en tevens wat er direct aan voorafgaat en wat er direct op volgt
(antecedent - behaviour - consequent) (Bijou et al., 1969);

- de 'Partiële Intervalmethode' (Mace et al., 1991), waarin de A-B-C analy-
se wordt gekwantificeerd: een langdurige observatietijd wordt opgedeeld
in intervallen van bij voorbeeld 10 seconden, waarin het zelfverwondend
gedrag en bepaalde andere gebeurtenissen worden geregistreerd.

Naast deze descriptieve instrumenten hebben Iwata et al. (1982) een experi-
mentele procedure ontwikkeld, gebaseerd op analyse van 'Analoge
Condities': de cliënt wordt geobserveerd onder vier verschillende condities:
positieve bekrachtiging van sociale aard (aandacht of een reactie op het
gedrag), negatieve bekrachtiging (onder gestelde eisen uit komen), gebrek
aan prikkels en een juist stimulusrijke omgeving. De conditie waarin het zelf-
verwondend gedrag het frequentst voorkomt, zou de bekrachtigende factor
voor dit gedrag zijn.
Gardner en Sovner (1994) noemen daarnaast ongestructureerde inteviews
en informele directe observatie. Zij ruimen hiervoor een plaats in de voorfase
van de functionele analyse in, maar geven verder geen uitwerking van deze
instrumenten.

Wat alle instrumenten (voorzover uitgewerkt) gemeen hebben, is dat ze uit-
gaan van één of enkele hypotheses. Ze meten het doelgedrag (in ons geval
zelfverwondend gedrag) en een beperkt aantal factoren waarvan men ver-
onderstelt dat (of wil testen of) dit gedrag ermee samenhangt. Deze instru-
menten meten dus een beperkt aantal vooraf bepaalde factoren. Haynes en
O'Brien (1999, p.7) benadrukken hierbij het belang van meten, d.w.z. het
kwantificeren van het doelgedrag en andere factoren.
Alleen de patroonanalyse en de A-B-C analyse staan open voor allerlei fac-
toren. Patroonanalyse levert echter alleen data op over het doelgedrag (in
ons geval het zelfverwondend gedrag). Om conclusies mogelijk te maken,
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moet een hieruit af te leiden patroon zeer duidelijk en eenduidig zijn.
Wanneer dit niet het geval is, levert het slechts nuttige aanwijzingen op voor
de tijden en situaties waarop men verder onderzoek moet doen.
A-B-C analyses kijken door hun aard naar factoren die in tijd kort voor of na
het doelgedrag liggen. Ze zijn alleen toepasbaar bij video-opnamen, omdat
men bij directe observatie antecedente gebeurtenissen altijd achteraf moet
reconstrueren bij het waarnemen van het doelgedrag.
Indien men nu het OPZ vergelijkt met bovengenoemde benaderingen van
zelfverwondend gedrag, onderscheidt het OPZ zich op verschillende punten.
Het OPZ kent een ‘open’ procedure, waarin de individuele kenmerken van de
casus centraal staan. In observatie- en analyse-instructies vraagt het de aan-
dacht voor allerlei situatiefactoren waarvan het potentiële belang uit de resul-
taten van ons onderzoek en uit onderzoek van anderen is gebleken. In de
loop van de procedure worden de waarnemingen toegespitst op meer speci-
fieke factoren, op basis van de resultaten tot dan toe.
De uiteindelijke interventie wordt niet bepaald door de opvattingen van de
zorgverleners en/of behandelaars van de cliënt of door een theoretisch ver-
klaringsmodel voor zelfverwondend gedrag, maar door de voor deze cliënt
specifieke resultaten van de waarnemingen. De benadering is dus bij uitstek
cliëntgeoriënteerd en leidt, indien goed toegepast, tot een interventie op
maat voor de cliënt.
Deze benadering sluit goed aan op de zorgpraktijk, die vraagt om individue-
le oplossingen op maat voor individuele problemen. Het is een systematische
methodiek om de situatiefactoren in kaart te brengen die een rol spelen bij
het optreden van het zelfverwondend gedrag. De systematiek doet volledig
recht aan de individuele eigenheid van elk geval en aan de veelheid van situ-
atiefactoren die een rol kunnen spelen.
Het OPZ is een diagnose-instrument dat het zelfverwondend gedrag in zijn
situatiecontext breed benadert. Het begrip ‘diagnose’ wordt hier niet in de
strikt medische betekenis gebruikt (het vaststellen van de aard en de plaats
van een ziekte of verwonding op grond van de verschijnselen (Van Dale
Groot Woordenboek der Nederlandse Taal, 1995), maar in bredere zin als het
in kaart brengen van de aard en achtergronden van een probleem, ten
behoeve van een op dit inzicht berustende oplossing van dit probleem.
Het OPZ biedt uitdrukkelijk ruimte voor inbreng van de ouders of andere ver-
wanten of naasten van de cliënt. Zij worden (als zij dat willen) geïnterviewd
en kunnen dan hun kennis over de cliënt en hun visie op het zelfverwondend
gedrag inbrengen.
Verder is het OPZ cliëntvriendelijk. Het is uitdrukkelijk de bedoeling dat de
observator in de natuurlijke leefomgeving van de cliënt observeert en zo
onopvallend mogelijk te werk gaat, waardoor eventuele verstoring van de
situatie tot een minimum beperkt blijft en de toepassing van het OPZ nauwe-
lijks belastend is voor de cliënten.
In de praktijktests is gebleken dat werken met het OPZ, ondanks dat het op
het eerste gezicht moeilijk lijkt, voor de gebruikers heel motiverend is.
Verschillende deelnemers aan de tests hebben aangegeven dat het werken
met deze methode verhelderend is en hen ook in hun reguliere werksituatie
met andere ogen en nieuwe inzichten heeft leren kijken.
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Een bezwaar dat herhaaldelijk is ingebracht tegen het OPZ is dat het te
arbeidsintensief is. De observaties en analyses nemen, afhankelijk van hoe
gecompliceerd een casus is, minstens een tiental werkdagen in beslag. Dat
maakt de afweging tussen de kosten hiervan en de mogelijke baten zwaar-
wegend. Bovendien is zelfverwondend gedrag vaak een zeer hardnekkig en
gecompliceerd probleem. Het is in veel gevallen al vele jaren gaande en is
dan dikwijls tot het vaste gedragspatroon van de betrokken cliënt gaan beho-
ren dat zich niet zomaar laat veranderen. Het OPZ blijkt echter in de door ons
onderzochte gevallen bijna altijd meer inzicht in de cliënt en diens zelfver-
wondend gedrag op te leveren. In die zin biedt het OPZ nieuw perspectief. In
zes van de negen geëvalueerde chronische gevallen uit de tests werd daad-
werkelijk een vermindering van het zelfverwondend gedrag gerapporteerd.
Het kan grote kostenbesparingen opleveren als daardoor medische behan-
delingen en ziekenhuisopnames voorkomen kunnen worden. Het kan de
belasting van de zorgverleners verminderen. Maar vooral zal het de kwaliteit
van leven van de desbetreffende cliënten ten goede komen. In die zin is de
vereiste tijdsinvestering gerechtvaardigd.

De resultaten van het project geven aan dat de in het OPZ vastgelegde bena-
dering in bijna alle gevallen meer inzicht heeft opgeleverd in de samenhang
tussen het zelfverwondend gedrag en de situatiecontext ervan, een samen-
hang die zeer individuspecifiek en soms verrassend blijkt te zijn. Enkele voor-
beelden kunnen dit illustreren.
- Hans vertoont in het algemeen zelfverwondend gedrag in een vrij con-

stante frequentie, maar bij interacties met groepsleidsters is die frequen-
tie vaak hoger of juist lager. Pas na inhoudelijke bestudering van een
groot aantal observatieverslagen van zulke interacties blijkt het specifie-
ke kenmerk van interacties met meer zelfverwondend gedrag te zijn dat
het om situaties gaat waarin zijn vrijheid van handelen effectief wordt
ingeperkt.

- Bij Anneke zijn enkele zeer verschillende waarnemingen gedaan die
samen geïnterpreteerd konden worden als situaties waarin zij vecht
tegen haar eigen neiging tot zelfverwondend gedrag.

- Leen gaat zich zowel bij interacties met een groepsleidster als bij het
beëindigen hiervan soms wel en soms niet slaan. Dit is te interpreteren
door signalen die hij geeft in die situaties, namelijk of hij de interactie op
prijs stelt of niet.

- Otto wordt vaak onrustig na het middageten, en het zorgteam was van
opvatting dat dit komt doordat hij moet wachten tot hij wordt opgehaald
door zijn baas. Maar uit de analyse van de data blijkt dat het vooral
gebeurt als er in de groep wordt gerookt.

Met de gangbare verklaringsmodellen zouden deze individuspecifieke facto-
ren niet ontdekt zijn en dus niet aangepakt kunnen worden. Juist in vastge-
lopen situaties, waarin allerlei behandelingen niet blijken te werken, is het
belangrijk dat de mogelijkheid van onvermoede, verrassende uitkomsten van
onderzoek open blijft.
Het OPZ maakt dit mogelijk, omdat het in de beginobservaties voorschrijft op
een zo breed mogelijk scala van situatiefactoren te letten, en pas gaande-
weg, op basis van de resultaten, meer selectief laat observeren. Zo kunnen
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ook factoren die niet expliciet in het OPZ vermeld staan, worden ontdekt. Op
deze wijze levert het OPZ meer inzicht op in de situatiecontext van het zelf-
verwondend gedrag van een cliënt en creëert het met name de mogelijkheid
van nieuwe inzichten, die een doorbraak in vastgelopen situaties mogelijk
maken. De rol van de situatiecontext is ten onrechte tot nu toe buiten
beschouwing gelaten of beperkt tot enkele specifieke factoren (b.v. sensori-
sche prikkels, of consequenties van het zelfverwondend gedrag).

Wij mogen concluderen dat het OPZ een eigen bijdrage levert bij de diagno-
se van zelfverwondend gedrag. Het maakt door zijn open benadering het ont-
dekken van een brede variëteit van situatiefactoren mogelijk en leidt tegelijk
tot individuspecifiek inzicht in de situatiecontext van het zelfverwondend
gedrag van de cliënt, de voorwaarde voor een behandeling op maat.

6.5 Slotbeschouwing

Dit onderzoeksproject was explorerend van aard en kleinschalig, met een
beperkt aantal cases. De resultaten, in de zin van de gevonden situatiefacto-
ren (de ‘Factorenboom’), zijn niet uitputtend. In die zin kan het observatie-
protocol nog aangevuld worden.
Ondanks de beperkingen heeft het project veelbelovende resultaten opgele-
verd. De methodiek is vruchtbaar gebleken bij een populatie met ‘therapiere-
sistent’ zelfverwondend gedrag, waarbij andere behandelingen geen (blij-
vend) resultaat hebben gehad: de wrange vruchten van de 'Factorenboom'.
Verwacht mag worden dat de OPZ-benadering in lichtere en minder gecom-
pliceerde gevallen des te beter zal werken. Dit is van belang in preventief
opzicht. Een vroegtijdige interventie voorkomt dat gedrag dat op zichzelf niet
ernstig is, escaleert en voor grotere problemen (en kosten) gaat zorgen. Nog
beter is echter preventie, voorkomen dat situaties vastlopen. Bij de eerste sig-
nalen van beginnend zelfverwondend gedrag moet men meteen door obser-
vatie vaststellen of dit iets met bepaalde aspecten van de situatie te maken
heeft, om te kunnen verhinderen dat dit gedrag escaleert en tot steeds ern-
stiger problemen leidt. Ook daarvoor is het OPZ geschikt omdat het voor de
toepasbaarheid niet uitmaakt hoe ernstig het zelfverwondend gedrag is.
Voor verdere verdieping van het inzicht in het probleem zelfverwondend
gedrag in relatie tot de situatiecontext zouden verschillende soorten vervol-
gonderzoek zinvol zijn, met gebruikmaking van de OPZ-systematiek:
- grootschaliger observatie-onderzoek om een beeld te krijgen in welke

mate bepaalde situatiefactoren in relatie tot zelfverwondend gedrag voor-
komen en om eventueel nog nieuwe factoren op te sporen. Tevens kan
dan onderzocht worden of het OPZ daadwerkelijk tot zorginterventies
aanleiding geeft en of die interventies tot resultaten leiden. Tegelijk zou
daarmee de effectiviteit van deze systematiek kunnen worden vergeleken
met die van andere benaderingen, met name op de langere termijn, op
het zelfverwondend gedrag, op andere (gedrags)problemen en meer
algemeen op de kwaliteit van leven;

- het OPZ specifiek toepassen in cases waar andere benaderingen geen
succes hebben gehad (therapieresistent zelfverwondend gedrag);
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- het OPZ specifiek toepassen in lichte gevallen waarin het zelfverwon-
dend gedrag (nog) niet een echt probleem is. Hierbij wordt het OPZ dus
preventief ingezet;

- een betrouwbaarheidsstudie, waarin dubbelobservaties door verschillen-
de observatoren worden uitgevoerd en waarin verschillende coördinato-
ren dezelfde gegevens analyseren;

- teststudies van het OPZ met uitvoerenden met en zonder voorafgaande
training en met eigen verzorgenden of behandelaars van de betrokken
cliënten, naast buitenstaanders, als observator of coördinator;

- toepassen van de OPZ-systematiek op andere vormen van probleemge-
drag waarvoor ze geschikt is. Bij die geschiktheid gaat het met name om
de frequentie van het gedrag: het OPZ vergelijkt situaties met en situaties
zonder het doelgedrag, dus beide soorten situaties moeten in enkele
observatiesessies in voldoende mate geregistreerd kunnen worden om
die vergelijking mogelijk te maken. Te denken valt aan vormen van pro-
bleemgedrag als stereotiep gedrag, agressie, risicogedrag of pica (het
eten van oneetbare zaken).

In onze contacten met de zorgverleners is ons, meer in het algemeen, dui-
delijk geworden dat het voor een goede en cliëntgerichte zorg essentieel is
dat de zorgverleners een op inzicht in het gedrag van de cliënten gerichte
attitude ontwikkelen: niet meteen allerlei ingrepen plegen, maar steeds
beginnen met een diagnose (in kaart brengen van het probleem) en zorgvul-
dig observeren wat er precies aan de hand is. Men moet daarbij steeds trach-
ten zich in het gezichtspunt van de cliënt te verplaatsen en proberen te begrij-
pen waarom die cliënt dat gedrag vertoont. Dat maakt het wenselijk deze
manier van observeren en interpreteren van gedrag in een of andere vorm in
het curriculum van de opleidingen van de zorgverleners op te nemen, of aan
te bieden in het kader van deskundigheidsbevordering en professionalisering
van de zorgverleners.
Wanneer meer inzicht in achtergronden van probleemgedrag leidt tot een
effectieve behandeling, zal dit ook de arbeidsvreugde van de zorgverleners
ten goede komen.

De benaderingswijze van het OPZ, tenslotte, lijkt ons de noodzakelijke weg
om de zorgen, noden en verlangens te leren kennen van de (zeer) ernstig
verstandelijk gehandicapten, die zij zelf niet duidelijk kunnen maken aan
degenen van wie zij voor alles wat zij nodig hebben afhankelijk zijn, de zorg-
verleners. Willen de zorgverleners deze cliënten serieus nemen en ingaan op
hun wensen en behoeften, dan kunnen zij daar alleen zicht op krijgen door
hun gedrag te observeren in zijn situatiecontext, een situatiecontext waarin
zij zelf ook een rol spelen. Aldus kunnen zij meer inzicht krijgen in de bele-
vingswereld van de ernstig verstandelijk gehandicapten. Dat is een voor-
waarde om echt zorg op maat te kunnen bieden aan deze kwetsbare men-
sen.
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Summary

Self injurious behaviour (SIB) in intellectually disabled people is a serious
and persisting problem, which embarrasses caregivers. Many explanation
models and related treatment strategies to diminish SIB exist. These models
can be distinguished in three categories:
- Biological-psychiatric models attribute SIB to disorders in the central ner-

vous system. Pain, itch or illness could give occasion to SIB as well.
- According to psychological-pedagogical models, SIB may result from a

stimulation deficit or boredom, in which case it could be a form of self sti-
mulation. Or, it may be reinforced by its (positive) consequences (i.e.
‘Learning theory’). In addition there are psychoanalytical and psychody-
namic theories about SIB.

- Models concerning material and immaterial environmental factors are
more scarce. According to these models SIB can be related to, for instan-
ce, communication problems.

This multitude of explanation models shows an often fundamental disagree-
ment on causes or motivations of SIB. Many of these models leave the situ-
ation context aside and reduce the problem to individual factors. The solution
is sought in treatment of the client. A pilot study in which situations with and
situations without SIB were systematically compared shows that SIB is gene-
rally connected to its situation context. The character of this connection,
however, is case specific.
The results brought us to design the research project reported here.
The aim of the project was to develop an observation protocol by means of
which caregivers will be able to assess if, and how, SIB of a client is connec-
ted to the situations in which it occurs and intervention is possible.
The research design consisted of two phases with the following research
questions:
For the first phase of the project:
1 Are there identifiable factors in the situation context of SIB which are con-

nected to whether or not the SIB takes place?
2 If this is the case, can these situation factors form the basis for the deve-

lopment of an observation protocol by means of which the caregivers can
assess these factors for their clients?

For the second phase of the project:
3 Is the developed observation protocol applicable in the care practice?

What problems do arise?
4 Does the application of the observation protocol lead to a treatment alte-

ration, in view of:
the caregivers’ view upon the backgrounds of the SIB and, in relation
to that, their attitudes toward the SIB of their clients?
the interventions the caregivers propose and implement?

5 Do these care interventions, based upon observations by means of the
protocol, lead to a reduction or termination of the SIB or to some other
improvement in the life situation of the client?
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The research project had an explorative and qualitative character. It was des-
igned on the basis of the following principles.
Situations with and without SIB were compared systematically and for each
case specific characteristics of situations with SIB were assessed.
For this purpose the researcher must be in direct contact with the daily life of
the client. The main method of data collection, therefore, was observation
while the researcher was participating in everyday situations.
The research design was inspired by the theory and methodology of the
Symbolic Interaction research approach. The researcher tried to take the
position of the client and to argue from his or her point of view why the client
went on to SIB just in the specific situations in which the discovered situation
factors did occur. Because a grounded categorization of situation factors was
lacking, we chose for an ‘open’ procedure, not departing from a specific
explanation model of SIB, and we used and applied different sources of data
and methods of data collection. In the qualitative research design we emplo-
yed a limited number of cases to be studied profoundly.
In selecting cases, we tried to realize the principles of ‘Grounded Theory’, but
we only succeeded to a limited extent to fully meet its objectives. We realized
to observe each case in diverging circumstances, but for the selection of new
cases ‘theoretical sampling’ was hardly possible, because we were depen-
dant on the selection of cases by the participating institutions. But in the end,
we managed to get a sample of cases that was reasonably varied in a num-
ber of characteristics.

The project was divided in two phases:
1 The observation phase, in which we assessed situation factors potential-

ly connected with the occurrence of SIB. Based upon these factors and
upon our experiences in the observation process, an observation proto-
col has been developed.

2 The test phase, in which the application of the protocol by caregivers was
tested for its feasibility.

During the observation phase we found a lot of situation factors related to
SIB:
- sounds; noise and bustle may lead to agitation; music may work positive-

ly as much as negatively;
- food, drink, tobacco; SIB is generally related to situations of waiting for

these things or not getting it;
- lack of freedom of action, not being allowed to go outdoors or to leave the

group;
- specific objects the client is attached to or interested in;
- a relationship to another group member (seen in only one case);
- characteristics of the caregivers, for instance how familiar they are to the

client;
- general behaviour of caregivers: presence or absence, what they say,

doing nothing, etc.;
- interactions between the client and caregivers: care activities, talking to

the client, corrections, irritation, the way in which interactions pass off;
- bringing the client in a coercive position or depriving him of his freedom

of acting;
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- not reacting to advances by the client;
- consequences of the SIB, which may reinforce it;
- a stimulation deficit or boredom; long periods in which nothing interesting

happens;
- waiting (too long) for something pleasant;
- (a lack of) daily activities;
- structure, a predictable daily routine;
- situation transitions;
- encroaching life events, e.g. the death of a relative;
- protecting measures; on the one hand they give the client security, on the

other hand they are restrictive and they may induce the client to look for
other forms of problem behaviour.

From earlier research the following situation factors can be added:
- the physical living space;
- territories of the clients;
- personal characteristics of caregivers: voice volume, gender, working

pace, etc.;
- an ‘ingrained’ interaction pattern in which client and caregivers are being

caught;
- supply of daily activities;
- physical effort of the client (jogging);
- regular visits of parents or other relatives or friends;
- the care climate in the institutions.
The conclusions drawn from these observations are:
1. in most of the cases, SIB is related to some specific features of the situ-

ation context;
2. the nature of this relation differs from case to case;
3. an observation protocol is needed to select situation factors relevant for

the individual case and to assess systematically the nature of their rela-
tion to SIB.

Subsequently we developed the ‘Observation Protocol Self injurious behavi-
our in intellectually disabled people’ (in Dutch: Observatie Protocol
Zelfverwondend gedrag, OPZ).
The OPZ contains instructions and guidelines for an operating procedure in
order to enable caregivers of intellectually disabled people to assess the situ-
ation context of SIB of their clients. It is based on the same principles as
those used in the first phase of this project.
The OPZ should be applied by two persons: a coordinator who manages the
search process, analyzes data and reports results, and an observer who col-
lects data by observing the client in different situations.
The process of application of the OPZ follows three phases:
1 the preparation phase: is meant to assess whether the mode of operating

of the OPZ is suitable for the case; to introduce the OPZ to the care team
and to the family of the client; and to select and instruct the coordinator
and observers;

2 the data collection phase: observations, investigations on the care
records, interviews with caregivers;
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3 the implementation phase: reporting and discussing the results with the
team of caregivers, determining a plan for intervention and evaluating the
interventions.

With the elaboration of the OPZ the first phase of the project was success-
fully completed.

The second phase of the project was dedicated to explore the feasibility of
the OPZ in the daily practice of several institutions.
The first step in this process was an evaluation of the OPZ as an instrument
to be applied in institutional practice. We asked ten experts to evaluate the
usability of the OPZ. They concluded that the OPZ was a clear and useful
instrument, although they found it very labour-intensive.
Next, we tested the OPZ in thirteen cases in five institutions. In the first four
cases only observations were done by employees of the institutions; coordi-
nation and analysis were executed by the researchers. In the remaining nine
cases employees of the institutions not only executed all observations and
other data collection, but also an intern coordinator executed the coordination
and analysis processes. All participating employees were trained in advance
in applying the OPZ.
The tests showed that the OPZ is well applicable in practice, even though
some users mentioned difficulties in the beginning. In general the users were
enthusiastic about the OPZ. Especially, the principle of ‘role taking’, trying to
take the point of view of the client, turned out to play an important role in
observations and analyses. In most of the cases SIB appeared to be a mea-
ningful reaction to the situations in which it occurred.

In answer to research question 4 we conclude that the application of the OPZ
met its objectives: in most of the cases (nine out of thirteen) it produced use-
ful insights which led to alteration or accentuation of the caregivers’ vision on
the SIB and, consequently, concrete care interventions. The transfer of the
observation results to the caregivers appeared to be crucial. Reporting and
presentation of the results must be convincing and recognizable to them and
result in concrete recommendations for care interventions.
Realization of the ultimate goal of the OPZ, to find clues to terminate or at
least diminish the level of SIB (research question 5), depends on determina-
tion and implementation of an intervention in the care to the client, which is
the task of the caregivers and as such lies beyond the scope of the OPZ.
Nevertheless we tried to evaluate whether application of the OPZ affected
SIB in those cases where an intervention was implemented. We tried to mea-
sure SIB quantitatively, but as a reliable and valid instrument for measure-
ment is not available, we asked the judgement of the caregivers. In six out of
nine thus evaluated cases they reported a decrease of SIB.

We can conclude that the principles and objectives of the project have been
realized to a large extent. The qualitative research methodology, applying
observation of behaviour in its situation context as main method of data col-
lection, produced a host of potentially relevant situation factors. In most of the
cases a relation was found between SIB and its situation context. This does-
n’t equal finding the cause of SIB, however. To establish that, the relationship
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must be interpreted and explained, for which the explanation models for SIB
mentioned above may be useful. Most of these models seem to be useful for
interpreting the observation results of some of the cases. This result confirms
the need for individual observations to assess which of these models fits best
with observed facts.
The OPZ is a valuable supplement to other instruments to study SIB. Existing
instruments usually depart from one or a few hypotheses about SIB, measu-
ring a limited number of quantifiable factors. The OPZ however, is an ‘open’
procedure, in which individual characteristics of client and everyday situation
context are at the centre. The instructions for observation and analysis
demand attention for all kinds of (situation) factors, which our and other rese-
arch projects have demonstrated to be potentially relevant for SIB. During the
ongoing inquiries, the OPZ procedure focuses data collection and analysis on
one or more specific factors, based upon the oncoming results. As a conse-
quence, a resulting care intervention will not be prescribed on the basis of
caregivers’ views or a theoretical explanation model about SIB, but as the
result of observation and analysis of situations which are specific for the indi-
vidual client. Such a systematic client directed procedure very well fits with
the care practice, that requires individual solutions for individual problems.
The open viewpoint the OPZ starts with often produces new insights which
may offer a new perspective in deadlock situations. In many of our cases we
found case specific factors, which never would have been discovered through
existing assessment instruments.
Thus the OPZ offers its own contribution to the diagnosis of SIB. The OPZ is
not restrictive as it allows for the discovery of a broad variety of situation fac-
tors and simultaneously provides the caregivers specific insights into the situ-
ation context of SIB of their client.

To gain more in-depth insight in the SIB problem and its relationship to the
situation context, several types of follow-up research, applying the OPZ-
systematic, would be useful:
- a more large-scale application of the OPZ to assess the relative impor-

tance of the situation factors, to discover possible new ones, to assess
whether application actually leads to care interventions, and to investiga-
te the results of these interventions compared to other treatments of SIB;

- specific application of the OPZ in cases of therapy-resistant SIB;
- specific (preventive) application in cases of starting SIB;
- reliability tests of the OPZ, in which observations and analyses are simul-

taneously executed by two persons;
- application (and adaptation) of the systematic and principles of the OPZ

to other types of problem behaviour;
- although a standardized instrument to measure SIB seems to be unrea-

listic, some kind of procedure to assess changes in the level of SIB would
be very useful to evaluate the effectiveness of interventions.
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Bijlage 1
Vragenlijst Selectie cases
Deze vragenlijst is aan het begin van het project naar alle deelnemende
instellingen verzonden om een aantal gegevens over de door hen voor het
project voor te dragen cliënten te verkrijgen. Op basis van deze gegevens
heeft de selectie van de cases plaatsgevonden.

codenr. (in te vullen door de onderzoekers):

Vragenlijst voor de contactpersoon in de instelling ten behoeve van de
selectie van bewoners

Instelling:
Ingevuld door: (Functie: )
naam bewoner: Paviljoen/Afdeling: Leefgroep:
Geslacht: M / V. Geboortejaar: 19..
Verblijvend in een instelling voor intramurale gezondheidszorg sinds 19..
Verblijvend in de huidige instelling sinds 19..
Verblijvend in de huidige leefgroep sinds 19..
Aantal bewoners van de leefgroep: ( M: , V: )

Verstandelijk niveau van de bewoner:
O zeer ernstig verstandelijk gehandicapt (IQ 0-20)
O ernstig v.g. (IQ 20-35)
O matig v.g. (IQ 35-50)
O licht v.g. (IQ 50-70)
O 'borderline' (IQ 70-85)

De aard van het zelfverwondend gedrag:
Om welk(e) soort(en) zelfverwondend gedrag gaat het (b.v. zich slaan, krab-
ben, hoofdbonken, enz.)?
Op welke lichaamsdelen is het gericht?

Frequentie van het zelfverwondend gedrag:
Komt het zelfverwondend gedrag alleen in episodes/uitbarstingen voor of
gedurende langere perioden (voor zover het niet door beschermende maat-
regelen verhinderd wordt)?

O in episodes of uitbarstingen
O verspreid door de tijd

Indien het in episodes of uitbarstingen voorkomt, hoe frequent vinden deze
dan naar schatting plaats (gemiddeld)?

O de afgelopen 3 maanden niet voorgekomen
O Minder dan 1x per maand
O gemiddeld het dichtst bij ongeveer 1 keer per maand
O gemiddeld het dichtst bij ongeveer 1 keer per week
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O gemiddeld 2, 3 of 4 dagen per week
O 1-3x per dag, gemiddeld tenminste 5 dagen per week
O meer dan 3x per dag

Indien het meer permanent voorkomt, hoe hoog ligt dan de frequentie van
uitingen van zelfverwondend gedrag?

O Minder dan 1x per uur
O 1-10x per uur
O 11-50x per uur
O ongeveer 1x per minuut
O 2-5x per minuut
O meer dan 5x per minuut

Eventuele toelichting:

De ernst van het zelfverwondend gedrag:

Uw oordeel over de ernst van het zelfverwondend gedrag (voor zover het niet
door maatregelen verhinderd wordt):

O 1 = niet echt storend, heeft geen zichtbare gevolgen
O 2 = belemmert of beïnvloedt zichzelf in het normale doen
O 3 = is zeer pijnlijk en/of zeer shockerend
O 4 = levert ernstige verwondingen op; herstel is mogelijk
O 5 = levert onherstelbare verwondingen of verminkingen op

Heeft het huidige zelfverwondend gedrag verwondingen of beschadigingen
tot gevolg? Zo ja, van welke aard?

j / n  

Heeft zelfverwondend gedrag in het verleden blijvende verminkingen tot
gevolg gehad? Zo ja, van welke aard?

j / n  

Worden ter voorkoming of vermindering van het zelfverwondend gedrag
beschermende maatregelen toegepast? Zo ja, welke? En met welk gevolg?

j / n  

Worden ter voorkoming of vermindering van het zelfverwondend gedrag
medicijnen voorgeschreven? Zo ja, welke en hoeveel? En met welk gevolg?

j / n  

Indien het zelfverwondend gedrag door deze beschermende maatregelen
geheel verhinderd wordt, is er dan nog sprake van observeerbaar restge-
drag en/of pogingen tot zelfverwondend gedrag?

j / n  
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Achtergronden:

Is er momenteel een duidelijke aanleiding in de omgeving of tijdens de
omgang aanwijsbaar (eventueel achteraf gezien) waarna of naar aanleiding
waarvan hij/zij het zelfverwondend gedrag gaat vertonen?   Zo ja, welke?

j / n  

Wat is de oorzaak van de verstandelijke handicap van de betrokken bewo-
ner?

Heeft de bewoner de volgende onderzoekingen ondergaan, en zo ja, wan-
neer?

- CT-scan: nee / ja, in 19..
- EEG: nee / ja, in 19..
- Bloedonderzoek op chromosoomafwijkingen: nee / ja, in 19..
- Bloedonderzoek op stofwisselingsstoornissen: nee / ja, in 19..

Opmerkingen / toelichtingen
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Bijlage 2
Observatielijst Startsituatie
Deze vragenlijst werd door de observatoren ingevuld aan het begin van iede-
re observatiesessie. Zij legt de beginsituatie vast van alle situatiekenmerken
die gewoonlijk enige tijd aanhouden (te onderscheiden van gebeurtenissen,
die op een punt in de tijd plaatsvinden). Veranderingen in deze kenmerken
werden vervolgens tijdens de observaties geregistreerd.
Deze vragenlijst is in het OPZ opgenomen.

Situatiegegevens bij het begin van de observatie

Datum: __________, Tijd: ______, Observator: ____________________

Dagprogramma: ______________________________________________

Aanwezige groepsleiding:

GL 1: ___________________, bezigheid: __________________________

GL 2: ___________________, bezigheid: __________________________

GL 3: ___________________, bezigheid: __________________________

Andere niet-cliënten: ___________________________________________

Groepsgenoten: aan-/afwezig: __________________________________

Omschrijving groepssituatie: plaats van de meeste cliënten, bijzonderheden
m.b.t. stemmingen, sfeer, drukte, lawaai, enz.:

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________
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Aanwezigheid eten en/of drinken:
Is de tafel gedekt voor een maaltijd?  ja / nee
Er is eten (of fruit, snoep, enz.) zichtbaar / bereikbaar / ter beschikking voor
de cliënten
Er is drinken zichtbaar / bereikbaar / ter beschikking voor de cliënten

Soort eten en drinken: _________________________________________

Bezigheid van de te observeren cliënt: __________________________

De cliënten zijn binnen / buiten. Kunnen zij vrij in en uit lopen?     Ja / nee

Welke ruimtes zijn momenteel vrij toegankelijk voor de cliënten? ________

____________________________________________________________

Fysieke omstandigheden:

Omschrijving van het weer: ______________________________________

Omschrijving binnentemperatuur: _________________________________

Tocht het o.i.d.? _______________________________________________

Er staat een  TV / Radio / andere geluidsinstallatie aan; Volume: ________

Soort programma / muziek: ______________________________________

Situatie rondom voorwerpen e.d. die voor de geobserveerde cliënt belangrijk
zijn:
____________________________________________________________

____________________________________________________________

Bijzonderheden: _____________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________
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Bijlage 3
Observatieformulier met een voorbeeld
van veldaantekeningen
Een ingevuld voorbeeld van het standaardformulier waarop de observator
zijn waarnemingen noteerde, gevolgd door de uitwerking. Het weergegeven
voorbeeld heeft betrekking op cliënt Hans.
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Uitwerking van het voorbeeld van de veldnotities. Het zelfverwondend gedrag
van Hans (zich bijten in zijn schouder) wordt weergegeven als  *. GL = de
groepsleidster.

17.56.00 (De groepsleiding is aan het baden; ik zit ook in de badkamer,
voor het eerst. Er is geen warm water, dus er kan niet, als
gewoonlijk, gedoucht worden. Hans loopt heen en weer in de
gang).

17.56.20 Hans komt even binnen in de badkamer, kijkt naar GL 1 en loopt
weer de gang in (± 20 sec.).

18.00.15 Komt weer binnen, loopt naar de w.c’s en weer naar de gang.
Even later gilt hij in de gang.

18.02.30 GL 1 roept hem binnen.
18.02.38 Hans komt de badkamer in, kreunend.
18.02.57 *
18.03 GL 1 kleedt hem uit en vraagt meteen of hij stil kan zijn. Hij stopt

met kreunen.
18.03.12 * 
18.03.36 *
18.03.49 * ; Hans is nu uitgekleed;
18.04.05 Hans houdt zijn mond onder de (dichte) kraan, terwijl GL1 zijn

kleren opruimt.
18.04.14 Houdt nog eens zijn mond onder de kraan.
18.04.28 GL1 gaat hem wassen (bij de kraan); zegt nogmaals dat hij stil

moet zijn.
18.04.44 *
18.05.02 *
18.05.23 *
18.05.34 *
18.05.47 *
18.05.58 *, en nog eens *. GL1 zegt tegen Hans “Ga je even op de w.c. zit-

ten?”
18.06.16 *
18.06.20 Hans gaat op de w.c. zitten; GL1 kleedt hem aan. Hans hyper-

ventileert.
18.07.03 * ; Hans gaat sterker hyperventileren.
18.07.25 GL1 laat hem verder zichzelf aankleden.
18.07.37 * ; Hans kleedt zich vlot aan; gilt een keer lang.
18.07.52 *
18.08.15 Hans is klaar; hij loopt vervolgens weer de gang in, kreunend.

(5e observatiedag)
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Bijlage 4
Voorbeeld tijdschema
Een voorbeeld van een tijdschema, dat bij de analyses van de gegevens
wordt toegepast. Het voorbeeld heeft betrekking op hetzelfde fragment als
bijlage 3.
In deze tijdschema's kunnen visueel de relevante periodes geïdentificeerd
worden. Welke dit zijn, is afhankelijk van de verdeling van het zelfverwondend
gedrag in de tijd. In het algemeen zullen dit de momenten of tijdsperiodes zijn
waarin het zelfverwondend gedrag zich concentreert.
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Bijlage 5
Overzicht observatietijden
Overzicht van de tijdstippen en tijdsduur van de observaties in fase 1, de eer-
ste test in fase 2 en de drie cliënten uit de pilot study.
Van de tweede test uit fase 2 waren deze gegevens niet beschikbaar. Wel
hebben wij de coördinatoren en observatoren gevraagd een schatting te
geven van de hoeveelheid tijd die zij aan de test hebben besteed. Deze gege-
vens volgen aan het eind, voor zover beschikbaar.
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Cliënt obs. dag uren per sessie duur per 
sessie 

duur 
totaal 

Anneke 1 
2 
3 
4 
5 

middag 
09.30 - 11.40 (Bakkerij) 
17.20 - 19.15 
17.00 - 19.40 
17.00 – 20.45 

± 2 
2.10 
2.00 
2.40 
2.40 

11.30 

Betty 1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 

middag 
11.10 – 15.35 
09.40 – 12.55 
16.40 – 20.50 
11.20 – 14.10 
16.40 – 17.55 
15.20 – 16.35 (Dagactiviteit) 

± 2 
4.25 
3.15 
4.10 
2.50 
1.15 
1.15 

19.10 

Chris/ 
Diny 

1 ochtend ± 2  

Chris 2 17.15 - 18.00 0.45 0.45 

Diny 2 15.35 - 16.35 
19.10 – 2040 

1.00 
1.30 

2.30 

Freek 1 
2 
3 
4 
 
5 
 
 

± 17.00 - 20.00 
17.25 - 20.10 
09.00 - ±13.00 
12.10 - 12.40 
avond (carnavalsfeest) 
14.45 - 16.25 (dagactiviteit) 
17.00 - 17.35 
18.00 - 19.00 (zwembad,  met zijn ouders) 

3.00 
2.45 
3.30 
0.30 
± 2 
1.40 
0.35 
1.00 

15.00 

Henk 1 
2 
 
3 
 
 
4 
 

12.30 – 15.30 
14.00 – 15.15 
16.15 – 18.15 
14.35 – 16.00 
17.10 – 18.50 
19.20 – 20.25 
12.10 – 13.30 
16.40 – 18.30 

3.00 
1.15 
2.00 
1.25 
1.40 
2.05 
1.20 
1.50 

14.35 

Jan 1 
 
2 
3 
 
4 
 
5 

10.45 - ± 13.00 
± 15.15 - ± 17.30 
09.45 – 13.00 
09.45 – 13.00 
14.15 – 17.15 
09.30 – 12.50 
14.10 – 17.00 
16.40 – 19.55 

2.15 
2.15 
3.00 
3.15 
3.00 
3.20 
2.50 
3.15 

23.10 

Miep 1 
2 
3 

16.35 – 18.55 
16.45 – 18.45 
14.00 – 17.00 (verbouwing woonunit) 

2.20 
2.00 
3.00 

7.20 

2.40 



Tijdsbesteding coördinatoren en observatoren in test 2

Coördinatoren:
A (Suzan en Theo) ±10 dagen
B (Udo, Vincent) ± 8 dagen
C (Wilma, Yvonne en een derde) ±26 dagen
D (Amber, Bart) ± 8 dagen

Observatoren:
E (Udo) ± 36 uur
F (Yvonne) 37 uur
G (Bart) 60 uur

Cliënt obs. dag uren per sessie duur per 
sessie 

duur 
totaal 

Nel 1 
 
2 
 
3 
4 

14.30 – 16.30 
18.45 – 20.20 (obs. 1A) 
11.45 – 12.45 
16.15 – 18.05 (obs. 1B) 
11.15 – 12.40 (obs. 2C) 
16.00 – 17.30 (obs. 2B) 

2.00 
1.35 
1.00 
1.50 
1.25 
1.30 

7.20 

Otto 1 
2 
 
3 
4 
 
5 

11.40 – 13.00 (obs. 1A) 
08.20 – 08.55 
11.40 – 12.40 (obs. 1B) 
12.10 – 13.25 (obs. 2B) 
07.45 – 08.45 
12.30 – 13.30 (obs. 2C) 
11.45 – 13.35 

1.20 
0.35 
1.30 
1.15 
1.00 
1.00 
1,50 

7.30 

Paul 1 
 
2 
3 
4 

13.35 – 14.00 
15.00 – 15.45 (obs. 1A) 
12.20 – 13.10 (obs. 1B) 
10.45 – 11.40 (obs. 2F,  werkplaats) 
17.45 – 20.00  

0.25 
0,45 
0.50 
0.55 
2.15 

5.10 

Rik 1 
2 
3 

19.00 -  ± 20.00 
17.15 – 18.10 
15.50 – 17 00 

± 1 
0.55 
1.10 

3.05 

Cliënt obs. dag uren per sessie duur per 
sessie 

duur 
totaal 

Hans 1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
8 
9 
10 
11 

16.00 –19.00 
16.00 - ±18.00 
16.00 – 18.00 
16.00 – 19.00 
19.00 – 21.00 
08.10 – 13.40 
16.20 – 18.40 
16.00 – 18.15 
16.00 – 19.20 
16.40 – 18.00 
10.20 – 12.50 

3.00 
2.00 
2.00 
3.00 
2.00 
5.30 
2.20 
2.15 
3.20 
1.20 
2.30 

29.15 

Kees 1 
2 
3 
4 
5 
6 

13.05 – 15.00 
13.30 – 15.00 
13.30 – 16.00 
13.30 – 14.00 
13.40 – 16.10 
13.40 – 15.15 

1.55 
1.30 
2.30 
0.30 
2.30 
1.35 

10.30 

Leen 1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
 

16.00 – 19.00 
16.00 – 19.00 
13.15 – 18.45 
17.45 – 20.40 
08.00 – 12.50 
16.00 – 20.15 
11.20 – 12.50 
14.45 – 18.40 

3.00 
3.00 
5.30 
3.00 
4.45 
4.15 
1.30 
3.55 

28.55 
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Bijlage 6
Overzicht cliënten fase 1 en pilot study
In de eerste tabel presenteren wij de gegevens van de door ons geselec-
teerde cases, zoals deze door de instellingen aan ons gerapporteerd zijn,
inclusief de gegevens van Erik en Ger, bij wie de observaties zonder resul-
taat beëindigd zijn.
In de tweede tabel staan dezelfde gegevens van de drie cases uit de pilot
study. De meeste hiervan zijn uit eigen waarneming afkomstig. Alleen de
genoemde oorzaak van het zelfverwondend gedrag is afkomstig uit het zorg-
dossier.
Voor de dataverzameling is de ‘Vragenlist selectie cases’ gebruikt (Bijlage 1).

Gegevens cliënten fase 1, zoals gerapporteerd door de instellingen   
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Cases Bijzondere M/V geb. Opn. Soort(en) zvg Ernst Frequentie Oorzaak Beschermende
kenmerken jaar jaar (=zelfverwon- zvg zvg zvg maatregelen

dend gedrag (CEP)
Anneke -- V ± 1992 bijten in schouder 5 verspreid onbekend fixatiekokers,

1965 (veelvuldig); door de tijd, beschermende
hoofdbonken, meerdere kleding
bonken met de malen 
knie op het hoofd per uur
(incidenteel)

Betty blind (a.g.v. V 1960 1968 krabben, 4-5 verspreid wisseling --
zelfverwon- in ogen drukken door de van
ding) (veelvuldig); tijd, meer personeel,

bijten in knie dan 3x per endogeen
of handen (soms) dag

Chris -- M 1959 1963 slaan in het 2 verspreid autisme --
gezicht door de tijd, (AVZ-R

meer dan score 16)
5x per min.

Diny -- V 1966 1971 slaan, bijten en 4 in episodes, -- veelvuldige fixatie,
bonken (hand en meer dan ook overdag
hoofd) 5x per min.

Erik -- M 1976 1992 slaan, bijten, 5 verspreid -- --
bonken, knijpen, door de tijd, 
haren uittrekken meer dan 

per dag
Freek -- M 1980 1989 slaan in gezicht 2 verspreid ongeduldig, --

(veelvuldig), door de tijd, z'n zin niet
hoofdbonken 1-10x krijgen,
(vrij frequent), per uur verveling,
op hand bijten somatische
(soms) klachten

Ger div. lich. M 1948 1952 bonken, slaan 4 permanent, somatische veelvuldige,
afwijkingen (hoofd en zeer klachten, bijna

ledematen) frequent niet permanente
indien niet vertrouwd fixatie
gefixeerd met groeps-

leiding
Henk syndroom M 1963 1970 stompen tegen 2 verspreid door toename bij

van Down borst/keel de tijd, meer spanningen --
(in buien frequent) dan 3x per in onbe-

dag, 11-50x kende 
per uur situatie   --

Jan ernstig M 1961 1963 slaan en wrijven 4 verspreid -- was jarenlang
lichamelijk op het hoofd; door de tijd, permanent
gehandicapt hoofdbonken/ meerdan gefixeerd

met rug tegen 5x per min. in rolstoel
rolstoel slaan, 
wrijven met 
elleboog, etc. 2-3

Miep -- V 1956 1962 slaan op de keel, verspreid door drukte, beschermkraag,
hoofd, haren de tijd, 1-10x onrust, handschoentjes
trekken (en opeten), per uur somatische
hoofdbonken klachten

(gordelroos)



Gegevens geobserveerde cliënten uit de pilot study
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Cases Bijzondere M/V geb. Opn. Soort(en) zvg Ernst Frequentie Oorzaak Beschermende
kenmerken jaar jaar (=zelfverwon- zvg zvg zvg maatregelen

dend gedrag (CEP)

Hans -- M 1962 1969 bijten in schouders, 2 verspreid -- --
aan wonden door de tijd, 
peuteren ongeveer
(veelvuldig) 1x per min.

Kees doof M 1946 1968 bonken en slaan 3-4 in episodes, als er iets in --
(hoofd) 2,3,4 dagen omgeving

per week van hem 
mis was

Leen -- M 1957 1968 slaan (hoofd en 1 in episodes, -- --
handen) dan meer dan
(veelvuldig); 5x per min.
krabben (handen) 
(periodiek)



Bijlage 7
Beschrijving van de cases
In deze bijlage geven wij van alle cases uit het project:
- een korte persoonsbeschrijving;
- een beschrijving van het zelfverwondend gedrag zoals door ons gezien,

eventueel aangevuld uit het dossier of het interview met een
begeleid(st)er;

- een bespreking van alle situatiefactoren (behandeld in hoofdstuk 4) zoals
deze bij de betreffende cliënt een rol spelen. Waar mogelijk en zinvol zijn
observatievoorbeelden en/of aantallen waarnemingen gegeven;

- de interventie die het zorgteam van de cliënt heeft gekozen;
- de door het zorgteam gemelde resultaten van deze interventie.
De cliënten hebben een gefingeerde naam gekregen, waarbij ze in principe
op alfabet benoemd zijn in de volgorde waarin ze in het project opgenomen
zijn. Hierop zijn twee uitzonderingen: Hans, Kees en Leen zijn de cases uit
de pilot study en Amber en Bart zijn na Yvonne geobserveerd.
Amber en Bart zijn, omdat zij deel uit maakten van Test 2, aan het eind van
deze bijlage geplaatst.

I. DOOR DE ONDERZOEKERS ZELF GEOBSERVEERD

ANNEKE
Leeftijd: ±35.
Instelling: A
Groep: 8 (7 mannen en Anneke)
Persoonsbeschrijving: Anneke is rechtszijdig enigszins spastisch. Ook in
haar gedrag wekt ze een krampachtige indruk. Ze is slechts licht verstan-
delijk gehandicapt. Als ze in goeden doen is, is ze helder, ze praat dan
goed, hoewel ze niet goed articuleert en niet altijd goed verstaanbaar is. Ze
heeft een aantal enigszins stereotype, ritueelachtige gespreksonderwer-
pen. Op andere momenten is ze in een soort crisis. Ze vertoont dan een
complex van probleemgedrag: ze is dan gespannen en in zichzelf gekeerd
en zit ineengedoken. Ze kreunt, soms huilt ze hard en ze spreekt dan heel
moeizaam en langzaam. Ze zit dan vaak in haar schouder te bijten. Dit
gedrag roept bij de begeleiders irritatie en een gevoel van machteloosheid
op.
Zelfverwondend gedrag: bijten in haar rechterschouder; soms bonken met
een knie of vuist tegen haar hoofd. Het bijten is een onderdeel van het hier-
voor beschreven complex van probleemgedrag.
Beschermende maatregelen: overdag een arm- en een beenkoker tegen het
bonken. Tijdens de maaltijden gaan deze af. Verder draagt ze een speciale
trui i.v.m. het bijten. ‘s Nachts ligt ze in bed volledig gefixeerd.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
In een dwangpositie gebracht worden (§ 4.5.3)
Anneke gaat verkrampen, kreunen en in haar schouder bijten als ze door een
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begeleidster in een dwangpositie geplaatst wordt, bij voorbeeld doordat haar
een soort ultimatum gesteld wordt: ‘’ophouden met dat gedrag of anders:
geen koffie’’, of iets dergelijks. Of omdat haar gevraagd wordt iets te doen
waarbij ze zich er toe gedwongen voelt omdat de groepsleidster er ‘bovenop
blijft zitten’. Dat kan zelfs om het geven van een antwoord op een vraag gaan.
Het gaat veelal juist wel goed als ze iets moet doen  en daar de tijd voor krijgt
of wanneer haar in een dwangsituatie een ‘uitweg’ geboden wordt.

Tabel A-1: Zelfverwondend gedrag in dwangposities 

Voorbeelden:
- (Het is koffietijd. Groepsleider B. heeft Anneke net weggestuurd omdat ze

niet stil was. Ze is naar de gang gegaan.)
Na een minuut gaat hij tegen haar zeggen: "Als je ophoudt, kun je koffie
komen drinken". Anneke kreunt hard.
Na ruim een halve minuut komt ze binnen en zegt "Mag ik binnenko-
men?", wat overgaat in hard kreunen. B. maakt aanstalten haar weer
eruit te sturen. Anneke zegt drie keer "geen koffie" en kreunt weer een
paar keer hard. Dan stuurt B. haar [daarom] weer weg. (3e observatie-
dag, 19.10-19.14 u.)

- (Het is na het eten. Groepsleider C. heeft Anneke al een paar keer
gevraagd de stoelen bij de tafel te schuiven, maar hij gaat steeds weer
de kamer uit en dan doet Anneke er niets meer aan).
C. vraagt haar weer, nu meer dringend, om de andere stoelen ook aan te
schuiven en blijft er even bij. Anneke blijft staan en kreunt hard. C. gaat
weer weg.
Even later zingt Anneke zachtjes "hihihi" (uit "Ik zag twee beren"). Ze zit
nu op tafel, zingt en doet niets. (3e observatiedag, 18.30-18.32 u.)

‘Negatieve’ interacties met groepsleiding (§ 4.5.2)
Anneke reageert sterk op irritaties en boosheid van haar begeleiders. Ze
wordt hier gespannen van en dat leidt vaak tot zelfverwondend gedrag.

Tabel A-2: Positieve/negatieve benadering door groepsleiding 

 

 

Wel               / geen 
zelfverwondend gedrag 

Dwang 20 3 

Geen dwang 3 31 
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Benadering door 
groepsleiding 
 

 
Wel              / geen 
zelfverwondend gedrag 

Negatief 
(bestraffing e.d.) 14 2 

Neutraal of 
Positief 5 20 



Beschermende maatregelen (§ 4.7)
Anneke ligt ’s nachts gefixeerd in bed. Overdag draagt ze beenkokers, die
moeten verhinderen dat ze hard met een knie tegen haar hoofd bonkt. Voor
het eten moeten die kokers af omdat ze anders niet normaal aan tafel kan zit-
ten. Dat levert bij haar grote spanningen op, die vaak aanleiding geven tot
probleemgedrag. In twee gevallen kwam het daadwerkelijk tot bonken met
haar knie tegen haar hoofd.
Enkele waarnemingen geven ons aanleiding tot de interpretatie dat zij vecht
tegen haar eigen neiging tot zelfverwondend gedrag.
Een voorbeeld:
- (Avondeten. GL is een boterham voor Anneke aan het klaarmaken, terwijl

hij met de anderen praat. Anneke bijt steeds in haar trui).
GL haalt Anneke's bord weg en stelt haar voor de keus: bijten of eten. Ze
blijft nog even bijten en zegt dan "eten". Hij maakt haar de keuze nog
eens duidelijk: dat ze kan eten maar dan niet mag bijten.
Dan doet ze haar hoofd met een ruk naar links [waardoor ze zichzelf ver-
hindert te bijten] en gaat eten. (4e observatiedag, 17.29-17.31 u.)

Persoonskenmerken groepsleiding (§ 4.4.1)
Anneke maakt duidelijk onderscheid tussen groepsleidsters. De een lijkt
meer spanning, en daarmee zelfverwondend gedrag, op te roepen dan de
ander. Dat kan te maken hebben met de persoon van de groepsleidster, maar
ook met de stemming van die groepsleidster op dat moment (b.v. prikkel-
baarheid).
Een voorbeeld:
- (Het is kort voor het eten.)

Groepsleider B. zegt tegen Anneke dat ze vast kan gaan zitten en haar
beenkoker losmaken. Anneke zegt (snel) dat ze naast D. wil zitten. B. zegt
dat ze bij hem zit. Dan zegt Anneke (langzaam) dat ze naar de w.c. moet.
B. zegt dat ze dan maar moet gaan. Anneke begint te schreeuwen en B.
zegt daar iets van. (3e observatiedag, 17.17 u.).

Niet reageren door groepsleiding (§ 4.5.4)
Anneke zakt soms weg in probleemgedrag als zij iets zegt of vraagt en de
groepsleidster reageert daar niet of niet adequaat op (twee keer waargeno-
men).
Een voorbeeld:
- (Het loopt tegen koffietijd. Anneke en groepsleider B. zitten in de zithoek,

B. met een krant. Ze hebben wat opmerkingen gewisseld en even gezon-
gen).
Dan begint Anneke (snel) te praten, en zegt iets over 'stofzuigen'. B.
noemt iemands naam, Anneke herhaalt die en praat dan verder.
Dan roept ze de naam van B., gevolgd door geluidjes. B. zegt "ja". Zij
roept nog eens zijn naam maar hij reageert nu niet en leest in de krant.
Even later roept Anneke hard "Stofzuiger AAN!", twee keer, en dan nog
eens de naam van B. Hij zegt nog eens "ja", maar reageert verder niet.
Anneke zegt ook "ja" en begint hard te kreunen, en later te huilen. (3e
observatiedag, 18.56-18.59 u.)

Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Anneke werkt ’s morgens in de bakkerij van de instelling waar ze woont. Daar
heb ik haar een ochtend geobserveerd. Ze is hier behoorlijk actief en coöpe-
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ratief en gaf de indruk het werk plezierig te vinden. Er waren wel momenten
van probleemgedrag (bijten en kreunen), maar die wist ze steeds zelf te door-
breken. Tijdens een andere observatie ben ik mee geweest met een wande-
ling waarbij het probleemgedrag achterwege bleef.
In de dagrapportage over ruim twee maanden werd 44x het probleemgedrag
expliciet gemeld, en daarvan slechts twee keer bij het wandelen en één keer
in de bakkerij (zodanig dat ze thuisgebracht moest worden).

Interventies:
Anneke aanspreken op haar eigen verantwoordelijkheid, maar ook steun bie-
den bij probleemgedrag. Attitudeverandering van begeleiders.

Invloed op het zelfverwondend gedrag:
Frequentie is duidelijk verminderd, aard en heftigheid niet. Verder toont
Anneke een bredere interesse in haar omgeving en geeft ze nu meer aan wat
ze wel wil.

BETTY
Leeftijd: 35.
Instelling: B
Groep: 10 vrouwen, meest ernstig verstandelijk gehandicapt.
Persoonsbeschrijving: Betty is in 1982 blind geworden na een periode van
ernstig zelfverwondend gedrag. Ze brengt de meeste tijd niets doend door. Af
en toe lacht ze wat, soms fluit ze. Ze gaat zelf naar het toilet als dat nodig is
en soms zoekt ze de groepsleiding op. Als ze geroepen wordt, reageert ze
meteen. In het algemeen lijkt ze blij te zijn met afleiding. Ze kan een aantal
woordjes zeggen (alleen voor ingewijden begrijpelijk), maar maakt daar nau-
welijks spontaan gebruik van. Zowel met haar probleemgedrag als met ande-
re gedragingen (b.v. het fluiten) lijkt ze reacties te willen uitlokken. Ze lacht
ook als er iets van gezegd wordt.
Zelfverwondend gedrag: Betty vertoont een heel scala van min of meer pro-
blematisch gedrag, waarvan het zelfverwondend gedrag deel uit maakt. Op
gezette tijden (meestal als er een tijdje niets interessants gebeurd is) begint
ze een soort ritueel, waarbij zij rond haar stoel loopt, haar broek uit- en aan-
trekt, herhaaldelijk haar voorhoofd op de vloer drukt (geen hoofdbonken, al
lijkt het er wel op). Ze prikt dan ook met een vinger in haar ogen. De groeps-
leiding reageert hier meestal op door het te verbieden. Ze lacht dan, werkt
het ritueel wel helemaal af en gaat dan weer zitten.
Los van deze episodes vertoont ze veel handbewegingen, die in zelfverwon-
dend gedrag kunnen overgaan: krabben, aan wondjes plukken en tegen haar
gezicht tikken.
Een enkele keer bijt ze in haar arm als ze ergens van schrikt.
Het zelfverwondend gedrag is waargenomen gedurende 194 van de 851
minuten geregistreerde observatietijd (23%).

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2)
Betty gaat vaak probleemgedrag vertonen als ze al een tijd geen activiteit van
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de aanwezige groepsleiding heeft kunnen horen (vijf keer waargenomen).
Betty vertoont relatief weinig zelfverwondend of hierop lijkend gedrag als een
groepsleidster met een groepsgenote bezig is.

Tabel B-1: zelfverwondend gedrag als de groepsleiding met een groeps-
genote bezig is (totaal 62x waargenomen)

Ook als de groepsleidsters met elkaar praten, lokt dat nauwelijks zelfverwon-
dend gedrag uit (3 van de 35 keer). Zij lijkt met haar probleemgedrag vaak
reacties uit te lokken, maar vindt het wellicht acceptabel als de groepsleid-
sters zich in plaats van met haar met een groepsgenote of met elkaar bezig
houden. Als er maar iets gebeurt.

Interacties met de groepsleiding (§ 4.5.1) /
/ Negatieve interactie (§ 4.5.2)
Betty stelt het duidelijk op prijs door groepsleidsters aangesproken te wor-
den, mits de benadering positief of minstens neutraal is. Een negatieve bena-
dering (gewoonlijk inhoudend dat zij vanwege haar gedrag wordt berispt) leidt
relatief vaak tot voortzetting of starten van het zelfverwondend gedrag. In vijf
gevallen werd zij na een waarschuwing op haar slaapkamer afgezonderd,
waar het zelfverwondend gedrag in vier van die vijf gevallen doorging of zelfs
escaleerde (één maal tot een aanzet tot hoofdbonken, de enige keer dat dit
waargenomen is).

Tabel B-2: Zelfverwondend gedrag na aanspreken door de groepsleiding
(gemiddeld aantal minuten met zelfverwondend gedrag over alle gere-
gistreerde observaties: 194 van de 851 minuten (23%))

  
  positieve 

benadering
negatieve 
benadering

naar 
kamer 
gebracht 

geen z.v.g. geen zelfverwondend 
gedrag 

  91     1  

 zelfverwondend gedrag 
gestopt 

totaal

    7  
 
  98 (83%) 

    5 
 
    7 (35%) 

    1 

wel z.v.g. zelfverwondend gedrag 
voortgezet 

    8     6     4 

 begonnen met 
zelfverwondend gedrag 

totaal

  11  
   
  19 (17%) 

    3  
 
  13 (65%) 

 

TOTAAL  117   15     5 

gestopt met zelfverwondend gedrag 16x
geen zelfverwondend gedrag 26x
zelfverwondend gedrag voortgezet 7x 
begonnen met zelfverwondend gedrag 7x 
onduidelijk 6x
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Als een groepsleidster haar roept, komt ze meteen, en meestal lacht ze er
ook bij.
Het gedrag waarmee zij doorgaat als er iets van gezegd wordt, is gewoonlijk
een soort “ritueel” waar het zelfverwondend gedrag deel van uit maakt, en dat
zij min of meer dwangmatig af wil werken. Als dat is gebeurd, stopt ze
gewoonlijk alsnog voor een tijd met zelfverwondend gedrag.
Betty begint soms met probleemgedrag als een tijdje niemand aandacht aan
haar besteed heeft (vijf keer gezien), of nadat een groepsleidster met haar
bezig geweest is en haar weer aan zichzelf overlaat (6 van de 10x).
Een voorbeeld:
- Betty zit rustig. Groepsleidster A. zegt tegen haar dat ze kleren voor haar

meegenomen heeft.
Even later roept A. Betty om een nieuwe jas te passen; Betty staat
meteen op, loopt naar A. toe en lacht.
A. is vervolgens een paar minuten bezig met nieuwe kleren passen bij
Betty en praat daarbij tegen haar; Betty lacht af en toe en werkt bereid-
willig mee.
Tenslotte doet A. Betty haar eigen trui weer aan; Betty tikt op haar hoofd,
loopt naar de zithoek en gaat zitten; A. roept nu cliënte W. om te passen,
en gaat met haar door.
Betty maakt bewegingen met haar handen en is wat gespannen; dan
krabt ze zich een paar keer echt op haar hand; ze lacht en blijft bewegen.
Dan praat A. nog eens tegen Betty; ze maakt nog wat bewegingen en
glimlacht.
Groepsleidster C. geeft aan W. een soort speeldoos en W. zegt "dankje-
wel"; er is wat lawaai van anderen.
C. vraagt A. weer iets; Betty lacht een paar keer en wordt rustiger (2e
observatiedag, 11.2411.40 u.).

Persoonskenmerken groepsleiding (§ 4.4.1)
Betty vertoont volgens de groepsleiding nauwelijks probleemgedrag wanneer
een bepaalde groepsleidster, A., aanwezig is. Dit werd bevestigd in de obser-
vaties. Als A. aanwezig is, vertoont zij in ruim 3 minuten per uur zelfverwon-
dend gedrag, als ze wel dienst heeft maar niet aanwezig is in 13 minuten en
op dagen waarop zij geen dienst heeft ruim 22 minuten per uur. Niet duide-
lijk werd de reden hiervoor. Volgens de groepsleiding had A. dienst op de dag
waarop Betty naar haar huidige wooneenheid verhuisde. Maar het kan ook
aan de benaderingswijze van A. liggen: rustig en een beetje laconiek.
Zich afzonderen (§ 4.2.3)
Betty zondert zich zelf gewoonlijk niet af.
Als zij alleen op haar kamer gezet is, escaleert het zelfverwondend gedrag
juist (vijf keer gezien, in één middag). Als er van alles gaande is, verwondt zij
zich minder (acht situaties gezien, alle met minder dan gemiddeld of hele-
maal geen zelfverwondend gedrag). Twee maal hebben we gezien dat zij
relatief veel zelfverwondend gedrag vertoonde na terugkeer vanuit een dag-
activiteit, dus na afloop.
Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Betty is twee maal geobserveerd buiten de woongroep. Een keer een uur bij
een dagactiviteit waar de cliënten (van andere groepen) in een kring bij
elkaar zaten en er muziek gedraaid en verhaaltjes verteld werden. De cliën-
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ten werden hier ook bij betrokken doordat de begeleidster om reacties vroeg,
bij voorbeeld of zij hun mond konden aanwijzen. Betty krabde zich wel regel-
matig, maar toonde zich wel betrokken bij wat er gedaan werd en leek er ook
plezier in te hebben. Bij een andere observatie ging ze met de groep mee in
een busje voor een ritje over het terrein van de instelling. Hier bleef het zelf-
verwondend gedrag geheel achterwege, behalve toen een groepsgenote te
dicht bij haar kwam zitten. [4.6.4]
Geluiden (radio) (§ 4.2.1) 
Betty, die blind is, lijkt de gang van zaken niet meer te kunnen volgen als er
rondom haar gepraat wordt en tegelijk ook op de radio gesproken woord klinkt.
Ze wordt hier onrustig van en gaat na een tijdje in haar oog zitten prikken.
Een voorbeeld:
- (Betty zit op haar vaste plek in de zithoek. Aanwezig zijn cliënten S., T. en

W. en groepsleidsters A., C. en D.; A. is aan de eettafel bezig, niet opval-
lend; C. is in de keuken; D. is dingen aan het opruimen en soms met
andere bewoners bezig; [mede omdat zij schoenen met hoge hakken
draagt is zij het meest nadrukkelijk aanwezig].
In het afgelopen half uur is er vrij veel gebeurd. A. heeft nieuwe kleding
gepast bij enkele bewoners (o.a. Betty), daarna is er koffie gedronken en
is Betty naar de w.c. geweest; de schoonmaakster heeft met een hoop
lawaai de badkamer gesopt; daarna is er door twee mannen een rolstoel
voor V. gebracht, en ze hebben daarover een tijdje met de groepsleiding
gepraat; tenslotte is er nog iemand van de technische dienst gekomen,
die in de keuken aan het werk gegaan is, en even later weer vertrokken,
evenals de rolstoelbrengers; intussen is D. weer druk aan de slag gegaan
met van alles. Betty is de laatste 12 minuten meer gaan bewegen).
De radio wordt aangezet; het programma begint met gepraat, gevolgd
door muziek, in een matig volume; Betty maakt even veel bewegingen
met haar handen; het is druk, er is vrij veel heen-en-weergeloop.
Dan wordt Betty weer rustiger; D. loopt weer langs haar naar W.; ze praat
tegen W. op afstand, loopt naar haar toe, geeft haar een speeldoos; loopt
dan weer heen en weer.
Even later begint op de radio gepraat; weer even later gaat de telefoon;
Betty beweegt, en fluit een keer.
GL3 gaat naast Betty zitten en praat tegen T.
Een minuut later maakt S. even lawaai, W. is ook druk; A. is terug gekomen.
Na een minuut staat D. op en loopt naar A., aan de eettafel; T. gaat er
achteraan; Betty rekt zich uit.
Enkele minuten later praat D. weer met T.; die wil een cd draaien maar D.
zegt dat de radio al aan staat; wat later zit D. bij W. en anderen te praten;
Betty lacht. Even later krabt zij zich een keer.
Wat later zet W. de muziekdoos aan; weer even later komt de schoon-
maakster de zithoek in en zegt iets.
Betty beweegt af en toe; even later fluit ze, met het hoofd geheven [ze
luistert?]; dan beweegt ze even wat drukker; dat duurt enkele minuten.
De groepsleidsters zijn bij de eettafels onderling aan het praten; Betty is
even rustiger, en begint dan weer drukker te bewegen, rekt zich uit, fluit
weer een keer, slaat een paar keer wat harder op haar hoofd en maakt
wat geluiden.
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Dan gaat de telefoon en A. wordt erheen geroepen; W. begint weer eens
herhaaldelijk de naam van D. te roepen; Betty krabt zich en slaat nog
eens op haar hoofd, ze maakt nog eens de bewegingen, rekt zich uit en
wordt weer rustig; intussen wordt er nog steeds gepraat aan de eettafel;
de keukendeur is nu dicht; in de badkamer wordt een deur dichtgeslagen;
op de radio begint weer muziek (Dixieland); even later vertrekt de
schoonmaakster; Betty beweegt af en toe; ze maakt een keer aanstalten
om op te staan, maar blijft toch zitten; het wordt wat rustiger in de groep.
Na een minuut gaat Betty een keer verzitten; even later is er een jingle op
de radio, gevolgd door praten; Betty komt overeind; W. begint D. weer te
roepen; Betty krabt zich; D. reageert op W., die nog harder doorgaat, waar-
op D. niet meer reageert; intussen praten de groepsleidsters nog steeds
met elkaar.
Betty beweegt af en toe weer; W. lacht en gaat door; het wordt weer wat
drukker.
Na een minuut krabt Betty zich weer en maakt een serie bewegingen;
even later geeft de radio weer muziek (een liedje) (3e observatiedag,
11.10-11.36 u.).

Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1)
Betty laat verschillende gedragingen zien die te interpreteren zijn als het uit-
lokken van reacties van de groepsleiding: hardop lachen, fluiten, typische
gebaren, en vooral een soort ritueel waarin zij rondjes loopt, haar broek aan
en uittrekt en tevens zelfverwondend gedrag vertoont. Daar wordt dan ook
vrijwel altijd op gereageerd. Dan lacht zij, maakt het ritueel wel af en gaat
weer zitten. Het is niet duidelijk of juist het zelfverwondend gedrag deze func-
tie heeft.
Ingrijpende gebeurtenissen (§ 4.6.7)
In het dossier van Betty wordt vermeld dat zij zeer ernstig zelfverwondend
gedrag vertoond heeft, met blindheid als gevolg, in een periode waarin voor
haar veel veranderde en waarin ook haar vader overleden is.

Interventies: geen (adviezen niet overgenomen).

CHRIS (observaties voortijdig beëindigd i.v.m. gedrag van een groepsgenoot)
Leeftijd: 36.
Instelling: B
Groep: 10 (8 mannen, 2 vrouwen, onder wie Diny, ernstig of zeer ernstig ver-
standelijk gehandicapt)
Persoonsbeschrijving: Chris is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Hij lijkt
heel eenzelvig, loopt meestal rond, zich voortdurend slaand. Op gezette tij-
den wordt hij afgezonderd in een ‘prikkelarme ruimte’, weg van de groep.
Daar ligt hij dan meestal op een zitzak en slaat zich niet. Soms lijkt hij toch
wel contact te zoeken door naast iemand te gaan staan.
Zelfverwondend gedrag: hij slaat zich met de rechterhand, met gespreide vin-
gers, in een vaste beweging ritmisch in zijn gezicht (40-60x per minuut). Dit
is niet heftig, maar door de zeer hoge frequentie is het toch beschadigend
(roodheid, haarverlies).
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Situatiefactor i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Afgezonderd zijn van de groep (§ 4.2.3)
Chris slaat zich gedurende lange periodes continu, maar hij deed dit tijdens
één observatiesessie enige tijd niet toen hij op een eigen kussen in een apar-
te ruimte lag en daar met rust werd gelaten. Tijdens een volgende observa-
tiesessie ging hij onder vergelijkbare omstandigheden wel door met zich
slaan.

DINY (observaties voortijdig beëindigd i.v.m. gedrag van een groepsgenoot)
Leeftijd: 29.
Instelling: B
Groep: 10 (8 mannen, onder wie Chris, en 2 vrouwen, ernstig of zeer ernstig
verstandelijk gehandicapt)
Persoonsbeschrijving: Diny is ernstig verstandelijk gehandicapt. Zij toont
geen interesse in haar groepsgenoten en lijkt geheel op de groepsleiding
gericht. Loopt wat rond en zoekt de groepsleidsters steeds op, vermoedelijk
om naar bed gebracht te worden. Daar brengt ze ook overdag veel tijd door,
gefixeerd op bed, weg van de groep.
Zelfverwondend gedrag:
- in haar hand bijten;
- op haar rug gaan liggen en met het achterhoofd op de vloer bonken;
- neerknielen, de vuist op de grond houden en daar met haar tanden op

slaan/bonken.
Het zelfverwondend gedrag wordt bijna altijd uitgevoerd in het zicht van een
groepsleidster.

Beschermende maatregelen: Als Diny op de groep is, worden haar polsen
losjes op haar rug bij elkaar gebonden.
Op bed wordt zij geheel gefixeerd.

Situatiefactor i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1) /
 / Zich afzonderen (§ 4.2.3) /
 / Beschermende maatregelen (§ 4.7)
Diny is rustig als ze gefixeerd op bed ligt. Ze lijkt hier nadrukkelijk naar te ‘sol-
liciteren’ door op een demonstratieve wijze met haar hoofd op de vloer te
bonken in de directe nabijheid van een groepsleidster.

(ERIK: observaties zonder resultaat beëindigd omdat hij geen zelfverwon-
dend gedrag(meer) vertoonde)

FREEK
Leeftijd: 14.
Instelling: D
Groep: 6 (2 jongens en 4 meisjes, matig tot ernstig verstandelijk gehandicapt)
Persoonsbeschrijving: Freek is ernstig verstandelijk gehandicapt. Hij heeft
het liefst weinig mensen om zich heen. Hij is veel op een schommel (buiten)
of op zijn kamer. In de huiskamer wordt hij meestal gefixeerd in een eigen
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stoel. Hij heeft vaak iets in zijn handen waarmee hij manipuleert. Hij maakt
graag lawaai en maakt soms dingen kapot (speelgoed, planten). Rond het
eten en tijdens verzorging is hij onrustig. Hij vindt het prettig om buiten te zijn
en geniet van uitstapjes.
Zelfverwondend gedrag:
- hoofdbonken tegen muren e.d. (vaak op vaste plaatsen);
- zich slaan of stompen tegen wangen of kin;
- soms bijten in zijn hand.
Beschermende maatregelen: met polsriempjes vastgebonden aan zijn stoel.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Situatieovergangen (§ 4.6.6)
Het hoofdbonken van Freek gebeurt vooral tijdens verplaatsingen (14 van de
18x), meestal op vaste plaatsen tegen een muur of deurpost. Die verplaat-
singen, geleid door een groepsleidster, markeren de overgang tussen de ene
situatie en de andere en ze betekenen vaak het verbreken van een rustsitu-
atie.
Interacties met groepsleiding (§ 4.5.1)
Freek bonkt en slaat zich vooral op momenten waarop de groepsleiding met
hem bezig is, en meestal niet als er geen groepsleidster in de buurt is: als
een groepsleidster met hem bezig is 43 van de 77 minuten (56%), als de
groepsleiding niet met hem bezig is 86 van de 283 minuten (30,4%).
Freek vertoont tijdens verzorgingsmomenten relatief veel zelfverwondend
gedrag. Dit kan er mee te maken hebben dat hij dan uit zijn fixatie losgemaakt
wordt, maar lijkt toch vooral samen te hangen met het directe lichamelijke
contact en de hoeveelheid prikkels.
Freek vertoont in het algemeen weinig zelfverwondend gedrag als hij met rust
gelaten wordt. Het beeld is echter niet eenduidig. Hij slaat zich ook een keer
juist wel als hij alleen op zijn kamer is.
Persoonskenmerken groepsleiding (§ 4.4.1)
Freek vertoont bij één groepsleidster (A) minder zelfverwondend gedrag dan
bij een andere (B). Dat kan aan een verschil in ervaring met hem liggen, maar
ook aan een verschil in benadering: de een (A) probeerde door hem te bepra-
ten een eind aan het zelfverwondend gedrag te maken, de ander (B) negeer-
de het.

Tabel F-1: Percentage minuten met zelfverwondend gedrag (Freek) bij
groepsleidsters A en B

  
afwezig 

 
aanwezig 

 
Met Freek  
bezig 

 
TOTAAL 

 
Groepsleidster A 
    (1 obs. dag) 

 
4 van de 31 
(13%) 

 
2 van de 29 
(7%) 

 
14 van de 22 
(60%) 
 

 
20 van de 82 
(24%) 
 

 
Groepsleidster B 
    (2 obs. dagen) 

 
48 van de 128 
(37%) 

 
32 van de 95 
(33%) 

 
29 van de 55 
(53%) 

 
109 van de 278 
(39%) 
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Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Op een avond is hij met de rest van de groep mee naar een carnavalsavond
in een dorp in de buurt en daar vermaakt hij zich de hele tijd door van alle
tafels metalen asbakken weg te nemen en die te laten tollen op een stenen
vloer, waar hij dan naar staat te luisteren. Al die tijd (ongeveer anderhalf uur)
slaat hij zich alleen als hij daarbij gestoord of gehinderd wordt. Ook bij een
bezoek van zijn ouders, die hem meenemen naar het zwembad, blijft het zelf-
verwondend gedrag grotendeels achterwege.
Beschermende maatregelen (§ 4.7)
Freek wordt overdag vaak in zijn stoel gefixeerd met polsbandjes en gaat zich
vaak slaan als hij losgemaakt wordt. Dit kan er echter ook mee samenhan-
gen dat dit vaak de inleiding is tot verzorging door de groepsleiding of een
andere overgangssituatie.

Interventies:
Minder corrigeren van zelfverwondend gedrag; fysieke veiligheid bieden, b.v.
door hem bij muren vandaan te houden.

Invloed op het zelfverwondend gedrag:
Frequentie en heftigheid zijn niet verminderd.

GER (Observaties voortijdig beëindigd i.v.m. organisatieproblemen in de
instelling)

HENK
Leeftijd: 31
Instelling: D
Groep: 6 mannen, 2 vrouwen, ernstig of zeer ernstig verstandelijk gehandicapt
Persoonsbeschrijving:
Henk heeft het syndroom van Down en is ernstig verstandelijk gehandicapt.
Hij zit meestal op de vensterbank naar buiten te kijken. Hij heeft gewoonlijk
een lap of washandje bij zich, waarmee hij manipuleert. Rond die lapjes heeft
hij interacties met een groepsgenoot, die ze soms afpakt of weggooit als
Henk ze laat vallen. Henk reageert hier laconiek op en lijkt het als een spel-
letje op te vatten.
Henk vertoont grimassen en maakt geluiden die een geagiteerde indruk
maken en op onvrede lijken te wijzen. Volgens het zorgteam is hij nogal
gesteld op de vaste gang van zaken.
Zelfverwondend gedrag: Henk stompt zich hard op zijn keel, borst of buik, in
duidelijk afgebakende periodes van enkele minuten.
Beschermende maatregelen: hij heeft een beschermende kraag gedragen
(niet tijdens de observaties).

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Eten en drinken (§ 4.2.2)
De waargenomen periodes van zelfverwondend gedrag vonden bijna alle-
maal plaats terwijl een begeleider in de keuken bezig was met voorbereidin-
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gen voor de thee of het eten, of tijdens en na het eten.
Voorbeelden:
- Na het middageten en tandenpoetsen, enz., worden de bewoners een tijd

alleen gelaten, als middagrust. [Volgens de groepsleiding werkt dat goed.
Deze middag klopt dat in elk geval]. Henk ligt op de matras in een hoek
van de zitkamer, samen met R. Hij had zijn trui uitgetrokken. Buiten
sneeuwt het nogal, en Henk lijkt daar wel in geïnteresseerd. Op een
gegeven moment staat R. op en gaat bij de keuken kijken. Daar is een
groepsleidster bezig met de thee. Ook Henk gaat nu rechtop zitten en
begint zich even later te slaan. Een paar minuten later komt de groeps-
leidster binnen met de thee, en loopt ook Henk naar de zithoek. Daar trekt
de groepsleidster Henk zijn trui weer aan en geeft hem thee. Gedurende
die tijd (zes minuten) heeft Henk zich zes maal geslagen, de laatste keer
na de thee (3e observatiedag, 14.48-14.55 u.).

- De tweede keer is weer bij het avondeten. Het begint nu al tijdens het
eten, o.a. als de groepsleidster voor een ander aan het zorgen is, terwijl
ze voor hem brood aan het smeren is en tussen het eten door. Hij maakt
tussendoor ook "chchch"-geluiden. Na het eten gaat hij door, ook als de
groepsleidster er een opmerking over maakt. Als zij met G. vertrokken is,
wordt de frequentie iets minder. Het duurt dan nog 10 minuten.
Daarna komt de groepsleidster terug met fruit (3e observatiedag, 18.13-
18.30 u.).

- Na de koffie krijgt Henk nog yoghurt, waarna de groepsleidster naar de
keuken gaat. Even later doet hij even heel geagiteerd. De groepsleidster
komt nog even terug om de tafel te soppen en gaat weer de keuken in.
Twee minuten later begint Henk zich te slaan, stopt er weer mee als zij
medicijnen komt uitdelen (niet aan Henk) en begint weer als ze weer weg
is. Dan komt zij weer in de zithoek zitten en gaat zich met Henk bezig
houden. Dan is het over (3e observatiedag, 19.59-20.26 u.).

Interventies: geen

HANS (een van de cases uit de pilot study)
Leeftijd: 25
Instelling: C
Groep: 6 mannen, 6 vrouwen, meest zeer ernstig verstandelijk gehandicapt.
Hans is een buitenbeentje in de groep. Hij is groter dan de anderen, zijn ver-
standelijk niveau is hoger (ernstig verstandelijk gehandicapt) en hij is de
enige met serieus probleemgedrag.
Persoonsbeschrijving:
Hans maakt permanent een onrustige en gespannen indruk. Als er niets bij-
zonders te doen is, loopt hij doelloos heen en weer, meestal in de gang,
maakt voortdurend een kreungeluid dat soms heftiger wordt (gillen of huilen)
of overgaat in hyperventileren en vertoont bijna continu zelfverwondend
gedrag. In interacties met zorgverleners zoekt hij enerzijds frequent contact
en reageert hij anderzijds afwijzend of provocerend. De zorgverleners reage-
ren vaak weer boos en geïrriteerd op zijn gedrag en op de voortdurende
geluiden die hij maakt. Bij drie van de tien geobserveerde maaltijden is hij
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voortijdig van tafel gestuurd wegens storend gedrag.
Als hij iets kan ondernemen zal hij dat doen (of proberen); dan vermindert
ook de frequentie van het zelfverwondend gedrag.
Zelfverwondend gedrag:
- zich met een snelle beweging in zijn schouder bijten
- peuteren aan plekken op zijn onderarm en kaak
Beide vormen veroorzaken lelijke wonden. Bij de observaties heb ik mij op
het bijten geconcentreerd.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
In een dwangpositie plaatsen (§ 4.5.3)
In het geval van Hans houdt dit vooral in dat hij in zijn ondernemingsdrang
(effectief) wordt geblokkeerd. Hij probeert steeds van alles te ondernemen, of
uit onvrije situaties weg te komen, en als dit effectief verhinderd wordt, neemt
zijn bijtgedrag in frequentie toe. In situaties waarin een groepsleidster hem
iets verbiedt, waarna hij wel de mogelijkheid behoudt het te blijven proberen,
blijft het zelfverwondend gedrag meestal achterwege. Het neemt dus alleen
toe als de groepsleiding hem daadwerkelijk en effectief in zijn handelingsvrij-
heid beperkt.
In zijn geval bleek het de voornaamste aanleiding te zijn tot een frequentie-
verhoging van het zich in zijn schouder bijten.
Voorbeelden:
- (De groepsleiding is aan het baden; ik zit ook in de badkamer, voor het

eerst. Er is geen warm water, dus er kan niet, als gewoonlijk, gedoucht
worden. Hans loopt heen en weer in de gang).
Groepsleidster 1 roept Hans binnen; hij komt. Ze gaat hem uitkleden en
vraagt meteen of hij stil kan zijn. Hij wordt inderdaad stil. Bijt zich 4x in
een minuut.
Is nu uitgekleed; hij houdt 2x zijn mond onder de (dichte) kraan, terwijl zij
zijn kleren opruimt. Bijt zich bijna een minuut niet.
De groepsleidster gaat hem nu wassen en daarna afdrogen. Ze zegt hem
nogmaals dat hij rustig moet zijn. Hans gaat zich steeds vaker bijten (9x
in twee minuten) (5e observatiedag, 18.00-18.09 u.)

Hij móet hier wel in de directe nabijheid van de groepsleidster blijven, omdat
die met hem bezig is, en mag bovendien geen geluid meer maken. Op het
moment dat hij even van haar weg kan komen en uit de kraan probeert te
drinken, stopt hij met zich te bijten, en hij begint weer als zij hem weer bij zich
haalt en weer zegt dat hij stil moet zijn.
- (Groepsleidster 1 is bezig iedereen aan tafel te sturen voor het ontbijt;

groepsleidster 2 is even weg; ik zit aan een tafeltje in de hoek. Hans loopt
in de gang. Het brood staat al op tafel).
Hans komt binnen, pikt een boterham van de stapel, eet en gilt.
Groepsleidster 1 bestraft hem en zegt dat hij moet gaan zitten. Hij gilt en
bijt zich. Groepsleidster 1 gaat naast hem zitten, en dan is het wachten
op groepsleidster 2.
Hans hyperventileert, staat steeds op en wil weg lopen; hij begint weer te
kreunen. Bijt zich niet.
Staat weer op en moet van groepsleidster 1 weer  gaan zitten; bijt zich 2x
en gilt, gaat dan weer hyperventileren; even later heviger, pakt groeps-
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leidster 1 en gaat steeds weer staan, waarna zij hem telkens terug duwt
in zijn stoel. Bijt zich niet.
Hij begint weer hard te kreunen, bijt zich, en begint dan omzichtig het
plastic zakje van het brood af te halen. Groepsleidster 1 waarschuwt
hem, maar hij blijft het proberen en bijt zich niet.
Dan bijt hij zich weer een paar keer, gilt, hyperventileert, kijkt groepsleid-
ster 1 strak aan, deze praat wat tegen hem, hij wipt, kijkt even naar mij,
gaat weer staan, gilt en bijt zich  en begint dan weer aan het zakje te trek-
ken (6e observatiedag, 9.14-9.22 u.)

Hij bijt zich hier niet zolang hij kan proberen eten te pikken of van tafel te
lopen; wel op momenten waarop hij (weer) moet gaan zitten of als hij het
even niet aandurft om te pikken.
- (Groepsleidsters 1 en 2 zijn in de badkamer bezig, hebben de deur dicht-

gedaan; Hans loopt in de gang rond; ik zit in de gang).
Hans begint te hyperventileren, komt bij mij, gilt een keer; even later bijt
hij zich en gilt, bij mij; gaat dan meer geagiteerd rondlopen, gilt en bijt
weer, en wordt weer rustiger.
Dan gaat de badkamerdeur open. Hans loopt de badkamer in en komt
weer in de gang.
Groepsleidster 1 zegt hem vanuit de badkamer dat hij stil moet zijn. Hij
gaat weer hyperventileren (6e observatiedag, 13.57-14.04 u.).
Hij bleek de badkamer in te willen maar dat kon niet omdat de deur dicht
was. Hij leek ook mij in te willen schakelen en beet zich toen ik niet rea-
geerde. Toen de deur open ging hield het bijten op en ging hij naar
binnen. Hij ging zich ook niet bijten toen de groepsleiding tegen hem zei
dat hij stil moest zijn, maar het hem wel mogelijk bleef om de badkamer
in (en uit) te lopen.

- (Groepsleidsters 1 en 2 en de observator zitten in de huiskamer, het is
koffietijd; Hans loopt in de gang).
Groepsleidster 1 gaat Hans uitnodigen voor de koffie; ze zegt wel dat hij
moet gaan zitten, maar geeft hem de koffie toch terwijl hij blijft staan. Hij
drinkt het staande op, gilt een keer, hyperventileert en gaat rondlopen. Hij
bijt zich in die tijd maar één keer (6e observatiedag, 11.03-11.05 u.).
De groepsleidster zegt hier wel dat hij moet gaan zitten voor de koffie,
maar ze geeft hem die toch terwijl hij de vrijheid houdt om te blijven staan.
Even later gebeurt het volgende:

- (Een van de anderen, die vastzit in een soort kinderstoel, krijgt een bord
met stukjes banaan).
Hans gooit de deur naar de gang open, maar blijft wel.
Groepsleidster 1 vraagt hem of hij zonder schreeuwen rond kan lopen en
gaat dan weg. Hij is inderdaad stil.
Hij pikt een stuk banaan, hyperventileert. Loopt heen en weer, komt ook
steeds even bij mij. Gaat dan meer geagiteerd rondlopen, geeft groeps-
leidster 2 een kusje; ademt hardop in (ook een soort hyperventileren). Bijt
zich één keer, probeert weer banaan te pikken, maar nu waarschuwt
groepsleidster 2 hem. Hij loopt naar de achterzaal.
Groepsleidsters 1 en 3 komen binnen.
Hans gooit de deur naar de gang weer dicht. Pikt weer een stuk banaan,
ondanks een waarschuwing van groepsleidster 1.
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(De groepsleidsters praten nu met elkaar en letten niet meer zo op).
Hans loopt rond.
Pikt dan alle stukjes banaan die er nog lagen in één keer weg, zonder dat
er gereageerd wordt (6e observatiedag, 11.05-11.13 u.).

Ook al wordt hij een paar keer gecorrigeerd, de situatie verandert er niet
effectief door. Hij kan het dus blijven proberen, en uiteindelijk met succes.
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2) / 
Binnen en buiten (§ 4.2.3)
Hans loopt een groot deel van zijn tijd doelloos rond, waarbij hij zich 1 à 2
keer per minuut in zijn schouder bijt. Als hij iets aan het ondernemen is, daalt
deze frequentie duidelijk en blijft dit gedrag soms minutenlang achterwege.
Ook als hij buiten is, ligt de frequentie van zich bijten lager: ongeveer 1x per
twee minuten. Dit gedrag neemt dus af als de gewone sleur doorbroken
wordt. Hij moet dan wel de ruimte krijgen hier iets mee te doen, anders neemt
het gedrag juist toe.
(‘Negatieve’ interacties met begeleiders (§ 4.5.2))
Het als provocerend en confronterend overkomende gedrag van Hans, en
irritatie over de voortdurende geluiden die hij maakt, beïnvloeden duidelijk de
benadering door de groepsleiding. In zijn geval leidde dit niet tot meer zelf-
verwondend gedrag.
(Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1))
Veel gedragingen van Hans maken een provocerende indruk, met name tij-
dens de maaltijden, waarbij een groepsleidster pal naast hem zit. Dit geldt
echter vooral voor gedragingen zoals eten pikken, steeds opstaan en gillen.
Het zelfverwondend gedrag gebeurt vooral tussen deze gedragingen door en
maakt niet de indruk reacties te willen uitlokken. Het gaat ook door in afwe-
zigheid van groepsleiding.
Ingrijpende gebeurtenissen (§ 4.6.7)
Hans heeft volgens het dossier in zijn peutertijd een beetje kunnen praten,
maar was daarmee gestopt en onrustig geworden nadat het ouderlijk huis
verbouwd was. Dit werd uiteindelijk de reden voor opname in de instelling.
Er is niet bij vermeld of hij toen al met zelfverwondend gedrag begonnen
is.

Interventies: geen

JAN
Leeftijd: 34
Instelling: B
Groep: 6 mannen, 3 vrouwen, ernstig of zeer ernstig verstandelijk gehandi-
capt, allen op één na meervoudig gehandicapt en overdag in een rolstoel of
op een brancard.
Persoonsbeschrijving:
Jan is een zwaar gebouwde, meervoudig gehandicapte man, die overdag in
een rolstoel zit. Hij kan alleen zijn rechterhand min of meer normaal gebrui-
ken; met zijn linkerhand kan hij alleen wat bewegingen maken. Hij zit vaak te
dutten. Als hij wakker is, toont hij vaak onrust: schommelen, ‘zingen’ of
schreeuwen. Hij houdt van bepaalde soorten muziek, o.a. kinderliedjes. Hij is
graag buiten en houdt van water (douchen, en vooral zwemmen; hij is heel
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vrij in het zwembad en zwemt echt).
Zelfverwondend gedrag:
- Zich met de vlakke hand op het hoofd slaan/wrijven (langdurig, 25-30x

per minuut). Dit is de belangrijkste vorm van zelfverwondend gedrag en
de reden voor beschermende maatregelen.

- Met zijn rug tegen de rugleuning van de rolstoel bonken (verhevigd
schommelen).

- met zijn rechterelleboog slaan of wrijven tegen de rolstoel.
Beschermende maatregelen:
Tot de observatieperiode werd hij overdag in zijn rolstoel gefixeerd met een
borstband en polsriempjes. ’s Nachts werd hij niet gefixeerd maar ging hij zelf
op zijn rechterhand liggen (zelffixatie).
Tijdens de observatieperiode (los van de observaties in het kader van het
OPZ) is een begin gemaakt met een nieuwe benadering. Hij werd niet langer
gefixeerd, kreeg geen aandacht tijdens zelfverwondend gedrag maar werd
beloond als hij daarmee ophield. Verder kreeg hij minstens één keer per dag
extra activiteiten aangeboden (wandelen, zwemmen). Na enkele dagen met
langdurig zelfverwondend gedrag nam dit geleidelijk af. In die fase werd hij
vaker gestimuleerd in constructieve activiteiten met zijn rechterhand, zoals
zelf een beker met drinken vasthouden.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Interacties met zorgverleners (§ 4.5.1)
Jan gaat zich vaak direct slaan als een groepsleidster iets met hem gaat
doen, met name als daarbij fysiek contact nodig is, bij voorbeeld als hij uit zijn
rolstoel getild moet worden of anderszins voor verzorging (11 van de 14x). Hij
lijkt er van te schrikken of opgewonden te raken. Het kan ook gebeuren als
een groepsleidster bij hem in de buurt komt maar niets met hem zelf doet (3
van de 4x).
Voorbeelden:

Groepsleidster 1 is in de badkamer met R. bezig en praat af en toe tegen
haar.
Groepsleidster 2 komt binnen, groepsleidster 1 zegt iets tegen haar.
Ze lopen allebei naar het bureau (vlakbij waar Jan staat).
Jan begint te zingen en slaat 2 keer, niet hard, met zijn achterhoofd tegen
de hoofdsteun.
Wrijft even later met zijn hoofd langs de steun en stopt dan met zingen
(2e observatiedag, 10.18-10.23 u.).

- A. (een therapeut) gaat naar Jan toe, praat tegen hem en kijkt hem aan.
Jan bonkt 3 keer met zijn rug en begint dan te schommelen. A. gaat met
de observator praten.
Jan bonkt nog 2 keer en gaat even zingen (2e observatiedag, 11.41-
11.44 u.).

- (de groepsleidsters praten met elkaar. Jan stopt met schommelen).
GL4 duwt de rolstoel van Jan naar voren; Jan begint te bonken met zijn
rug; zij zegt tegen hem dat hij rustig moet doen en gaat vervolgens L.
eten geven. Jan bonkt niet meer en begint weer te schommelen en zin-
gen (2e observatiedag, 11.56-11.58 u.).

Geluid (muziek) (§ 4.2.1)
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Jan is een duidelijk voorbeeld hoe muziek zowel positief als negatief kan uit-
werken. Hij reageert merkbaar op muziek (of op het ophouden hiervan) in 5
van de 8 waargenomen keren. Hij houdt van kinderliedjes, probeert mee te
zingen en schommelt er bij met zijn bovenlichaam heen en weer. Als de lied-
jes elkaar te snel opvolgen, lukt het hem niet mee te zingen en raakt hij zo
opgewonden dat het schommelen escaleert in rugbonken.
Een voorbeeld:

Er wordt een cd met kinderliedjes opgezet (hard) [volgens de groepslei-
ding houdt Jan hier van]. Jan begint te schommelen (het bovenlichaam
ritmisch voor- en achterwaarts bewegen). De groepsleidsters praten er
over tegen Jan en lachen.
Een minuut later zingt hij even. Er is nu meer drukte en gepraat. Jan trekt
grimassen, schommelt, zingt af en toe of iets wat daarop lijkt. [Probeert
hij mee te zingen met de liedjes? Als dat het geval is, lukt het hem niet,
waarschijnlijk omdat de liedjes elkaar te snel afwisselen op de cd
('Kinderen voor kinderen')].
Twee minuten later; Jan lacht nu duidelijk. De groepsleidsters gaan intus-
sen door met koffie geven aan de anderen. Jan lijkt nu echt mee te willen
zingen. Hij slaat een paar keer met zijn elleboog tegen de rugleuning van
de rolstoel.
Even later stopt hij met schommelen en weer iets later begint hij weer.
Slaat nog eens met zijn elleboog.
D. en B. worden luidruchtiger. Jan zingt af en toe weer.
Hij zingt nu duidelijk mee ("O, wat zijn we heden blij..."), en begint dan
weer even met zijn vaste "Sinterklaas is jarig".
Na een minuut slaat hij met zijn elleboog tegen de rolstoel, en zingt weer
mee.
(Er is een pauze tussen twee series liedjes); Jan begint weer met
"Sinterklaas is jarig". Even later bonkt hij met zijn hoofd tegen de leuning,
waardoor hij zijn rolstoel draait. Dat duurt ongeveer een minuut (tot
10.56.10).
GL3 brengt hem naar de spiegelwand, waarbij hij twee keer (zacht)
'bonkt'.
(Er begint een nieuwe serie liedjes, wat rustiger dan de voorgaande). Jan
begint weer flink te schommelen, en even later met zijn elleboog te slaan;
hij kijkt in de spiegel en lacht een beetje.
(Dit gaat een tijd door: Jan schommelt, luistert naar de muziek en zingt af
en toe een moment "Sinterklaas is jarig", o.a. als er een pauze in de
muziek valt) (2e observatiedag, 10.46-11.00 u.).

Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Jan is een keer geobserveerd bij het zwemmen. Hij doet dit graag en kan het
ook, ondanks zijn fysieke handicaps. Hij stopt al met zich slaan als hij in de
kleedkamer van het zwembad is en begint pas weer als hij hier weer terug is
en gedoucht wordt, waarbij hij ook dan nog enkele keren hardop lacht.
Wachten (§ 4.6.3)
Jan bonkt soms in situaties waarin iets prettigs op komst is, maar niet duide-
lijk is hoe lang het nog op zich laat wachten (10x waargenomen). Hij stopt er
ook mee als het (bijna) zo ver is.
Een voorbeeld:
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- (Jan zit buiten en heeft net koffie gehad van groepsleidster 2).
Deze gaat nog een beker halen [heeft ze dat tegen Jan gezegd?].
Vervolgens staan de groepsleidsters bij de kar met elkaar te praten.
Ze lopen nu allebei naar een andere cliënt.
Jan begint zacht ritmisch te bonken [vanuit intensiever schommelen].
Groepsleidster 1 komt weer bij de kar, en even later groepsleidster 2 ook.
Jan kijkt naar groepsleidster 2. De groepsleidsters praten met elkaar. Jan
begint wat te zingen, met onderbrekingen, en even later harder te bonken
tegen de hoofdsteun, ongeveer elke 15 sec.
Hij kijkt nog eens naar GL2 en even later gaat hij zich slaan.
(De groepsleidsters zijn met anderen bezig) (5e observatiedag, 17.33-
17.40 u.).

Beschermende maatregelen (§ 4.7)
Jan is vele jaren bijna permanent in zijn rolstoel gefixeerd geweest met een
borstband en polsriempjes. Hij deed ook in die situatie nog pogingen tot zelf-
verwondend gedrag: met zijn ellebogen tegen de zijkant van de rolstoel slaan
en zijn rug hard overstrekken waardoor hij met zijn rug en achterhoofd tegen
de rugleuning sloeg. In het kader van een nieuwe behandeling is die fixatie
weggenomen, waarna hij zich vrijwel continu met zijn vlakke hand op zijn
hoofd ging slaan. Na enkele dagen verminderde dit sterk. Wel liet hij meest-
al zelffixerende gedragingen zien: zijn hand onder het tafelblad houden of
onder zijn jas, iets vasthouden of zijn hand in zijn broekzak steken. Als hij ligt,
fixeert hij zijn hand vaak door zich om te draaien waardoor zijn hand onder
zijn lichaam terechtkomt. Zo slaapt hij ook.

Interventies: geen, omdat net een ingrijpende interventie had plaatsgevon-
den.

KEES (een van de cases uit de pilot study) (Kees is de cliënt in het voorbeeld
uit de Inleiding) 
Leeftijd: 41
Instelling: C
Groep: 12 mannen, ernstig verstandelijk gehandicapt
Persoonsbeschrijving:
Kees is een grotendeels dove, enigszins spastische, ernstig verstandelijk
gehandicapte man. In rustige periodes zit hij op een vaste plek op een ven-
sterbank, waar hij de groepsruimte goed kan overzien, met een plastic kegel
of iets dergelijks te manipuleren en rond te kijken.
Hij is nogal gesteld op het gewone verloop van de alledaagse gang van
zaken. Als daar van afgeweken wordt, wordt hij daar onrustig van en over
sommige specifieke inbreuken op de normale gang van zaken kan hij zich zo
druk maken dat het tot zelfverwondend gedrag komt. Het gaat daarbij vooral
om de aanwezigheid van bepaalde voorwerpen op plaatsen waar die volgens
hem niet thuishoren.
Zelfverwondend gedrag: Bonken met zijn hoofd tegen wanden, zich met de
volle vuist op zijn hoofd slaan.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
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Situatie rond specifieke objecten (§ 4.2.4) / Structuur (§ 4.6.5)
Kees windt zich op als de  situatie van bepaalde zaken niet is zoals ze vol-
gens hem zou moeten zijn: de bezem hoort op zijn vaste plek te staan, en
met het koffiezetapparaat hoort koffie te worden gezet en geen thee. Die
opwinding kan onder bepaalde omstandigheden escaleren en tot hevig zelf-
verwondend gedrag leiden.
Meer specifiek komt het met name tot zelfverwondend gedrag als Kees op
momenten waarop hij geconfronteerd wordt met de inbreuk op de normale
gang van zaken wordt gedwarsboomd (door een begeleider of door een
gesloten deur) om de zaak zelf recht te zetten, of als de begeleider dit niet
doet (zeker wanneer deze eerst de indruk heeft gewekt de zaak wel in orde
te gaan brengen).
Voorbeelden:
- Een groepsgenoot had de filterhouder uit het koffiezetapparaat gehaald

en Kees was daardoor zeer gespannen. Groepsleidster 2 komt er bij en
zegt tegen die ander dat hij dat ding weer terug moet doen. Deze doet
een paar halfslachtige pogingen maar het lukt niet. Na een halve minuut
schreeuwt Kees hard en begint zich te slaan (bij die groepsgenoot).
Tenslotte doet groepsleidster 2 het toch zelf maar. Kees kijkt er nog eens
goed naar en loopt dan de voorste zaal in (1e observatiedag, 14.13-14.16
u.).

- Even later is groepsleidster 2 thee aan het zetten. Kees is er bij, gespan-
nen, 'ruikt' aan de theepot, loopt naar de achterste zaal, komt weer terug
en haalt de theepot en filter uit het koffiezetapparaat. Zij zet ze weer
terug. Kees trekt zich terug en schreeuwt. Zij zet hem in de achterzaal in
een stoel. Hij schreeuwt weer en wil zich bijten. Even later begint hij zich
flink te slaan. Vervolgens loopt hij weer de keuken in. Zij stuurt hem weer
weg. Hij loopt gespannen heen en weer, schreeuwt weer. Zij zet hem
weer in een stoel, hij staat meteen weer op, zij duwt hem weer terug. En
nog eens. Dan slaat hij zich en staat weer op, en dan duwt zij hem naar
de voorste zaal en sluit de deur achter hem. Hij loopt gespannen heen en
weer, steeds door het raam de keuken in kijkend, en slaat zich een paar
keer. Hij blijft heen en weer lopen en gaat na 11/2 minuut zich weer flink
slaan, en even later bonken (1e observatiedag, 14.18-14.25 u.).
(Dit loopt vervolgens uit op een bonkbui die twintig minuten duurt en
waarbij hij zich flink toetakelt).

- Kees is, na even in de keuken geweest te zijn, waar thee gezet wordt,
door groepsleidster 2 met veel moeite weer de voorste zaal in gewerkt.
Intussen is groepsleidster 1 ook binnengekomen en gaat iets opruimen in
de voorste zaal. Kees kan nu de gang in en doet dat ook. Hij loopt steeds
achter groepsleidster 1 aan, ook naar de garderobe. Hij bonkt en slaat
zich nu niet, maar blijft wel zeer gespannen. Tenslotte loopt groepsleid-
ster 1 naar de achterste zaal en doet de deur achter zich dicht, zodat
Kees weer in de voorste zaal opgesloten is. Hij maakt zich weer heel
kwaad en gaat zich weer slaan. Groepsleidster 1 loopt dan naar het kof-
fiezetapparaat. Kees kijkt er naar, brult, en bonkt enkele keren. Ook
groepsleidster 2 komt in de keuken. Kees gaat nu wild heen en weer
lopen en bijna doorlopend bonken en zich slaan. Tenslotte gaat groeps-
leidster 1 weer weg en groepsleidster 2 gaat weer zitten in de achterste
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zaal. Even later gaat Kees zich heel veel en hard slaan en schreeuwen.
Daarna blijft hij zeer gespannen maar verwondt zich verder niet meer, tot-
dat groepsleidster 2 de keuken weer in gaat. Dan slaat hij zich weer een
keer en begint even later weer te bonken. Dat blijft zo als zij in de keuken
thee gaat inschenken (1e observatiedag, 14.25-14.38 u.).

- Groepsleidster 1 heeft voor de tweede keer thee gezet en zit naast Kees
in de achterste zaal. Een andere groepsleidster komt nu binnen en gaat
daar ook zitten. Er gebeurt verder niets.
Na ongeveer 11/2 minuut begint Kees ineens weer zich te slaan, te
schreeuwen en in zijn broek te bijten (4e observatiedag, 15.03-15.08 u.).

Persoonskenmerken groepsleiding (§ 4.4.1)
Kees had deze periode van hevig zelfverwondend gedrag terwijl een stagiai-
re dienst had. De directe oorzaak was dat zij thee ging zetten in het koffie-
zetapparaat en vervolgens Kees buitensloot en aan zijn woede overliet. Maar
Kees was die dag voordat dit gebeurde al meer gespannen dan anders, wel-
licht omdat een hem onbekende groepsleidster voor hem onvoorspelbaar is
en elk moment iets kan gaan doen dat hem verontrust. En zodra een hem
bekende groepsleidster voor hem bereikbaar werd, zocht hij meteen toena-
dering tot haar.
Voorbeelden:
- Groepsleidster 2 is aan het vegen. Kees was al gespannen maar wordt

op een gegeven moment ineens echt kwaad en bonkt een aantal keren
(3e observatiedag, 13.40-13.43 u.).

- Na het middageten. Groepsleidster 1 is in de badkamer bezig met tanden
poetsen. Groepsleidster 2 wast af in de keuken, alleen. Kees kijkt er naar
en bonkt tegen de keukendeur (4e observatiedag, 13.42 u.).

- Even later loopt groepsleidster 2 de gang in, met Kees achter zich aan,
en weer terug. Ze gaat verder met de afwas, Kees kijkt weer toe vanuit
de voorste zaal, schreeuwt een keer, drentelt even heen en weer, schuift
een stoel bij tafel en gaat weer kijken. Even later wordt hij ineens weer
heel boos en schreeuwt hard (4e observatiedag, 13.46-13.51 u.).

Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1)
Een mogelijke interpretatie is dat hij met het zelfverwondend gedrag de
groepsleiding probeert te dwingen de situatie naar zijn zin te corrigeren.
(Groepsgenoten (§ 4.3))
In het geval van Kees werd een periode van heftig zelfverwondend gedrag
ingeleid doordat een andere cliënt, zeer waarschijnlijk wetende dat hij daar-
mee bij Kees een heftige reactie teweeg zou brengen, de pot onder het kof-
fiezetapparaat vandaan trok. Maar het feit dat het een groepsgenoot was die
dit deed, is verder voor het zelfverwondend gedrag vermoedelijk niet van
belang.

Interventies:
- proberen meer dagactiviteiten voor hem te regelen, m.n. ’s middags;
- bij frustrerende momenten hem niet aan zichzelf overlaten maar bij een

begeleider laten blijven;
- datgene wat hem frustreert zo snel mogelijk afhandelen;
- Kees op zulke momenten niet het idee geven er iets aan te gaan doen

terwijl je dat niet van plan bent (b.v. in de keuken gaan kijken als er thee
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wordt gezet);
- nieuwe of onbekende begeleiders geen dingen laten doen die Kees

frustreren.
Invloed op het zelfverwondend gedrag: volgens de groepsleiding blijft het
zelfverwondend gedrag grotendeels achterwege als Kees op deze manier
benaderd wordt.

LEEN (een van de cases uit de pilot study) 
Leeftijd: 31 jaar
Instelling: C
Groep: 7 mannen (ernstig of zeer ernstig verstandelijk gehandicapt)
Persoonsbeschrijving:
Leen is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Hij is over het algemeen heel
rustig en ligt vaak op zijn vaste plek in de deuropening tussen de huiskamer
en de gang, van waaruit hij beide ruimtes in de gaten houdt. Als er iets
gebeurt dat hem interesseert, gaat hij vaak even kijken. Steeds als hij iets
gaat ondernemen, loopt hij vooraf even in zichzelf gekeerd rond. Gewoonlijk
draagt hij een deken bij zich, die hij om zich heen wikkelt.
Tijdens de maaltijden is hij onrustiger. De groepsleiding dient hem het eten
toe en het kan hem niet snel genoeg gaan.
Zelfverwondend gedrag:
Hij slaat zich met de vlakke hand op diverse delen van het lichaam (de ande-
re hand, zijn bovenbeen, in zijn gezicht). Hij loopt na een aanleiding meestal
even rond, gaat dan op zijn vaste plek liggen en begint zich na enige tijd te
slaan en blijft dat een korte periode doen (variërend van enkele keren tot een
aantal minuten).
Het gedrag laat geen zichtbare fysieke sporen na en wordt door het begelei-
dingsteam niet als een probleem gezien.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Verloop interacties met groepsleiding (§ 4.5.1)
Leen gaat zich slaan na sommige interacties: soms nadat die door de
groepsleidster afgebroken is, soms juist als hij zelf geprobeerd heeft er een
einde aan te maken. Dat lijkt tegenstrijdig, maar in beide gevallen geeft hij vrij
duidelijk aan wat hij wil (bij voorbeeld door de hand van de groepsleidster te
pakken en naar zijn hoofd te brengen of door zich om te draaien van de
groepsleidster af of juist naar haar toe) en reageert hij met zich slaan als de
groepsleidster daar niet op ingaat, dus als de interactie niet verloopt zoals hij
aangeeft het te willen.
Voorbeelden:
- Leen ligt op zijn vaste plek. Groepsleidster 1 gaat hem wat kietelen en

over zijn buik wrijven en praat tegen hem. Hij probeert haar weg te
duwen, maar zij gaat er mee door. Hij komt dan half overeind, zij loopt
weg, hij gooit een blokje dat daar lag weg, gaat weer liggen en zich dan
op zijn hand slaan.
Wat later komt groepsleidster 1 hem weer opzoeken en over zijn buik wrij-
ven, en nu vindt hij het eerst goed en pakt ook een keer haar hand. Na
een halve minuut wil hij haar weer wegduwen en trekt zijn knieën op; rea-
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geert verder niet meer op haar. Zij gaat zich dan met een van de ande-
ren bezighouden, en even later begint Leen zich op zijn been te slaan (1e
observatiedag, ± 16.30 u.).

De groepsleidster wil hem hier uitgebreid aandacht geven maar hij weert haar af.
- Leen ligt op zijn plek en was zich net aan het slaan. Groepsleidster 1 gaat

naar hem toe, geeft hem een speeldoos, praat tegen hem, klopt op zij
hand, windt af en toe die speeldoos op, kriebelt hem, enzovoort. Leen
pakt diverse keren, als zij even niets doet, haar hand en draait zich na
enige tijd op zijn zij, naar haar toe. Tenslotte windt zij nog een keer de
speeldoos op en gaat zich met een van de anderen bezig houden.
Daarna gaat ze weer een ander naar de w.c. brengen. Leen gaat zich nu
slaan en gooit even later de speeldoos van zich af (2e observatiedag,
16.45-16.53 u.).

Hier geeft de groepsleidster hem aandacht en breekt de interactie juist zelf af
zonder dat hij aangeeft dat hij dat wil.
Niet reageren door groepsleiding (§ 4.5.4)
Dit is bij Leen twee keer waargenomen. De eerste keer was al meteen bij het
begin van de eerste observatie. Hij zocht al snel toenadering tot mij door in
mijn buurt te komen staan en me even later kort aan te raken, en begon zich
te slaan toen ik niet reageerde. Toen hij het even later weer probeerde en ik
iets tegen hem zei, ging hij liggen en sloeg zich niet. Later deed hij dit vaker
en bleek het als een soort begroetingsritueel interpreteerbaar te zijn. Ook
toen een groepsleidster een keer niet op hem reageerde toen hij bij haar ging
staan, begon hij zich te slaan.
Eten en drinken (§ 4.2.2) /
/ Wachten (§ 4.6.3)
Leen gaat zich slaan als hij eten probeert te pakken en dit verhinderd wordt.
Tijdens maaltijden wordt het eten hem gegeven en hij gaat zich slaan als dat
niet snel genoeg doorgaat, als er iets tussen komt of als het eten op is.
Wat een groepsleidster zegt (§ 4.4.2) /
/ Buiten zijn (§ 4.2.3)
- Iedereen is buiten. Leen ligt ergens. Groepsleidster 1 zegt op een gege-

ven moment in het algemeen: "Zullen we maar naar binnen gaan? Ik vind
het niks warm hier", en Leen begint zich meteen op zijn hoofd te slaan
(6e observatie, 18.54 u.).

In deze observatie kondigt de groepsleidster (in het algemeen) aan dat de
cliënten naar binnen moeten. Leen is graag buiten, begrijpt blijkbaar wat er
gezegd wordt en reageert daarop direct door zich te gaan slaan, maar hij
gaat hierbij geen interactie aan met de groepsleidster. Deze merkt dan ook
niets van wat er gebeurt en legt dus geen verband tussen haar opmerking en
het gedrag van Leen.
Leen slaat zich ook enkele keren als de groepsleidsters met elkaar of tegen
de observator praten, met name als het over hem gaat.
Aan-/ afwezigheid groepsleiding (§ 4.4.2)
Leen gaat een groepsleidster meteen achterna als ze weggaat en wacht bij
de deur waarachter ze verdwenen is tot ze terugkomt. In veel gevallen slaat
hij zich in die tijd af en toe.
Persoonlijke bezittingen (§ 4.2.4)
Leen draagt meestal een deken mee, die hij om zich heen slaat als hij op zijn
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vaste plek ligt. Hij begon zich een keer te slaan toen die deken hem afgeno-
men werd.
Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Tijdens een bezoek aan een (drukke) ‘soosavond’ was hij onrustig en leek hij
zich duidelijk niet op zijn gemak te voelen, maar bleef zelfverwondend gedrag
achterwege. Pas na afloop, weer thuis, ging hij meteen op zijn vaste plaats
liggen en zich enige tijd slaan.

Interventies: geen

MIEP
Leeftijd: 39
Instelling: D
Groep: 6 cliënten (4 vrouwen, 2 mannen, ernstig verstandelijk gehandicapt)
Persoonsbeschrijving:
Miep is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Zij maakt over het algemeen
een gespannen indruk. Ze zit vaak op een bepaalde stoel, van waar af zij de
huiskamer kan overzien.Vanuit die vaste plek, waaraan zij nogal gehecht lijkt,
loopt ze regelmatig ergens heen om te kijken of om een deur open of dicht te
doen. Zij had enkele malen fysiek contact (met de hand aanraken) met
groepsgenoten. Als een begeleider met haar bezig is, laat zij alles rustig over
zich heen komen. Ook tijdens maaltijden is zij rustig. Zij rumineert door haar
hand in haar keel te steken en krijgt daarvoor een handschoentje aan.
Zelfverwondend gedrag:
- een snelle slaande beweging langs of tegen haar hoofd;
- slaan tegen haar onderkaak met haar handrug;
- (pogingen tot) bonken met haar achterhoofd tegen de muur (achter haar

stoel);
- sabbelen op / bijten in haar hand (volgens begeleiders rumineert zij zo).
Het zelfverwondend gedrag gebeurt meestal in periodes van enkele minuten
waarin zij geagiteerd is, geluiden maakt en meer beweegt.
Beschermende maatregelen:
- handschoen i.v.m. rumineren
- haar stoel wordt door een constructie op enige afstand van de muur

gehouden om hoofdbonken te bemoeilijken.
Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Interacties met de groepsleiding (§ 4.5.1) /
 / Tekort aan prikkels (§ 4.6.2)
Het zelfverwondend gedrag van Miep vindt vooral plaats in ‘lege’ periodes,
waarin zij aan zichzelf overgelaten is en de begeleiders zich niet met haar
bemoeien. Als een begeleider met haar bezig is, is Miep heel rustig en mee-
gaand. Omdat zij weinig tekenen van emotie toont, is niet te zeggen of ze het
prettig vindt of niet, maar zij vertoont dan geen zelfverwondend gedrag.
Hetzelfde geldt tijdens de maaltijden.
Eten en drinken (§ 4.2.2)
Eten en koffie lijken belangrijk voor Miep en één waargenomen periode met
zelfverwondend gedrag had waarschijnlijk te maken met het moeten wachten
op de koffie: deze periode eindigde bij het binnenbrengen van de koffie. Maar
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tegelijk deed Miep in diezelfde periode verwoede pogingen om haar hand-
schoentje uit te trekken, wat enige tijd voor het binnenbrengen van de koffie
lukte. Het zelfverwondend gedrag kan daarom niet met zekerheid aan één
van beide factoren worden toegeschreven.
Geluid (§ 4.2.1)
Bij Miep lijkt rustige muziek een eind te maken aan een van de waargenomen
periodes van zich slaan, maar op datzelfde moment maakte een groepsleid-
ster ook een opmerking tegen haar.
(Objecten (§ 4.2.4))
Miep staat veelvuldig op uit haar stoel om een deur in een bepaalde stand te
zetten. In haar geval is er geen direct verband met haar zelfverwondend
gedrag aan te wijzen.
Beschermende maatregelen (§ 4.7)
Miep krijgt een soort handschoentje aan ter voorkoming van bijten of sabbe-
len op haar hand. Dit is volgens de groepsleiding de manier waarop zij rum-
ineert. Zij deed tijdens een van de observaties veel moeite om die hand-
schoen uit te trekken, maar verzet zich niet als ze hem aan krijgt.

Interventies: geen

II. TEST 1: GEOBSERVEERD DOOR GROEPSLEIDSTERS,
VERWERKT DOOR DE ONDERZOEKERS

NEL
Leeftijd: 62
Instelling: H
Groep: 10 cliënten, 9 mannen, onder wie Otto, en Nel. Allen ernstig tot zeer
ernstig verstandelijk gehandicapt. Het is een nogal drukke groep.
Persoonsbeschrijving:
Nel is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Zij zit bij voorkeur op een twee-
zitsbank met maar één stel kussens er in, liefst alleen. Zij doet haar schoe-
nen uit en zet die netjes voor zich op de grond. Als er niets bijzonders
gebeurt, lijkt zij in zichzelf gekeerd. Als er iets gebeurt, toont zij er interesse
in door er naar te kijken of erheen te lopen. Dit te meer als het om eten gaat.
Zij houdt haar groepsgenoten in het oog, maar reageert niet sterk op hen. Zij
trekt zich ook weinig aan van drukte in de groep. Begeleiders houdt zij wel
scherp in de gaten. Als ze hen ‘kwijt’ is, wordt ze daar onrustig van en ze loopt
hen vaak achterna om te zien wat zij gaan doen. Zij is heel gezeglijk tegeno-
ver begeleiders.
Zelfverwondend gedrag:
Het door de begeleiders gerapporteerde zelfverwondend gedrag (wondjes
maken) is tijdens de observaties niet gezien. Wel is geobserveerd dat zij zich
af en toe hard in haar handen of over haar hoofd wrijft. Bij twee van de zes
observatiesessies had zij vooraf haar kleding kapot gescheurd.
Beschermende maatregelen: geen.
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Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Persoonskenmerken van de groepsleiding (§ 4.4.1) /
/ Structuur (§ 4.6.5)
Nel vertoont haar probleemgedrag (kleding scheuren) op de beide dagen
waarop een onbekende groepsleidster bij haar werkt, die in haar ogen aller-
lei dingen verkeerd doet. Betrouwbare en voorspelbare groepsleiding lijkt
belangrijk voor haar. Ze houdt de aanwezige groepsleidsters ook altijd inten-
sief in de gaten (het observatierapport).
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2)
Nel toont duidelijk belangstelling als er iets in haar omgeving gebeurt en zit
verder eigenlijk voornamelijk te wachten als er geen activiteiten zijn. Een
direct verband met zelfverwondend gedrag was in haar geval niet vast te stel-
len omdat dit gedurende de observaties niet waargenomen is.
Interacties met de groepsleiding (§ 4.5.1)
Nel is heel meegaand als de groepsleiding iets van haar verlangt. Zij wordt
onrustig als ze de groepsleidsters ‘kwijt’ is en houdt hen intensief in de gaten.
Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1)
Het scheuren van haar kleding, specifiek bij voor haar onbekende groeps-
leidsters, zou de bedoeling gehad kunnen hebben om reacties uit te lokken.

Interventies:
Meer duidelijkheid bieden, b.v. door steeds te zeggen wat je gaat doen; meer
aandacht voor ander gedrag dan het probleemgedrag; meer dagactiviteiten.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: de frequentie van het zelfverwon-
dend gedrag is afgenomen.

OTTO
Leeftijd: 36
Instelling: H
Groep: 10 cliënten, van wie 9 mannen en Nel.
Persoonsbeschrijving:
Otto is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Op rustige momenten zit hij
meestal ergens in de zithoek. Hij zoekt een relatief rustig hoekje uit, waar hij
de gang van zaken kan bekijken, met name wat er in de keuken gebeurt. Af
en toe heeft hij contact (aanraken) met groepsgenoten.
Als er eten of drinken in het spel is, is hij daarin zeer geïnteresseerd.Tijdens het
eten zelf is hij weer vrij rustig. Het zijn vooral de periodes na de maaltijden waar-
in hij onrustig is. Die onrust kan escaleren en tot zelfverwondend gedrag leiden.
Overdag maakt Otto deel uit van de ‘Buitenploeg’ die o.a. afval ophaalt op het
terrein van de instelling. Hij benut die gelegenheid om peuken te zoeken. In
huis wordt dit door de begeleiders verhinderd.
Zelfverwondend gedrag:
Het door de begeleiders gerapporteerde zelfverwondend gedrag (hoofdbon-
ken op ramen of deuren) is tijdens de observaties niet waargenomen. Wel
periodes waarin hij meer of minder onrustig is. Hij loopt dan voortdurend rond
en als het erger wordt, gaat hij schreeuwen, tegen deuren slaan en bruuske
bewegingen maken. Volgens de begeleiders gaat dit gedrag vooraf aan het
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zelfverwondend gedrag, zodat wij dit zelfverwondend gedrag als een verde-
re escalatie van de onrust opvatten. De analyse en conclusies hebben
betrekking op de periodes van (sterke) onrust.
Beschermende maatregelen: geen

Tabel O-1: Tijdschema’s observaties Otto na het middageten.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Roken (§ 4.2.2)
Bij Otto is roken, of de aanwezigheid van tabak, de belangrijkste factor in zijn
momenten van onrust. Die momenten komen vooral na het middageten. Otto
werkt in de ‘buitenploeg’, waarbij hij de gelegenheid heeft peuken te zoeken
om die op te eten. Hij wordt op een vaste tijd opgehaald en moet na afloop
van de maaltijd daar meestal een tijd op wachten. Direct na het eten is de
hele groep druk en chaotisch, maar Otto blijkt vooral onrustig te worden als
iemand tijdens of na het eten gerookt heeft (4 van de 5x, eenmaal niet goed
waargenomen), en niet, of minder, als dat niet het geval is (3x).

Interventies: Otto wordt rustiger benaderd en niet meer bij onrust afgezon-
derd van de groep.
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Invloed op het zelfverwondend gedrag: de onrust is sterk afgenomen na
een verhuizing naar een meer open afdeling. Er wordt hier minder gerookt.
Hij heeft een eigen kamer gekregen. Hij is zelf ook flexibeler geworden.

PAUL
Leeftijd: 36
Instelling: G
Groep: 10 mannen 
Persoonsbeschrijving:
Paul is ernstig verstandelijk gehandicapt en autistisch. Hij moet bij activitei-
ten voortdurend begeleid en geactiveerd worden. Als dat even niet gebeurt,
stopt hij er mee. Hij doet precies wat van hem verlangd wordt.
Als hij niet met een gestructureerde activiteit bezig is, gaat hij ergens in een
rustig hoekje staan schommelen en dan komt het veelal tot probleemgedrag.
Hij gaat overdag naar de arbeidsafdeling, waar hij eenvoudige karweitjes
doet.
Zelfverwondend gedrag:
- zijn pink diep in zijn neus steken
- met een vinger in een oog drukken of op andere plaatsen (b.v. zijn navel)
Verder huilt hij vaak op een speciale manier: een huilgeluid, mond wijd open,
zonder tranen, zonder overgang beginnend en eindigend.
Het zelfverwondend gedrag heeft ernstige gevolgen: misvormingen en ont-
stekingen in de neus- en oorholtes en slechtziendheid.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2) /
/ Dagactiviteiten (§ 4.6.4)
Periodes buiten de gestructureerde activiteiten brengt hij grotendeels in
ledigheid door, al toont hij zich wel betrokken bij wat de groep doet. Het zelf-
verwondend gedrag vindt plaats in de ‘lege’ periodes waarin niemand zich
met hem bemoeit.Tijdens een observatiesessie in het dagactiviteitencentrum
vertoonde hij nauwelijks zelfverwondend gedrag.
Interacties met een groepsleidster (§ 4.5.1)
Paul peurt alleen in zijn neus in periodes waarin hij aan zichzelf wordt over-
gelaten. Buiten de gestructureerde activiteiten wordt nauwelijks tegen hem
gesproken. Tijdens activiteiten wordt hij steeds geactiveerd.
Niet reageren door een groepsleidster (§ 4.5.4) / 
/ Eten en drinken (§ 4.2.2)
Bij Paul is een keer gezien hoe hij op een indirecte manier lijkt aan te geven
dat hij nog een tweede kop koffie wil. Daar komt geen reactie op en dan trekt
hij zich terug en gaat even later in zijn neus prikken.

Tegen 3 uur is het koffietijd en overdracht. Er zijn vijf groepsleid(st)ers en
drie bewoners. Hans staat nu in de hoek bij de buitendeur te schomme-
len. Hans loopt naar de tafel en pakt zijn koffie [uit zichzelf? De observa-
tor heeft niet waargenomen dat een groepsleid(st)er hem een hint gaf],
gaat ermee zitten en drinkt hem snel op, zet de beker op tafel en gaat
naar het toilet. Na een minuut gaat hij weer op dezelfde plek als eerst
staan, met zijn gezicht naar de koffietafel en de andere aanwezigen
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gericht. Begint tussen het schommelen door af en toe zijn pink in zijn
neus te steken (verder aangegeven met *). Dan gebeurt het volgende:
Na vijf minuten pakt een van de groepsleidsters haar jas en gaat naar
huis via de deur bij Hans. Na 20 sec. huilt Hans 25 sec. en even later nog
eens. Dan boert hij en *. Een halve minuut later loopt hij twee stappen
naar links en weer terug, *. Weer een minuut later loopt hij richting kof-
fietafel, schommelt even en loopt naar de deur van het kantoor, *. Loopt
vervolgens naar de salontafel, pakt zijn koffiebeker en zet die op tafel bij
de groepsleiding, *. Niemand reageert. Weer een kleine minuut later *,
loopt hij weer terug naar 'zijn' plek bij de buitendeur en gaat weer
schommelen, met zijn gezicht naar de koffietafel. Hij doet regelmatig *,
afgewisseld met schommelen, stampvoet een keer even en loopt af en
toe naar het kantoor of de koffietafel (1e observatiedag, 15.00-15.18 u.).

(Negatieve interacties (§ 4.5.2))
Paul kan volgens het zorgdossier onverhoeds agressief worden tegen ande-
ren. Bovendien verspreidt hij een onaangename lichaamsgeur. Dat zouden
redenen kunnen zijn waarom hij veelvuldig aan zichzelf overgelaten wordt. In
zijn geval heeft dit indirect meer zelfverwondend gedrag tot gevolg, omdat hij
dat met name in die situatie doet.
Geluid (§ 4.2.1)
Paul’s stemming verbetert als klassieke muziek aangezet wordt en hij gaat
huilen als deze weer is afgezet.
Er wordt muziek aan gezet (klassiek, vrij hard), en Hans lacht en schommelt door.
Na ± 2 minuten komt een groepsleider binnen met een cliënt, en die zet de
muziek weer uit. Die cliënt mompelt iets onverstaanbaars, waar het woord "siga-
retje" in valt. Hans schommelt door, kijkt even later naar een passerende vracht-
auto en begint weer even later ineens te huilen, 2 seconden. Schommelt dan
weer verder en glimlacht af en toe. Na vier minuten wordt de muziek weer aan-
gezet en Hans lacht. Hij gaat sneller schommelen als de muziek versnelt. Wat
later zit hij vaker stil en lijkt weg te doezelen (2e observatiedag, 13.49-14.02 u.).
(Roken (§ 4.2.2))
Ook Paul toont duidelijk interesse als er gerookt wordt, maar bij hem is er
geen duidelijk verband met zelfverwondend gedrag aan te wijzen.
Interventies: meer individuele aandacht; rookverbod in de groep; uitbreiding
dagprogramma; meer bij de groepsactiviteiten betrekken; aandacht voor hygi-
ëne (i.v.m. lichaamsgeur).
Ongeveer in dezelfde tijd als de observaties is bij Paul het Consulententeam
ingeschakeld. Dus los van de observaties zijn er net grote veranderingen
gekomen (die overigens wel goed aansluiten bij de bevindingen vanuit het
OPZ): splitsing van de groep (dus een kleinere groep), een andere kamer,
een andere werkplek, meer aanbod van activiteiten, een rookverbod in de
groep, meer individuele aandacht.
Het OPZ heeft wel een rol gespeeld in de benadering.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: geen grote gedragsverandering
geconstateerd. Wel zijn er minder lege momenten en dus minder zelfver-
wondend gedrag. Hij huilt veel minder en 's nachts gilt hij niet meer (en slaapt
dus beter).
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RIK
Leeftijd: 19
Instelling: G
Groep: 8 mannen en 2 vrouwen, matig tot ernstig verstandelijk gehandicap-
te jongeren; enkele cliënten in deeltijd (naschoolse opvang, crisisplaatsing)
Persoonsbeschrijving:
Rik is matig verstandelijk gehandicapt. Hij is druk, praat veel en is snel afge-
leid. Er zijn strakke afspraken voor zijn begeleiding: structuur en duidelijkheid,
maar wel keuzes bieden mits hij rustig is.
Hij zoekt in elke situatie steun bij een ander. Bij afwezigheid van groepslei-
ders of andere volwassenen is dat M., een groepsgenoot.
Hij gaat overdag naar school en heeft daarnaast andere activiteiten in huis of
daarbuiten.
Zelfverwondend gedrag: in zijn hand bijten.
Beschermende maatregelen: geen

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Groepsgenoten (§ 4.3)
Rik lijkt in elke situatie op zoek naar iemand die hem leiding geeft, en bij
afwezigheid van groepsleiding is dat M., een groepsgenoot. Conflicten met of
over deze M. zijn voor Rik soms aanleiding om zich te gaan bijten.
Een voorbeeld:
- De groep zit aan het avondeten. M. zit te vloeken en krijgt een waar-

schuwing van de aanwezige groepsleider (A.). Hij vloekt nogmaals en
wordt met een fysieke fixatie weggebracht. Rik bijt intussen twee maal op
zijn hand en blijft aan tafel zitten. Even later is de andere groepsleidster
(B.) in de keuken bezig en roept Rik iets ("... lief"). A. komt terug, Rik volgt
hem. Het eten wordt binnengebracht. A. gaat M. weer ophalen. Rik zit met
zijn hand in zijn mond, maar bijt niet. Er is oogcontact (2e observatiedag,
17.31-17.35 u.).

- (Even later: het hoofdgerecht is op en de toetjes zijn op komst. Er is over
de afwas gepraat en over een groepsleider die morgen komt).
A. zegt tegen Rik dat hij moet blijven zitten. Hij kijkt afwachtend (lijkt iets
te willen doen). A. laat een ander de borden opruimen; Rik volgt dit met
zijn ogen. B. zegt tegen M. "Hou eens op". Rik bijt zacht onopvallend op
zijn vinger en lepel tegelijk en stampt een paar keer, niet hard, met zijn
voet op de grond (2e observatiedag, 17.54-17.57 u.).

Structuur (§ 4.6.5)
Rik lijkt voortdurend op zoek te zijn naar iemand aan wie hij zich kan vast-
klampen. Een behoefte aan houvast en veiligheid. Het gaat fout als hij dat
gevoel van veiligheid kwijtraakt. Hij lijkt slecht tegen chaos en onzekerheid te
kunnen. Als er meerdere groepsleidsters en/of anderen zijn, die allemaal din-
gen van hem vragen, lijkt hij daar geen raad mee te weten.
- (Op de laatste observatiedag was de situatie druk en onoverzichtelijk. A.

en C. hadden dienst, er was een stagiaire en de observator en af en toe
kwam er nog iemand binnenlopen).
C. vroeg Rik lampen weg te brengen, en dat verliep al chaotisch. Na 10
minuten was hij terug. Even later ging M. fietsen en wilde Rik ook, maar
dat kon niet omdat er maar één fiets beschikbaar was. Toen vroeg A. hem
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of hij mee wilde boodschappen doen. Na twee minuten ging hij met C.
mee een brief posten (en boodschappen doen?).
Na een kwartier kwam Rik schreeuwend en zich bijtend terug, gevolgd
door de rest. Hij bleef druk, ook toen C. tegen hem zei dat hij niet mee
kon naar sporten als hij niet rustiger zou doen.
Toen ze tenslotte naar het sporten gingen, begeleidde C. de groep en liep
gearmd met twee bewoners, en Rik liep er achteraan en probeerde zich
daar nog tussen te wurmen, al pratend tegen C. (3e observatiedag,
16.00-16.56 u.).

Geluid (drukte) (§ 4.2.1)
Rik wordt chaotisch als het druk is in de groep en komt dan sneller tot zelf-
verwondend gedrag.

Interventies: geen

III. TEST 2: GEOBSERVEERD EN VERWERKT DOOR MEDE-
WERK(ST)ERS VAN DE INSTELLINGEN

SUZAN
Leeftijd: 38
Instelling: F
Groep: 9 cliënten, van wie 8 vrouwen
Persoonsbeschrijving:
Suzan is ernstig verstandelijk gehandicapt. Zij loopt veel rond en kan moeilijk
lang blijven zitten. Zij is sterk op haar omgeving gericht en is graag in de buurt
van de groepsleiding. Zij trekt ook wel de aandacht. Ze zoekt vooral korte
contactmomenten. Zij draagt meestal een beer aan een koord om haar hals,
die zij regelmatig vastpakt en ‘kust’.
Eten, en vooral drinken, zijn belangrijk voor haar. Zodra de groepsleiding iets
doet dat hiermee te maken heeft, stopt zij met rondlopen en kijkt zij hierbij
toe.
Zelfverwondend gedrag: met haar onderarm slaan, meestal tegen meubels
of andere voorwerpen met scherpe randen, in wisselende frequentie en
intensiteit.
Beschermende maatregelen: doeken rond haar onderarmen.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Interacties met groepsleiding (§ 4.5.1)
Suzan stopt in bijna alle waargenomen gevallen enige tijd (tot enkele minu-
ten) met haar zelfverwondend gedrag als een groepsleidster iets tegen haar
zegt. Dat bleek pas uit de observaties omdat zij er enigszins paradoxaal op
reageert: als iemand tegen haar praat, draait ze zich meestal om en loopt
weg. Daardoor veronderstelden haar begeleidsters dat zij contact niet op prijs
stelt. Maar uit het gegeven dat ze zich tevens een paar minuten niet slaat,
blijkt het tegendeel. Blijkbaar heeft zij wel behoefte aan contacten, maar
alleen aan specifiek kortdurende. In haar geval maakt het waarschijnlijk wei-
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nig uit wat er gezegd wordt.
Eten en drinken (§ 4.2.2) /
/ Wachten (§ 4.6.3)
Suzan moet tijdens de tweede observatie 55 minuten wachten op de koffie
en slaat zich gedurende die tijd zeer frequent, met name tegen de bar waar
de koffie achter staat. Het zelfverwondend gedrag neemt met name toe op de
volgende momenten:
- Als de koffie pruttelt en te ruiken is.
- Als de groepsleiding in de buurt is en zelf koffie drinkt of anderen te drin-

ken geeft.
Op een moment komen beide groepsleidsters binnen en beginnen de cli-
ënten drinken te geven (Suzan heeft nog niets gekregen). Vervolgens
komen vijf cliënten en twee groepsleidsters terug van een activiteit. Alle
groepsleidsters gaan de keuken in en praten met elkaar. Suzan slaat 25
keer snel en hard tegen de bar.

In totaal in de observatieperiode van 1 uur en 38 minuten 368x zich geslagen
(gem. 3,7x per minuut) (over alle observaties: 579x in 5 uur en 7 minuten,
gem. 1,9x per minuut).
Als ze haar koffie gehad heeft, slaat ze zich vijf minuten niet.
Tijdens de eerste observatie drinkt de groepsleiding zelf pas koffie nadat ze
de cliënten hebben voorzien. Dan toont Suzan daar geen enkele interesse
meer voor.
Gedrag groepsleiding, algemeen: niets doen (§ 4.4.2)
Suzan reageerde er uiteenlopend op, in samenhang met de koffie. Zij bonkt
frequent tijdens het wachten op haar koffie, en vooral als de groepsleiding in
die tijd zelf koffie drinkt of haar groepsgenoten koffie geeft. Vooral als de
groepsleidsters de keuken in gaan (waar de koffie klaar staat) en daar met
elkaar praten. Als Suzan eenmaal haar koffie gekregen heeft, reageert ze
nauwelijks meer als de groepsleiding zelf koffie gaat drinken.
Niet reageren (groepsleiding) (§ 4.5.4)
Bij Suzan is meerdere keren waargenomen dat ze frequenter ging bonken
toen ze bij een begeleidster in de buurt kwam maar deze niet op haar rea-
geerde omdat ze met iets anders bezig was.
In de meeste gevallen worden deze cliënten door de begeleidsters onbewust
genegeerd. De begeleidster heeft niet door dat de cliënt iets van haar wil of
ze is met iets anders bezig.
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2)
Het zelfverwondend gedrag van Suzan vermindert als er afleiding is. Bij de
eerste en de derde observatiedag zijn er een aantal zaken in haar omgeving
die haar interesseren. Bij voorbeeld een knuffelbeer om haar hals, bezoekers
op de afdeling, voorbijgangers en muziek. De frequentie van het zelfverwon-
dend gedrag is dan laag. Tijdens de tweede observatie is het erg rustig op de
afdeling en is er weinig waarin Suzan afleiding kan vinden: weinig cliënten
aanwezig, de ramen waren geblindeerd (dus geen uitzicht naar buiten), geen
muziek of t.v. aan en geen beer. In die sessie lag de frequentie van het zelf-
verwondend gedrag hoog. Zij heeft ook weinig activiteiten in haar dagpro-
gramma. (Het observatierapport).
Groepsleiding aan-/afwezig (§ 4.4.2)
Suzan gaat een keer frequenter bonken als ze naar de groepsleidsters kijkt,
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die op dat moment voor haar niet bereikbaar zijn omdat ze achter een
afscheiding zitten.
Objecten (§ 4.2.4)
Tijdens de observatiesessie waarin Suzan het frequentst bonkte, had zij o.a.
haar knuffelbeer niet bij zich.
Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1)
In het algemeen lijken er voor haar een aantal voorwaarden te zijn om het
haar naar de zin te maken, en reageert zij met zelfverwondend gedrag als
aan die voorwaarden niet wordt voldaan. Een mogelijke interpretatie is dat zij
met het zelfverwondend gedrag probeert de groepsleiding daartoe te beïn-
vloeden.

Interventies: Altijd haar knuffelbeer geven; haar als eerste drinken geven;
frequent iets tegen haar zeggen; (na eigen observaties van de groepslei-
ding): haar in een andere houding in bad laten zitten.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: de interventies lijken een positief
effect te hebben, hoewel het moeilijk hard te maken is.

THEO (niet geobserveerd omdat hij geen zelfverwondend gedrag (meer) ver-
toont)

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Structuur (§ 4.6.5)
Theo was al voordat de observaties zouden starten vrijwel gestopt met zelf-
verwondend gedrag. Een  van de mogelijke redenen die daarvoor aangege-
ven werden, is dat hij meer vertrouwd geraakt is met de gang van zaken in
het Kinderdagverblijf (interview met een begeleidster).

UDO
Leeftijd: 47 jaar
Instelling: H
Groep: 9 cliënten, 6 mannen en 3 vrouwen
Persoonsbeschrijving:
Udo is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Meestal loopt hij rond door de
voor hem toegankelijke ruimtes. Hij doet in de huiskamer steeds de deur
dicht. Hij wil steeds weten waar de groepsleiders zijn en bij onrust loopt hij
steeds even naar hen toe. Hij wordt onrustig als er eten is en hij hierop moet
wachten, of als hij ergens toe gedwongen wordt of iets niet mag.
Zelfverwondend gedrag: zich slaan met de vlakke hand op het hoofd of tegen
zijn kaak. Meestal is het een routinegebaar, maar soms doet hij het met volle
kracht. Het gaat gepaard met sterke motorische onrust, hijgen, schreeuwen
en zich uitkleden.
Beschermende maatregelen: geen.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Structuur (§ 4.6.5)
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Udo lijkt graag te hebben dat alles verloopt zoals hij vindt dat het hoort. Zo
niet, dan is dat een bron van spanning die steeds verder oploopt. Hij gaat zich
dan ritmisch slaan en reageert vrijwel niet meer op prikkels van buitenaf.Toch
wekt hij de indruk iets te verwachten van de groepsleidsters. Hij loopt hen na,
loopt naar hen toe.
Situatieovergangen (§ 4.6.6)
Udo wordt onrustig, wat gepaard kan gaan met zelfverwondend gedrag, bij
bepaalde overgangsmomenten, zoals het begin en het einde van zijn verblijf
in het dagactiviteitencentrum en halverwege die periode, als er een wisseling
van cliënten plaatsvindt. Dit zijn chaotische momenten.
Groepsleiding aan-/ afwezig (§ 4.4.2)
Udo loopt, als hij erg druk is en zich slaat, soms naar de groepsleidster toe.
Hij wil ook steeds weten waar de groepsleidsters zijn.
Geluid (§ 4.2.1)
Udo zou volgens de observator last kunnen hebben van de continu aanwezi-
ge muziek die de rustgevende aanwezigheid van de groepsleiding zou 'over-
spoelen'.

Interventies: Factoren die het zelfverwondend gedrag versterken (b.v. harde
muziek, hem te veel aanraken) beperken. Meer aandacht voor hem als het
rustig is in de groep.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: geen duidelijke effecten. Een peri-
ode met veel personeelswisselingen leidde tijdelijk tot meer zelfverwondend
gedrag.

VINCENT
Leeftijd: 61
Instelling: H
Groep: 10 mannen
Persoonsbeschrijving:
Vincent is ernstig verstandelijk gehandicapt. Hij is iemand die het liefst met
rust wordt gelaten. Over het algemeen is hij wel vrolijk, maar hij kan er niet
tegen als er iets van hem wordt verlangd. Hij is geïnteresseerd in bewegende
dingen (een schommel, een balletje). Hij verzamelt peuken om die op te eten.
Zelfverwondend gedrag:
- bijten in pols of vingers
- hoofdbonken tegen voorwerpen (of tegen personen).

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1) /
 / Interacties met groepsleiding (§ 4.5.1) /
 / Zich afzonderen (§ 4.2.3)
Vincent wil liefst met rust worden gelaten en reageert met zelfverwondend
gedrag als er iets van hem verlangd wordt, wellicht om hier onderuit te
komen.

Interventies: geen. Aanmelding voor overplaatsing naar een rustiger groep

169



is door de resultaten gestimuleerd.

WILMA
Leeftijd: 28
Instelling: B
Groep: niet bekend
Persoonsbeschrijving:
Wilma is ernstig verstandelijk gehandicapt. Gewoonlijk zit zij in een rolstoel,
volledig gefixeerd. Zij heeft daar een pop bij zich, die belangrijk voor haar lijkt.
In nieuwe en onverwachte situaties is zij angstig. Zij kan agressief zijn tegen
begeleiders (knijpen, kopstoten). De verzorgingsmomenten verlopen volledig
voorspelbaar en gestructureerd. De begeleider blijft dan steeds bij haar in de
buurt. Zij vindt het prettig erbij te zijn als de groepsleiding ergens mee bezig
is, bij voorbeeld eten klaar maken.
Zelfverwondend gedrag:
indien gefixeerd: hoofdbonken tegen de rugleuning van de rolstoel;
indien niet gefixeerd: slaan met de vuisten tegen haar hoofd;
Beschermende maatregelen: overdag zit zij meestal in haar rolstoel met de
armen,  benen en borst gefixeerd. Ook in bed wordt zij volledig gefixeerd.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Structuur (§ 4.6.5) /
/ Dwangpositie (§ 4.5.3)
Wilma slaat zich vooral in situaties die niet duidelijk zijn en minder in situa-
ties die door de groepsleiding beheerst en gestructureerd worden. Zij ver-
toont weinig zelfverwondend gedrag in de douchesituatie. Deze is geheel dui-
delijk voor haar en verloopt gestructureerd. In de niet dagelijkse, incidentele
activiteiten vertoont ze meer zelfverwondend gedrag omdat deze situaties
niet duidelijk, en dus onveilig voor haar zijn (het observatierapport).
Groepsleiding aan-/ afwezig (§ 4.4.2)
Wilma gaat zich bij het douchen met name frequent slaan als de groepsleid-
ster wegloopt.
Consequenties van het zelfverwondend gedrag (§ 4.6.1)
Bij Wilma neemt het zelfverwondend gedrag volgens het observatierapport
toe als haar eisen gesteld worden.

Interventies: geen

YVONNE
Leeftijd: 50
Instelling: B
Groep: niet bekend
Persoonsbeschrijving:
Yvonne is zeer ernstig verstandelijk gehandicapt. Als er geen activiteiten zijn,
ligt zij in bed, volledig gefixeerd. Er staat dan meestal een radio of televisie
aan. Zij vertoont dan continu zelfverwondend gedrag; de fixatie verhindert
alleen dat zij zich echt verwondt. Volgens de rapportage lijdt zij aan een bipo-
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laire stemmingsstoornis.
Als zij in goeden doen is, kan zij ‘zingen’ en met geluiden dingen kenbaar
maken. Contact met anderen lijkt zij dan leuk te vinden, maar ze kan schrik-
ken van toenadering door groepsgenoten. Zij heeft behoefte aan veiligheid.
Zelfverwondend gedrag:
indien gefixeerd: met haar ellebogen tegen het laken schuren;
indien niet gefixeerd:
- met de vuist tegen het hoofd slaan;
- knijpen in armen of bovenbenen;
- schoppen tegen haar scheenbenen.
Beschermende maatregelen: zolang er geen activiteiten zijn, ligt zij in bed,
volledig gefixeerd.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Dwangpositie (§ 4.5.3)
Yvonne gaat zich frequenter slaan als ze meer ruimte krijgt en minder als de
groepsleiding in haar directe nabijheid blijft.
Aan-/ afwezigheid groepsleiding (§ 4.4.2)
Yvonne vertoont tijdens het douchen veel zelfverwondend gedrag, maar
vooral als de groepsleidster wegloopt om bij voorbeeld iets te gaan halen.

Interventies: Men vat het zelfverwondend gedrag nu meer op als een vorm
van communicatie en reageert er vanuit dat gezichtspunt op. Bij het douchen
krijgt zij steeds twee begeleiders.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: de frequentie is afgenomen, de
heftigheid niet.

AMBER (observaties voortijdig afgebroken i.v.m. problemen in de groep)
Leeftijd: 57
Instelling: J
Groep: 8 vrouwen
Persoonsbeschrijving:
Amber is ernstig verstandelijk gehandicapt. Zij wordt bij activiteiten en ver-
zorging individueel intensief verbaal begeleid, maar daarna naar haar vaste
plek gebracht (een aparte ruimte met een groot matras) en daarna verder
aan zichzelf overgelaten. Dan gaat zij rumineren en zich slaan, komt na enige
tijd min of meer tot rust en vult haar tijd verder met allerlei lichaamsgerichte
bezigheden, voor een deel ook zelfverwondend, en luisteren naar wat er in
de groep te horen is.
Zelfverwondend gedrag: tijdens verzorging herhaaldelijk zich enkele keren
tegen haar oor slaan, voorafgegaan door een gil. Dit gebeurde steeds na
afloop van een bepaalde handeling of overgang.
Verder knijpen in haar hals.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Situatieovergangen (§ 4.6.6)
Amber slaat zichzelf opvallend vaak als besluit van een aan haar gedane
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handeling. Alsof ze de spanning eruit moet gooien. Overgangen, het afsluiten
van de ene activiteit en het overgaan naar een andere, hoe klein die stap ook
is, blijft voor haar ingrijpend (het observatierapport).
Interacties met groepsleiding (praten tegen cliënt) (§ 4.5.1)
Amber reageert goed (slaat zich minder) als de groepsleidster tijdens de ver-
zorging steeds zegt wat ze gaat doen.
Fysiek contact met groepsleiding (§ 4.5.1)
Amber slaat zich vaak tijdens verzorgingsmomenten. De groepsleidster houdt
dan haar hand vast en zij houdt zelf ook die van de groepsleidster vast en
probeert niet los te komen.
Tekort aan prikkels (§ 4.6.2)
Amber vertoont lange tijd zelfverwondend gedrag als ze na een activiteit
alleen op haar ‘basisplaats’(een matras) ligt. Na ongeveer een kwartier zakt
het en verder vult ze haar tijd met lichaamsgerichte bezigheden die minder
problematisch zijn (Het observatierapport).

Interventies: (advies, geen gekozen interventie): activiteiten echt afronden
en haar niet zomaar aan haar lot overlaten; letten op wat je zegt (in het alge-
meen).
Sinds de problemen in de groep voorbij zijn, wordt een nieuwe begeleidings-
stijl opgebouwd, waarbij gebruik wordt gemaakt van de observatieresultaten.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: niet bekend.

BART
Leeftijd: 51 jaar
Instelling: J
Groep: 13 cliënten, van wie 12 mannen 
Persoonsbeschrijving:
Bart is ernstig verstandelijk gehandicapt. Hij is volledig ambulant, maar moet
wel met alles geholpen worden, ook met eten en drinken. Hij heeft er behoef-
te aan altijd iets in zijn handen te hebben, b.v. een washandje of veters. Hij
ligt graag op de grond, onder een stoel of tafel, met zijn hoofd ergens tegen-
aan. Hij wordt vaak alleen op zijn kamer gelaten en ligt dan rustig op bed
onder een deken of laken.
Zelfverwondend gedrag: met de hand of vuist op hoofd of kaak slaan, of bon-
ken met zijn hoofd tegen muren e.d. Als dit wordt verhinderd, bonkt hij met
zijn hakken op de grond.
Het zelfverwondend gedrag gaat gepaard met agitatie en druk bewegen.

Situatiefactoren i.v.m. het zelfverwondend gedrag:
Situatieovergangen (§ 4.6.6)
Bart slaat zich frequent in de tijd tussen het moment waarop hij uit bed
gehaald wordt en zijn ontbijt. Hij wordt dan gedoucht en omgekleed. Vooral
als de groepsleidster overgaat van de ene handeling naar de andere neemt
de frequentie toe, ondanks dat de groepsleidster alles duidelijk verbaal bege-
leidt en Bart steeds weet wat er komt. Hij anticipeert er ook op door bij voor-
beeld uit zichzelf naar de badkamer te lopen.
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Bart heeft vooral problemen met de overgang van zijn nachtrust naar de dag,
totdat hij zijn ontbijt krijgt, met name op momenten waarop de begeleidster
overgaat van de ene handeling naar de andere. Als zij hem begint aan te kle-
den, slaat hij zich wel tien keer met zijn vuist tegen zijn kaak. Toch blijkt hij
goed te weten wat er gaat komen, want hij loopt vaak al zelf vooruit in de rich-
ting van de (komende) actie.
Dwangpositie (§ 4.5.3) /
 / Structuur (§ 4.6.5)
Bart gaat twee keer automutileren als een groepsleidster hem een open
vraag stelt waarin hij vrij gelaten wordt in zijn reactie, bij voorbeeld waar hij
naar toe wil. Het werkt bij hem beter als hij een duidelijke, eenduidige bood-
schap krijgt.
(Objecten (§ 4.2.4))
Bart heeft altijd iets in zijn handen (draadjes, een veter, een washandje), als
een soort houvast.

Interventies: Voorzichtige stapsgewijze uitbreiding van zijn leefwereld;
acceptatie en duidelijker begeleiding; hem zelf geen keuzes voorleggen.

Invloed op het zelfverwondend gedrag: het zelfverwondend gedrag is
afgenomen. Zijn stemming is ook verbeterd.
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Bijlage 8
Aandachtspunten voor de beoordelaars
van het concept OPZ

Wij hebben tien deskundigen uit de praktijk gevraagd de opzet, werkwijze en
tekst van het eerste  concept van het observatieprotocol kritisch door te
nemen, vanuit de volgende aandachtspunten:

- Beschouwt u dit protocol als een adequate methode om meer inzicht in
zelfverwondend gedrag bij een ernstig verstandelijk gehandicapte te ver-
werven?

- Zijn de van de uitvoerders gevraagde vaardigheden realistisch?
- Is de tijdsinvestering die het vraagt, haalbaar?
- Zijn de teksten leesbaar en begrijpelijk voor de beoogde lezers (deel 1

voor relatief hoger geschoolde medewerk(st)ers, deel 2 voor relatief lager
geschoolde medewerk(st)ers)?

- Beoordeling van de tekst: staan er te moeilijke termen in of woorden die
voor meer dan één uitleg vatbaar zijn? Of zinnen die u twee keer moet
lezen voordat de inhoud tot u doorgedrongen is? Is de tekst prettig lees-
baar (schrijfstijl, lettertype en opmaak)?

- Moet in de instructieteksten de lezer(es) met ‘u’ of met ‘je’ aangesproken
worden?

- Heeft u vanuit uw ervaring suggesties voor aanvullingen (situatieaspec-
ten die in het protocol niet genoemd worden, maar wel een rol kunnen
spelen bij zelfverwondend gedrag)?
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Bijlage 9
Overzicht cliënten praktijktests

In deze tabel presenteren wij de gegevens, zoals deze door de instellingen
aan ons gerapporteerd zijn, van de cliënten die aan de beide praktijktests
hebben deelgenomen.
Voor de dataverzameling is de ‘Vragenlist selectie cases’ gebruikt (zie Bijlage 1).

Gegevens cliënten fase 2, zoals gerapporteerd door de instellingen   
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Cases Bijzondere 
kenmerken 

M
/V 

geb. 
jaar Opn. 

jaar 
Soort(en)  zvg 
(=zelfverwondend ge-
drag 

Ernst 
zvg 
(CEP)

Frequentie 
zvg 

Oorzaak zvg Beschermende 
maatregelen 

Nel  V 1934 1943 krabben  2 in episodes, ± 
1x per week 

wegvallen structuren, 
stemming 

geen 

Otto  M 1960 1963 bijten, hoofdbonken, 
slaan 

3 in episodes, 
1-10x per uur 

(soms) geluiden; als 
iets gebeurt dat hij 
niet begrijpt 

afzonderen bij 
zvg 

Paul Autistisch M 1960 1964 voorwerpen/vinger 
diep in neus en oren; 
wrijven in ogen 

5 (gem.) 11-50x 
per uur 

waarschijnlijk ver-
veling (ontstaan na 
einde schooltijd) 

(alleen onder 
begeleiding naar 
buiten) 

Rik  M 1977 1984 krabben, op handen 
bijten, in gezicht slaan, 
soms hoofdbonken 

3-5 in episodes, 
1-3x per dag 

acceptatie van 
situaties; bij sommige 
GL meer zvg 

 

Suzan  V 1958 1970 bonken met hoofd en 
onderarmen (tegen 
voorwerpen/mensen), 
bijten in handen 

2 verspreid in 
tijd, 11-50x 
per uur 

o.a. zich niet lekker 
voelen, drukte, nieuw 
personeel 

katoenen 
wikkels om 
onderarmen 

Theo  M 1987 1989 bijten, krabben op 
handen en armen 

2-4 verspreid in 
de tijd, 1-10x 
per uur 

boosheid, frustratie, 
verveling, 
situatieovergangen, 
seizoenswisseling 

Thera-tube 

Udo  M 1950 1958 slaan, krabben, bijten 
op hoofd en handen 

2 (wisselend), 
verspreid 
door de tijd, ± 
1x per minuut 

drukte en lawaai in 
de groep (veel 
mensen, harde 
muziek) 

nagels kort 
houden 

Vincen
t 

 M 1935 1944 hoofdbonken, op 
handen bijten 

3 verspreid 
door de tijd, 
minder dan 
1x per uur 

soms bij onrust in de 
groep 

 

Wilma  V (gegevens niet beschikbaar) 

Yvonn
e 

 V (gegevens niet beschikbaar) 

Amber Blind V 1940 1950 slaan, hoofdbonken, 
knijpen, haren trekken, 
sterk persen (prolaps) 

4 in episodes, 
meer dan 3x 
per dag 

overgangen, 
spannende 
activiteiten, nieuw 
personeel, 
overvraging, 
controleverlies 

fixatie 
(polsban
10 minut

Bart  M  1953 op hoofd slaan, 
hoofdbonken 

2 verspreid 
door de tijd, 
11-50x per 
uur 

innerlijke impulsen; 
negatieve 
omgevingsfactoren 
doen zvg soms 
toenemen 

prikkelre
door 
afzonder

Yvonne

Vincent

fixatie
(polsbandjes)
5-10 minuten

prikkelreductie 
door afzondering



Bijlage 10
Vragenlijst follow up-meting

Dit is de lijst met vragen waarmee enige tijd na afloop van de hele OPZ-pro-
cedure en de invoering van een interventie het oordeel van enkele zorgver-
leners werd gevraagd over de invloed van de toepassing van het OPZ op hun
visie op het zelfverwondend gedrag van de cliënt, op hun benadering van die
cliënt en op veranderingen in frequentie, heftigheid en karakter van het OPZ,
samenhangend met de toepassing van het OPZ.
De vragenlijst zoals deze aan de respondenten is voorgelegd, bevatte kaders
voor de beantwoording van de vragen. Deze zijn hier in verband met het ruim-
tebeslag niet weergegeven.
Om te beginnen geven wij de begeleidende brief weer.

A. BEGELEIDENDE BRIEF

Vragenlijst follow-up meting observatie

In het kader van het onderzoek "Preventie van zelfverwondend gedrag bij
ernstig verstandelijk gehandicapten" dat door het Instituut voor
ZorgOnderzoek MSO (IZO) te Deventer wordt uitgevoerd, heeft een onder-
zoeker van het IZO enige tijd geleden in uw leefgroep een aantal dagen
observaties verricht. De resultaten daarvan zijn u gepresenteerd in de vorm
van een rapport en een presentatie in een teambespreking.
Het uiteindelijke doel van het onderzoek is de opstelling van een observatie-
protocol, met behulp waarvan groepsleid(st)ers of andere begeleid(st)ers zelf
observaties kunnen verrichten om achtergronden van zelfverwondend
gedrag bij de bewoners die aan hun zorg zijn toevertrouwd, op het spoor te
kunnen komen. Dit maakt het mogelijk de betrokken bewoners adequater te
benaderen.
Wij zouden graag van u willen vernemen of de door de IZO-onderzoeker ver-
richte observaties, en de presentatie daarvan, bepaalde effecten op de zorg
voor de betrokken bewoner gehad hebben.
Met het oog hierop verzoeken wij u een korte vragenlijst te willen invullen.

Op deze wijze willen wij u vragen uw mening te geven van de effecten van de
rapportage en de presentatie van de observatieresultaten op:
- uw visie op achtergronden van het zelfverwondend gedrag van de geob-

serveerde bewoner;
- uw benadering van deze bewoner;
- het zelfverwondend gedrag van deze bewoner.

Wij verzoeken u onderstaande vragen te beantwoorden door het juiste ant-
woord te omcirkelen. Voorts vragen we u uw antwoord toe te lichten in de
daarvoor bestemde rechthoeken, om ons in staat te stellen meer inzicht te
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krijgen in de mogelijkheden van het op te stellen observatieprotocol.

De gegevens uit deze korte vragenlijst zullen worden verwerkt in de eindrap-
portage van dit onderzoek. Alle verstrekte gegevens zullen anoniem (wat
betreft instellingsnaam alsook persoonsnaam) worden verwerkt.

Wij willen u hartelijk dank zeggen voor uw medewerking.

B. VRAGENLIJST

Vragen uit de 'Follow up-meting observatie'

1. Hebben de gegevens uit de observaties bijgedragen aan een verandering
(hoe klein dan ook) van uw visie op het zelfverwondend gedrag van de
betreffende bewoner?

2. Hebben de gegevens uit de observaties bijgedragen aan een verandering
(hoe klein dan ook) van de benadering van (het zelfverwondend gedrag
van) de betreffende bewoner?

Indien u zowel vraag 1 als 2 met 'nee' beantwoord hebt, verzoeken wij u
de vragen 3 t/m 6 te beantwoorden. Na vraag 6 bent u klaar.
Indien u één van bovengestelde vragen met 'ja' beantwoord hebt, ver-
zoeken wij u de vragen 7 t/m 12 te beantwoorden. U kunt vraag 3 t/m 6
overslaan.

3. Als de gegevens uit de observaties geen aanleiding gegeven hebben tot
een verandering in de benadering van de betrokken bewoner, wilt u dan
beschrijven waarom er geen verandering heeft plaatsgevonden.

4. Is er, los van de observatieresultaten, een verandering opgetreden van
het zelfverwondend gedrag van de betreffende bewoner?
4a. De frequentie is: afgenomen/ gelijk gebleven/ toegenomen;
4b. De heftigheid is: afgenomen/ gelijk gebleven/ toegenomen;
4c. Is het zelfverwondend gedrag van karakter veranderd?

5. Wilt u beschrijven waardoor volgens u het zelfverwondend gedrag is ver-
anderd (of waardoor het volgens u juist niet veranderd is)?

6. Lijkt het u zinvol en mogelijk dat groepsleid(st)ers bewoners met zelfver-
wondend gedrag op een vergelijkbare wijze gaan observeren, met behulp
van een handleiding en met deskundige hulp bij de analyse?

7. Indien er n.a.v. de observatieresultaten iets veranderd is in uw visie op
en/of de benadering van de betrokken bewoner en diens zelfverwondend
gedrag, wilt u dan beschrijven om welke verandering(en) het gaat?
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8. Heeft een andere benadering, n.a.v. de observatieresultaten, bijgedragen
aan een verandering (hoe klein dan ook) van het zelfverwondend gedrag
van de betreffende bewoner?
8a. De frequentie is: afgenomen/ gelijk gebleven/ toegenomen;
8b. De heftigheid is: afgenomen/ gelijk gebleven/ toegenomen;
8c. Is het zelfverwondend gedrag van karakter veranderd?

9. Wilt u beschrijven waardoor volgens u het zelfverwondend gedrag is ver-
anderd (of waardoor het volgens u juist niet veranderd is)?

10 Wilt u tevens beschrijven op grond van welke overwegingen de benade-
ring is veranderd?

11. Hebt u, afgezien van het zelfverwondend gedrag, nog andere opvallende
veranderingen bij de betreffende bewoner geconstateerd, die met een
eventuele nieuwe benadering van de bewoner in verband gebracht kun-
nen worden?

12. Lijkt het u zinvol en mogelijk dat groepsleid(st)ers bewoners met zelfver-
wondend gedrag op een vergelijkbare wijze gaan observeren, met behulp
van een handleiding en met deskundige hulp bij de analyse?
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Bijlage 11
Gedragsmeting zelfverwondend gedrag
Dit is het instrument waarmee in het kader van de evaluaties (de voormeting
voorafgaand aan de invoering van de interventie, twee maanden daarna en
zes maanden erna) gedurende een week het zelfverwondend gedrag werd
geregistreerd.
Er zijn drie varianten, waarvan er één gekozen diende te worden, afhankelijk
van de frequentie en de verdeling in de tijd van het zelfverwondend gedrag.
De bijgevoegde toelichtingen werden meegeleverd.
Dit meetinstrument is in het OPZ opgenomen.

Toelichting bij de Gedragsmeting zelfverwondend gedrag - model A

Het is de bedoeling dat elk half uur ('s nachts elk uur) over het afgelopen half
uur de volgende gegevens ingevuld worden:

- z.v.g. (= zelfverwondend gedrag): hier aangeven of in dit half uur wel of
niet zelfverwondend gedrag plaatsgevonden heeft (wel = x, niet = -; als je
het niet weet, omdat je b.v. niet bij de cliënten was, 'nwg' ('niet waarge-
nomen') invullen).

- soort zvg en frequentie: geef hier d.m.v. codes aan om welke vorm van
zvg het gaat en hoe vaak het in dat half uur is voorgekomen. Geef dui-
delijk op (de achterzijde van) het formulier aan welke code voor welk
soort zvg staat. Geef daarna achter de code de frequentie weer en maak
daarbij gebruik van de volgende indeling:

1 = 1x gedurende het afgelopen half uur;
2 = 2-3x gedurende het afgelopen half uur;
3 = 4-5x gedurende het afgelopen half uur;
4 = 6-10x gedurende het afgelopen half uur;
5 = 10-20x gedurende het afgelopen half uur;
6 = > 20 x gedurende het afgelopen half uur.

- bezigheid cliënt (overdag): hier aangeven wat de betrokken cliënt gedu-
rende het grootste deel van het afgelopen half uur deed.

- bijzonderheden: hier kan een opmerking bij of een toelichting op de infor-
matie worden vermeld.

Tussen de formulieren voor overdag en 's nachts is een overlap van twee uur.
Het formulier voor overdag is bestemd voor de dagdiensten, die in principe
uitsluitend voor deze groep beschikbaar zijn. Het formulier voor de nacht is
bedoeld voor diensten die toezicht houden op meerdere groepen, waarvan
de cliënten in bed liggen. De werktijden van deze diensten kunnen van groep
tot groep verschillen.
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Gedragsmeting zelfverwondend gedrag - model A (overdag) 
(In te vullen door de dienstdoende groepsleiding). 
 
Naam cliënt:                                       Datum:                                         
 

Overdag zvg soort zvg en frequentie bezigheid cliënt bijzonderheden 

7 00-7 30 v m

7.30-8.00   

8.00-8.30   

8.30-9.00   

9.00-9.30   

9.30-10.00   

10.00-10.30   

10.30-11.00   

11.00-11.30   

11.30-12.00   

12 00-12 30

12.30-13.00   

13.00-13.30   

13.30-14.00   

14.00-14.30   

14.30-15.00   

15.00-15.30   

15.30-16.00   

16.00-16.30   

16.30-17.00   

17.00-17.30   

17.30-18.00   

18 00-18 30

18.30-19.00   

19.00-19.30   

19.30-20.00   

20.00-20.30   

20.30-21.00   

21.00-21.30   

21.30-22.00   

22.00-22.30   

22.30-23.00   
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Gedragsmeting zelfverwondend gedrag 
Model A ('s nachts) 
(In te vullen door de dienstdoende groepsleiding). 
 
 
Naam cliënt:                                       Datum:                                          
 

's Nachts zvg soort zvg en frequentie sliep hij/zij? bijzonderheden 

   ja nee  

21.00-22.00   

22.00-23.00      

23.00-24.00      

0.00-1.00      

1.00-2.00      

2.00-3.00      

3.00-4.00      

4.00-5.00      

5.00-6.00      

6.00-7.00      
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Toelichting bij de Gedragsmetingen zelfverwondend gedrag 
- modellen B en C

Model B is bedoeld voor eenmalige uitingen van zelfverwondend gedrag die
niet zo heel frequent voorkomen (gemiddeld hoogstens een keer per uur),
zodat het niet te veel extra werk is om het bij te houden.
Model C is bedoeld voor zelfverwondend gedrag dat in periodes gedurende
enige tijd aanhoudt. In dat geval dienen steeds de begin- en eindtijdstippen
van zulke periodes aangetekend te worden.

Het is de bedoeling dat steeds als zelfverwondend gedrag plaatsvindt, de vol-
gende gegevens ingevuld worden:
- Om te beginnen de naam van de cliënt en de datum. Per formulier de

gegevens van hoogstens één dag invullen!
- Het tijdstip (in model B) of de tijdsduur (in model C) van het zelfverwon-

dend gedrag.
- soorten z.v.g.: dit is alleen van toepassing als de betrokken cliënt meer-

dere soorten zelfverwondend gedrag vertoont. Dan kan je hier d.m.v.
codes aangeven om welke van deze soorten het ging. Deze codes krijg
je van de coördinator van het OPZ.

- bezigheid cliënt (overdag): hier aangeven wat de betrokken cliënt voor het
begin van het zelfverwondend gedrag deed.

- Bij bijzonderheden kan genoteerd worden als je iets opvalt in verband
met het zelfverwondend gedrag.
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Gedragsmeting zelfverwondend gedrag - model B 
(In te vullen door de dienstdoende groepsleiding). 
 
Naam cliënt:                                       Datum:     
    
                                        

Tijdstip soort(en) z.v.g. bezigheid cliënt bijzonderheden 
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Gedragsmeting zelfverwondend gedrag - model C 
(In te vullen door de dienstdoende groepsleiding). 
 
Naam cliënt:                                       Datum:     
     
                                          

Tijdsperiode soort(en) z.v.g. bezigheid cliënt bijzonderheden 

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 

   

van 
tot 
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Bijlage 12
Gedragsmeting ander probleemgedrag

Dit is het instrument waarmee in het kader van de evaluaties (de voormeting
voorafgaand aan de invoering van de interventie, twee maanden daarna en
zes maanden erna) gedurende een week 3x per dag andere vormen van pro-
bleemgedrag dan het zelfverwondend gedrag werden geregistreerd.
De gebruikte categorieën van probleemgedrag en de omschrijvingen zijn ont-
leend aan de SGZ (de ‘Storend Gedragsschaal’) van Kraijer en Kema (1977).
De bijgevoegde toelichtingen werden meegeleverd.
Dit meetinstrument is in het OPZ opgenomen.

Instructie bij de gedragsmeting ander probleemgedrag

Het is de bedoeling dat dit formulier iedere dag drie maal ingevuld wordt:
- aan het eind van de vroege dienst (dagdienst), ±15.00 uur;
- aan het eind van de avond;
- aan het eind van de nacht, ±7.00 uur.

Gevraagd wordt bij elke gedragscategorie een kruisje te plaatsen in de kolom
die naar uw oordeel het best weergeeft in welke mate het gedrag gedurende
uw dienst plaatsgevonden heeft. Het is hierbij niet goed mogelijk om alge-
mene beoordelingscriteria aan te geven. Bij voorbeeld: drie keer per uur ste-
reotiep gedrag is nauwelijks de moeite waard, maar drie keer per uur hoofd-
bonken is wel erg vaak. Het is dus aan u om dit te beoordelen.
Als maatstaf dient u hierbij uit te gaan van vergelijking met een meer alge-
mene groep die qua verstandelijk niveau vergelijkbaar is met de betrokken
cliënt. Dus wanneer een bepaald gedrag dat "bij hem/haar hoort" een keer
wat minder frequent voorkomt dan anders, maar nog steeds erg vaak in ver-
gelijking met anderen, dan moet "erg vaak" ingevuld worden.
Als een bepaald gedrag onmogelijk plaatsgevonden kan hebben (bij voor-
beeld eten pikken 's nachts), kunt u deze categorie overslaan.
Wanneer u meer wilt melden dan in het schema weer te geven is, kunt u dit
bij "Bijzonderheden/opmerkingen" onderaan doen. Graag zelfs.

Hieronder worden de diverse gedragscategorieën in het schema nader toe-
gelicht (in aansluiting op de invulinstructies uit de 'Storend Gedragsschaal'
van Kraijer en Kema).

(Zelfverwondend gedrag wordt gemeten d.m.v. aparte formulieren)

Fysieke agressie tegen personen: slaan, schoppen, stoten met het hoofd,
krabben, bijten, omduwen, aan de haren trekken, (gericht) spugen, e.d., van
groepsgenoten, groepsleiding, verwanten of anderen.
Verbale agressie tegen anderen of zichzelf: uitschelden of kwetsend
bedoelde opmerkingen maken tegen anderen, of zichzelf beschuldigen of
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uitschelden (alleen in te vullen als de betrokken cliënt kan spreken).
Kleding scheuren: het gaat om de eigen kleding. Scheuren als gevolg van
onhandigheid of knopen aftrekken telt niet mee. Als de cliënt een scheurpak
draagt om kleding scheuren te verhinderen, of als hij/zij gefixeerd is, dit s.v.p.
onder "bijzonderheden/opmerkingen" onderaan vermelden.
Vernielen van voorwerpen: kapot maken van speelgoed, meubilair, ook
vensterglas, wandversiering, planten, deuren, brillen e.d. Ook: gooien met
voorwerpen die daarvoor niet bedoeld zijn.
Wanneer het uit onhandigheid gebeurt, telt het niet mee.
Stereotiep gedrag: (voor ons) zinloos/inhoudsloos, zich steeds herhalend
zonder variatie of echte verkenning e.d.:
- omgaan met voorwerpen (draaien, tikken, likken, wapperen, knagen

e.d.);
- bewegingen maken (wiegen, fladderen, met het hoofd rollen, in de neus

peuteren, hand in de mond stoppen, enz.); zelfverwondend gedrag of
masturberen uitgezonderd;

- klank- en/of taalgebruik (kreet, woord of zin te pas en te onpas herhalen,
stereotiep huilen, jammeren, zoemen, brommen e.d.).

Eten pikken: aan tafel, uit de keuken, van de etenswagen. Het gaat niet om
water (uit de kraan) drinken.
Oneetbare zaken eten: zand, bladeren, peuken, zeep, verf, wasco, ont-
lasting, urine enz.
Rumineren: voedsel dat de slokdarm reeds gepasseerd was, weer ophalen.
Zich afzonderen of passief gedrag: apart van de groep blijven, niet mee-
doen met groeps-activiteiten; erbij gehaald worden afwijzen of negeren. Of:
uit zichzelf tot geen enkele activiteit komen.
Druk/overactief gedrag: gespannen heen en weer lopen, en/of voortdurend
in beweging zijn, van de hak op de tak springen, snel en veel praten, huilbui-
en, overal op klimmen, e.d. Gil- of schreeuwbuien of agressie worden apart
vermeld.
Gillen, huilen e.d.: gillen, schreeuwen, huilen, vloeken e.d., eventueel
gepaard gaande met op de grond liggen trappelen, stampvoeten e.d. Als het
gepaard gaat met schelden of agressie tegen anderen of tegen voorwerpen,
dit tevens in de betrokken categorieën vermelden.
Niet ingaan op verzoeken e.d.: het gaat om verzoeken of opdrachten in de
taaksfeer (iets opruimen, halen e.d.), die voor de cliënt niet te moeilijk zijn en
door hem/haar begrepen zijn. Driemaal op zakelijke of vriendelijke wijze her-
halen van het verzoek/de opdracht geeft geen resultaat.
Masturberen (in de groep): bedoeld is in de groep masturberen, dus niet in
bed, op het toilet, in afzondering op de eigen kamer e.d.; het gaat om het
sociale aspect.
Smeren (met ontlasting): met de handen is de ontlasting aangeraakt en
verspreid over het lichaam en/of bed, de muur enz.

Andere gedragsproblemen: dit wordt voorafgaand aan de meetperiode
benoemd en omschreven door de coördinator die de observaties begeleidt.
Het gaat daarbij om specifiek (probleem)gedrag van de betrokken cliënt, dat
niet in één van bovenstaande categorieën onder te brengen is.
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Gedragsmeting ander probleemgedrag 
(In te vullen door de dienstdoende groepsleiding op het eind van de dienst). 
 
Naam cliënt:                                          Datum:                                                            
 
Dienst (dag, avond, nacht):                          Naam invuller/-ster:                                     
 

 
Soorten (probleem)gedrag 

mate waarin het gedrag tijdens uw afgelopen dienst 
plaatsgevonden heeft 

 niet soms vaak/ 
regelmatig 

erg vaak constant 

Agressie tegen 
personen 

Fysieke agressie (slaan, 
bijten enz.) 

     

 Verbale agressie (schelden, 
pesten e.d.) 

     

Agressie tegen 
objecten 

kleding scheuren 
 

     

 vernielen van voorwerpen 
 

     

Stereotiep gedrag 
 

     

Eet- of drinkpro-
blemen 

pikken 
 

     

 oneetbare zaken eten 
 

     

 rumineren 
 

     

 eten weigeren 
 

     

Zich afzonderen of passief gedrag 
 

     

Storend gedrag druk/overactief gedrag 
 

     

 gillen, huilen e.d. 
 

     

 niet ingaan op verzoeken 
e.d. 

     

 masturberen (in de groep) 
 

     

 smeren 
 

     

Andere ge-
dragsproble-

 
*                                           

     

 
Bijzonderheden/opmerkingen:        
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Bijlage 13
Follow up-metingen (samenvattingen)

Hier worden inhoudelijke samenvattingen gegeven van de ‘Follow up- metin-
gen’; I = eerste nameting; II = tweede nameting

Anneke
In 1995 (na onze observaties) is in het begeleidingsteam een proces van visi-
evorming op gang gekomen (volgens het team zelf los van de observatiere-
sultaten), waarbij ze zelf ook geobserveerd hebben. Dit proces heeft gere-
sulteerd in een nieuwe attitude tegenover en benadering van Anneke, die wel
degelijk aansloot op de resultaten van onze observaties: haar aanspreken op
haar verantwoordelijkheid en begeleiden bij haar eigen pogingen om pro-
bleemgedrag te bestrijden. Dit heeft tot een duidelijke vermindering van het
probleemgedrag geleid.

Freek
De bespreking van de IZO-rapportage heeft tot een attitudeverandering bij de
groepsleiding geleid: meer acceptatie, minder corrigeren. Het zelfbescher-
mend gedrag wordt niet meer afgekapt. Frequentie en heftigheid van het zelf-
verwondend gedrag zijn niet verminderd.

Nel
I. N.a.v. de observaties wordt Nel meer bij de gang van zaken betrokken. Veel
was al bekend.
Het zelfverwondend gedrag is gelijk gebleven, het kleding scheuren is nog
verergerd.
II. Nel heeft nu 5 dagdelen dagactiviteiten en verder een uitgebreid dagpro-
gramma.
Door het OPZ is duidelijker geworden hoe Nel "in elkaar steekt", waardoor de
omgang met haar beter verloopt. Er ligt ook minder nadruk op het probleem-
gedrag en meer op ander gedrag, waardoor ze ook positiever gewaardeerd
wordt.
De frequentie van het zelfverwondend gedrag is nu afgenomen.

Otto
De resultaten van het OPZ zullen bij een nieuw zorgplan betrokken worden.
De visie op Otto is niet zo zeer veranderd alswel "opgefrist". Hij wordt nu rusti-
ger benaderd en niet meer bij onrust afgezonderd van de groep.
De onrust is sterk afgenomen na een verhuizing naar een meer open afde-
ling. Er wordt hier minder gerookt. Hij heeft een eigen kamer gekregen. Hij is
zelf ook flexibeler geworden.

Paul
I. Ongeveer in dezelfde tijd als de observaties is bij Paul het
Consulententeam ingeschakeld. Dus los van de observaties zijn er net grote
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veranderingen gekomen (die overigens wel goed aansluiten bij de bevindin-
gen vanuit het OPZ): splitsing van de groep (dus een kleinere groep), een
andere kamer, een andere werkplek, meer aanbod van activiteiten, een rook-
verbod in de groep, meer individuele aandacht.
Het OPZ heeft wel een rol gespeeld in de benadering. Geen grote gedrags-
verandering geconstateerd.
II. Er zijn minder lege momenten en dus minder zelfverwondend gedrag. Hij
huilt veel minder en 's nachts gilt hij niet meer (en slaapt dus beter).

Suzan
Door de resultaten van de observaties zijn zowel de visie op als de benade-
ring van Suzan duidelijk veranderd. Verder is de dagactiviteit uitgebreid.
Conclusies en aanbevelingen waren herkenbaar (al waren ze verrassend),
worden doorgevoerd en lijken ook effect te hebben, hoewel dat moeilijk hard
te maken is.

Udo
De observaties hebben de groepsleiding weer meer bewust gemaakt van de
dingen die het zelfverwondend gedrag verergeren. Daar is iets aan gedaan
(zowel naar dagactiviteiten als in de groep zijn op tijden waarop het rustiger
is en er dus ook meer aandacht voor hem is).
Een periode van veel personeelswisselingen leidde tijdelijk tot meer zelfver-
wondend gedrag.

Vincent
(Observaties voortijdig gestopt omdat nauwelijks zelfverwondend gedrag te
zien was).
Wel conclusies uit dossier en interview, in combinatie met observaties. Die
bevestigen het beeld van de groepsleiding dat hij rust wil en daarom makke-
lijk vergeten wordt, maar toch wel behoefte heeft aan regelmatig aandacht.
Aanmelding voor overplaatsing naar een rustiger groep is door deze resulta-
ten gestimuleerd.

Wilma
Er is een gedetailleerd zorgplan dat al gebaseerd was op videoanalyses en
regelmatige besprekingen over de uitgangspunten. Dit zorgplan is niet ver-
anderd door het OPZ. Het heeft geleid tot vermindering van het zelfverwon-
dend gedrag. Verder is haar stemming verbeterd en agressie verminderd.

Yvonne
De groepsleiding is na de observaties het zelfverwondend gedrag meer als
een vorm van communicatie gaan zien en reageert er vanuit dat gezichtspunt
op. Ze wordt door twee mensen begeleid bij het douchen. Verder is het
behandelplan niet gewijzigd.
Ze heeft waarschijnlijk een hartinfarct gehad en lijdt aan wondroos. Daardoor
brengt ze nu veel tijd (gefixeerd) op bed door.

Amber
(De observaties zijn gestopt door problemen in het groepsteam en met een
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andere cliënt). Sinds deze problemen voorbij zijn, wordt een nieuwe begelei-
dingsstijl opgebouwd, waarbij gebruik gemaakt wordt van de observatiere-
sultaten.

Bart
De observaties hebben een beter zicht op de functie van zijn zelfverwondend
gedrag opgeleverd. Mede daardoor is er een nieuwe weg ingeslagen, gericht
op het uitbreiden van zijn leefwereld. Daarnaast is er meer acceptatie van zijn
gedrag.
Het zelfverwondend gedrag is afgenomen. Zijn stemming is ook verbeterd.
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Bijlage 14
Samenstelling van de Commissie van
Advies

De Onderzoekers:
Drs. W.A. Schipper
Drs. G.J.J. de Valk

Projectleider:
Drs. C.J.G. Luesink / Dr. A.J.M. Geelen 

Projectbegeleiders:
Prof. dr. J.M.G. Persoon
Dr. F.P.J. Wester
Dr. W.O. Renier

Andere leden:
Prof. dr. G.J. Zwanikken (psychiater) (Voorzitter)
Dr. D.M. Seys (orthopedagoog)
Mw. H. Vermolen (vertegenwoordigster Ouderverenigingen)
Dhr. R. Mesken (groepsleider)
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Bijlage 15
Voorbeeld van een observatie-instructie
uit het OPZ

Deze bijlage bevat alle instructies voor de observator en de coördinator voor
observatie 2C, die speciaal gericht is op gedrag van de groepsleiding, aan-
gevuld met de algemene instructie voor de observator en de algemene ana-
lyse-instructie voor de coördinator.

Algemene introductie voor de observator

Het 'ObservatieProtocol Zelfverwondend gedrag bij ernstig verstandelijk
gehandicapten' (OPZ) is een hulpmiddel om inzicht te verwerven in achter-
gronden van zelfverwondend gedrag bij ernstig en diep verstandelijk gehan-
dicapten. Het biedt een werkwijze waarmee kan worden nagegaan of zelf-
verwondend gedrag te maken heeft met de situatie waarin het plaatsvindt.
Een cliënt die zelfverwondend gedrag vertoont, doet dit gewoonlijk in wisse-
lende mate. Een bepaalde cliënt slaat zich in de ene situatie wel en in ande-
re situaties niet of minder. Dit zijn als het ware twee soorten situaties. Door
deze soorten situaties systematisch met elkaar te vergelijken, kan men spe-
cifieke kenmerken opsporen van de situaties waarin wel zelfverwondend
gedrag plaatsvindt. Kennis hiervan kan inzicht opleveren in de beweegreden
van de betrokken cliënt om zich te verwonden. Dit kan op zijn beurt aankno-
pingspunten bieden voor een benadering van de betrokken cliënt waardoor
het zelfverwondend gedrag vermindert of zelfs verdwijnt.

Om situaties te kunnen beoordelen en vergelijken, moeten ze geobserveerd
en beschreven worden. Dat is de functie van de observator. Observaties in
alledaagse leefsituaties vormen de kern van de werkwijze van het OPZ.
Alledaagse leefsituaties: dat is in de eerste plaats de leefgroep waar de cli-
ënt woont. Maar ook het wandelen in het bos, het verblijf op het activiteiten-
centrum en het wekelijkse bezoek aan het zwembad vallen onder deze alle-
daagse leefsituaties. Overigens kunnen nietalledaagse situaties, zoals uit-
stapjes of familiebezoek, interessant vergelijkingsmateriaal opleveren.
Aanvullend op de observaties maken andere dataverzamelingsmethoden
deel uit van het OPZ: bestudering van medische gegevens, zorgdossier, dag-
rapporten, alsmede interviews met groepsleid(st)ers.

De uitvoering van het OPZ wordt gestuurd door een coördinator. Deze bereidt
de observaties voor, zorgt voor het materiaal voor de observaties en bepaalt
welke observaties plaatsvinden, en wanneer. Na de observaties zorgt de
coördinator ook voor de analyse van de gegevens.
De taak van de observator bestaat vooral uit het verrichten van de observa-
ties en het uittypen van je eigen aantekeningen. Daarvoor krijg je van de
coördinator de nodige instructies en het materiaal dat je nodig hebt. Verder
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voer je ook de documentenonderzoeken en de interviews uit. Daarnaast zal
je soms gevraagd worden deel te nemen aan besprekingen. Tussendoor zal
je regelmatig overleg hebben met de coördinator.

Uitgangspunten van het OPZ
Het OPZ heeft een tweetal uitgangspunten die ook voor de wijze van obser-
veren van belang zijn.

1   Zich verplaatsen in het gezichtspunt van de cliënt
Het belangrijkste uitgangspunt is dat de gebruikers van het OPZ zich bij het
beoordelen van wat zij waarnemen, (trachten te) verplaatsen in het gezichts-
punt van de cliënt. Een verstandelijk gehandicapte die zichzelf pijn doet of
verwondt, doet dit in een situatiecontext met bepaalde kenmerken. Ieder
mens ziet, hoort, ruikt dingen (voorwerpen, mensen, maar ook gebeurtenis-
sen) en beoordeelt voor zichzelf wat het is en of het van belang is. Op basis
hiervan gaat de betrokkene, bewust of onbewust, over tot een bepaalde
gedragslijn. Die gedragslijn kan zelfverwondend gedrag zijn.
Wanneer omstanders dit gedrag willen begrijpen en verklaren, dan moeten
ze de kijk van de betrokkene op de situatie leren kennen. Dit lijkt in het geval
van ernstig verstandelijk gehandicapten onmogelijk, omdat we het hun niet
kunnen vragen. Maar we kunnen proberen het te begrijpen door de kenmer-
ken van de situatiecontext waarin het zelfverwondend gedrag plaatsvindt en
de reacties van de cliënt door middel van observatie te leren kennen en van
daaruit, ons verplaatsend in het standpunt van de cliënt, te beredeneren wat
deze in die specifieke situatie tot zelfverwonding heeft doen besluiten.

2   Observeren zonder oordeel vooraf
Het tweede uitgangspunt is dat de gebruikers van het OPZ er naar streven
hun eigen ideeën en oordelen over het zelfverwondend gedrag van de cliënt
en over zelfverwondend gedrag in het algemeen 'buiten beschouwing te
laten'. Dat wil zeggen dat ze (voorlopig) afstand nemen van hun bestaande
opvattingen en zich openstellen voor gegevens die met deze ideeën in
tegenspraak kunnen zijn en ze op losse schroeven kunnen zetten. Uiteraard
kunnen de bestaande ideeën bevestigd worden, maar ook dan kan het zijn
dat de bestaande opvattingen op een onverwachte en verrassende wijze wor-
den toegespitst of aangescherpt. Ook voor de observator is het van belang
zo onbevooroordeeld mogelijk waar te nemen en te registreren en kritisch te
blijven ten aanzien van de eigen opvattingen en ideeën over zelfverwondend
gedrag en over aanleidingen of oorzaken hiervan. Niet de ideeën maar de fei-
ten zijn beslissend. De observaties moeten resulteren in een zo zuiver moge-
lijke weergave van die feiten. Dat is de taak van de observator.

De observatieperiode is onderverdeeld in drie fasen:
1 De eerste observaties hebben als functie een eerste globale indruk van

het gedragspatroon en van het zelfverwondend gedrag van de betrokken
cliënt te krijgen en van de situatiecontext rond het zelfverwondend
gedrag. Tegelijk krijgen de te observeren cliënt en de rest van de groep
de kans aan je aanwezigheid te wennen en kun je jezelf vertrouwd
maken met de groep.
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2 De tweede fase bestaat uit enkele observatiesessies waarin een paar
soorten omgevingsfactoren speciale aandacht krijgen. Gekozen kan wor-
den uit acht verschillende observatiesessies. De coördinator bepaalt op
basis van de resultaten van de eerste fase welke van deze sessies wel
en welke niet uitgevoerd moeten worden.

3 In de derde fase worden conclusies, die de coördinator na fase twee
getrokken heeft, eventueel (indien dat op dat moment nodig geacht
wordt) getest door middel van gestructureerde observaties waarin slechts
enkele factoren, die met deze conclusies te maken hebben, op een strikt
voorgeschreven wijze geregistreerd worden.

Voor elke observatiesessie bepaalt de coördinator hoe en wat er geobser-
veerd wordt. De observator krijgt daartoe steeds instructies van de coördina-
tor en het materiaal dat benodigd is voor de registratie van de gegevens.

Observatiehouding
De bedoeling van de observaties is een beeld te krijgen van het gedrag van
de te observeren cliënt in een normale, alledaagse situatie. Je zult echter
merken dat jouw aanwezigheid als vreemde in de groep veranderingen
teweegbrengt. Sommige cliënten zullen je zeer interessant vinden en steeds
naar je toe komen of naar je kijken. Anderen vinden het juist eng en trekken
zich terug. De groepsleiding wordt wellicht nerveus of weet niet precies hoe
te reageren.. Kortom, het is geen gewone, alledaagse situatie meer vanaf het
moment waarop je binnengekomen bent.
De ervaring leert echter dat deze effecten in de meeste gevallen snel slijten
en tot aanvaardbare proporties verminderen als je je terughoudend opstelt
en zelf zo min mogelijk aandacht op je vestigt: streef er naar een soort meu-
belstuk te worden. Dat zal natuurlijk nooit echt lukken, maar je kunt ver
komen met enkele eenvoudige maatregelen:
- Een vaste plek. Liefst een beetje achteraf maar wel zo dat je goed over-

zicht houdt. Als je cliënt zelf veel beweegt en dus vaak uit beeld verdwijnt,
is dat een handicap. Als je dan blijft zitten, mis je veel. Als je de cliënt
overal achterna gaat, vestig je te veel aandacht op je. Probeer daar een
optimaal evenwicht in te vinden, eventueel in overleg met je coördinator.

- Ga niet op een vaste plek van één van de cliënten zitten.
- Vermijd voor zover mogelijk oogcontact, met name met de te observeren

cliënt.
- Reageer niet op toenadering of aanraking door cliënten. Tenzij ze echt

aanhouden of negatief reageren: dan kan het raadzaam zijn even kort
erop in te gaan. Meestal is dat voldoende: het kan bij voorbeeld een
soort begroeting zijn. Hiervoor zijn geen algemene aanwijzingen te
geven. Je zult proefondervindelijk moeten bepalen hoe je je het best
kunt opstellen.
Wanneer één of meer cliënten heftig blijven reageren of het observeren
steeds blijven verstoren, zal je helaas moeten stoppen met observeren.
Probeer het dan later nog eens. Lukt het dan nog niet, bespreek het pro-
bleem dan met je coördinator en de eerstverantwoordelijke groepsleid-
ster of het unithoofd.
Maar nogmaals: de ervaring leert dat het probleem meestal beperkt blijft
als je zelf geen aandacht trekt en passief blijft. De cliënten merken dan
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meestal snel genoeg dat ze weinig van je te verwachten hebben en gaan
over tot de orde van de dag.

- Spreek niet met de groepsleiding. Als het goed is, is tijdens de voorbe-
reiding afgesproken dat men je niet onnodig zal aanspreken. Als iemand
zondigt tegen die afspraak, kun je hem er even aan herinneren. Als
iemand binnenkomt die niet op de hoogte is, kun je hem zo nodig even
onder vier ogen de situatie uitleggen. Probeer dat buiten waarneming van
de geobserveerde cliënt te doen. Als dat niet kan, noem dan in elk geval
geen namen.

Dit gewenningsproces (van interessante vreemde tot meubelstuk) is een
belangrijke functie van observatie 1A. In die observatie is het volgen en vast-
leggen van de hele stroom van gebeurtenissen nog niet zo belangrijk en heb
je tussen de observaties door de gelegenheid om je op de groep in te stel-
len.

Aantekeningen maken
Als je observaties verricht, is het noodzakelijk om datgene wat je waarneemt
meteen vast te leggen. Je moet dus tijdens het observeren aantekeningen
maken. Dat levert meteen een moeilijkheid op, want op momenten waarop je
aan het schrijven bent, kun je moeilijk tegelijk kijken naar wat er gebeurt. Je
zult dus dingen missen. Dit is onvermijdelijk, maar er zijn wel middelen om dit
probleem te verminderen.
- Gebruik maken van de speciale observatieformulieren, die een duidelijke

structuur aanbrengen in de aantekeningen. Ze maken onderscheid tus-
sen gedrag van de betrokken cliënt en andere gebeurtenissen, zodat niet
steeds opgeschreven hoeft te worden wie iets doet. Het is belangrijk je er
zo snel mogelijk vertrouwd mee te maken, zodat je snel en zonder aar-
zelen dat wat je waarneemt op de juiste plaats kunt noteren.

- Maak gebruik van codes (afkortingen of symbolen) voor dingen die heel
vaak voorkomen. Stel deze codes zelf samen of overleg met de coördi-
nator voor elke observatiesessie welke codes gebruikt kunnen worden.
Leer ze uit je hoofd voordat je begint met observeren, zodat je ze zonder
aarzelen kunt toepassen.
Daarnaast kun je eventueel voor jezelf afkortingen gebruiken voor woor-
den of zinswendingen die je heel vaak moet opschrijven (b.v. "kijkt naar..."
of "gaat in de richting van...") , maar wees daar voorzichtig mee. Maak het
niet zo ingewikkeld dat je te lang na moet denken welke afkorting je moet
gebruiken. En zorg dat je niet in de war raakt met de codes die je han-
teert. Je moet je altijd achteraf bij het uitwerken van je aantekeningen
kunnen herinneren wat alles betekent.

- Blijf tijdens het schrijven zo vaak mogelijk even kijken naar wat er verder
gebeurt.

Uitwerking van de aantekeningen
Na afloop van de observaties moeten de resultaten aan de coördinator gege-
ven worden in een vorm waar deze mee kan werken.
Tijdens het observeren moet je zo snel mogelijk aantekeningen maken om zo
veel mogelijk tijd over te houden voor het observeren zelf. Je zult dus gebruik
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maken van afkortingen, telegramstijl, codes, tekentjes, enzovoort. Je schrijft
snel, wat de leesbaarheid van je aantekeningen niet bevordert. Dat geeft
niets, want de aantekeningen die je tijdens de observaties maakt, zijn alleen
voor jezelf bedoeld. De enige eis die er aan gesteld wordt, is dat je zelf
achteraf nog moet kunnen lezen wat er staat.
De rapportage aan de coördinator moet aan heel andere eisen voldoen.
Deze rapportage vormt de basis waarop verder alle stappen van het OPZ
berusten. De observatieaantekeningen moeten daarvoor in een voor ieder-
een leesbare vorm gebracht worden. Dat betekent in de eerste plaats dat de
telegramstijl omgezet moet worden in goed lopende zinnen, geen afkortingen
meer, enzovoort.
Het meest ideaal is het om gebruik te maken van een PC met een tekstver-
werkingsprogramma. Dat levert materiaal op waarmee de coördinator voor
de analyse direct allerlei bewerkingen kan uitvoeren. Als je zelf vertrouwd
bent met het programma, kun je voor jezelf werkbesparende mogelijkheden
toepassen, b.v. door bepaalde veel voorkomende woorden of uitdrukkingen
als 'macro' te bewaren.
Als dit op problemen stuit, b.v. omdat er geen PC beschikbaar is, moet het
materiaal netjes en goed leesbaar uitgeschreven worden, zodat het door, bij
voorbeeld, een medewerk(st)er van het secretariaat alsnog op een tekstver-
werker ingevoerd kan worden.
Reken er op dat het uitwerken van de aantekeningen ongeveer twee maal
zoveel tijd in beslag neemt als het observeren, afhankelijk van hoeveel er
gebeurt tijdens de observaties, en van je typevaardigheid of schrijfsnelheid.
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Observatie 2C 
Voorbereiding (coördinator)

In deze observatiesessie wordt systematisch het gedrag van de groepsbe-
geleiders geregistreerd. Doel van deze sessie is, een eventueel aanwezige
relatie tussen gedrag van groepsleiding en het zelfverwondend gedrag van
de cliënt op het spoor te komen, of vast te stellen dat zo'n relatie niet of nau-
welijks aanwezig is.
Het gaat om de volgende aspecten van het gedrag van de groepsbegelei-
ders:
- aan-, c.q. afwezigheid;
- hun bezigheden;
- hun aandacht voor en interacties met de cliënt;
- wat ze zeggen;
- hun persoonskenmerken.
Deze aandachtspunten worden verder uitgewerkt in de instructie voor de
observator.

Deze sessie kan het beste plaats vinden in een periode waarin verschillende
groepsbegeleiders, liefst na elkaar, bij de groep aanwezig zijn. Probeer het
zo te plannen dat zowel een ervaren groepsbegeleider, met wie de cliënt ver-
trouwd is, als een nieuwe die nog niet zo bekend is. Als er een stagiair(e) in
de groep werkt, kan het heel instructief zijn ook deze in de observatie mee te
nemen.
Een gunstig tijdstip waarop zo veel mogelijk verschillende groepsbegeleiders
aanwezig zijn, is rondom de dienstoverdracht: vanaf ongeveer een uur vóór
tot een uur na de wisseling. Ook de wisseling zelf kan interessant zijn omdat
de groepsbegeleiders dan vooral met elkaar bezig zijn en minder met de cli-
ënten.
Als er aanwijzingen zijn dat een bepaalde groepsbegeleider een specifieke
invloed heeft op het zelfverwondend gedrag, verdient het aanbeveling een
deel van deze observatie uit te voeren op een tijd waarop deze alleen bij de
groep is.

Materiaal voor de observator:
- Instructie 2C;
- Aandachtspunten en codes 2C;
- Observatieformulier kopblad (3 stuks);
- Observatieformulieren (30 stuks);
- Bladen met plattegrondjes van de afdeling;
- Werkblad en pennen;
- Verwerkingsinstructie;
- Standaardverwerkingsformulier;
- Toelichting bij standaardverwerkingsformulier.
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Observatie 2C 
Observatie-instructie (observator)

In deze observatiesessie wordt systematisch het gedrag van de groepslei-
ding (en van eventueel aanwezige andere niet-cliënten) geregistreerd.
Doel van deze sessie is een eventueel aanwezige relatie tussen gedrag van
groepsleiding en het zelfverwondend gedrag van de cliënt op het spoor te
komen.

Hierbij geldt weer hetzelfde als bij de vorige observatie. Het gaat er niet om
alles wat de groepbegeleiders doen te registreren. Dat is onmogelijk, omdat
er veel te veel tegelijk gebeurt. Je zult dus moeten kiezen Voor een deel wordt
de keuze gestuurd door deze instructie, voor een deel zal je zelf moeten
beslissen of iets wat je waarneemt van belang is om te noteren.

Probeer in ieder geval de volgende zaken te registreren:
- Aan- en afwezigheid van groepsleiding, weggaan en binnenkomen van

groepsbegeleiders in de ruimte waarin de cliënt zich op dat moment
bevindt of in ruimtes die hij of zij kan waarnemen (b.v. een groepsbege-
leider is van de afdeling af geweest en komt vervolgens de badkamer in,
niet zichtbaar maar wel hoorbaar omdat ze iets tegen een andere cliënt
zegt). Kan de cliënt naar de groepsleiding toe gaan als hij of zij dat wil?
Hoe dichtbij is de groepsleiding bij de cliënt?

- Gedrag dat gericht is op de cliënt. Dit kun je signaleren doordat de betref-
fende groepsbegeleider op een of andere manier bij de geobserveerde
cliënt betrokken is: er naast zitten, ernaartoe lopen, aankijken of er naar
kijken, de naam van de cliënt noemen, aanraken, enzovoort. Ook als een
groepsbegeleider bij de cliënt komt staan of er naast gaat zitten, maar
zich totaal niet met hem of haar bemoeit, kan dit van belang zijn.
Zodra zoiets gebeurt, ga je het gedrag van deze groepsbegeleider
beschrijven en tevens de reacties van de cliënt erop. Totdat ze zich weer
van elkaar verwijderen of er niets bijzonders meer gebeurt.
Hierbij is de sfeer waarin het gebeurt ook van belang: variërend van
vriendelijk tegen de cliënt praten, strelen of knuffelen, tot een waarschu-
wing geven, met dwang van iets afhouden e.d., of een meer neutrale
benadering, zoals verzorging, of negeren.

- Gedrag gericht op voorwerpen waarin de cliënt op een of andere manier
geïnteresseerd is: afnemen wat de cliënt in handen heeft, diens stoel ver-
zetten of er op gaan zitten, een voorwerp weghalen van de plaats waar-
van de cliënt vindt dat dit behoort te staan, en dergelijke.

- Bezigheden van de groepsleiding in het algemeen: bezig met een
groepsgenoot, huishoudelijk werk, voorbereiding eten of koffie, met
elkaar praten. Ook 'niets' doen valt hier uitdrukkelijk onder!

- Wat er gezegd wordt in aanwezigheid van de cliënt. Zeker hierbij is het
van belang goed te selecteren, omdat het vastleggen van alles wat
gezegd wordt niet alleen onmogelijk, maar ook weinig zinvol is.
Van belang is alles wat tegen de cliënt gezegd wordt en wat er gezegd
wordt over wat voor hem/haar van belang is of lijkt. Dit is vaag, maar het
is vooraf niet aan te geven. Het moet vooral blijken uit de waarnemingen
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zelf. Te denken valt aan opmerkingen die met het eten of de koffie te
maken hebben, de aankondiging van een groepsbegeleider dat ze weg
gaat en wat hij of zij gaat doen, praten over vakantie of een komend uit-
stapje, enzovoort. Wanneer al duidelijk is waarin de cliënt geïnteresseerd
is, gaat het vooral om wat daarover gezegd wordt. Als de cliënt duidelijk
reageert moet achteraf geprobeerd worden terug te halen wat er gezegd
is, voorzover dat vooraf al niet gebeurd is.
Ook hierbij is de toon waarop gesproken wordt van belang, en de geluids-
sterkte.
Houd er terdege rekening mee dat de betrokken cliënt misschien veel
begrijpt van wat er gezegd wordt, ook al lijkt hij of zij er niet direct op te
reageren, en ook al staat de cliënt te boek als ernstig of diep verstande-
lijk gehandicapt. Als de naam van de cliënt valt, is dat altijd van belang
om te noteren.

- Persoonskenmerken van groepsbegeleiders: geslacht, postuur (klein of
groot), stemvolume, temperament (rustig, vrolijk, druk, streng), werktem-
po bij bezig zijn met cliënten (al of niet aanpassen van het tempo aan wat
de cliënt kan bijhouden).

Naast het gedrag van de groepsleiding, dat het hoofdthema van deze sessie
is, zijn er enkele algemene zaken waaraan tegelijk aandacht besteed moet
worden.
Bij elke observatie moet te allen tijde het zelfverwondend gedrag gere-
gistreerd worden, steeds met de tijdstippen er bij. Ook ander gedrag van de
cliënt dat van belang lijkt of eerder belangrijk gebleken is.
Daarnaast moet je aantekening blijven houden van belangrijke wijzigingen in
de situatie en opvallende gebeurtenissen: lawaai, toenadering door een
groepsgenoot, binnenkomen van een groepsleider, reacties uit de omgeving
op het zelfverwondend gedrag, enz. Laat je hierbij leiden door wat je opvalt
en door reacties van de cliënt.
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Observatie 2C.  Kaartjes voor op het werkblad  
 
 

Obs. 2C 
Gedrag groepsleiding ('GL') e.a. 
niet-cliënten 
Aan-/afwezigheid, weg 
  Gaan, binnenkomen 
Gedrag naar cliënt 
Gedrag naar voorwerpen 
  Van cliënt 
Bezigheden algemeen 
Wat gezegd wordt, 
  En hoe 
Persoonskenmerken GL 
 
Verder: 
z.v.g. en ander gedrag 
opvallende sit. factoren 
gedrag observator 

namen cliënten: 
 
 
 
 
 
 
 
 
namen groepsleid(st)ers 
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Observatie 2C 
Verwerking (observator)

Direct na afloop van de observatie (of, als dit echt niet mogelijk is, uiterlijk de
volgende dag) moeten de aantekeningen goed gecontroleerd worden en
moeten er nog enkele bewerkingen op uitgevoerd worden, om ze klaar te
maken voor verdere analyse.
Het is belangrijk om dit zo snel mogelijk na de observatie te doen, omdat de
herinnering dan nog vers is en je eventuele tekortkomingen nog vanuit je
geheugen kunt aanvullen. Wees hier wel heel voorzichtig mee: het geheugen
is niet altijd betrouwbaar. Maak aanvullingen achteraf altijd als zodanig her-
kenbaar (bij voorbeeld door een andere kleur pen te gebruiken), en als je niet
100% zeker van je zaak bent, zet er dan een vraagteken bij.

- vul om te beginnen de kop van elke pagina in: de datum, naam van de
cliënt en het pagina-nummer;

- controleer of je zelf alle aantekeningen nog kunt ontcijferen. Zo niet, vul
dan je aantekeningen zodanig aan dat je ze over enige tijd zelf nog zult
kunnen reproduceren. Als je dit direct na de observaties doet, weet je
meestal nog wel wat er op zo'n moment gebeurde. Als je daar niet zeker
van bent, geef dat dan duidelijk aan door de aanvulling tussen vierkante
haken te zetten met een vraagteken erbij: [A. zei tegen X.: "afblijven" ?];

- controleer of elke uiting van zelfverwondend gedrag in de kolom 'ZVG'
ingevuld is;

- markeer de tijdstippen waarop de algemene situatie een belangrijke wij-
ziging heeft ondergaan (b.v. vertrek of aankomst van een groepsbegelei-
der, begin/einde van een maaltijd, het moment waarop de groepsbege-
leider begint met baden, enz.);

- doe hetzelfde met tijdstippen waarop de observaties onderbroken of weer
opgevat zijn. Zo'n onderbreking kan twee oorzaken gehad hebben: de cli-
ënt is buiten het waarnemingsveld van de observator geraakt of de obser-
vator zelf heeft de observatie onderbroken (b.v. voor een pauze of om
naar het toilet te gaan).

Werk nu het verslag uit, bij voorkeur in een tekstverwerkingsprogramma op
de PC. Als dat echt niet mogelijk is, typ of schrijf het dan netjes uit.

Vul vervolgens het standaardverwerkingsformulier in.

Als dit gebeurd is, worden de uitgewerkte aantekeningen en formulieren inge-
leverd bij de coördinator.
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Observatie 2C
Analyse (coördinator)

Lees de algemene aanwijzingen voor de analyse van de observaties (blz….)
nog eens aandachtig door. Voor het maken van tijdschema's wordt verwezen
naar de aanwijzingen bij de analyse van observatie 1B (blz….).

Verricht aan de hand van deze aanwijzingen de analyse van observatie 2C
en tracht ter aanvulling op de gegevens uit het standaardverwerkingsformu-
lier tijdens deze analyse antwoord te geven op de volgende vragen (de num-
mering van het 'standaardverwerkingsformulier' wordt voortgezet):

14 Geef in de tijdschema's van elke groepsbegeleider (of andere persoon)
die gedurende de observatie bij de groep geweest is een overzicht van
de tijden waarop hij:

a aanwezig was in dezelfde ruimte waar de cliënt zich bevond;
b niet in dezelfde ruimte was als de cliënt maar wel waarneembaar en

bereikbaar (b.v. hoorbaar bezig in de badkamer met de deur open);
c wel waarneembaar was maar niet bereikbaar voor de cliënt (b.v. bezig in

de keuken met de deur dicht);
d afwezig was (buiten waarneming van de cliënt);
e frequent in- en uit liep (d.w.z. steeds korter dan 1 minuut aan- of afwezig).

Geef tevens globaal aan waarmee hij bezig was.
Als je het niet waargenomen hebt of niet aangetekend, of als je ergens
niet zeker van bent, geef dat dan ook aan, b.v. met een vraagteken of met
'n.w.' (niet waargenomen).

15 Op welke tijdstippen heeft een groepsbegeleider interacties aangegaan
met de cliënt? Hoe lang duurden deze interacties? Wat deed de groeps-
begeleider? Was de actie positief (aandacht geven e.d.), negatief
(bestraffen e.d.) of neutraal (b.v. aan tafel roepen) van aard? Hoe rea-
geerde de cliënt?

16 Waren er momenten waarop je waargenomen hebt dat een groepsbege-
leider de cliënt bewust negeerde? Gebeurde dit na bepaald gedrag van
de cliënt?
Vraag dit eventueel na bij de betreffende groepsbegeleider.

17 Hebben groepsbegeleiders iets gedaan met objecten waarin de cliënt
speciaal geïnteresseerd is (bij voorbeeld: afnemen wat de cliënt in han-
den heeft, diens stoel verzetten of er op gaan zitten, een voorwerp weg-
halen van de plaats waarvan de cliënt vindt dat dit behoort te staan,
e.d.)?

18 Heeft een groepsbegeleider iets gezegd (in het algemeen of tegen een
groepsgenoot) waar de cliënt (achteraf gezien) op gereageerd heeft? Of
over iets waarin de cliënt mogelijk in geïnteresseerd is (b.v. koffie)?

19 Geef van elke groepsbegeleider (of andere persoon) die gedurende de
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observatie enige tijd (minstens een half uur) bij de groep was een korte
beschrijving van persoonskenmerken (postuur, stemvolume, tempera-
ment e.d.) en werkstijl (tempo, contact met cliënten en collega's e.d.)

20 Ga na hoe lang de aanwezige groepsbegeleiders voor de geobserveer-
de cliënt werkzaam zijn (d.w.z. hoe lang de cliënt hen al kent)

21 Hoe verliepen de interacties tussen de aanwezige groepsbegeleiders en
de cliënt?

22 Veranderde de situatie van de cliënt als gevolg van de interacties met de
groepsbegeleiders? Zo ja, hoe?

23 Benoem de verdere bijzonderheden met betrekking tot de groepsleiding.
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Algemene aanwijzingen voor de analyse van de observaties

In deze paragraaf worden algemene instructies gegeven voor de analyse van
alle observatieresultaten.Verderop worden bij elke observatie specifieke ana-
lysevragen gegeven.
Toepassing van het OPZ moet inzicht opleveren in de situatiecontext van het
zelfverwondend gedrag. Dit inzicht wordt gebaseerd op twee pijlers:
- Identificeren van kenmerken die specifiek zijn voor situaties waarin zelf-

verwondend gedrag plaatsvindt. Deze moeten worden afgeleid uit de
waarnemingen en moeten door de waargenomen feiten ondersteund
worden. Ze mogen er in elk geval niet mee in strijd zijn. Deze situatie-
kenmerken resulteren uit de feitelijke analyse van de observatieversla-
gen.

- Het moet vanuit het gezichtspunt van de betrokkene begrijpelijk gemaakt
worden dat situaties met deze kenmerken hem of haar aanleiding geven
tot zoiets als zelfverwondend gedrag. Er moet een plausibele redenering
gereconstrueerd worden vanuit de observatiegegevens.
Dit is de interpretatie van de gegevens, die na observatiefase 3 aan de
orde komt.
Waarom de betrokkene speciaal voor zelfverwondend gedrag kiest, is
een andere kwestie. Daar geven observaties geen aanwijzingen voor.
Een antwoord op die vraag ligt mogelijk in de persoonlijke geschiedenis
van de betrokkene. Op deze kwestie zal het OPZ verder niet ingaan.

De analyse komt in de volgende subparagrafen stapsgewijs aan de orde.
Het uitgangspunt van de analyse wordt gevormd door de veldnotities van de
observatoren. Controleer eerst of hierin alle belangrijke gegeven ingevuld zijn
(zoals data en tijdstippen van de observatie).
Lees vervolgens om te beginnen dit observatieverslag enkele malen aan-
dachtig door en noteer dingen die je opvallen. Zo kun je je vertrouwd maken
met wat in de observatieperiode aan de hand geweest is.

A Tijdschema maken
De eerste stap in de analyse van een observatieverslag is het maken van een
globaal tijdschema op de daarvoor bestemde formulieren. In deze fase van
de analyse worden hierin alleen alle uitingen van (of periodes met) zelfver-
wondend gedrag aangegeven, en de tijdstippen van een wijziging in de alge-
mene situatie, met een benoeming van de nieuwe situatie. In de analysein-
structies bij observatie 1B worden praktische richtlijnen gegeven voor het
opstellen van tijdschema's.

Vervolgens moeten in deze tijdschema's visueel de relevante periodes geï-
dentificeerd worden. Welke dit zijn, is afhankelijk van de verdeling van het
zelfverwondend gedrag in de tijd. In het algemeen zullen dit de momenten of
tijdsperiodes zijn waarin het zelfverwondend gedrag zich concentreert.
Als er weinig zelfverwondend gedrag voorgekomen is, ga dan na (op basis
van observatie 1A) of er een hieraan gerelateerd gedragspatroon te identifi-
ceren is, b.v. gespannenheid of motorische onrust. In dat geval kunnen peri-
odes waarin dit gedrag voorkomt als relevant worden beoordeeld.
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B Documenten met en zonder zelfverwondend gedrag maken
Als dit gebeurd is, moeten deze relevante periodes uit het observatieverslag
worden gelicht en bij elkaar worden gezet. Als dit verslag in een tekstverwer-
ker gemaakt is, kan dit probleemloos door er 'blokken' van te maken en die
in een nieuw document achter elkaar te plaatsen. Als het alleen uitgetypt of
geschreven is, wordt het een kwestie van knippen en plakken. Laat de frag-
menten niet beginnen met het zelfverwondend gedrag, maar neem er ook in
mee wat hier aan voorafgaat en wat er direct op volgt.
Doe vervolgens hetzelfde met de periodes zonder zelfverwondend gedrag, of
de momenten waarop het zelfverwondend gedrag ophoudt.

C Zoek de verschillen
We hebben nu een selectie van de momenten waarop zelfverwondend
gedrag plaatsvond, begon of toenam, in combinatie met wat hieraan vooraf-
ging en wat er direct op volgde: de situatiecontext van het zelfverwondend
gedrag. Dit zijn de eenheden waar je verder mee zult werken. Deze eenhe-
den worden vergeleken met verslagfragmenten zonder zelfverwondend
gedrag.
Nu moeten deze verslagen zorgvuldig bestudeerd worden om te bepalen of
deze situaties bijzondere kenmerken hebben.
Er zijn dus twee soorten situatiebeschrijvingen: een met en een zonder zelf-
verwondend gedrag. Lees nu achter elkaar de situaties met zelfverwondend
gedrag door, terwijl je probeert je zo goed mogelijk in het gezichtspunt van
de betrokken cliënt te verplaatsen: hoe zou hij/zij tegen de beschreven situa-
ties aan kunnen kijken, en wat zou hem of haar er aanleiding toe kunnen
geven tot zelfverwondend gedrag over te gaan?
Doe vervolgens hetzelfde met de andere situatiebeschrijvingen, zonder zelf-
verwondend gedrag.
Herhaal dit een paar keer en probeer zo specifieke verschillen tussen de
beide soorten situaties op het spoor te komen. Wanneer dit is gebeurd,
beschrijf dan wat je gevonden hebt als een specifiek kenmerk van situaties
met zelfverwondend gedrag.
Nu is het van groot belang in de situatiebeschrijvingen zonder zelfverwon-
dend gedrag na te gaan of datgene wat je op deze wijze gevonden hebt in
deze situaties werkelijk niet voorkomt. Pas als dat het geval is, kun je het
gevondene veilig beschouwen als een specifiek kenmerk van situaties met
zelfverwondend gedrag.

D Analysevragen
Om een systematische analyse te bevorderen en te voorkomen dat mogelijk
belangrijke situatiefactoren vergeten worden, is bij elke observatiesessie (1B,
2A, 2B, enz.) in de analyseinstructie voor de coördinator een aantal analysev-
ragen gegeven. Aan de hand daarvan moeten de verslagen vervolgens nog-
maals worden doorgenomen. Beantwoord deze vragen op de verslagen met en
zonder zelfverwondend gedrag. Het gaat hierbij steeds om twee aspecten: wat
is er gebeurd en heeft de betrokkene er op gereageerd, en zo ja hoe?

Herhaal nu nog eens wat je vóór deze vragenronde gedaan hebt: de versla-
gen zorgvuldig en rustig doorlezen en nogmaals alles noteren wat je opvalt.
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E De gevonden situatiefactoren toetsen
Zijn er nu een of meer aspecten aan te wijzen (situatiekenmerken en ande-
re) die in alle of de meeste beschreven situaties met zelfverwondend gedrag
een rol spelen? Beschrijf deze aspecten. Als het er meer zijn, houden ze dan
op een bepaalde manier verband met elkaar? Beschrijf ook dit verband. Ga
na of de gevonden aspecten wel onderscheidend zijn en of het geen 'open
deuren' zijn, vanzelfsprekendheden die in vrijwel elke situatie hetzelfde zijn
en dus niets verklaren.
Nu gaan we terug naar de observatieverslagen. De in de voorgaande proce-
dure vastgestelde aspecten of combinaties van aspecten die met zelfver-
wondend gedrag gepaard gaan, moeten nu ook opgespoord worden in situ-
aties waarin geen of minder zelfverwondend gedrag plaatsgevonden heeft.
Hierbij moeten nu ook alle voorgaande observaties betrokken worden.

F Zijn we er nu?
Wanneer de gevonden situatiefactoren in situaties zonder zelfverwondend
gedrag niet voorkomen, dan blijkt daaruit dat die kenmerken specifiek zijn
voor situaties met zelfverwondend gedrag en kan doorgegaan worden naar
de volgende stap: de interpretatie van de gegevens.
Wanneer de gevonden factoren in situaties zonder zelfverwondend gedrag
ook voorkomen, moet eerst een nadere analyse van deze factoren plaatsvin-
den. Er kunnen nu verschillende mogelijkheden zijn.
De vervelendste mogelijkheid is dat het zelfverwondend gedrag inderdaad
niets met de gevonden situatiefactor te maken heeft. In dat geval moet je
opnieuw beginnen met de analyse.
Een andere mogelijkheid is dat de gevonden factor nader gespecificeerd
moet worden. Bij voorbeeld, de cliënt gaat zich slaan als de groepsleiding iets
tegen hem zegt, maar lang niet altijd; bij nadere analyse blijkt dan dat hij zich
gaat slaan als datgene wat gezegd wordt over eten of drinken gaat. Of dat hij
zich alleen gaat slaan als de groepsleider op minder dan 2 meter afstand is.
In zo'n geval moet ook de relatie tot andere factoren heroverwogen worden.
Nog een andere mogelijkheid is dat er wel een verband is tussen het zelf-
verwondend gedrag en de factor, maar dat het zwak of twijfelachtig is. In dat
geval moeten eventuele vervolgobservaties uitdrukkelijk op deze factor toe-
gespitst worden.

Bedenk hierbij echter wel dat een 100% resultaat zelden te bereiken zal zijn.
Menselijk gedrag is daarvoor te grillig en onberekenbaar. En iedere extra
observatie kost tijd en dus geld. Het is dus zaak een evenwicht te zoeken tus-
sen het best mogelijke resultaat en de praktische mogelijkheden en grenzen.
Al0s hierin moeilijke keuzes gemaakt moeten worden, kan het raadzaam zijn
in overleg te gaan met het begeleidingsteam, de behandelaar of degene die
over jullie inzet beslist.

Levert de hele procedure niets op, dan verdient het aanbeveling observatie
2E uit te laten voeren, indien mogelijk.
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Zelfverwondend gedrag bij mensen
met een verstandelijke handicap
komt gewoonlijk in wisselende mate
voor. Dit boek beschrijft een onder-
zoek waaruit is gebleken dat dit
gedrag in veel gevallen samenhangt
met situaties waarin het plaatsvindt.
Het onderzoek heeft geresulteerd in
een observatieprotocol waarmee
verzorgers voor hun cliënten kunnen
nagaan of er wellicht een dergelijke
samenhang bestaat, wat een aan-
pak op maat van dit probleemgedrag
mogelijk maakt


	Front cover
	Title-page
	Inhoudsopgave
	Voorwoord
	Inleiding
	Hoofdstuk 1
	Hoofdstuk 2
	Hoofdstuk 3
	Hoofdstuk 4
	Hoofdstuk 5
	Hoofdstuk 6
	Summary
	Bijlagen
	Bijlage 1
	Bijlage 2
	Bijlage 3
	Bijlage 4
	Bijlage 5
	Bijlage 6
	Bijlage 7
	Bijlage 8
	Bijlage 9
	Bijlage 10
	Bijlage 11
	Bijlage 12
	Bijlage 13
	Bijlage 14
	Bijlage 15

	Literatuur
	Curriculum vitae
	Back cover

