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Meervoudig Ondersteund Pubers

CP Nederland wil met het programma Meervoudig Ondersteund Pubers ouders
van kinderen met cerebrale parese met daarnaast nog andere, meervoudige
beperkingen in de leeftijd van 10-25 jaar ondersteunen. Deze checklists met tips,
handvaten en adviezen van andere ouders kunnen daarbij helpen. We hopen dat
ouders zich hiermee beter kunnen voorbereiden op de keuzes die komen gaan, weten
wat hun mogelijkheden en rechten zijn, en dat ze zich gesterkt en (h)erkend voelen door
de ervaringen van andere ervaringsdeskundige ouders. Dit is een van de acht thema'’s.

Checklist logeren en wonen

Bekijk de links in dit document |
door met je telefoon de QR-codes — EER
te scannen, of de link eronder =R

over te tikken of aan te klikken. bit.ly/3D25bgD

KEUZE THUIS/ELDERS WONEN

> Denk weloverwogen na over waar je kind goed op
zijn/haar plek is en waar jij je goed bij voelt, dit kan
thuis zijn of elders.

> Dit proces hangt uiteraard samen met de fase
waar jij en je kind in zitten. Als je er nog helemaal
niet aan toe bent, kun je zoiets nog niet regelen.
Want het is echt een heel proces dat de nodige
voorbereiding en energie kost.

> Bespreek met je partner hoe je denkt over het (op
termijn) al dan niet uit huis gaan van je kind. Soms
verwacht je dat je op één lijn zit maar blijkt dit niet
zo te zijn. Dit samen bespreken kan erg zinvol zijn.

> Kijknaar je kind en naar jezelf. Elke ouder wil zijn
kind graag thuis hebben, maar soms lukt dat niet
meer. Niemand zegt dat je je kind tot het minimaal
18 is thuis moet laten wonen.

> Denk tijdig nawat je wil voor je kind. Doe dit niet
als het water je aan de lippen staat.

> Stelje het scenario voor dat jou of je partner iets
overkomt en je het dan niet meer alleen redt. Je
wil voorkomen dat je kind op zo'n moment vanuit
een crisissituatie naar een willekeurige woonplek
zou moeten. Vandaaruit is het namelijk altijd
ingewikkelder om hem/haar te verhuizen naar een
in jouw ogen betere plek.

Schrijf de plussen en minnen op van thuis wonen
met daarbij de eventueel nodige
thuisondersteuning (denk aan specialistische
verpleegkundigen, persoonlijke begeleiding,
persoonlijke verzorging) of elders wonen.

Bedenk wat de financiéle consequenties zijn voor
beide scenario’s; thuis wonen of elders. Welke
kosten zou je thuis maken? Dient je huis (verder)
aangepast te worden?

Jorien Luijkx en Carla Vlaskamp schreven een
boek over het wel of niet uit huis laten gaan van
een kind ‘Toch is het een goede keus geweest,
ervaringen van ouders van kinderen met ernstige
meervoudige beperkingen’.

Ganaofje PGB, Zorg in Natura, of WIz nog op
orde is of dat de indicatie aangepast moet
worden. Ongeacht welk besluit je ook neemt, is
het goed om je in de indicatie te verdiepen. Er
verandert sowieso van alles als je kind 18 wordt,
zie ook het thema 18 jaar en dan.

Schuif het maken van deze beslissing echter niet
voor je uit: je kind wordt groter en zwaarder, het
gedrag kan anders worden en zelf word je ouder
en vermoeider door de niet aflatende zorg voor je
kind.


https://www.managementboek.nl/zoeken?c=CB&auteur=Jorien Luijkx
https://www.managementboek.nl/zoeken?c=CB&auteur=Carla Vlaskamp
http://bit.ly/3D25bqD

Besluit (samen) waar de grens ligt van wat je nog
aankunt. Niemand kan dit voor jou doen.

De keuze hangt ook samen met hoe kwetsbaar je
kind is en hoe kwetsbaar je zelf bent.

Neem in je overweging mee dat als je nu veel
gebruik maakt van thuiszorg, zaterdagopvang of
logeeropvang, dus het samen doet met veel

ORIENTATIEPROCES

>

Begin op tijd met zoeken. Zo kan iedereen er aan
wennen.

Ga op zoveel mogelijk plaatsen kijken. Bedenk of
je jouw kind in een grote instelling wilt laten
wonen of juist kleinschalig ‘in de wijk’

Realiseer je dat het proces van het vinden van een
goede plek voor je kind tot zelfs enkele jaren in
beslag kan nemen.

Hou bij het maken van je keuze rekening met
eventuele wachtlijsten.

THUIS WONEN

Maak heel bewust de keuze voor thuis wonen
voor je kind, blijf realistisch.

Denk tijdig na of een woningaanpassing of
verhuizing noodzakelijk is, neem passende
maatregelen.

Ga-als je je huis moet verbouwen in verband met
aanpassingen- eens bij andere ouders kijken die al
een aangepaste woning hebben om ideeén op

te doen.

Bedenk goed wat er dan nodig is op zowel de
korte als lange termijn voor wat betreft
woningaanpassingen.

Als je de zorg voor je kind thuis kan blijven
organiseren, realiseer je dan wel dat er steeds

verschillende professionals, het zo kan zijn dat de
keuze je kind elders te laten wonen veel rust
oplevert voor jouw kind en je gezin.

Het is goed om te bedenken welke consequenties
het uit huis laten gaan voor je kind en andere
gezinsleden zou kunnen betekenen. Denk aan
ontwrichting, heimwee, depressie, agressie,
terugtrekken en ziek worden.

Bekijk of de afstand thuis-logeerhuis, vervangend
tehuis, zorginstelling te behappen is voor je.

Kijk naar de groepssamenstelling en
groepsgrootte;

zijn er leeftijdsgenoten, of kinderen met hetzelfde
niveau of aandoening?;

hoeveel leiding/verzorgenden zijn er per dienst?;
is er een nacht/slaapdienst of wordt er
uitgeluisterd?

mensen om jullie gezin heen betrokken zijn bij de
zorg voor je kind.

> Advies bij aangepast wonen en bouwen:
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bitly/2CmDPQY  bit.ly/2TZzQ4m
Grootveld

Ergotherapie

> Maak afspraken over de rapportages/

dagjournaals; hoeveel tijd wordt hieraan besteed
en blijven deze jouw eigendom of wordt dit steeds
uit de mappen gehaald ter archivering op kantoor.

Maak duidelijke afspraken over de diensten die
men draait. Ook voor diensten gedurende de


http://bit.ly/2CmDP0Y
http://bit.ly/2CmDP0Y
http://bit.ly/2TZzQ4m
http://bit.ly/2TZzQ4m

nacht. Zijn het slaap- of waakdiensten? Hoeveel
uren zijn daarmee gemoeid?

Vraag wat de mogelijkheden zijn dat er een keer
iemand een heel weekend kan blijven voor de zorg
of dat dit binnen een team van mensen geregeld
kan worden.

Ga na, indien er mensen bij je thuis komen voor de
zorg rondom je kind, of je dan zelf van huis kunt of
dat je in de buurt dient te blijven.

ELDERS WONEN

>

Maak heel bewust de keuze voor elders wonen
voor je kind, blijf realistisch.

Het ouderschap blijft, ook al woont je kind ergens
anders.

Probeer bij de keuze voor de woonvorm voor je
kind een liefdevolle, toekomstbestendige keuze te
maken.

In sommige woonvoorzieningen kun je langzaam
wennen aan uit huis gaan, bijvoorbeeld door te
beginnen met minder dagen in de
woonvoorziening en dat langzaam op te bouwen.
Je kunt ook zelf beginnen met meer
betrokkenheid en dat langzaam laten verschuiven.
Er zijn bijvoorbeeld ouders die s avonds een paar
dagen in de week hun eigen kind naar bed
brengen in de woonvoorziening. Of die eerst
allerlei praktische dingen zelf doen, zoals was,
kleding verzorgen, kamer schoonmaken. Zo kun je
doen wat jij en je kind nodig hebben om deze stap
te maken.

> Soms heeft een kind initieel een lagere

levensverwachting, en nemen ouders op basis
daarvan het besluit om hun kind thuis te laten
wonen. Maar in sommige gevallen verandert de
levensverwachting naar een normale
levensverwachting. Bedenk ook dan wat je wil
voor je kind.

Kijk goed wat past bij jouw kind. Vraag informatie
aan andere ouders in je omgeving.

Maak een uitgebreide ‘handleiding van je kind’
voor de begeleiding, en spreek af dat ze meteen
bellen als er iets niet goed gaat (bijvoorbeeld bij
een epileptische aanval).

Zorg voor een goede overdracht.

Blijf communiceren met de leiding, ook al voel je je
soms een zeur.

Houd ook aandacht voor je eventuele andere
kinderen als je kind elders gaat wonen. Soms
worden zij depressief of maken zij een
rouwproces door als hun broer of

zus elders gaat wonen. De impact

van het hebben van een
gehandicapte broer of zus is groot.
Lees hier meer over:

bit.ly/2TTxDYf



http://bit.ly/2TTxDYf
http://bit.ly/2TTxDYf

Hoe zet je als ouders een wooninitiatief op? PerSaldo heeft hiervoor een handige
checklist opgesteld

Stappenplan voor het opzetten van een kleinschalige woonvorm

bit.ly/2umhk8a
Lees het verhaal van Petra die een particulier wooninitiatief aan het opzetten is E_ [=]
- -1

voor haar zoon Robert Ol

bit.ly/2TZAEX1

Een wooninitiatief starten H

Zorgexploitatie kleinschalig wonen ] :

bit.ly/2ub2XDx

Vilans 2=y
[=]E:

bit.ly/2TLNAjV

Aansluiten bij een wooninitiatief. Op de website van MEE kun je vrije plaatsenin
wooninitiatieven vinden, onder ‘Bewoners gezocht’

bit.ly/2Hu9At1

sluiten. Je kunt er zelf ook een oproep plaatsen om medebewoners te vinden. Je
moet wel lid zijn van Per Saldo om van deze diensten gebruik te kunnen maken.
Of jezelf los abonneren op de diensten van Per Saldo Wonen.

Op de website van Per Saldo vind je wooninitiatieven waar je je bij aan kunt EiE:_.ﬁIE
- -1
Eﬁ.

bit.ly/2Y2elWt

Zorg dat je niet de formele regie weggeeft, je wilt werken en houd de communicatielijnen open. Als
niet buitenspel gezet worden door een mensen niet willen overleggen en niet openstaan
zorginstelling. Dit is iets anders dan loslaten. voor kritiek mijdt dan deze woon- of logeerplek.

Let goed op je kind en loop eens onverwachts
Kijk goed naar het personeel en de manier van binnen.
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Ouders moeten 24/7 (lijfelijk) zorgen,
medewerkers in een zorginstelling hebben telkens
weer “fris” personeel. Toch kunnen anderen ook
een ander belang hebben dan de ouders,
waardoor ook een zorginstelling tekort kan
schieten.

Goede nachtzorg is heel belangrijk enis voor elk
kind verschillend, vraag hier daarom goed op
door. Is er bijvoorbeeld acute zorg mogelijk zowel
overdag als gedurende de nacht? Zijn er
waakdiensten en/of slaapdiensten?

Probeer inzichtelijk te krijgen of de instelling en
de begeleiding hetzelfde belang als jij voor ogen
heeft.

Bedenk of je kind kan omgaan met uitgestelde
zorg.

Kijk goed naar hoe het onderkomen eruit ziet. Is
het nieuw of al verouderd, zit er een verbouwing
aan te komen, nieuwbouw of een verplaatsing? Dit
kan voor een heleboel ellende zorgen.

Is er vaak wisseling van personeel, beleid,
groepssamenstelling?

Vraag na wat er van jou als ouder wordt verwacht.

Vraag wat er gedaan wordt aan dagbesteding en
uitjes. Sluit dit aan bij je kind of wat je voor je kind
graag zou willen?

Zoek vooraf goed uit wat de zorginstelling je kind
te bieden heeft.

Kan je kind nog ‘groeien’ en zich verder
ontwikkelen?

Is er voldoende uitdaging voor je kind?
Voldoende stimulans, motivering, leerbaarheid,
hulpmiddelen, speelmogelijkheid, computers
met speciale programma’s voor kinderen met
meervoudige beperkingen?

Wat wordt er georganiseerd voor de kinderen?

Hoe is de persoonlijke verzorging, de
(gespecialiseerde) verpleegkundige zorg, de

persoonlijke begeleiding? Is er fysiotherapie,
ergotherapie, een revalidatiearts, een
psycholoog, een psychiater?

Is er muziektherapie, creatieve therapie, een
zwembad, een kinderboerderij,
dierenverzorging, groentetuin, speeltuin?

Is er een woonkamer, huiselijke sfeer? Wat
wordt er ‘s avonds nog gedaan?

Welke verpleegkundige handelingen worden al
dan niet uitgevoerd? Heeft dit consequenties
mocht je kind ziek worden en bepaalde
verpleegkundige zorg nodig hebben? Is je kind
nog welkom? Of beroept de zorginstelling zich
dan op de ouders?

Worden er leeftijdsconforme activiteiten
aangeboden of niveau-gebonden activiteiten?

Wat zijn de eventuele bijkomende kosten?

Kun je je kind (onverwachts) bezoeken, of alleen
op afspraak of vaste momenten?

In hoeverre is het personeel geschoold en
vakbekwaam?

Wat is het beleid en visie van de instelling? Heb je
daar inzage en inspraak in? Sluit deze aan op wat
jij zou willen?

Hoe ziet het zorg- en behandelplan er uit? Hoe en
hoe vaak wordt dit besproken en aangepast?

Is er sprake van wederzijds respect en
vertrouwen?

Is er regelmatig overleg en communicatie
mogelijk? Is er een vast aanspreekpunt? Zijn er
korte lijnen?

Wat te doen in noodsituaties?
Contactmogelijkheden?

Wordt er gedacht in mogelijkheden? Kijken naar
wat wel kan in plaats van wat niet kan?

Is er sprake van samen? Samen met je kind, samen
met jou als ouder?



LOGEREN

Bekijk hier een overzicht van logeeradressen. Deze suggesties zijn gedaan
door andere ervaringsdeskundige ouders. We vinden het fijn als je nieuwe
tips met ons deelt via info@cpnederland.nl, om zo de lijst zo compleet

mogelijk te maken.

Voorbereiden op elders wonen begint met
logeren. Je kunt hier niet vroeg genoeg mee
beginnen. Je kind laten logeren betekent ook
even de batterij opladen voor jezelf en de andere
gezinsleden.

Het kan soms prettig en nodig zijn om de zorg
voor je kind even uit handen te kunnen geven. Een
kind kan met logeren ervaring opdoen in een
andere omgeving. Jij als ouder hebt even de tijd
voor jezelf, voor ontspanning en voor de rest van
het gezin.

Welke logeervoorziening geschikt is voor je kind,
hangt volledig af van de mogelijkheden en
zorgvraag van je kind en van jouw wensen.

Bezoek de logeervoorziening al eens tijdens een
normale dag, om een idee te krijgen van de sfeer,
van de groepen en de activiteiten die worden
gedaan.

Maak voor jezelf helder welke zaken voor jullie
belangrijk zijn. Spreek verwachtingen, en wat een
logeervoorziening wel/niet moet bieden uit in een
gesprek. Denk hierbij aan zaken als:

Wat zijn de gewoontes, afspraken en regels?

Waar verblijft je kind? Is dat samen met de rest
van de groep?

CONTACT MET ANDERE OUDERS

> Erzijndiverse manieren om met andere ouders in

contact te komen, zoals via Facebook, Twitter en
mail. Op die manier is contact makenerg
gemakkelijk, ook al wonen ze misschien wel aan de
andere kant van Nederland.

> Viapatiéntenverenigingen kun je in contact komen

bit.ly/3cLRMaE

Waar staat de bedbox? Is er toezicht op?

Gaat je kind overdag naar dagbesteding, danis er
op die locatie waarschijnlijk een zorg- of
ondersteuningsplan aanwezig, waarin allerlei
zaken rondom de zorg voor je kind zijn vastgelegd.
Wellicht kan dat zorgplan ook als uitgangspunt
dienen om de benodigde zorg voor je kind in een
logeervoorziening in kaart te brengen.

Vind je het te belastend om je kind direct een paar
dagen te moeten missen, overleg dan met de
logeervoorziening of je kind de eerste paar keer
alleen gedurende de dag kan komen.

Het wijkteam kan je adviseren over opvang in de
buurt. Ga er eens kijken en praat met de
begeleiding bij de opvang over de mogelijkheden.
Stel je actief en positief op, dat stimuleert ook de
ander waar je iets van verwacht.

Naast logeeropvang kun je ook denken aan
bijvoorbeeld zaterdagopvang,
woensdagmiddagopvang, vakantieopvang,
naschoolse opvang en thuiszorg. Elke organisatie
biedt zijn eigen thuis-ondersteunende zorg.
Bedenk vooral ook zelf wat je zou willen en ga bij
zorginstellingen vragen of ze dat kunnen regelen,
soms kan dat ook als ze het officieel niet
aanbieden. Ook kan het hen op ideeén helpen om
het in de toekomst aan te gaan bieden. Ook via
PGB valt er veel op maat te regelen.

met andere ouders. Bijvoorbeeld door lid te
wordenvan CP Nederland, de patiéntenvereniging
voor mensen met CP.

Besloten Facebook groep
Cerebrale Parese Netwerk
CP Nederland.

bit.ly/31Ft5KB


https://bit.ly/31Ft5KB
https://bit.ly/3cLRMaE

ONLINE INFORMATIE

Sociale kaart De mogelijkheden PerSaldo Wonen/ Zorgboerderijen
Nederland aan vervangende wooninitiatief in Nederland
Logeeropvang zorg in Friesland
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bit.ly/2W7sDwy bit.ly/2CmERKo bit.ly/2TYB93y bit.ly/20dWhhc
Mantelzorg en Particulier MEE Nederland: Integrale Kindzorg
wonen wooninitiatief Ondersteuning bij biedt ondersteuning
Stoer Ede leven met een aan gezinnen met
beperking een kind met een
levensduur-
beperkende of

levensbedreigende
aandoening en de
betrokken
hulpverleners
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bit.ly/2HEBG47 bit.ly/2HrLvDh bit.ly/2JkZ5du bit.ly/2TmjBKz

Mogelijk gemaakt door:

HandicapNL

IEDEREEN EERLIJKE KANSEN

Was deze checklist handig? Bekijk ook de andere:

> Dagelijkse en medische zorg(en) > Ontwikkeling en aanbod > Lichamelijke groei en seksualiteit | ® Wonen & logeren

> Gedragenemotie > Gezinenomgeving 2> 18jaarendan.. > Steunenerkenning

Bekijk de andere checklists hier:

bit.ly/3D25bgD
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