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Voorwoord

Het denken over de toekomst van de zorgsector is sterk in beweging. Zo-
als bij veel sociale veranderingsprocessen zijn ook hier economische
vraagstukken de drijvende krachten. Rond 1982 heeft de open-eind fi-
nanciering van zorginstellingen plaatsgemaakt voor bekostiging via bud-
getten. Sinds dat moment is er een niet aflatend debat gaande over de
uitgaven van de zorg, over de doelmatige besteding van middelen en het
afremmen van kostenstijgingen. De thematiek wordt daarbij zo zwaar
aangezet, dat uit het oog dreigt te worden verloren dat dit debat slechts
gaat over de randvoorwaarden waaronder de zorg wordt verleend.

De meest fundamentele vraag in de zorgsector blijft de vraag welke zorg-
visie ten grondslag zal liggen aan het toekomstige aanbod van diensten.
De toekomst van de zorgsector hangt immers boven alles af van de ma-
nier waarop zorgverleners, financiers en regelgevers kijken naar hun
maatschappelijke opdracht. Ook op dit punt is allerlei beweging te con-
stateren. In recente jaren is het besef gegroeid dat kleinschaligheid en
privacy, met name in de verzorgende sectoren, een groot goed is. Tevens
is het inzicht verbreid dat maatwerk superieur is aan een gestandaardi-
seerde aanpak van zorgprocessen. Er is een verandering gaande, weg van
het traditionele instituutsdenken, in de richting van wat in de bedrijfs-
kunde ‘klantgerichtheid’ wordt genoemd.

Door velen wordt deze verandering gezien als een fundamentele innova-
tie. Vanuit een bedrijfskundige optiek gezien gaat het echter vooral om
een aanpassing van de kenmerken van het bestaande patroon van dienst-
verlening aan hogere kwaliteitseisen. Het betreft eenvoudigweg de door-
werking van het algemeen maatschappelijk verschijnsel van toenemende
eisen aan woon-, leef- en werkomstandigheden. De hogere eisen die we
in het dagelijkse leven stellen, werken onvermijdelijk ~ zij het vaak met
de nodige vertraging ~ door in de omstandigheden waarin zorg wordt
verleend.

Echte zorgvernieuwing gaat echter verder. Ze vindt plaats waar de uit-
gangspunten van het bestaande patroon van dienstverlening worden
herzien en dat is aan de orde in dit boek. Wat hier behandeld wordt is
niet het ‘updaten’, het verfijnen en verfraaien en meer aantrekkelijk ma-
ken van bestaande zorgconcepten. Aan de orde is een breuk met het do-
minante denken over de manier waarop de samenleving met mensen
met lichamelijke, verstandelijke of geestelijke gebreken dient om te gaan.
Het gaat om een fundamentele breuk met een denkwijze waarin de orga-
nisatie van hulpverlening centraal staat. Die denkwijze wordt ingeruild
voor de opvatting dat er een groep mensen in onze samenleving is die
door - aan lichaam of geest gebonden - beperkingen niet in staat is om
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op eigen kracht op gelijkwaardige wijze aan de samenleving deel te ne-
men. Het uitgangspunt voor de dienstverlening wordt niet langer gezocht
in het ‘zorgen voor’. Het wordt gekozen in het leveren van inspanning
om de aanwezige eigen krachten te activeren en aan te vullen tot het
niveau waarop het deelnemen aan de samenleving het predikaat ‘gelijk-
waardig’ kan krijgen.

De eerste verdienste van dit boek is dus dat het geen zorgconcepten op-
poetst, maar ze vervangt door een andere kijk op de opdracht die de sa-
menleving heeft ten aanzien van mensen met een handicap en van het
alledaagse. In feite bevat dit boek een pleidooi om de betrokken mensen
een plaats in het alledaagse te geven. Maar daar wordt niet mee volstaan.
De tweede verdienste van dit boek is dat het voor de lezer een overtui-
gend beeld schetst van die plaats in het alledaagse en van de manier
waarop die plaats kan worden gerealiseerd. Het sleutelwoord bij dit laat-
ste is ‘ondersteuning’. De vraag die dan onmiddellijk rijst betreft de ma-
nier waarop die ondersteuning dient te worden georganiseerd. De derde
verdienste van dit boek ligt in het vinden van een antwoord op deze
vraag, waarmee de ondersteuningsgedachten consequent in het denken
over organiseren wordt doorgetrokken.

Niet alleen wordt in dit boek gebroken met de traditionele kenmerken
van zorgorganisaties, ook de praktische vormgeving van de ondersteu-
nende processen wordt inzichtelijk gemaakt. En dat alles is dan ook nog
op een toegankelijke wijze geschreven, gelardeerd met casussen, schema’s
en tekeningen.

Dit boek is een boek met een boodschap, maar dat maakt een boek nog
niet uniek. De breuk met het traditionele zorgconcept, het inwisselen van
zorg voor ondersteuning is eerder bepleit. Wat dit boek uniek maakt is
dat het niet stopt bij de algemene maatschappelijke beschouwingen. Het
geeft ook een antwoord op de vraag hoe die ondersteuning er dan in de
praktijk uit moet zien en welke manier van organiseren daarbij komt
kijken. In die zin vormt het een krachtige uitdaging van de bestaande
praktijk en is het in meer dan één betekenis een leerzaam boek.

Aad A. de Roo
Hoogleraar Strategie en Management in de Gezondheidszorg

Bij de vierde en vijfde druk:
Deze druk is geheel gelijk aan de vorige.
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Ten geleide

Aanspreken op mogelijkheden

De huidige positie van mensen met een handicap is niet van de ene dag
op de andere ontstaan, maar heeft haar wortels in het verleden. De ge-
schiedenis leert dat elke samenleving haar eigen opvattingen heeft over
mensen met een handicap: soms zijn het engelen, dan weer gekken en
vervolgens weer zieken. In deze tijd en in onze samenleving verandert de
kijk op deze positie drastisch. Mensen met een handicap en hun organi-
saties geven steeds nadrukkelijker aan dat zij aangesproken wensen te
worden op hun mogelijkheden en deel uitmaken van de samenleving.

De literatuur over mensen met een handicap weerspiegelt dat zij, in wel-
ke cultuur dan ook, een marginale positie innemen. Er zijn talrijke po-
gingen gedaan om dat te veranderen, meestal zonder succes. We hebben
ons de vraag gesteld hoe dat komt. Vanuit onze zienswijze geredeneerd,
is de crux dat de benadering van mensen met een handicap als groep, be-
tekent dat het persoonlijk contact tussen mensen een onderschikte rol
zal blijven vervullen. Denken in termen van ‘groep’ labelt en stigmati-
seert mensen. Er wordt in abstracte termen gedacht over ‘de handicap’ en
niet meer over personen met mogelijkheden, gevoelens, emoties, wensen
en behoeften. Bij normale persoonlijke relaties tussen mensen is de han-
dicap immers slechts een facet van de persoon. Slechts één van de facet-
ten. Willen we met elkaar de positie van mensen met een handicap ver-
anderen, dan liggen met name daar de mogelijkheden. Het denken over
hoe het anders zou kunnen is, onder de term ‘support’, aan het begin
van de jaren tachtig in de Verenigde Staten ingezet. De discussies en,de
gedachteontwikkeling die daarmee samenhangen, zijn tot op de dag van
vandaag gaande.

Een andere manier van denken en doen

Wij trachten in de eerste plaats een helder overzicht te geven van de hui-
dige situatie: op welke wijze kijkt onze samenleving naar mensen met
een handicap, welke gedachten liggen daarachter, hoe komt een dienst-
verlening in de samenleving tot stand? In de tweede plaats wordt inge-
gaan op een andere manier van kijken, denken en doen: wat moet er ver-
anderen om mensen met een handicap te kunnen ondersteunen in en
met de samenleving? Welke mensen en organisaties zijn daarbij betrok-
ken en hoe denken zij erover? Welke ontwikkelingen zijn zichtbaar en
hoe kan daarop worden ingespeeld?

Om wie gaat het?

Om wie gaat het als er gesproken wordt van ‘mensen met een handicap’?
Het gaat ons om de mensen die belemmerd worden in hun maatschappe-
lijke functioneren. De handicap is het maatschappelijk aspect van een
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beperking of stoornis, waardoor de normale sociale rolververvulling
wordt belemmerd. Het gaat dus niet om een ‘soort’ handicap, maar om
mensen die aanlopen tegen regels, fysieke beperkingen, houdingen en
vooroordelen en daardoor geremd worden, op welk levensterrein dan
ook. In belangrijke mate omdat ze op een bepaald moment een label op-
geplakt hebben gekregen.

Samenhang

We hebben geprobeerd om ontwikkelingen, argumenten en gedachte-
goed op hoofdlijnen en in samenhang begrijpelijk te beschrijven en aan
te geven welke mogelijkheden er zijn. Niet evangeliserend, maar bedoeld
als bijdrage aan de brede discussie over de vermaatschappelijking van de
zorg en de dienstverlening aan mensen met een handicap. Vakjargon is
zoveel mogelijk vermeden, al is dat niet altijd gelukt. Het is een troostrij-
ke gedachte dat in het werken met ‘natuurlijke’ netwerken rond mensen
met een handicap in de samenleving, ook de taal die van alledag zal zijn.

Voor wie is het boek bestemd?

Om de stof zo toegankelijk mogelijk te houden, is gebruik gemaakt van
casussen, voorbeelden uit de praktijk, illustraties, berichten uit de media,
beleidsplannen, cijferoverzichten en wat dies meer zij. EIk hoofdstuk be-
sluit met opdrachten en aan het einde van het boek zijn een afkortingen-
lijst, een uitgebreid literatuuroverzicht en een adressenlijst opgenomen.
Dat maakt het boek bij uitstek geschikt voor gebruik binnen opleidingen.
Met name op het terrein van de sociaal pedagogische hulpverlening.
Door te kiezen voor een benadering waarbij uitgegaan wordt van de indi-
viduele persoon met een handicap — ongeacht het karakter en de ernst
daarvan — worden de traditionele grenzen tussen de verschillende werk-
velden in de zorg overschreden. De werkwijze staat in het teken van het
perspectief vanuit de persoon met een handicap en diens natuurlijke net-
werk.

De schrijvers beogen een bijdrage te leveren aan de omslag in het denken
over mensen met een handicap en hun positie in de samenleving. In die
zin is het boek ook geschikt voor een brede doelgroep.

Woord van dank

Dit boek is tot stand gekomen in een dynamisch proces waarin een groot
aantal mensen met wie we dagelijks werken, bereid is geweest ons te
voorzien van informatie, commentaar, opmerkingen en suggesties. We
zijn hun veel dank verschuldigd.

In het bijzonder willen we noemen: De heer mr. P.C. de Klerk (Consu-
mentenbond), Marry van Dongen (Independent Living en ervaringsdes-
kundige), de heer mr. C. van Schelven (bestuurder gezondheidszorg),
Brian Lensink (adviseur gezondheidszorg), de heer A.A.M. Bergers (oud
directeur Werkenrode, adviseur gezondheidszorg), Willem Landsbergen

16



TEN GELEIDE

(ervaringsdeskundige), Marlieke de Jonge (Netwerk Cliéntdeskundigen),
Barbara Brent (adviseur gezondheidszorg), Bob Geijp (manager gezond-
heidszorg), Mevrouw mr. M.B.E.G. Brenninkmeijer-Rutten (oud Secretaris
Inderdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleid), Silvia Driessen
(research en ondersteuning), Johan Willemse (manager gezondheids-
zorg), mr. Hans Karstel (manager gezondheidszorg), Reinier van de Horst
(illustrator), Paul Cremers (adviseur gezondheidszorg), drs. Heleen Riper
(Universiteit Limerick, Ierland), Peter de Porto (manager gezondheids-
zorg), Erwin Wieringa (adviseur gezondheidszorg) en Joost van Lee (ma-
nager gezondheidszorg).

Het blijft een dynamisch proces

Het gedachtegoed dat in dit boek aan de orde komt, is niet statisch en
ontwikkelt zich voortdurend. Het is een proces dat daarom nooit afge-
rond zal worden. We hebben een punt achter onze schrijverij gezet in
het besef dat het proces ‘van voorziening naar ondersteuning’ en alles
wat daarmee samenhangt, nooit gemarkeerd kan worden door een punt.
Lezers, vanuit welke hoedanigheid dan ook, worden van harte uitgeno-
digd hun bijdrage te leveren aan de discussie. Het uiteindelijke doel is
tenslotte om met elkaar te werken aan de verbetering van de maatschap-
pelijke positie van mensen met een handicap.

De auteurs

Hans R. Th. Krober is algemeen directeur van een instelling die zich richt
op de vermaatschappelijking van de dienstverlening aan mensen met
een handicap. Hij heeft de afgelopen twintig jaar ervaring opgedaan in
verschillende functies en posities (primair proces, staf, onderwijs, ma-
nagement) in de dienstverlening aan mensen met een verstandelijke
handicap, sociale psychiatrie, lichamelijke handicap en ouderenzorg. Zo-
wel op nationaal als internationaal vlak is hij initiatiefnemer en bestuur-
der van organisaties die zich inzetten voor de verbetering van de maat-
schappelijke positie van mensen met een handicap.

Hans J. van Dongen is als zelfstandig communicatie- en beleidsadviseur
sinds enkele jaren intensief betrokken bij de veranderingen die plaatsvin-
den bij organisaties voor dienstverlening aan mensen met een verstande-
lijke handicap, sociale psychiatrie en lichamelijke handicap. Hij is actief
op nationaal en internationaal niveau.

Over de opdrachten

Bij het opstellen van de opdrachten zijn de volgende uitgangspunten
aangehouden:

het gaat bij de opdrachten om kennis, inzicht, vaardigheden, attitude,
gewoonten/houding, waarden kunnen aangeven en interesse;

er wordt geen voorkennis verondersteld;

de opdrachten zijn gericht op een actieve verwerking van de stof uit de
hoofdstukken;
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er wordt zoveel mogelijk aan de praktijk gerelateerd (integratie theorie/
praktijk);

er zijn individuele en groepsopdrachten per hoofdstuk samengesteld;

er is gekozen voor een variatie aan werkvormen, aansluitend bij de doe-
len (kennis verschaffen, inzicht geven, etcetera).

Over de geraadpleegde literatuur

Aan dit boek is een uitgebreid literatuuroverzicht toegevoegd. Getracht is
de door ons geraadpleegde literatuur en de andere bronnen zo toeganke-
lijk mogelijk te maken. Van het materiaal dat moeilijker te achterhalen is,
meestal afkomstig uit het buitenland in de vorm van artikelen of lezin-
gen, zijn kopieén gedeponeerd bij de Nederlandse Vereniging van Gehan-
dicaptenorganisaties (VGN) in Utrecht.

Oktober 1996
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Inleiding, Meer buiten de samenleving
dan daarbinnen

Bouwstenen voor anders denken
‘Alle generaliseringen zijn gevaarlijk, zelfs deze’. (Alexandre Dumas fils)

Fundamentele veranderingen, ook in de zorg — wat wordt aan de orde gesteld —
voorbeelden van deze veranderingen — mensenrechten en gelijke kansen - twee
manieren van denken — van voorziening naar ondersteuning — de essentie van de
verschillen — een moeizaam proces - naar een gelijkwaardige positie — zorg en sa-
menleving — beknopte weergave van de hoofdstukken

Tien jaar geleden

Wat tien jaar geleden heel gewoon was, wordt nu raar gevonden en an-
dersom. Toen stonden bijvoorbeeld kleinschalige voorzieningen en des-
kundige medewerkers op ons netvlies als dé goede vormen van begelei-
ding. Nu worden netwerken en persoonlijke relaties in de samenleving
als tekenen van kwaliteit van leven centraal gesteld. Desondanks kan
vastgesteld worden dat mensen met een handicap nog steeds meer bui-
ten de samenleving staan dan daarbinnen.

Fundamentele veranderingen

Ook in de dienstverlening aan mensen met een handicap lijkt het credo
‘verandering, verandering, verandering’ te zijn. Waarom is dat zo? Wordt
er veranderd om de verandering, gaat het om verkapte bezuinigingen of
is er meer aan de hand? Daarover kunnen we kort zijn: er is inderdaad
meer gaande. Er is zelfs iets fundamenteels gaande, de principes van de
huidige zorg- en dienstverlening staan ter discussie.

Steeds duidelijker wordt beseft dat mensen met
een handicap in onze samenleving een bijzondere
plaats innemen, meer buiten de samenleving dan
daarbinnen. Daarmee wordt onrecht gedaan aan
de mogelijkheid tot ‘maatschappelijk’ functione-
ren en wordt voorbijgegaan aan het principe van
de keuzevrijheid van de burger, één van de ijk- De sam
punten van de moderne sociale rechtsstaat. An-
ders gezegd, mensen met een handicap krijgen in
het leven kansen niet geboden die aan anderen
wel geboden worden. Daardoor blijft hun actieve
deelname aan de samenleving beperkt.

kleurrijkheid

maatschappelij
functioneren

In die zin is de situatie van mensen met een han-
dicap een zaak van mensenrechten en gelijkheid van kansen. De aan-
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Visie Huidige zorgverlening
mensen met een knelpunten: verzorgingsstaat,
handicap aan het beeldvorming, paradigma's en

woord attituden, organisatiecultuur,
wet- en regelgeving

\ De rode draad van
Parameters het boek in schema
keuze, respect,

regie over het

eigen leven

Hoe dan wel?
ondersteuning van
mensen in en met

de samenleving

dacht moet gericht zijn op psychologische, economische en sociale aspec-
ten van het leven van mensen met een handicap. Daarbij tegelijkertijd er-
kennend dat ieder mens uniek is. Vanuit dit perspectief zal de ondersteu-
ning van mensen met een handicap zich moeten richten op het facilite-
ren van gelijke kansen en mogelijkheden. Dit kan slechts fundamenteel
totstandkomen als ook de wet- en regelgeving daarmee gelijke tred
houdt.

Twee manieren van denken

In de discussies staan twee manieren van denken tegenover elkaar. We
zijn wat terughoudend als het gaat om deze twee manieren van denken te
bestempelen als ‘modellen’. Het gaat namelijk om normen, waarden, een
juiste basishouding, een denkrichting en niet louter om methoden en
technieken. Leggen we het huidige zorgdenken naast het denken in ter-
men van ondersteuning in de samenleving, welke verschillen zien we
dan?

HUIDIGE VOORZIENINGENSYSTEEM
Mensen met een handicap:
- wonen in het huis van iemand anders;
- worden getraind tot ze ‘er klaar voor zijn’; @
- worden betutteld door begeleiders; zij weten wat het beste is
voor mensen met een handicap: waar ze wonen, met wie, hoe,

Groepen mensen

hoe lang;
- streven naar onafhankelijkheid, maar worden daarin eerder
belemmerd dan gesteund; Voorzieningen
- worden bij elkaar gezet voor training, zorg en behandeling; >
- kiezen niet, dat doen anderen voor ze; 2 o é
- worden als groep in voorzieningen opgevangen; % & é
- krijgen een label opgeprikt (soort handicap of probleem); 2 ué
<<
\ws
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De samenleving:
- ziet verschillen tussen mensen niet als positief;
- staat in beperkte mate open voor mensen met een handicap.

ONDERSTEUNING IN DE SAMENLEVING
Mensen met een handicap:

- bouwen persoonlijke relaties op met anderen; in ‘natuurlijke’ OrdeseuS
netwerken komen zij tot ontplooiing en tot zelfbepaling; in de samenleving

- wonen in een huis van henzelf;

- geven zelf richting aan hun leven;

- worden ondersteund door een netwerk van mensen dat is
ontworpen rond een persoon, waar hij of zij ook werkt of
woont;

- streven naar een wederzijdse afhankelijkheid;

- worden ondersteund bij het maken van eigen keuzen;

- worden ondersteund door vrienden, familie, buren en professionals, ma-
ken keuzen voor henzelf en kunnen zelf kiezen waar ze léven, wonen,
werken, met wie ze om willen gaan, etcetera;

- worden als persoon benaderd.

Pers. relaties
Eigen keuzen

{(Wederzijdse afhan

De samenleving:

- is pluriform;

- is gebaseerd op mensenrechten, de grondwet en de deelname en bijdra-
gen van elke burger, ieder op zijn of haar manier (ongeacht ras, sekse,
huidskleur, handicap, etcetera).

In het huidige voorzieningensysteem wordt de handicap uitvergroot (2), de aan-
dacht gaat niet uit naar de gehele persoon (1), maar de persoon met een handi-
cap wordt door deze uitvergroting gereduceerd tot ‘gehandicapte’ (3).

De overbuurman
De buurman van de overkant doet een beetje vreemd. Laatst kwam hij over de
schutting mijn achtertuin binnen en vroeg om pepernoten. Het was een zonnige
dag in juli. Hij zag mijn schrikreactie en verdween weer snel. Een week later stond
hij in zijn onderbroek in de straat. Zonder zich te bewegen stond hij tegen de zon
in te kijken. Ik heb toen de politie gebeld en uiteindelijk hebben ze hem wegge-
haald.
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Goed zo0?
Samen met moeder — die in een rolstoel zit — ga ik naar de stad. We besluiten er-
gens wat te gaan drinken. Het restaurant dat we betreden blijkt niet echt goed
toegankelijk. Wat onwennig haalt de eigenaar wat stoelen weg en verschuift een
tafel. Vervolgens vraagt hij aan mij of het goed is zo? En aan mij of mevrouw in de
rolstoel wat wil drinken.

De ambulance

De heer Verbeek is een volwassen, normaal intelligente man die nogal spastisch is.
Om die reden maakt hij gebruik van een rolstoel. Als je goed luistert is hij te ver-
staan. Hij gaat er vaak zelf op uit met zijn electrische rolstoel. Op een bepaald mo-
ment komt hij met de kleine wieltjes van zijn rolstoel vast te zitten tussen een
paar stoeptegels. Hij probeert wat voorbijgangers te vragen om zijn stoel los te
duwen. Men verstaat hem niet en door de spanning worden de spastische bewe-
gingen van de heer Verbeek intenser. Meer en meer mensen komen eromheen
staan. Wat is er toch mis met die man in die rolstoel, is hij soms onwel of zo? Uit-
eindelijk besluit een van de omstanders een ambulance te bellen.

Knappe jongen

De heer R. Verschoof is 34 jaar en heeft het syndroom van Down. Hij werkt in een
lunchcafé waar meer mensen met een verstandelijke handicap werken. Hij doet
gewoon zijn werk en heeft veel ervaring. Een routinier zou je kunnen zeggen. Een
echtpaar komt het café binnen en bestelt een kopje koffie. Op het moment dat de
heer Verschoof aan de tafel verschijnt ontspint zich het volgende gesprek: ‘Hallo,
dat is leuk zeg. Help jij hier in het restaurant? Dat is zeker wel moeilijk he? Fantas-
tisch hoor, je bent een knappe jongen’. En tegen elkaar: ‘Is het niet heerlijk, dat
joch, zo trots en zo vrolijk...".

Verschillende ontwikkelingen staan naast elkaar

In Nederland vinden onder de noemer ‘zorgvernieuwing’ verschillende
ontwikkelingen plaats. Enerzijds zien we dat grootschalige instituten in
de richting gaan van kleinschaligheid. Daarbij kan opgemerkt worden dat
de principes waarop de zorg- en dienstverlening is georganiseerd, niet
fundamenteel veranderen. Grote instituten worden kleine instituten.
Anderzijds zien we ontwikkelingen die wel fundamenteel anders zijn. De-
ze ontwikkelingen kunnen aangeduid worden met ‘het ondersteunen van
mensen met een handicap in en met de samenleving’. Netwerken van
mensen met een handicap en de samenleving, spelen daarbij een belang-

De jaren zestig
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rijke rol. De regie ligt bij de persoon met een handicap en diens belan-
genbehartiger. Het zijn deze ontwikkelingen die in dit boek aan de orde
komen.

Essentie van ondersteuning in en met de samenleving

Wat is nu de essentie van dit ondersteu-

nen? Er zijn drie belangrijke kenmer- De jaren negentig
ken:

1 er wordt gekeken naar ‘men-
sen’ en niet naar ‘de handi-
caps’;

2 de regie over wat er moet
gebeuren ligt bij de man of
vrouw met een handicap
(de controle);

3 er wordt niet op voorhand van
uitgegaan dat altijd ondersteu-
ning nodig is.

klasgenoot/collega

bedngf/werk veremgmg

famme buur

vnend

Mens zijn is medemens zijn
Op verschillende manieren kan gefantaseerd worden over de gewenste situatie.
Je zou kunnen zeggen dat de moraal van een samenleving is af te meten aan de
mate waarin mensen met een handicap in die samenleving een plek hebben. Inge-
bed zijn in een buurt en gebruik maken van de faciliteiten die daar aanwezig zijn.
Aangesproken worden op hun mogelijkheden en bijdragen aan het functioneren
van de gemeenschap.

Als ik in de spiegel kijk zie ik iemand met wensen, behoeften en mogelijkheden.
lemand met veel vrienden, een baan en een eigen huis. lemand die zelf belangrij-
ke keuzen maakt in het leven. lemand die door de ene mens wel en misschien
door een ander mens niet gewaardeerd wordt. Mijn persoonlijke netwerk bepaalt
tot op grote hoogte hoe ik me voel, hoe ik functioneer, of ik zelfvertrouwen heb,
welke keuzen ik maak in het leven. Niemand redt het alleen, mens zijn is mede-
mens zijn. In het samenzijn voltrekt zich het menszijn.

Dat geldt voor mensen met een handicap natuurlijk net zo. Door als mens, met
goede en slechte kanten, met mogelijkheden en onmogelijkheden, deel te nemen
aan een eigen persoonlijk netwerk. Zo ontstaan er mogelijkheden en oplossingen
die zich anders niet voor zouden doen. Daarbij maakt iemand eigen keuzen, heeft
eigen voorkeuren en bepaalt hoe hij of zij in het leven staat. Dat is voor iedereen
hetzelfde. Mensen met een handicap zullen bij een of meer aspecten van het le-
ven de hulp inroepen van mensen in hun omgeving en van hulpverleners. De
hulpverlener ondersteunt waar nodig en baseert die steun op de vraag. Maar mis-
schien nog belangrijker dan de hulpverlener zijn de mensen in het natuurlijke net-
werk. De samenleving heeft een enorme potentie die aangeboord kan worden als
we er een beroep op doen. Dat gaat niet vanzelf, daar moet aan gewerkt worden.
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Geloof in de mogelijkheden zonder de samenleving te romantiseren ligt aan de
basis van het model dat geént is op ondersteuning in en door de samenleving.

Onderzoek wijst uit dat mensen die een baan zoeken en vinden, in vijftig procent
van de gevallen succes hebben via hun eigen netwerk. Ze vinden de baan als het

ware via via.

PERSPECTIEF VAN DE HEER PIETERS IN DE HUIDIGE DIENSTVERLENING

wie is meneer Pieters?
een persoon met een mentale
leeftijd van vier jaar en twee maanden

een persoon met een i.q. onder de 30

een ernstig verstandelijk gehandicapt
persoon

een persoon met probleemgedrag,
retrogressie, kan niet improviseren
onrust

onduidelijke spraak

wat heeft hij nodig?
een programma voor kinderen
bescherming

leren van simpele taken
deze dingen leren
apart van anderen omdat hij anders is

zeer gespecialiseerde staf, die onder-
werpen als retrogressie kan begeleiden
een omgeving waar zijn temperament
gecontroleerd kan worden

logopedie

Als groep opgevangen buiten de samenleving
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PERSPECTIEF VAN DE HEER PIETERS IN DE SAMENLEVING

wie is meneer Pieters?

een man van 40 die veel ervaringen
heeft gemist

een man zonder inkomen, arm

een persoon die altijd geisoleerd is

een man zonder contacten

meneer Pieters heeft weinig controle
over de invulling van z'n leven

hij heeft moeite met leren

een persoon die altijd als kind
behandeld is

een plezierige man die verandering

wat heeft hij nodig?
veel ervaringen

een baan, een inkomen

relaties, deelname aan de samenle-
ving

verbindingen met de samenleving

visie op de toekomst en hoe daar te
komen

veel hulp bij leren

iemand die opkomt voor zijn
belangen

als volwassen gezien worden, mensen

brengt in je leven die van hem kunnen genieten

Gelijke posities

De lijn is: het streven naar gelijke posities. Maar wat betekent dat? Bij ge-
lijke posities wordt verondersteld dat mensen of groepen mensen in prin-
cipe dezelfde mogelijkheden hebben, maar dat er desondanks sprake is
van ongelijke posities, vaak op basis van niet rationele gronden (in ver-
band met huidskleur, sekse, seksuele geaardheid, opleiding). Voor veel
mensen met een handicap geldt dat ook; discriminatie op grond van
handicap komt voor. In het kader van dit boek gaat het om mensen van
wie op voorhand gezegd wordt dat zij geen mogelijkheden hebben en
het stempel ‘ongeschikt voor deze samenleving’ opgedrukt hebben gekre-
gen. Zij komen als het ware zelfs niet toe aan discriminatie. Met andere
woorden, het gaat niet alleen om de rechtspositie van mensen, maar ook
om de wijze waarop de samenleving naar mensen met een handicap
kijkt. De kijk op mensen met een handicap moet geémancipeerd worden.

Er kan gewerkt worden aan gelijke posities op verschillende niveaus: mi-
croniveau, mesoniveau en macroniveau. Dat is een sociologische benade-
ring. Het zwaartepunt in dit boek ligt op het praktische microniveau
(persoonlijke ontmoetingen tussen mensen) en daarnaast wordt ook aan-
dacht geschonken aan het meso- en macroniveau (de rol van de organi-
saties, wet- en regelgeving, overheden).

Vrouw en handicap
De positie van de vrouw in onze Nederlandse samenleving is nog altijd
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niet gelijk aan die van de man. Abram de Swaan (1996) spreekt in dit ver-
band van ongelijke sociale verhoudingen. ‘Doorslaggevend voor de ver-
houding tussen man en vrouw is de taakverdeling tussen de geslachten
en het is aannemelijk dat die verdeling van taken teruggaat op nomadi-
sche samenlevingen. Daar was een verschil in lichaamskracht beslissend
bij de jacht en de oorlog. Vooral zwangerschap en het zogen van kinde-
ren vormde daarbij een belemmering voor vrouwen’. Alhoewel door de
jaren heen de verhoudingen tussen man en vrouw minder ongelijk wor-
den, zien we nog steeds ongelijke sociale verhoudingen. Als we kijken
naar de man/vrouw-verdeling in zorginstellingen, bekleden mannen de
top en bevinden de vrouwen zich vooral in het primaire proces. Het laat
zich raden dat dit voor vrouwen met een handicap betekent dat er in veel
gevallen sprake zal zijn van een dubbele ongelijkheid.

Vrouwen met een handicap moeten heel sterk in hun schoenen staan om zichzelf
te kunnen blijven. Ze moeten zich niet alleen aanpassen aan hun lichaam, maar
worden ook nog eens geconfronteerd met vooroordelen. Odiel Reef van de Stich-
ting Vrouwen met een Handicap: ‘Lang durfde ik niemand te vertellen dat ik reu-
ma had’

Nathalie de Bruin baalt ervan dat mensen vaak stereotype ideeén hebben over
mensen met een handicap: ‘Als ik in de kroeg met iemand aan de praat raak, zegt
diegene al gauw ‘Jij werkt zeker niet hé?’ terwijl ik toch een hele tijd als medisch
secretaresse gewerkt heb. Of ze vragen: ‘Heb je een vriend?’ en zo ja ‘Wat heeft
die dan?’ Alsof ik alleen maar een relatie kan hebben met iemand die geen handi-
cap heeft...’

De Stichting Vrouwen met een Handicap is voor vrouwen met een lichamelijke
handicap of met een verstandelijke handicap. Vier keer per jaar wordt het blad Si-
rene uitgegeven. Odiel Reef heeft een aantal boeken geschreven over haar situ-
atie. Haar laatste boek is Wij zijn gewoon bijzonder. Vrouwen met een handicap (Ambo
BV).

Uit: Opzij, julifaugustus 1996

Er is internationaal meer aandacht voor de positie van vrouwen met een
handicap. Rehabilitation International, een wereldorganisatie, organiseert
met regelmaat conferenties rond dit thema. Daarin wordt geconcludeerd
dat de positie van meisjes en vrouwen met een handicap speciale aan-
dacht verdient. Vaak is er sprake van een dubbele achterstand als gevolg
van de handicap en van de positie van de vrouw (de sociale rolvervulling
die van vrouwen verwacht wordt).

De onderzoekers Laura Hershey en Robin Stephens hebben onderzoek ge-
daan naar de positie van vrouwen met een handicap. Zij hebben daarvoor
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dertig vrouwelijke leiders geinterviewd uit Afrika, Azi€, West en Oost Eu-
ropa, Amerika en Oceanié. Op basis daarvan bevelen ze aan een leider-
schapstraining voor vrouwen met een handicap te ontwikkelen. Ze plei-
ten voor een praktische training die inzicht verschaft in de factoren die
tot de achtergestelde positie leiden. De training zou bovendien moeten
voorzien in het opdoen van vaardigheden om nieuwe organisaties op te
zetten, bouwend op de behoeften die vrouwen zelf aangeven. De onder-
zoekers pleiten ook voor het creéren van ondersteunende netwerken, ver-
ankerd in de locale gemeenschap. Regionale teams en het opzetten van
mentorschap kunnen daarbij behulpzaam zijn.

Een lastig proces

De landkaarten en plattegronden waarop staat aangegeven welke wegen
mensen met een handicap nu kunnen bewandelen, hebben veel witte
plekken en zijn hopeloos verouderd. Het maken van nieuwe kaarten, het
aannemen en realiseren van nieuwe uitgangspunten, is een moeizaam
proces. Het brengt met zich mee dat mensen, organisaties en overheden
zich moeten durven bewegen op onbekend terrein en vertrouwde opvat-
tingen durven in te ruilen voor nieuwe opvattingen. Dat heeft ingrijpen-
de gevolgen voor mensen met een handicap, de dienstverlening en de sa-
menleving. Van het landschap kunnen we ons overigens wel een voor-
stelling maken: het is een landschap waarin mensen met een handicap
zijn opgenomen in de samenleving en zelf hun weg kunnen kiezen.

Andere inzet deskundigen

Daarmee is niet gezegd dat er geen professionele ondersteuning meer
wordt geboden. Niet gezegd is dat ouders genoodzaakt worden vrienden
in te schakelen voor hulp, niet gezegd is dat mensen met een handicap
eenzaam moeten leven in hun eigen huis of appartement. Het betekent
wél dat de professionele ondersteuning op een andere manier wordt in-
gezet. De begeleiders ondersteunen de netwerken rond mensen met een
handicap (het gezin, op het werk, in het onderwijs).

Het heeft uiteraard wel consequenties voor de rol van de hulpverlener.
Mensen met een handicap zullen regelmatig ondersteuning nodig heb-
ben, dat zal niet veranderen. Bij de ondersteuning in de samenleving
wordt de hulpverlener aangestuurd door de man of vrouw met een han-
dicap. Er wordt gekeken naar welke rol het natuurlijke netwerk kan spe-
len. Het is de primaire rol van de begeleider om de zelfrealisering van de
persoon met een handicap te faciliteren.

Persoonlijke relaties

Centraal staan mensen en de waarde van persoonlijke relaties, het kun-
nen maken van eigen keuzen, het vergroten van de invloed van mensen
met een handicap op hun leven en het opbouwen van een positie in de
samenleving. Mensen met een handicap geven aan dat ze meer grip wil-
len op hun eigen leven en zelf richting willen geven aan wat er in hun le-
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ven gebeurt. Als we kijken naar de positie waarin mensen met een handi-
cap nu in veel gevallen verkeren, is hiervan geen sprake.

Mensen met een ernstige handicap

Ondersteuning van mensen met een handicap in de samenleving. Wo-
nen, werken, vrije tijd... Is dat voor iedereen weggelegd, of alleen voor
mensen met ‘lichte’ handicaps? De principes van het ondersteuningsmo-
del zijn van toepassing op ieder mens met een handicap, ongeacht de
ernst en de aard ervan. Dus ook op mensen met ernstige (meervoudige)
handicaps. De principes die hier bedoeld worden zijn:

recht op controle over het eigen leven;

recht op keuzemogelijkheden;

recht op respect;

recht op tegemoetkoming en erkenning van individuele wensen en be-
hoeften.

Is dat een utopie? We beseffen heel goed dat er mensen met ernstige han-
dicaps zijn met wie het moeilijk communiceren is of dat er sprake is van
ernstige gedragsstoornissen. Maar voor hen gelden deze principes net zo,
het gaat om de integriteit van de mens. Het gaat ondanks alles om de
mens met gevoelens, behoeften, wensen en mogelijkheden. Dat kan bete-
kenen dat we moeten zoeken naar andere manieren van luisteren, naar
andere manieren van communiceren. Dat vergt heel veel van de creativi-
teit en de inventiviteit, maar we mogen nooit stoppen met luisteren en
leren...

Wat komt er in de hoofdstukken aan de orde?

Het eerste hoofdstuk (Mensen aan het woord) is richtinggevend. Mensen
met een handicap en hun organisaties geven aan hoe zij de dienstverle-
ning beleven en wat zij anders willen. Welke organisaties zijn er en wat is
de stand van zaken?

In hoofdstuk twee (Hoe hangt de vlag erbij?) wordt ingegaan op de huidige
situatie. Welke voorzieningen en andere vormen van ondersteuning zijn
er rond mensen met een handicap? Welke beelden en opvattingen liggen
daaraan ten grondslag? De verzorgingsstaat staat onder grote druk.

In het derde hoofdstuk (Beeldvorming, cultuur en definities) wordt dieper in-
gegaan op modellen van denken, het tot stand komen van culturen, de
beeldvorming rond mensen met een handicap. Besloten wordt met een
aantal definities van ‘handicap’.

Hoofdstuk vier (Van voorziening naar ondersteuning) handelt over de ver-
schuiving van voorzieningen naar ondersteuning in de samenleving.

Welke visie en opvattingen liggen daaraan ten grondslag? Wat zijn net-
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werken en hoe kan de potentie, de mogelijkheden van de samenleving
worden benut?

In hoofdstuk vijf (Mensen leren kennen en dan verder...) komt de persoonlij-
ke toekomstplanning aan de orde als middel om mensen te leren kennen
en hen te ondersteunen bij het ontwikkelen van persoonlijke netwerken.
Verschillende manieren van toekomstplanning worden uitgewerkt. Wat
wil de man of vrouw met een handicap, wie kunnen we daarbij inschake-
len, hoe pakken we dat aan?

In hoofdstuk zes (Bruggen bouwen naar de samenleving) wordt het belang
aangegeven van netwerken en het bouwen van bruggen naar de samenle-
ving. Hoe kan daarmee begonnen worden, waar moeten we op letten?

In hoofdstuk zeven (Ondersteuning van het gezin) wordt de positie van kin-
deren met een handicap en hun gezin aan de orde gesteld. Vroegtijdige
onderkenning en goede ondersteuning is van essentieel belang voor de
toekomst van mensen met een handicap.

In hoofdstuk acht (Ondersteuning in de samenleving — wonen en werken)
worden ondersteund wonen en ondersteund werken aan de orde gesteld.
Wat zijn de uitgangspunten en hoe kunnen deze worden bereikt?

Hoofdstuk negen (De organisatie als middel voor ondersteuning) geeft ken-
merken en uitgangspunten aan voor organisaties die zich willen richten
op het bieden van ondersteuning in en met de samenleving. Wat moet
daarvoor veranderen, welke wegen kunnen worden ingeslagen, welke uit-
gangspunten horen daarbij?

In hoofdstuk tien (Zichtbaar en toetsbaar maken) wordt nader ingegaan op
het begrip kwaliteit in het kernproces.

Het elfde hoofdstuk (Wetten, regels en geld) behandelt het keurslijf van
sectorale wetten en regels waarin mensen met een handicap én de zorg
en dienstverlening gedrongen zijn. Er wordt een aantal overwegingen ge-
geven voor een andere benadering. Aan de orde komen tevens het hand-
vest van de Verenigde Naties, de Nederlandse grondwet en de sociale
wetgeving.

Met hoofdstuk twaalf (Een aantal overwegingen tot besluit) wordt besloten.
Er wordt een aantal ontwikkelingen dichtbij huis beschreven. Wat bete-
kenen ze en welke invloed hebben ze op de positie van mensen met een
handicap?
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Opdrachten

De inleiding behoort inzicht te verschaffen in twee manieren van denken over de
positie van mensen met een handicap. Daarbij wordt aandacht gegeven aan de
onderliggende visie en de wijze waarop de stof in het boek aan de orde wordt ge-
steld. Belangrijk is de constatering dat mensen met een handicap meer buiten de
samenleving staan dan daarbinnen.

individueel
gevallenstudie

Beschrijf de situatie van iemand met een handicap die je persoonlijk kent, aan de
hand van de volgende aspecten:

wonen;

werken;

professionele ondersteuning;

vrije tijd;

sociale contacten.

Probeer vervolgens aan te geven in hoeverre iemands leven bepaald wordt door
het huidige voorzieningensysteem, danwel of er sprake is van ondersteuning in en
met de samenleving.

individueel

Teken aan de hand van de uitwerking die je gegeven hebt bij de eerste opdracht
in hoeverre er sprake is van een persoon met een handicap, een gehandicapte per-
soon of een gehandicapte. Zie de tekeningen op bladzijde 21.

groepsgewijs
kort geding

De volgende stelling is tijdens het kort geding aan de orde:

Het huidige zorgsysteem reduceert ‘mensen met een handicap’ tot ‘gehandicap-
ten’.

Men heeft alleen maar oog voor de beperkingen en niet voor de mens als totaal

met diens mogelijkheden

De stelling wordt op het bord geschreven, er worden twee advocaten benoemd en
zes getuigen, voor elke advocaat drie. Eén advocaat vecht de stelling aan en de
andere advocaat verdedigt de stelling. De advocaten en getuigen krijgen 15 minu-
ten om zich voor te bereiden.

De rest van de groepsleden fungeert als jury en maakt voor zichzelf notities met
betrekking tot de argumenten die voor en tegen de stelling pleiten. Afgesloten
wordt met een uitspraak van de jury over het al dan niet verwerpen van de stel-
ling.
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