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Voorwoord

Voor u ligt het verslag van het onderzoek dat wij in opdracht van Eleos uitgevoerd hebben. 

In dit onderzoek hebben wij ons gericht op de familieparticipatie binnen de ambulante woonbegeleiding van Eleos. Wij willen met dit onderzoek voor Eleos aanbevelingen doen voor kwaliteitsverbetering van familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding.

We hebben dit onderzoek met veel plezier uitgevoerd, het was interessant om ons te verdiepen in de verschillende manieren van begeleiding en te horen over ervaringen van familieparticipatie in de begeleiding.  Verschillende personen hebben ons in de tijd dat we het onderzoek uitvoerden begeleid. Wij willen hen graag bedanken. Onze dank gaat uit naar Heleen Dekker, onze coach vanuit de Christelijke Hogeschool Ede. Door haar begeleiding werden we telkens weer op de juiste manier bepaald bij ons onderzoek en kregen we concrete feedback. Verder willen we ook Johan de Graaf bedanken voor de tijd die hij voor ons nam. Hij was onze opdrachtgever en wist ons telkens de juiste kritische noten aan te reiken en ons enthousiast te houden voor ons onderzoek. Door zijn enthousiasme en heldere kijk op de zaken hebben wij prettig kunnen samenwerken. 

Veel mensen hebben meegewerkt aan ons onderzoek. Daarbij denken we aan de locatiemanagers, die ons medewerkers hielpen vinden die mee wilden doen aan ons onderzoek. Ook denken we aan de medewerkers, de cliënten en de naastbetrokkenen die met ons samen gewerkt hebben. De gesprekken met de medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen hebben dit onderzoek voor ons erg interessant gemaakt, we hebben veel openheid en medewerking mogen ervaren. Wij willen hen bedanken voor alle tijd die zij voor ons vrijgemaakt hebben en de persoonlijke en informatieve antwoorden die zij ons gaven tijdens de interviews. Wij willen ook mevrouw Erkelens bedanken voor het controleren van het document op spelling.  
We kunnen nu terugkijken op een goede en leerzame tijd met fijne mensen om ons heen. Degenen die dicht bij ons staan willen we daarom ook bedanken, zij hebben gedeeld in ons enthousiasme, maar ons ook gemotiveerd in alle drukte die het onderzoek met zich mee bracht. 

We hopen dat u dit onderzoeksverslag met interesse zult lezen. 

Marian Baan

Everine van den Top

Utrecht, mei 2011

Samenvatting

Opdracht en onderzoeksvraag

In opdracht van Eleos hebben wij een onderzoek uitgevoerd naar de huidige familieparticipatie binnen ambulante woonbegeleiding en naar de mogelijkheden hoe familieparticipatie ingevoegd kan worden in het Neuman System Model. De hoofdvraag voor dit onderzoek luidt:

Hoe kan familieparticipatie ingepast worden in de werkwijze van ambulante woonbegeleiding, op een manier die past bij het Neuman System Model (NSM)?

 

Methode van onderzoek

In dit onderzoek is er sprake van drie onderzoeksgroepen: medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. Bij deze drie groepen is er middels een interview onderzoek gedaan naar de beleving van de huidige familieparticipatie en de wensen hoe familieparticipatie ingepast kan worden in het NSM. Het interview bestond uit open en gesloten vragen, bij alle groepen hebben wij ons gericht op de huidige situatie en de wenselijke situatie.

 

Resultaten

Uit het onderzoek blijkt dat familieparticipatie een actueel onderwerp is binnen Eleos. Er worden verschillende resultaten opgemerkt. Per medewerker, cliënt en naastbetrokkenen is het verschillende hoe het betrekken van naastbetrokken in de ambulante woonbegeleiding op dit moment toegepast wordt. Bij de medewerkers komt naar voren dat houding ten opzichte van betrekken belangrijk is. Verder vinden medewerkers het belangrijk om kennis te hebben over het betrekken, over wet- en regelgeving en een duidelijk doel te hebben.

Van de ondervraagde cliënten vindt een ruime meerderheid het goed dat naastbetrokkenen betrokken worden bij de begeleiding. Dit is wenselijk voor het krijgen van meer begrip en het delen van de lasten. Dit willen zij door middel van een gesprek met naastbetrokkenen en hun ambulant woonbegeleider.

Bij de ondervraagde naastbetrokkenen wordt negentig procent betrokken bij de begeleiding. Bij de één is het ook inhoudelijk, bij de ander is het meer oppervlakkig. Allen vinden het wenselijk om betrokken te worden bij de begeleiding van hun familielid. Wel zijn de uitgesproken wensen verschillend.

 

Conclusies

Als belangrijkste conclusies zijn naar voren gekomen dat de sleutel voor het betrekken van naastbetrokkenen bij de medewerkers zit. Het is voor een groot deel bepalend hoe zij tegenover het betrekken van naastbetrokkenen staan. 

Voor het betrekken van naastbetrokkenen hebben medewerkers een aantal dingen nodig. De drie belangrijkste dingen zijn: 

- Een duidelijke visie op familieparticipatie.

- Theoretische kennis, ervaring en inzicht.

- Toestemming/medewerking van de cliënt. 
Aanbevelingen

De aanbevelingen zijn met name gericht op scholing van de medewerkers. Hiervoor hebben we concrete handvatten gegeven die het belang en het doel van familieparticipatie verduidelijken. Daarnaast zijn de aanbevelingen gericht op de toepassing van familieparticipatie in de werkwijze van ambulante woonbegeleiders volgens NSM.

Een van onze aanbevelingen op organisatieniveau:

Een Eleosdag organiseren met de volgende doelstellingen:

-     Het onderwerp familieparticipatie organisatiebreed maken

-     Duidelijkheid bieden over het doel en de visie met betrekking tot familieparticipatie

-     Medewerkers informeren en motiveren

-     Eenduidigheid bewerkstelligen

Een van onze aanbevelingen op locatieniveau:

De sociale netwerkcirkel van de oplossingsgerichte theorie (welke gebruikt werd bij de cursus toekomst gericht werken door BSL & partners in 2009 aan ambulant woonbegeleiders van Eleos) als formulier aan het Elektronisch Patiënten Dossier (EPD) laten voegen. Dit vormt dan samen met de doelen een onderdeel van het begeleidingsplan. Voorstel: onder tabblad “zorg”, onder tabblad “begeleiding wonen”. Naast het tabblad “doelen”.
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Inleiding

Aanleiding

Ons  afstudeeronderzoek doen wij in opdracht van Stichting ‘Eleos’. Eleos is een landelijk werkende instelling voor gereformeerde geestelijke gezondheidszorg. Zij biedt behandeling en begeleiding aan mensen met psychiatrische of ernstig psychosociale problemen. 

Eén van de begeleidingsvormen die Eleos biedt is ambulante woonbegeleiding. Ambulante woonbegeleiding is persoonlijke begeleiding op het woonadres van de cliënt. Deze begeleiding krijgt vorm door middel van gesprekken en omvat bijvoorbeeld het leren aanbrengen van structuur. Ook het herkennen en voorkomen van problemen die voortkomen uit een psychiatrische stoornis, kunnen in de begeleiding aan bod komen. Verder wordt de cliënt begeleid bij het ontwikkelen van sociale vaardigheden die helpen om beter te functioneren in zijn eigen leefomgeving. 

Marian Baan, één van de onderzoekers is sinds januari 2008 werkzaam als ambulant woonbegeleidster vanuit locatie de Sandeling in Hendrik Ido Ambacht. In deze periode heeft zij verschillende cursussen en trainingen gedaan die waardevol zijn voor het uitoefenen van dit beroep. Onder andere is zij geschoold in het werken met het Neuman System Model (NSM). Dit is een methodiek waar,  door alle locaties die ambulante woonbegeleiding bieden, mee gewerkt wordt.

Het Neuman Systems Model is ontwikkeld in 1970 door Betty Neuman. Het model traint de zorgverlener in de benadering van de patiënt als een mens met al zijn aspecten. 

Het NSM model is gebaseerd op het holistisch denken. Hierdoor wordt de cliënt als geheel gezien, dat altijd in contact staat met zijn omgeving. Het gevolg hiervan is dat er gekeken wordt naar de verbindingen die de cliënt heeft en zijn probleem niet op zichzelf staat, maar andere levensgebieden en/of omgeving beïnvloedt. 

Bij het werken met het NSM model krijgen naastbetrokkenen momenteel een plek doordat er aan de cliënt gevraagd wordt hoe anderen hem kunnen helpen. Dit is een vraag die geformuleerd is in het standaard formulier van de “analyse stressoren”. Ook wordt er gevraagd naar het sociale netwerk van de cliënt bij het formulier "samenvatting analyse stressoren en doelen", het zogenaamde hulpverlenerplan. Er ontbreekt echter een richtlijn over het betreken van naastbetrokkenen
 in het hulpverleningsproces. Het betrekken van de naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding zou, kijkend naar de uitgangspunten van NSM, daar wel goed bij passen.
15 november 2010 werd er door Eleos, locatie de Sandeling en de Doorgang een bijeenkomst belegd voor naastbetrokkenen van mensen met een psychiatrische aandoening. Deze avond werd erg op prijs gesteld door de genodigden. Een veelvuldige vraag van naastbetrokkenen was waarom zij zo weinig betrokken werden. Dit is een signaal dat regelmatig wordt afgegeven naar Eleos toe. De vraag wordt ook gedragen door het team van ambulant woonbegeleiders, zo bleek tijdens de vergadering op 16 november 2010 met ambulant woonbegeleiders van de Sandeling.

Deze signalen, samen met de kennis over de grote waarde van het betrekken van de naasten van de cliënt in de hulpverlening waar wij nader op ingaan in dit onderzoek, vormen voor ons een reden om hier iets mee te gaan doen.
We zijn erg enthousiast over deze opdracht. We voelen ons uitgedaagd om een bruikbare,  concrete handleiding te maken om de naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding te betrekken. Het belang voor de cliënt wat tevens van belang is voor de organisatie, zijn mooie drijfveren voor ons onderzoek.  
De vraag en doelstelling hebben we als volgt geformuleerd:
Hoofdvraag: 

Hoe kan familieparticipatie ingepast worden in de werkwijze van ambulante woonbegeleiding, op een manier die past bij het Neuman System Model (NSM)?

De doelstelling in antwoord op de hoofdvraag is:

Familieparticipatie in de werkwijze van de ambulante woonbegeleiding invoegen, passend bij het NSM.

De hierbij horende deelvragen zijn:
1. Wat is bekend over familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding van de cliënt binnen Eleos?
2. Hoe wordt vanuit het Neuman System Model gedacht over familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding?
3. Hoe wordt familieparticipatie nu toegepast in de ambulante woonbegeleiding? 
4. Welke manier van familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding sluit aan bij de cliënt?
5. Hoe zien medewerkers de gewenste situatie betreft familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding?
6. Hoe zien naastbetrokkenen de gewenste situatie betreft familieparticipatie?
7. Wat is nodig om familieparticipatie bij de begeleiding van cliënten tot de gewenste situatie te brengen?

Duidelijke en praktische richtlijn
In opdracht van de Raad van Bestuur van Eleos is er in 2008 een inventariserend onderzoek uitgevoerd naar de huidige participatie van familie in de begeleiding van cliënten. En naar de mogelijkheden en beperkingen die begeleiders, cliënten en familie zien in de uitbreiding van familieparticipatie. 

De aanbevelingen die door de onderzoekers zijn gedaan, zijn met name gericht op verbetering in de communicatie tussen begeleiding, cliënten en familie. De volgende aanbevelingen zijn door hen gedaan:
· Duidelijke en praktische richtlijn ontwikkelen over de betrokkenheid van familie, gebaseerd op het visiedocument ‘Naastbetrokkenen’

· 1 à 2 keer per jaar gesprek tussen begeleider, cliënt en familie om de rol van familie te evalueren.

· Implementeren van de Triadekaart van Ypsilon (wanneer de pilot klaar is) 
Zoals eerder in deze inleiding geschreven, zijn er opnieuw signalen naar voren gekomen van naastbetrokkenen en vanuit de organisatie dat naastbetrokkenen niet of weinig betrokken worden bij de begeleiding. 

Daarom sluiten wij in ons onderzoek aan op de aanbeveling vanuit het inventariserend onderzoek van 2008 om een duidelijke en praktische richtlijn te ontwikkelen met betrekking tot de participatie van de familie. Deze richtlijn bestaat uit een handleiding die ingevoegd kan worden in het Neuman System Model. 
Werkwijze en onderzoeksmethoden

Voor ons onderzoek gaan wij diverse werkwijzen gebruiken. We kiezen onder andere voor een literatuuronderzoek. Dit literatuuronderzoek richten we op het belang van het betrekken van naastbetrokkenen. Verder willen wij gebruik maken van gesprekken met medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. Tijdens deze gesprekken willen wij ingaan op de ervaringen van medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. Wij kiezen bij het afnemen van onze interviews voor een onderzoeksgroep bestaande uit 10 medewerkers, 10 cliënten en 10 naastbetrokkenen van verschillende locaties waar ambulante woonbegeleiding geboden wordt. Hierbij hebben we het over respondenten. Mogelijk moeten wij meerdere mensen benaderen om tot deze 10 respondenten te komen. Omdat we verwachten dat het respons hoog zal zijn, kiezen we voor deze benadering.
Onze resultaten beschrijven wij in een empirisch kwalitatief onderzoek. Wij kiezen voor een kwalitatief beschrijvend onderzoek omdat wij verschillende databronnen gaan gebruiken en de nadruk ligt op individuele mensen. Verder hebben wij een flexibele onderzoeksopzet dat zich tijdens het onderzoek nog kan wijzigen. Er zijn misschien bedreigingen voor de validiteit bij kwalitatief onderzoek. Dit willen we zo klein mogelijk houden door gebruik te maken van verschillende databronnen en veel in overleg te blijven met elkaar en de instelling. We hebben voor een survey-onderzoek gekozen omdat we op een systematische wijze vragen willen gaan stellen aan een grotere groep mensen. We kunnen hierdoor meten hoe medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen staan tegenover familipaticipatie. Met de antwoorden van deze groepen kunnen wij een beeld neerzetten en conclusies vormen over de familieparticipatie binnen de ambulante woonbegeleiding van Eleos.
Opbouw van de hoofdstukken

In hoofdstuk één beschrijven wij ons literatuuronderzoek. We beschrijven in dit hoofdstuk wat er bekend is over familieparticipatie binnen Eleos. Daarbij kijken we naar de triadekaart en ambulante woonbegeleiding voor gezinnen. Verder hebben we de theorie van het Neuman System Model en de wet- en regelgeving rondom het thema privacy van cliënten bestudeerd, die daarna in twee aparte paragrafen beschreven worden. In de laatste paragraaf van het literatuuronderzoek beschrijven we het belang van familieparticipatie. 

In hoofdstuk twee beschrijven wij ons veldonderzoek. We staan hier nogmaals stil bij de triadekaart, nu vanuit het veldonderzoek. Verder gaan we in op de huidige toepassing van familieparticipatie binnen Eleos. We kijken dan naar de gewenste manier van familieparticipatie volgens medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. 

In hoofdstuk drie beschrijven wij onze conclusies aan de hand van ons literatuur- en veldonderzoek en in hoofdstuk vier doen we onze concrete aanbevelingen.

1.  Literatuuronderzoek

In dit hoofdstuk geven we een beschrijving vanuit de theorie over de participatie van naastbetrokkenen vanuit verschillende uitgangspunten. Eerst zullen we ingaan op het belang van participatie van naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding. Vervolgens geven we weer hoe er vanuit het Neuman Systems Model over participatie van naastbetrokkenen gedacht wordt. Tenslotte zullen we de huidige stand van zaken met betrekking tot de participatie van naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding beschrijven.

In dit hoofdstuk zullen we het vertrekpunt waaruit we gaan werken neerzetten. De laatste jaren zijn er meerdere onderzoeken en interventies uitgevoerd op het gebied van familieparticipatie. Dit zal samen met de resultaten van ons onderzoek het uitgangspunt zijn voor onze handreiking. 
Middels dit hoofdstuk zal antwoord worden gegeven op de volgende deelvragen:

1.      Wat is bekend over familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding van de cliënt binnen Eleos?
2.      Hoe wordt vanuit het Neuman System Model  gedacht over familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding?
3.      Hoe wordt familieparticipatie nu toegepast in de ambulante woonbegeleiding?
1.1  Wat is bekend over familieparticipatie binnen Eleos
In een inventariserend onderzoek naar de rol van familie in de ambulante woonbegeleiding bij stichting Eleos werd de aanleiding als volgt omschreven:

‘ De laatste jaren is er in de visie van Eleos meer aandacht ontstaan voor de omgeving van de cliënt. Eén van de activiteiten die hierbij aansluit, is de implementatie van het Neuman Systems Model (NSM) als begeleidingsmodel in de sector begeleiding (maart 2007). Hierbij is er meer aandacht voor de cliënt in zijn of haar omgeving, en dus ook voor de familie van de cliënt. Omdat de familie de situatie van de cliënt positief kan beïnvloeden, wil Eleos de mogelijkheden onderzoeken. Om mogelijkheden te kunnen vinden is het nodig te weten hoe de huidige situatie is. Met dit inventariserend onderzoek hoopt Eleos inzicht te krijgen in de huidige situatie en daarmee een uitgangspunt te vinden waarop beleid ten aanzien van familieparticipatie gebaseerd kan worden.’
De conclusies die uit het inventariserend onderzoek naar voren kwamen zijn:

· Betrokkenheid is volgens cliënten en familie niet erg hoog. Behoefte aan uitbreiding is er wel, maar in beperkte mate.

· Er is behoefte aan duidelijkheid over rol/ mogelijkheden familie bij cliënten en familie. 
· Het is nuttig om familieparticipatie (opnieuw) onder de aandacht te brengen en per cliënt te kijken naar de wensen, mogelijkheden en beperkingen m.b.t. familieparticipatie. Omdat dit zo verschillend is per persoon, is het onmogelijk hier één lijn in te trekken en is het goed dit per situatie te bekijken. 

De aanbevelingen die hier uit voort zijn gekomen zijn:
· Duidelijke en praktische richtlijn ontwikkelen over de betrokkenheid van familie, gebaseerd op het visiedocument ‘Naastbetrokkenen’ (folder voor familieleden).

· 1 à 2 keer per jaar gesprek tussen begeleider, cliënt en familie om de rol van familie te evalueren.
· Implementeren triadekaart van Ypsilon (wanneer de pilot klaar is). Ypsilon is de landelijke vereniging van familieleden van mensen met schizofrenie of een psychose. De organisatie heeft een triadekaart ontwikkeld met als doel de inbreng van familie in de zorg en begeleiding van de cliënt zo concreet mogelijk vast te leggen. De triade is in dit geval een driehoeksverhouding tussen begeleiders, cliënten en familie.

· Voorstel om te beginnen met het doen van pilot met triadekaart op één van de  

 
woonlocaties.

1.1.1  De triadekaart
Aanleiding

Tijdens een LOW
 vergadering is het plan van aanpak voor ons onderzoek door onze opdrachtgever aan alle locatiemanagers voorgelegd. Omdat wij hopen dat onze handleiding op alle locaties doorgevoerd gaat worden, is het van belang om al bij aanvang van ons onderzoek de andere locatiemanagers te betrekken. Uit dit overleg kwam dat men het belangrijk vindt om zoveel mogelijk bestaande middelen binnen Eleos te integreren in ons onderzoek. Daarbij werd de triadekaart genoemd. We hebben ons verdiept in de triadekaart en deze ook meegenomen in ons onderzoek. 

De triadekaart binnen Eleos
De triadekaart is een keuzekaart voor naastbetrokkenen, die bedoeld is als hulpmiddel bij het betrekken van naastbetrokkenen in de begeleiding. 
Ypsilon is de initiatiefnemer van de triadekaart. Ypsilon is een vereniging van familieleden en betrokkenen van mensen met schizofrenie of een psychose. De triadekaart is ontworpen voor mensen met schizofrenie. Wij zien in de kaart geen contra-indicatie voor het gebruik van de triadekaart bij andere psychiatrische stoornissen. Het doel van de triadekaart is dat de triade-samenwerking
 wordt gestimuleerd. Op de voorkant van de kaart staat “Triadekaart: een keuzekaart voor familie-inbreng”. De triadekaart nemen we in de bijlage op.
November 2010, na de pilot, was de triadekaart een agendapunt bij de LOW vergadering. Hier werden de ervaringen gedeeld rond het gebruik van de triadekaart van twee locaties (de Koriander en Toevlucht). Daarnaast werd er een voorstel gedaan voor besluitvorming. De ervaringen werden als volgt beschreven: De ervaringen zijn binnen de Koriander en Toevlucht verschillend. Binnen Toevlucht is er nauwelijks gebruik gemaakt van de Triadekaart. Redenen hiervoor zijn dat de contacten met familie goed lopen en dat daar de kaart niet voor nodig is. De aanbeveling van Toevlucht is om de kaart als hulpmiddel paraat te hebben. 

Binnen de Koriander zijn de ervaringen wisselend. Dit komt onder andere doordat veel bewoners al langere tijd wonen binnen de woonvorm en familiezaken al geregeld zijn. Een aantal bewoners wilden er mee werken en daarbij is de ervaring dat het werken met de kaart prettig is en een makkelijk hulpmiddel dat ook door alle partijen makkelijk te begrijpen is. Positief is ook dat er duidelijke afspraken met het netwerk zijn en voor iedere partij inzichtelijk is hoe er wordt gewerkt en wie verantwoordelijk is. Minder positief is dat het veel tijd kost voor bewoners en begeleiders. Ook als contacten goed lopen is de inzet van de triadekaart minder constructief. De reacties van cliënten op de kaart zijn verschillend. De reacties van familie zijn overwegend positief. De aanbeveling van de Koriander is om de kaart als hulpmiddel te houden en om de kaart niet per definitie in te zetten bij bestaande cliënten, maar wel bij nieuwe cliënten.
Het voorstel van de locatiemanagers voor besluitvorming was als volgt:
1. De kaart op alle woonlocaties in zetten als hulpmiddel 

2. De kaart gaan gebruiken bij nieuwe cliënten, op deze manier wordt familieparticipatie een onderdeel van de begeleiding 

3. De kaart te gaan gebruiken bij bestaande cliënten als de contacten niet of minder goed lopen.
Op basis van deze gegevens besluiten we om een vraag over de triadekaart aan het interview voor medewerkers toe te voegen. We komen hier op terug in hoofdstuk twee, het veldonderzoek.

1.1.2  Ambulante woonbegeleiding voor gezinnen

Ambulante woonbegeleiding voor gezinnen is een nieuw product binnen Eleos. Locatiemanagers vinden het belangrijk dat dit ook meegenomen wordt in ons onderzoek. Omdat er bij de begeleiding van een gezin ook sprake is van het betrekken van naastbetrokkenen omdat de gezinsleden betrokken worden, zullen we om verwarring te voorkomen, een afbakening geven van ons onderwerp. 

Sinds enige tijd is het AWB-team ook inzetbaar voor psychiatrische problematiek in gezinnen. Een aantal begeleiders heeft daartoe een opleiding intensieve gezinsbegeleiding gevolgd of zijn bezig deze opleiding te volgen.
Zoals Betty Neuman in haar NSM model een beschrijving geeft van het systeem waarbij allerlei factoren van invloed zijn, zo zijn in een gezin ook alle gezinsleden op elkaar van invloed. De ambulante woonbegeleider (AWB-er) kan hierop inspelen door het hele gezin in de begeleiding te betrekken. De AWB-er kan meekijken, patronen bespreken, andere vaardigheden aanleren en zo nodig ondersteuning bieden.

Naast dat het gezin op zichzelf al een systeem is, is er ook een systeem om het gezinssysteem. Betty Neuman schrijft hierover dat elk systeem met zijn omgeving een wederkerige relatie heeft en dat ieder systeem weer deel uitmaakt van een groter geheel. Dit toepassend op gezinsbegeleiding kunnen we stellen dat het gezin zelf ook weer onderdeel is van een groter geheel, een systeem. Daarbij denken we aan de naastbetrokkenen die om het gezin staan. Concreet kan dit een opa en oma zijn, een jufrouw/meester, andere hulpverlener, een vriend of kennis.

Wanneer we in dit onderzoek ons richten op het betrekken van naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding voor gezinnen, denken we bij ambulante woonbegeleiding voor gezinnen aan het bovengenoemde systeem. Dus de naastbetrokkenen die om het gezin staan.   
1.2  Het Neuman Systems Model met betrekking tot participatie van naastbetrokkenen

Sinds 2007 is er door Eleos voor gekozen om met het Neuman Systems Model (NSM) te gaan werken. NSM is een model dat oorspronkelijk ontworpen is voor het werk in de verpleegkunde. Later is dit model ook bij andere beroepen ter hand genomen en is men er mee gaan werken. De motivatie van Eleos voor deze begeleidingsmethode komt voort uit 3 redenen:

· Bij de NSM - methode kijken cliënt en begeleider naar het heden, vanuit ervaringen in het verleden. Wat gaat er op dit moment goed: wat helpt daarbij (hulpbronnen); wat geeft stress en onrust (stressoren) en hoe ging het in het verleden?

· Geloof en zingeving nemen binnen het NSM een vaste plaats in. Dit sluit aan bij de christelijke identiteit van Eleos.

· Bij begeleiding volgens NSM wordt er gekeken naar de mens als geheel, omdat de verschillende dingen die in het leven van de cliënt gebeuren, invloed hebben op elkaar: ze zijn niet los van elkaar te zien.

Omdat we dit onderzoek voor Eleos schrijven en het model bekend is bij Eleos, zullen we de algemene uitgangspunten van NSM hier niet opnemen. Voor lezers van buitenaf zullen we een samenvatting van het model als bijlage aan dit document voegen. In dit hoofdstuk zullen we uit de theorie belichten hoe het systeem gezien wordt vanuit het NSM. Dit met het doel om familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding theoretisch te onderbouwen vanuit het NSM waarbij we tevens aansluiten bij de keuze van de organisatie om met dit model te werken. 
Het NSM ziet de mens als (open) cliëntsysteem dat zich voortdurend aanpast aan en reageert op interne en externe stressoren. Een open systeem is continue in interactie met zijn omgeving. Er is voortdurend input, troughput en output.  Op deze wijze vindt steeds uitwisseling plaats tussen het systeem en de omgeving. Door dit proces krijgt het systeem voortdurend feedback. Deze feedback wordt gebruikt om het systeem te veranderen, te verbeteren of te stabiliseren. Neuman wijst er op dat het cliëntsysteem en diens omgeving een wederkerige relatie heeft. Dat wil zeggen dat de omgeving het cliëntsysteem kan beïnvloeden, maar dat het cliëntsysteem ook de omgeving kan beïnvloeden. Het voortdurend proces van input, output en feedback zorgt er dus voor dat de interacties tussen het cliëntsysteem en de omgeving circulair van aard zijn. 
Tot nu toe is de mens als voorbeeld van een open systeem weergegeven. Er zijn echter ook andere systemen aan te geven zoals een gezin of een groep mensen. Elk systeem maakt ook weer onderdeel uit van een groter geheel. Dit uitganspunt sluit aan bij hetgeen we in het vorige hoofdstuk als afbakening met ambulante begeleiding voor gezinnen hebben beschreven. 
Naast dat de mens of een groep mensen als een systeem kan worden gezien, is er ook sprake van sub-systemen binnen elk systeem. Een individueel mens kan gezien worden als een systeem bestaande uit sub-systemen. Afhankelijk van de keuze voor het systeem zijn de sub-systemen vast te stellen, maar bovendien maakt elk systeem ook weer onderdeel uit van een groter geheel. Elk open systeem kent een interne (intra) opbouw van sub-systemen in een bepaalde volgorde (hiërarchie), maar bovendien maakt het systeem zelf deel uit van een externe (inter) opbouw van systemen in een bepaalde volgorde (hiërarchie).
De verschillende systemen kennen een nauwe samenhang. Dit heeft consequenties voor het begrijpen van het functioneren van cliëntsystemen. De omgeving van het cliëntsysteem bestaat uit alle factoren en stressoren, die het cliëntsysteem omgeven.  Zo zal elke verandering binnen de omgeving  het cliëntsysteem als geheel beïnvloeden. Elke verandering van het systeem als geheel zal van invloed zijn op de omgeving, dan wel het grotere omringende systeem. 
Binnen het NSM - denken en - werken wordt uitgegaan van de kracht (empowerment) van de cliënt.  Er wordt eerst gekeken naar de hulpbronnen die de cliënt zelf in zich heeft en hoe hij die het beste in kan zetten. Dit maakt de hulp die geboden wordt sterk, omdat de krachten/hulpbronnen, motivaties en oplossingen vanuit de cliënt zelf de beste zijn. Als de cliënt die ziet en leert gebruiken, zal hij zichzelf beter kunnen ontwikkelen. Het betrekken van naastbetrokkenen bij de ambulante woonbegeleiding sluit aan bij de kracht van de cliënt en de kracht van zijn of haar netwerk.
Eleos schrijft in zijn visiedocument over NSM: binnen het cluster Care wordt het Neuman Systems Model (NSM) gebruikt om de gesprekken inhoud te geven. Het NSM is een conceptueel model met als belangrijkste theorieën de systeemtheorie, de stress-coping theorie en de preventietheorie. Naast het creëren van een veilige woon- en werkomgeving met gedeelde christelijke waarden en normen is netwerkondersteuning essentieel. In dit kader worden sociale contacten met de kerkelijke gemeente gestimuleerd en gefaciliteerd. 
1.3  Privacy en familieparticipatie
Aanleiding

Bij het betrekken van naastbetrokkenen in de begeleiding is het van belang  te weten wat de wet en regelgeving hier over zegt. Om deze reden voegen we een paragraaf over dit onderwerp aan de literatuurstudie toe.
Privacy met betrekking tot familieparticipatie binnen Eleos
Alle cliënten hebben recht op privacy, Eleos heeft daarom ook een brochure over de relevante wet- en regelgeving. In deze brochure worden de wetten genoemd die van toepassing kunnen zijn. Cliënten hebben het zelfbeschikkingsrecht, dit betekent dat je toestemming moet hebben van de cliënten om naastbetrokkenen te betrekken.
De houding van de hulpverlener is echter voor een groot deel bepalend voor het krijgen van toestemming van de cliënt. De houding van de medewerkers is voor ons onderzoek van 
belang, omdat we hierover van onze opdrachtgever signalen ontvingen. Daarom zullen wij hier in ons onderzoek aandacht voor hebben. 
In de brochure wordt gesproken over de WGBO, deze wet is dwingend. Dit wil zeggen dat zorgverleners en patiënten onderling geen afspraken kunnen maken die in strijd zijn met deze wet. In deze wet zijn een aantal regels vastgelegd en een ieder moet zich hieraan houden. Deze regels zijn:
-          het recht op informatie door de hulpverlener
-          toestemming voor een medische behandeling
-          inzage in het medisch dossier
-          het recht op een tweede mening of second opinion
-          vertegenwoordiging van patiënten die zelf niet kunnen beslissen
-          recht op privacy
Wij lichten het recht op privacy hieruit omdat dit vaak genoemd wordt als reden dat naastbetrokkenen niet betrokken worden bij de begeleiding. 
De hulpverlener moet er voor zorgen dat de privacy van de patiënt beschermt en bewaard wordt. Alles moet vertrouwelijk worden behandeld. Het dossier is alleen ter inzage aan de hulpverlener en degenen die betrokken zijn bij de begeleiding. De hulpverlener mag geen enkele informatie aan derden verstrekken (inclusief directe familie), tenzij de cliënt daar uitdrukkelijk toestemming voor heeft gegeven of als de wet de hulpverlener daartoe verplicht, of als het informatie betreft ten behoeve van wetenschappelijk onderzoek, maar dan alleen onder strikte voorwaarden. Het beroepsgeheim vindt zijn grondslag in het recht van de cliënt op geheimhouding van zijn persoonlijke gegevens. Dit recht op bescherming van de privacy ligt besloten in artikel 10 van de Grondwet. Het overlijden van een cliënt betekent niet dat diens privacy niet meer beschermd hoeft te worden. Ook na de dood hebben derden geen recht op inzage in het dossier, tenzij de hulpverlener zeker weet dat de cliënt daar geen bezwaar tegen gehad zou hebben.
 
In de algemeen geldende modelregeling Betrokken Omgeving van het GGZ is uitgebreid geschreven over het betrekken van naastbetrokkenen bij de begeleiding. 

Wij citeren enkele stukken die in deze modelregeling staan: 

 
‘Voor cliënten in de GGZ is het recht op zelfbeschikking en bescherming van de persoonlijke integriteit zeer belangrijk. Dit belang is door de samenleving onderkend

en daarom vastgelegd in wetgeving. Op basis hiervan geven cliënten in de eerste

plaats zelf invulling aan de relatie met naastbetrokkenen. Dit lukt echter niet altijd.

Soms wil een cliënt tijdelijk niets te maken hebben met naastbetrokkenen. In dat

geval spelen hulpverleners een belangrijke rol en dienen zij te weten hoe te handelen

in het belang van cliënt én naastbetrokkenen.’
 
‘Een GGZ-instelling onderkent en respecteert de positie van naastbetrokkenen. Dit

betekent dat de GGZ-instelling een expliciet beleid voert met betrekking tot de

wijze waarop naastbetrokkenen worden geïnformeerd en/of ingeschakeld bij de

hulpverlening. …

Uitgangspunt is dat een cliënt zelf afspraken maakt met naastbetrokkenen over hun

betrokkenheid. De instelling stimuleert dit. Een hulpverlener kan bijvoorbeeld

samen met de cliënt inventariseren welke naastbetrokkenen er zijn en welke rol

deze kunnen en willen spelen. Bij het maken van afspraken houdt de instelling

rekening met de draagkracht en eventuele eigen problematiek van naastbetrokkenen.
Het kan voorkomen dat een cliënt vanwege zijn geestestoestand (tijdelijk) zelf

geen afspraken kan maken. Als hij/zij die ook niet vooraf heeft gemaakt, bijvoorbeeld

in de vorm van een zelfbindingsverklaring, dan wordt in principe gehandeld

volgens de wet. Er worden in dat geval geen afspraken gemaakt met naastbetrokkenen,

tenzij een hulpverlener op basis van ‘goed hulpverlenerschap’ tot een ander

besluit komt. In dat geval legt de hulpverlener dit besluit met redenen omkleed

vast in het behandeldossier.’
 
‘Als een cliënt niet wil dat naastbetrokkenen op enigerlei wijze bij de hulpverlening

zijn betrokken of worden geïnformeerd, respecteert de instelling dat. Dit is in overeenstemming met het recht op zelfbeschikking en het recht op privacy. Naastbetrokkenen krijgen dan alleen niet-persoonsgebonden informatie.

Als een cliënt niet wil dat naastbetrokkenen een rol spelen bij de hulpverlening,

kan dit consequenties hebben voor de inhoud van de zorg die een instelling kan

bieden. De gevolgen van de keuze zijn een verantwoordelijkheid van de cliënt. De

GGZ-instelling heeft hierin een adviserende rol voor de cliënt. Het recht op autonomie van naastbetrokkenen mag niet worden aangetast door het eigen belang van de cliënt of dat van de GGZ-instelling. Dit betekent dat naastbetrokkenen niet zonder hun instemming kunnen worden geïnformeerd over of worden ingeschakeld bij de zorg. Een hulpverlener in de GGZ handelt op basis van professionele autonomie. De hulpverlener adviseert op basis van eigen deskundigheid en ervaring de cliënt over de wijze waarop naastbetrokkenen kunnen worden ingeschakeld. De hulpverlener houdt hierbij rekening met de omstandigheden waarin naastbetrokkenen verkeren. Een hulpverlener kan besluiten geen naastbetrokkenen in te schakelen, als hiervoor goede redenen aanwezig zijn. De wens van de cliënt is bij deze afweging een zwaarwegend element. De hulpverlener vermeldt het besluit met redenen omkleed in het behandeldossier en informeert de naastbetrokkenen over het besluit.’

 

‘Bijzondere omstandigheden vragen om bijzondere oplossingen. Deze laten zich niet vooraf in regels vangen. Wanneer ofwel het belang van de naastbetrokkene, ofwel het belang van cliënt, ofwel het belang van de hulpverlener wordt geschaad, zal naar bevind van zaken worden gehandeld. Hierbij gelden twee voorwaarden:

-          wet- en regelgeving wordt zo goed mogelijk nageleefd;

-          de handelwijze kan achteraf getoetst worden doordat deze is vastgelegd in het

              behandeldossier.’
 
Uit bovengenoemde citaten wordt duidelijk dat, in de algemene gang van zaken, naastbetrokkenen pas benaderd mogen worden als cliënten hiervoor toestemming geven. Er is hier echter ook een uitzondering op. Als het belang van naastbetrokkenen, cliënten of hulpverlener geschaad wordt door het niet betrekken van naastbetrokkenen mag er naar bevind van zaken en op basis van ‘goed hulpverlenerschap’  van af geweken worden. Het is daarbij belangrijk dat dit goed gemotiveerd en vastgelegd wordt in het behandeldossier. 
1.4  Het belang van familieparticipatie
"We kunnen niet veranderen zonder anderen." (Walter Kempler (1982))
“En met succes: Patiënten van wie de familie extra werd begeleid, verbleven gemiddeld tien

maanden minder in psychiatrische ziekenhuizen dan patiënten die de standaardzorg zonder

familiebegeleiding ontvingen.”  (M. Lenior (2002))

“De houding van de familie heeft rechtstreeks invloed op de ziekte van de patiënt. Training

van de familie kan tot 50% van de nieuwe psychoses voorkomen, terwijl onwetendheid de

ziekte kan verergeren.” (I. Falloon, British Journal of Psychiatry (1985))
Bovenstaande uitspraken vinden wij een mooi beeld geven over familieparticipatie en vormt een inleiding op dit hoofdstuk. Zij geven het belang van familieparticipatie weer. In dit hoofdstuk zullen wij het belang van familieparticipatie beschrijven vanuit de literatuur en vanuit het inventariserend onderzoek wat eerder voor Eleos gedaan is.  
1.4.1 
Het belang van familieparticipatie bezien vanuit de literatuur
Dr. E. Borgius schreef in zijn boek “Hulpverleners en familie: partners in de zorg” (1994) dat er ook situaties zijn waarin de cliënten beter geen contact kunnen zoeken met familie. Deze situaties kunnen een contra-indicatie zijn. Wanneer in de jeugd van de cliënt dingen zijn gebeurd die veel schade hebben berokkend, wat een oorzaak kan zijn voor het psychiatrisch probleem, dan is de cliënt er niet bij gebaat dat familieleden actief worden betrokken in het beleid. Bij vermoeden van berokkening van veel schade in de jeugd is een afwachtende houding naar familie op zijn plaats. Hetzelfde geldt voor situaties waar om welke reden dan ook geen contact meer is met familie. Voor de hand ligt dat in deze situaties contact wordt gezocht met een contactpersoon die het meest betrokken is bij de cliënt.
Ervaringsgerichte psychosociale hulpverlening

Sjef de Vries schrijft in zijn boek ‘basismethodiek psychosociale hulpverlening’ over beweegredenen voor de hulpverlener om de context te betrekken. Wij vinden het belangrijk om deze te noemen omdat dit de motivatie voor het betrekken van naastbetrokkenen er uit licht. Deze motivatie is voor hulpverleners nodig om naastbetrokkenen werkelijk te gaan betrekken in de begeleiding.

De beweegredenen die de Vries beschrijft zijn diagnostisch, behandeltechnisch, om effect te sorteren en om functionele redenen.
Diagnostisch is het noodzakelijk om inzicht te hebben in alle factoren die op het probleem van invloed zijn, zodat men een heldere kijk krijgt op individuele, contextuele en relationele factoren.

Behandeltechnisch is het noodzakelijk om op al deze factoren invloed uit te kunnen oefenen. Men moet in de psychosociale hulpverlening op verschillende niveaus, het individuele, het contextuele en van de relatie daartussen kunnen ingrijpen.

Om effect te sorteren is het zeer wenselijk dat de belangrijke personen uit de context aanwezig zijn zodat zij kunnen bijdragen aan de oplossingen die nodig zijn.
De gezinsleden zijn een niet te onderschatten bron van hulp voor de hulpverlener bij het analyseren van de problemen, het bedenken van alternatieven en het elkaar motiveren om veranderingen te bewerkstelligen. De hulpverlener kan daar bij steunen op de behoefte van de gezinsleden om van betekenis te zijn voor elkaar. Het oorspronkelijke verlangen van het gezin om van betekenis te zijn en hun betrokkenheid en energie voor elkaar is vele malen groter en werkzamer dan de energie, de betrokkenheid die een wildvreemde therapeut voor zijn cliënt op kan brengen.

Functioneel gezien zijn ouders verantwoordelijk voor hun aandeel in het bestaan van welk probleemgedrag dan ook in hun gezin, en partners voor problemen in hun relatie. Het is de taak van de hulpverlener om hen te helpen aan deze verantwoordelijkheid constructief vorm te geven. Het is niet zijn taak deze verantwoordelijkheid van hen over te nemen.

1.4.2 
Het belang van familieparticipatie bezien vanuit het 


            inventariserend onderzoek
Er is in opdracht van Eleos begin 2008 een inventariserend onderzoek gedaan door studenten van de Christelijke Hogeschool Ede. Uit dit onderzoek wat betreft de rol van familie bij de begeleiding kwamen de volgende meerwaarden naar voren:

De meerwaarde van uitbreiden van familieparticipatie:

· Wederzijdse kennismaking tussen hulpverlening en familie. Beide partijen krijgen een beeld van wie bij wie hoort. Ook kunnen beide partijen een voorstelling maken en een indruk krijgen van elkaar. Om beslissingen te maken is het belangrijk een stukje achtergrond te hebben. Ook wederzijdse kennisoverdracht zorgt ervoor dat beide partijen meer volledige informatie tot hun beschikking hebben. 

· Zicht krijgen op belangrijke anderen, op bronnen van steun en opvang. Of juist bronnen van spanning. Meer inzicht krijgen op de te verlenen steun en verwachtingen. Belangrijk is dat er rekening gehouden moet worden met verschillen van waardeoordeel over elkaar. De cliënt kan heel anders tegen zijn familielid aankijken dan dat het familielid naar de cliënt kijkt.

· Met het uitbreiden van participatie kan de hulpverlening een betere indruk krijgen van de mate van belasting. Als signalen van overbelasting niet op tijd worden onderkend, heeft dat nadelige consequenties voor de familie (die vervolgens een weerslag kan veroorzaken bij de patiënt)

· Ook geeft het uitbreiden meer gelegenheid het hart te luchten (erkenning). Cliënten zelf kunnen het prettig vinden wanneer informatie doorgesluisd wordt naar familie omdat ze er tegenop zien zelf te praten met de familie.  

· Hulpverleners zouden een bereikbaar en beschikbaar systeem voor familie moeten hebben.
2. Veldonderzoek
Nadat we in het voorgaande hoofdstuk verschillende relevante onderwerpen voor onze onderzoeksvraag  in de literatuur hebben onderzocht, zullen we in dit hoofdstuk de uitkomsten beschrijven vanuit ons veldonderzoek. Het veldonderzoek bestond uit gesprekken, zowel mondeling als telefonisch, met medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. De gegevens uit de interviews hebben we geanalyseerd om daarmee een antwoord te kunnen geven op deelvraag drie, vier, vijf en zes:
· Hoe wordt familieparticipatie nu toegepast in de ambulante woonbegeleiding? 

· Welke manier van familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding sluit aan bij de cliënt?

· Hoe zien medewerkers de gewenste situatie betreft familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding?

· Hoe zien naastbetrokkenen de gewenste situatie betreft familieparticipatie?

2.1  Huidige familieparticipatie in ambulante woonbegeleiding

In deze paragraaf gaan we in op de huidige familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding. We maken in dit hoofdstuk een afronding aan de triade kaart en beantwoorden deelvraag drie. “Hoe wordt familieparticipatie nu toegepast in de ambulante woonbegeleiding?” Dit naar aanleiding van het veldonderzoek bij medewerkers, cliënten en betrokkenen. 

2.1.1 
Triadekaart
In hoofdstuk één zijn we ingegaan op het gebruik van de triadekaart naar aanleiding van het signaal dat onze opdrachtgever gaf. Dit signaal resulteerde in een klein onderzoek naar de triadekaart, binnen ons eigenlijke onderzoek. We hebben dit gedaan door een vraag over de triadekaart mee te nemen in de interviews onder medewerkers. Daarnaast hebben we ons verdiept in literatuur over de triadekaart zoals beschreven in hoofdstuk één paragraaf één. 
Naar aanleiding van de interviews, de gegevens over de triadekaart vanuit de literatuur, de informatie vanuit de LOW vergadering en hun besluitvorming toen, beschrijven we hier onze kijk op het gebruik van de triadekaart als hulpmiddel bij de ambulante woonbegeleiding en de conclusies voor het vervolg van ons onderzoek. 
Uit het veldonderzoek blijkt dat de triadekaart niet gebruikt wordt door ambulante woonbegeleiders. Hierdoor kunnen wij niets zeggen over de ervaringen met de triadekaart in de ambulante woonbegeleiding. 
Doordat de triadekaart nog niet geïntegreerd is, is het een stap te ver om dit in ons onderzoek al mee te nemen. Ons onderzoek is gebaseerd op inpassen van familieparticipatie in de begeleiding. De triadekaart is daar mogelijk een hulpmiddel bij. Dit zou in een nader onderzoek onderzocht kunnen worden. Deelvragen daarbij zouden gericht kunnen worden op hoe de triadekaart past bij stichting Eleos en bij de ambulante woonbegeleiding. 
Verder zien we dat de triadekaart gericht is op naastbetrokkenen. In ons onderzoek, waarin we aansluiten op signalen van de opdrachtgever en bestaande gegevens, richten we ons op de werkwijze van ambulante woonbegeleiders. Dit is een andere invalshoek dan de gerichtheid op naastbetrokkenen. Om deze reden sluit de triadekaart ook niet aan bij ons onderzoek. Het is eerst van belang dat familieparticipatie ingevoegd wordt in de werkwijze van de ambulante woonbegeleiding, passend bij het NSM, zoals ook in onze doelstelling verwoord is.

Tenslotte is de triadekaart een keuzekaart. Het woord keuze geeft al aan dat de kaart een vrijblijvend karakter heeft. Dit past niet bij de insteek van ons onderzoek. De eerste signalen die we vanuit de opdrachtgever ontvingen betreffende dit onderwerp, is dat er iets moet veranderen in de houding van de medewerkers. Ons onderzoek is in aansluiting daarop intern en gericht op de begeleiding en niet extern op de kant van de naastbetrokkenen. Voor het vervolg van ons onderzoek betekent dit dat we niet verder op de triadekaart in zullen gaan. Wel zullen wij een aanbeveling schrijven zoals hierboven genoemd. Daarnaast voegen we de kaart als bijlage toe. 

2.1.2  Toepassing familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding

In deze paragraaf zetten wij de situatie van de huidige familieparticipatie uiteen. 

We hebben hierbij gebruik gemaakt van antwoorden van de ondervraagde medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen. 
Het betrekken van naastbetrokkenen in de ambulante woonbegeleiding

· Twee van de drie ondervraagde medewerkers betrekken naastbetrokkenen

· Iedere medewerker doet het op een andere manier en naar eigen inzicht 
· De helft doet dit structureel

· Negentig procent van naastbetrokkenen geeft aan in meer of mindere mate betrokken te worden
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Tabel: familieparticipatie vanuit medewerkers
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Tabel: familieparticipatie vanuit naastbetrokkenen
Kennis van naastbetrokkenen over de inhoud van de ambulante woonbegeleiding van familie
· Zestig procent weet inhoudelijk weinig van de begeleiding. 

· Het is wel bekend dat er een ambulante woonbegeleider is en met welke regelmaat deze de cliënt bezoekt. 

· Veertig procent van de ondervraagde naastbetrokkenen wordt inhoudelijk betrokken.
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Tabel: wat weten naastbetrokkenen over de begeleiding van familie
De manier waarop naastbetrokkenen betrokken worden in de ambulante woonbegeleiding

· Dit gebeurt bij dertig procent van de ondervraagden door gebeld te worden door de ambulant woonbegeleider. 

· Zestig procent is aanwezig bij begeleidingsgesprekken met de cliënt. Dit gebeurt soms ook met de behandelaar erbij. De helft van die zestig procent geeft aan dat er dan ook aandacht is voor hen als naastbetrokkene. 

· Een enkele keer praat familie alleen met de begeleiding. 

· Naastbetrokkenen worden soms voor praktische dingen benaderd. 

· Het is wisselend vanuit wie het initiatief komt, vanuit begeleider of cliënt. 
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Tabel: op welke manier worden naastbetrokkenen betrokken in de begeleiding
De houding van de medewerker bij het betrekken van naastbetrokkenen

· De houding van de medewerkers is overwegend afwachtend en men laat het vooral van de cliënt zelf afhangen. 

· Wel is er bij de medewerkers inzicht in het belang van betrekken in de ambulante woonbegeleiding. 

· Betrekken van naastbetrokkenen wordt in gezinnen altijd gedaan en wordt door de medewerkers als logisch gezien. 
· Ondervraagde medewerkers geven aan dat zij open moeten staan voor familieparticipatie en dat het belangrijk is om het belang van familieparticipatie uit te leggen aan cliënten.
· Medewerkers zien meer voordelen dan nadelen aan het betrekken van naastbetrokkenen in de begeleiding.

Wanneer wordt wel en wanneer niet betrokken in de ambulante woonbegeleiding
· Afhankelijk van de wens van cliënten wordt familie wel of niet betrokken bij de begeleiding. 

· Als de cliënt er om vraagt wordt de familie door de ondervraagde medewerkers wel betrokken bij de begeleiding . 

· Wanneer de cliënt niet wil dat naasten betrokken worden, wordt het ook niet gedaan.

Houding en ervaring van cliënten ten opzichte van familieparticipatie

· De houding van de cliënten is overwegend meewerkend volgens medewerkers. 

· De cliënt werkt mee als het zijn of haar wens is dat familie of naastbetrokkenen betrokken worden bij de begeleiding. 

· Alle cliënten bij wie familie en/of naastbetrokkenen betrokken worden ervaren het als goed en fijn dat zij betrokken worden. Ze ervaren steun. 

Houding en ervaring van naastbetrokkenen ten opzichte van familieparticipatie

· Tachtig procent van de geïnterviewde naastbetrokkenen ervaart de huidige manier van familieparticipatie als goed. 

· Degenen die inhoudelijk betrokken worden geven aan dat het belangrijk en zelfs noodzakelijk is. 

· Het wordt als steunend ervaren. 

· Tien procent vindt het te weinig en ervaart de aanwezigheid van de cliënt bij het gesprek als een belemmering. De andere tien procent wordt niet betrokken en is daar tevreden over. 

· Zowel medewerkers als cliënten geven aan dat familie het fijn vindt om betrokken te worden in de begeleiding.
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Tabel: de ervaring van naastbetrokkenen over de huidige manier van betrekken
Voordelen van familieparticipatie:

· Meer informatie krijgen en de cliënt in zijn/haar context kunnen plaatsen. 

· Het geeft meer duidelijkheid en begrip voor cliënt en naastbetrokkenen. 

· Betrekken van familie en naastbetrokkenen kan probleemoplossend werken.

· Cliënten kunnen contacten leggen. 

· Meer  mensen zijn op de hoogte waardoor ze in kunnen spelen en helpen.

· Samen denken en handelen, niet alleen tobben.

· Er is iemand om op terug te vallen 

· Het bevordert de openheid.

· Het geeft een stukje sociale controle.

· In het gesprek zelf staat de cliënt er niet alleen voor.

Nadelen van familieparticipatie:

· Een stuk privacy wordt weggenomen. 

· Medewerkers weten niet goed hoe ze met de privacy om moeten gaan. 

· Het kan betuttelend worden of betuttelend overkomen.

· De verantwoordelijkheid verschuift. De cliënt moet zelf verantwoordelijk blijven. 

· De begeleider is er voor de cliënt. Dit kan in het gedrang komen in de ogen van de cliënt. 

· Gevaar voor partijdigheid.

· Het kost veel energie en het kan bedreigend zijn voor de cliënt en medewerker.

· Naastbetrokkenen kunnen denken dat zij het verkeerd doen.

· Naastbetrokkenen weten soms niet hoe ze ermee om moeten gaan. 

· Cliënten willen niet dat anderen van hun problemen weten en zijn bang voor doorvertellen door naastbetrokkenen. 

· Mogelijkheid van vervallen in oude patronen werd als nadeel genoemd door ondervraagde cliënten.

2.2  Gewenste familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding
In dit hoofdstuk gaan we in op de gewenste situatie van familieparticipatie volgens cliënten, medewerkers en naastbetrokkenen. Wij willen in dit hoofdstuk antwoord geven op drie van de deelvragen van ons onderzoek. Deelvraag vier; ‘ Welke manier van familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding sluit aan bij de cliënt?’ En deelvraag vijf en zes: ‘ Hoe zien medewerkers de gewenste situatie betreft familieparticipatie in de ambulante woonbegeleiding en hoe zien naastbetrokkenen de gewenste situatie betreft familieparticipatie?’

2.2.1  Welke manier van familieparticipatie sluit aan bij de cliënt

Zestig procent van de cliënten die we spraken gaven aan dat zij naastbetrokkenen willen betrekken door middel van een gesprek met de naastbetrokkenen en hun ambulant woonbegeleider. Daarbij wordt het belangrijk gevonden dat hun familie of andere naastbetrokkenen informatie krijgt over hun stoornis en hoe zij hier mee om kunnen gaan. 

Overige ondervraagden vertelden dat zij wel aandacht willen voor het contact met naastbetrokkenen, maar dat zij zelf hulp willen leren vragen, zonder de naastbetrokkenen bij het gesprek uit te nodigen. Een ruime meerderheid van de ondervraagde cliënten vindt het goed dat naastbetrokkenen betrokken worden bij de begeleiding. Volgens hen is het wenselijk voor het krijgen van meer begrip en voor het delen van de lasten. Zestig procent van de cliënten was tevreden over de manier van betrekken zoals deze nu vorm gegeven wordt. Tien procent waar nu nog geen familieparticipatie toegepast wordt, vindt het fijn als familie betrokken gaat worden.  

Medewerkers geven aan dat het belangrijk is om aan te sluiten bij de cliënt door naar diens wensen/hulpvraag te luisteren. Daarnaast is het van belang om de cliënt zelf de regie te laten houden.


2.2.2  Gewenste situatie volgens medewerkers

Ondervraagde medewerkers geven allemaal aan dat betrekken in de begeleiding gewenst is, mits de cliënt daar toestemming voor geeft.  De meest ideale situatie is dat de cliënt gemotiveerd is voor het betrekken van naastbetrokkenen. Daarnaast moet het betrekken van naastbetrokkenen in het belang zijn van de cliënt. Medewerkers willen niet dat het betrekken voortkomt vanuit een verplichting en vinden het belangrijk om met het betrekken van de naastbetrokkenen niet betuttelend te worden. 

Wat betreft de houding van de medewerkers is het volgens de ondervraagden wenselijk dat zij gericht zijn op het betrekken van de omgeving en hier open voor staan. Begeleiders moeten een duidelijke visie hebben op familieparticipatie en het doel er van duidelijk hebben.

Het is voor medewerkers wenselijk dat zij goed geschoold zijn, gecoacht worden en inzicht en ervaring hebben in het betrekken van naastbetrokkenen. Verder zouden zij informatie willen over rechten en plichten en het belang van familieparticipatie.
2.2.3  Gewenste situatie volgens naastbetrokkenen

Alle ondervraagde naastbetrokkenen vinden het wenselijk om betrokken te worden. Wel zijn er verschillende inhoudelijke wensen met betrekking tot de uitvoering daarvan. 

Verschillende wensen van naastbetrokkenen zijn:

· Betrokken worden bij onderwerpen waar de naastbetrokkene mee te maken heeft
· Minimaal 2 keer per jaar een gesprek met de ambulant woonbegeleider zonder de cliënt
· Dat het gezin betrokken wordt met als doel informeren van het gezin zelf en voor het verkrijgen van een totaalbeeld
· Structurele familiebijeenkomsten die belegd worden door de ambulant woonbegeleider
· Informatie aan naastbetrokkene over de manier van benaderen van de cliënt door de ambulant woonbegeleider
· Bemiddelend werken van de ambulant woonbegeleider waarbij een oplossing gezocht wordt waar beide partijen mee tevreden zijn
· Vanaf het begin samenwerken met de ambulante woonbegeleiding en als naastbetrokkene vervolgens langzaam meer naar de achtergrond verplaatsen
· Wanneer daar behoefte aan is heel regelmatig, wekelijks betrekken
· Betrokken worden naar eigen behoefte (van naastbetrokkene)
· Betrokken worden bij de planning van de cliënt
3.  Conclusies 

In het voorgaande hoofdstuk is de gewenste situatie volgens cliënten, medewerkers en naastbetrokkenen uiteen gezet.
In dit hoofdstuk beschrijven we de conclusies naar aanleiding van ons literatuur- en veldonderzoek. Deze conclusies zijn gericht op het beantwoorden van de laatste deelvraag, "Wat is nodig om familie participatie bij de begeleiding van cliënten tot de gewenste situatie te brengen?". Met het beantwoorden van deze laatste deelvraag beantwoorden we tegelijkertijd de hoofdvraag van ons onderzoek, “Hoe kan familieparticipatie ingepast worden in de werkwijze van ambulante woonbegeleiding, op een manier die past bij het Neuman System Model (NSM)?”. Voor het beantwoorden van deze laatste deelvraag en de hoofdvraag is gebruik gemaakt van informatie uit het literatuuronderzoek en het veldonderzoek onder medewerkers, cliënten en naastbetrokkenen.
Houding medewerkers ten opzichte familieparticipatie
Vanuit zowel ons literatuuronderzoek als ons veldonderzoek hebben wij gekeken naar wat nodig is voor medewerkers en cliënten om familie te laten participeren in de ambulante woonbegeleiding. Hierin kwamen verschillende behoeften naar voren. 
Wat erg belangrijk blijkt is de houding van de medewerkers. 
· Medewerkers moeten positief open staan voor familieparticipatie in de begeleiding.
· Medewerkers moeten gericht zijn op het betrekken van naastbetrokkenen in de begeleiding. 
· Medewerkers moeten de duidelijke visie hebben met betrekking tot familieparticipatie. 

Deze duidelijke visie kunnen zij creëren door kennis te krijgen over het belang van 
het betrekken. Dit is ook belangrijk voor het uitleggen van het belang van betrekken 
aan de cliënten. Dit kan zorgen voor motivatie bij de cliënt voor het betrekken van 
naastbetrokkenen. Bij cliënten en familie is er behoefte aan duidelijkheid over de 
rol/mogelijkheden van familie.

Wat medewerkers nodig hebben om naastbetrokkenen te betrekken in de begeleiding
Medewerkers geven aan dat zij verschillende dingen nodig hebben:
· Toestemming hebben van de cliënt voordat zij naastbetrokkenen gaan betrekken. 
· Cliënt moet centraal blijven staan, medewerkers willen aansluiten bij de cliënt door naar diens wensen te luisteren. 
· Cliënt moet de regie houden, verantwoordelijk blijven.


Zij hebben daarbij kennis nodig om verantwoordelijkheid constructief vorm te geven. 
Als begeleider willen zij zelf onpartijdig blijven in  het hulpverlenen. Medewerkers 
hebben kennis nodig over de wet- en regelgeving rondom het betrekken van 
naastbetrokkenen.

· Theorie/opleiding wat betreft familieparticipatie

Door coaching en intervisie kunnen zij blijven leren. Zij willen het duidelijke doel 
weten en inzicht en ervaring op doen, daarbij is het goed om familieparticipatie 
teambreed te laten leven.  

· Kennis over voorgeschiedenis van de cliënt


Dit is van belang, wanneer in de jeugd van cliënt schade is berokkend door 
naastbetrokkenen is cliënt er niet bij gebaat dat zij betrokken worden bij de 
begeleiding. 
· Inzicht hebben in alle factoren die op het probleem van invloed zijn.

Het is bij het betrekken belangrijk dat zij inzicht hebben hierin, zodat zij een heldere 
kijk krijgen op  individuele, contextuele en relationele factoren. En belangrijke 
personen uit de context moeten aanwezig zijn zodat zij kunnen bijdragen aan de 
oplossingen die nodig zijn. 
4.  Aanbevelingen

In dit hoofdstuk beschrijven we aanbevelingen, geschreven op basis van de uitkomsten van ons onderzoek. We maken hierin een onderscheiding in aanbevelingen op organisatieniveau en op aanbevelingen op locatieniveau. We hebben gekozen voor aanbevelingen in plaats van een handreiking, waarover eerder in ons plan van aanpak gesproken is. De reden om geen handreiking, maar concrete aanbevelingen te schrijven, is in de eerste plaats omdat dit beter aansluit bij de wens van onze opdrachtgever. In een overleg gaf deze zijn voorkeur aan voor hele concrete en toepasbare aanbevelingen in plaats van een handreiking. Dit sluit tevens aan bij onze eigen visie dat een handreiking geen verrijking zal geven aan de inhoud. De inhoud zal naar onze mening beter uit de verf komen wanneer deze zonder veel tekst omgeven wordt. Het gaat ons juist om duidelijke aanbevelingen die concreet en toepasbaar zijn voor de organisatie. 
Op organisatieniveau:

1.   Een Eleosdag organiseren met de volgende doelstellingen:
-     Het onderwerp familieparticipatie organisatiebreed maken
-     Duidelijkheid bieden over het doel en de visie met betrekking tot familieparticipatie
-     Medewerkers informeren en motiveren
-     Eenduidigheid bewerkstelligen
-    Ervaringen delen 
2.   Scholing van de NSM-coaches. De NSM-coaches zijn het meest geschikt om te helpen  familieparticipatie daadwerkelijk toepasbaar te maken. Zij zijn al coaches van de AWB-teams en hebben kennis over NSM waar familieparticipatie een onderdeel van moet worden. Tevens kunnen zij het proces bewaken en op deze manier voorkomen dat onze aanbevelingen niet geïntegreerd worden. 


Voor deze scholing adviseren wij de volgende inhoud:
-     Theoretische achtergronden over systeemgericht werken vanuit het Neuman System Model
-    Training om de theorie toe te passen in de praktijk
-     Jaarlijkse herhaling van theorie, gecombineerd met praktijk door het inbrengen van casussen in de vorm van intervisie en evalueren. 
-    Informatie over wet- en regelgeving waaronder privacy, belang, doel en visie van de organisatie
-     Richtlijnen meegeven voor het coachen van de AWB - teams
3.    De triadekaart als hulpmiddel bij familieparticipatie onderzoeken. Een van de deelvragen, of de hoofdvraag van het onderzoek zou wat ons betreft als volgt geformuleerd kunnen worden: Op welke wijze kan het gebruik van de triadekaart nuttig en passend in de ambulante woonbegeleiding van stichting Eleos ingevoegd worden.
Op locatieniveau:

1.    Sociale netwerkcirkel van de oplossingsgerichte theorie (welke gebruikt bij de cursus toekomst gericht werken door BSL & partners in 2009 aan ambulant woonbegeleiders van Eleos) als formulier aan het Elektronisch Patiënten Dossier (EPD) laten voegen. Dit vormt dan samen met de doelen een onderdeel van het begeleidingsplan. Voorstel: onder tabblad  “zorg”,onder tabblad “begeleiding wonen”. Naast het tabblad “doelen”.
2.    Sociale netwerkcirkel introduceren bij de NSM - coaches. De NSM - coaches kunnen het verder naar de teams uitrollen. 
3.    Wijzigingen in het EPD instrueren aan EPD-aandachtsfunctionarissen. De EPD-aandachtsfunctionarissen kunnen het verder naar de teams uitrollen.
4.   Bij de uitleg van NSM tijdens de intake aangeven dat onze manier van werken volgens NSM systeemgericht is. Daarbij een koppeling maken naar het betrekken van naastbetrokkenen. Het belang daarvan uitleggen en vertellen dat, bij toestemming van de cliënt,  bij aanvang van begeleiding de naastbetrokkenen uitgenodigd worden voor gesprek, zodat dit meegenomen kan worden in het plan van aanpak.
 
5.    Intervisiezittingen van ambulante woonbegeleiding benutten voor casussen met betrekking tot familieparticipatie
6.    Indien er een behandelaar betrokken is bij de cliënt, in samenwerking met behandeling informatie aan naastbetrokkenen verlenen over ziektebeeld zelf en de gewenste benadering daarbij. Een concreet voorstel daarbij zou zijn een gesprek met behandelaar, AWB-er, cliënt en naastbetrokkenen binnen 2 maanden na de start van de ambulante woonbegeleiding.

Tenslotte willen we als aanvulling op de aanbevelingen een tip aan de organisatie meegeven. 
Omdat het verder niet in ons onderzoek naar voren is gekomen, maar het naar ons idee toch

een waardevolle tip kan zijn, kiezen we ervoor om het hier op te nemen. 
In de inleiding hebben we beschreven dat er signalen over het niet goed betrekken van naastbetrokkenen, naar voren kwamen in een bijeenkomst voor naastbetrokkenen. Wij hebben begrepen dat deze avond erg gewaardeerd werd door naastbetrokkenen. Wij adviseren daarom een bijeenkomst, zoals 15 november 2010 door Eleos ATC De Doorgang & BW De Sandeling belegd, jaarlijks plaats te laten vinden. Wij nemen het programma van bovengenoemde avond in de bijlage op.
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� Met ‘naastbetrokkenen’ wordt bedoeld iedereen die een directe relatie met de cliënt heeft. Dat


kan familie zijn, echtgenoten, partners, maar ook een goede vriend of vriendin, of iemand die


zich om een andere reden bij de cliënt betrokken voelt.


� Locatiemanagers Overleg Wonen


� De samenwerking tussen begeleiding, cliënten en naastbetrokkenen.


� Deze cirkelgrafieken zijn gemaakt door een cliënt van het activiteitencentrum ‘De Doorgang’ van Eleos


� Eventueel zou hierbij ook de triadekaart gebruikt kunnen worden
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