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INLEIDING

In dit rapport staan de bevindingen van de pilot Zeggenschap, een project dat
Perspectief heeft uitgevoerd in opdracht van en in samenwerking met de VGN. De VGN
wilde meer inzicht in hoe de zeggenschap die mensen die ondersteuning krijgen
ervaren, getoetst en bevorderd kan worden. Zij heeft daarvoor de ervaringen en
deskundigheid van Perspectief gevraagd. Perspectief voert al jaren evaluaties uit in de
gehandicaptensector, waarbij het perspectief van de gebruikers centraal staat en waarbij
onderzocht wordt welke ontwikkelingen nodig zijn om te komen tot een verhoging van de
kwaliteit van hun leven.

Directe aanleiding vormde een aantal ontwikkelingen op het gebied van
kwaliteitsborging, zoals de uitkomsten uit de evaluatie van de benchmark met de CQ-
index Gehandicaptenzorg, de ontwikkelingen van kwaliteitsindicatoren, discussies over
prestatie-indicatoren e.d. Zo lieten de uitkomsten uit de CQ-index zien dat cliénten
vonden dat hun zeggenschap nog te wensen overlaat. Tevens kwam uit de evaluatie
van de benchmark zelf naar voren dat deze nog te weinig inzicht geeft in de mate waarin
cliénten daadwerkelijk zeggenschap hebben over beslissingen die hun eigen leven
aangaan en in de mate waarin de zorg aansluit op hun behoeften. Handvatten om dit ten
goede te keren ontbreken bij deze vorm van toetsing.

Tegelijkertijd vormt het hebben van regie over het eigen leven, oftewel zeggenschap ook
één van de uitgangspunten onder de kwaliteit van de professionele zorg, zoals is
vastgelegd in het visiedocument dat aan de basis ligt van het Kwaliteitskader
Gehandicaptenzorg te weten:
1. Zorg en ondersteuning zijn gericht op het bevorderen dan wel in stand houden
van de kwaliteit van bestaan van mensen met een beperking.
2. Eigen regie van mensen met een beperking is een centrale waarde in zorg en
ondersteuning.
Het visiedocument verwoordt een in de sector breed gedragen visie op kwaliteit van zorg
en ondersteuning.

De doelstellingen van de pilot zijn meerledig en liggen op verschillende niveaus:

0 Voor de mensen die ondersteund worden: middels evaluaties bijdragen aan hun
empowerment en het vergroten van hun zeggenschap.

o Voor alle (direct) betrokkenen bij de evaluaties (mensen die ondersteund worden,
verwanten, professionals, management): op basis van de bevindingen inzicht
geven over hoe zij zeggenschap kunnen bevorderen, zowel door middel van het
evaluatieproces zelf, als op basis van de evaluatierapporten en de eindanalyse.

0 Voor alle betrokkenen en voor VGN: meer inzicht verwerven in en kennis bieden
over de bevorderende dan wel belemmerende indicatoren die gerelateerd zijn
aan ‘zeggenschap’. Daarmee kan scherper in beeld worden gebracht hoe

PERSPECTIEF



zorgaanbieders hun prestaties beter kunnen laten aansluiten op behoeften van
hun klanten. Deze kennis kan ook aangewend worden voor de verdere
ontwikkeling van de (prestatie) indicatoren in het kader van de Normen voor
Verantwoorde Zorg.
Daarnaast wordt door de pilot kennis opgedaan over de bruikbaarheid en reikwijdte van
het instrumentarium (doorontwikkelde Standaarden & Indicatoren Perspectief inclusief
rapportagevorm en werkwijze) om de mate van zeggenschap te meten aan de hand van
kwalitatief onderzoek.

In totaal hebben twaalf evaluaties plaatsgevonden bij vijf zorgorganisaties. Deze
evaluaties vonden op verschillende plekken en bij verschillende cliéntgroepen plaats:
onder jongeren en onder volwassenen, bij mensen die op instellingsterreinen wonen en
bij mensen die in de wijk wonen, onder mensen die weinig ondersteuning nodig hebben
en onder mensen die veel ondersteuning nodig hebben, en in situaties waar er geen dan
wel bijkomende vraagstukken spelen. Zeggenschap was voor de twaalf aan de pilot
deelnemende organisatorische eenheden een groot aandachtspunt in het hedendaags
beleid. De eigen regie van mensen met een beperking ligt aan de basis van de visie en
missie van de betreffende zorgorganisaties. In de evaluaties is onderzocht hoe de
dienstverlening bijdraagt aan (het vergroten van) zeggenschap van de mensen die van
deze dienstverlening gebruik maken, welke barrieres er ervaren worden, hoe daarmee
wordt omgegaan en welke verbeteringen wenselijk zijn.

Voor elke locatie is een afzonderlijk rapport geschreven. Bevindingen en ontwikkelingen
Zijn samen met de verantwoordelijke managers vastgesteld. Dit eindrapport bevat de
analyse van de bevindingen op basis van deze evaluatierapporten.

Aan de verantwoordelijke managers van de locaties is enige maanden na afloop een
evaluatieformulier gestuurd. Hieruit kwam naar voren, dat organisaties bijna unaniem de
evaluaties als zinvol hebben ervaren en er positief tot zeer positief over oordelen. Het
heeft hen scherper gemaakt in wat zeggenschap betekent en heeft op veel plekken
ertoe geleid dat de wijze van ondersteunen is aangepast. De managers geven aan dat
de persoon centraler is komen te staan, dat naar zijn wensen en behoeften nog veel
bewuster gevraagd wordt en deze ook meer worden gehonoreerd. Er worden nu op een
aantal plekken visie- en supporttrainingen voor medewerkers gepland.
Evaluatierapporten werden op management- en teamniveau besproken, op drie plaatsen
zijn de mensen die ondersteuning krijgen hierbij betrokken. Acties die uit de evaluaties
voortkomen worden gewaarborgd in jaarplannen.
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De opbouw van deze eindrapportage is als volgt:

Eerst beschrijven we wat we verstaan onder zeggenschap en onder ondersteuning.
Daarna beschrijven we het evaluatieproces en vervolgens de bevindingen. We eindigen
met een analyse van en een reflectie op de bevindingen.

Aan het project was een klankbordgroep verbonden bestaande uit: Pierre Quaedvlieg
(Esdégé-Reigersdaal), Jos van Loon (Arduin), Anouk Bolsenbroek (Universiteit van
Humanistiek) en Marion Kersten en Han van Esch (beiden VGN).

We willen hen hartelijk danken voor hun inzet en inbreng in dit project.

Ook willen we de vijf deelnemende zorgorganisaties ASVZ, 's Heeren Loo, Pameijer, het
Raamwerk en De Zijlen bedanken voor hun medewerking en openheid.
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1. ZEGGENSCHAP EN PERSOONLIJKE ONDERSTEUNING

1.1 Zeggenschap

Zeggenschap over beslissingen die je zelf aangaan, het zelf inhoud kunnen geven aan
het eigen leven is een fundamentele behoefte van mensen. Zeggenschap is dan ook
€én van de meest fundamentele rechten van mensen. In de Standaarden & Indicatoren
die aan de basis liggen van de evaluaties van Perspectief en die gegrond zijn in
algemene principes is zeggenschap één van de vier standaarden. Deze staat als volgt
beschreven: Mensen hebben zeggenschap over hun eigen leven. leder kan zich
ontwikkelen in een richting die hij wil en door middel van zijn keuzes, voorkeuren en
leefstijl uitdrukking geven aan een eigen identiteit.

Zeggenschap betekent dus concreet dat ieder zijn eigen leven naar eigen voorkeuren en
levensovertuiging kan inrichten. “leder woont waar en met wie hij wil. leder bepaalt wat
voor werk en andere bezigheden hij wil doen, in aansluiting op zijn interesses en
ambities. leder kan zich in alle levensfases scholen en zijn interesses en vaardigheden
naar eigen behoeften en wensen verder ontwikkelen. leder kan zich blijvend oriénteren
op hoe hij wil wonen. leder kan een veelheid van ervaringen opdoen en bepaalt hoe hij
zijn vrije tijd doorbrengt (hobby’s, clubs, vrienden, e.d.). leder kiest van welke
dienstverlenende organisaties, welzijn- en gezondheidszorgvoorzieningen hij gebruik
maakt.” (Standaarden & Indicatoren, Perspectief 2002)

Bij mensen die voor veel zaken afhankelijk zijn van ondersteuning van anderen, is het
van belang dat voortdurend gewaarborgd wordt dat het om hun leven gaat, dat zij daar
zoveel als mogelijk zelf greep op houden en dat zij alle kansen krijgen hun eigen
levenspad te ontdekken en te volgen. Dat geldt ongeacht de hoeveelheid ondersteuning
die mensen nodig hebben. Zeggenschap gaat dus ook over zelfontplooiing, groei en
ontwikkeling naar een eigen identiteit en meer grip krijgen op je leven. Op het gevoel
van eigenwaarde en zelfvertrouwen en op het vergroten ervan. Dat is schier eindeloos.
Zeggenschap is niet iets wat je wel of niet in bepaalde mate kan krijgen, het is een
geboorterecht.

Om zich te ontwikkelen zijn mensen op elkaar aangewezen. Want het is vooral in
relaties met anderen dat mensen kunnen laten zien wie zij zijn, nieuwe kanten van
zichzelf ontdekken en tonen. Relaties krijgen pas echt betekenis, wanneer mensen zich
met elkaar verbonden voelen omdat zij elkaar iets te bieden hebben: hun liefde, trouw,
vriendschap, humor, competenties, interesses, gedeelde belangen. Het gaat dan om het
hebben van verbintenissen en vormen van samenwerking tussen een persoon, zijn
familie, vrienden, buren, klasgenoten, collega’s, en professionals zoals leerkrachten,
werkgevers, ondersteuners, op vele plekken in de samenleving. Het samen met andere
mensen kunnen leven, leren, werken is een belangrijke sleutel tot zeggenschap.
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Zeggenschap gaat over het nastreven van persoonlijke doelstellingen. Welke die
doelstellingen en behoeften zijn, ontdekt een persoon door zijn ervaringen. Keuzes en
nieuwe wegen tonen zich dan vaak gaandeweg, nieuwe behoeften dienen zich aan.
Mensen die in een beperkte omgeving leven met weinig afwisselende ervaringen,
kennen slechts behoeften die met dit ingeperkte leven verband houden. Keuzevrijheid
en het opdoen van verschillende ervaringen zijn in die zin voorwaarden voor
zeggenschap.

1.2 Zeggenschap en ondersteuning

Ondersteuning bij zeggenschap gaat uit van een brede kijk op een kwalitatief goed
bestaan, een bestaan zoals mensen dat voor zichzelf wensen. Ten diepste vraagt dit
voortdurend naar wat voor leven mensen willen, het vraagt naar hun dromen, wensen,
en ambities.

Persoonlijke ondersteuning is ook één van de vier standaarden van Perspectief, en
wordt als volgt omschreven: Mensen geven zelf vorm en inhoud aan hun leven en
krijgen daarbij passende en geschikte ondersteuning in aansluiting op hun
ondersteuningsbehoefte. De uitkomst is dat ieder een zodanige ondersteuning heeft dat
hij een betekenisvol leven met normale alledaagse mogelijkheden kan leiden.
(Perspectief, 2002)

Om een goede kwaliteit van leven te kunnen realiseren is het allereerst van groot belang
te voldoen aan de meest essentiéle voorwaarde voor persoonlijke ontwikkeling namelijk:
de bewustwording en erkenning van individuele behoeften en wensen en daarmee de
impliciete erkenning van het kunnen hebben van regie over het eigen leven.

Het ondersteunen bij een betekenisvol leven vraagt om een ondersteuning waarbij de
persoon wordt gevolgd, een ondersteuning die aansluit op de eigen kracht van mensen.
Zeggenschap en empowerment liggen in het verlengde van elkaar. “Power” verwijst naar
de kracht waarover mensen zelf beschikken. Bij empowerment gaat het er om mensen
aan te spreken op die eigen kracht. Het gaat er om mensen te ondersteunen vanuit hun
zelfvertrouwen en zelfrespect krachtig te worden. De rol van ondersteuners is om dat
proces te vergemakkelijken.

De ernst van de beperking kan daarbij nooit bepalend zijn voor het vraagstuk hoe
mensen hun leven willen inrichten, zoals waar en hoe zij willen wonen, werken,
onderwijs krijgen of hun vrije tijd besteden. Zo ook mag dat niet bepalen welke relaties
zij wel of niet kunnen hebben met anderen. Het betekent een ondersteuning die mensen
volgt op hun zoektocht naar hun eigen identiteit, naar een voor hen betekenisvol leven,
samen met hen zelf en met hun omgeving. Dit vraagt een open, transparante
dienstverlening die waar dat wenselijk is zoekt naar samenwerking met andere mensen
en organisaties ten dienste van en met de mensen om wie het gaat.
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De persoon volgen ofwel klantvolgend zijn wil niet zeggen: u vraagt en wij draaien. Het
betekent het gericht zijn op wie de ander is, met daarbij de vraag: hoe kan ik bijdragen
aan iemands levenskwaliteit. Dit zijn zoekprocessen in de vorm van een dialoog waarbij
het verhaal van de ander ongeschonden blijft. Het gaat hier om actieve processen, die in
samenspraak tot stand komen, vanuit gedeelde waarden: de persoon om wie het gaat,
de mensen die in zijn leven belangrijk zijn en hij daarvoor uitnodigt zoals familie,
vrienden en andere mensen uit zijn persoonlijk netwerk, samen met degenen die de
ondersteuning bieden.

Organisaties willen ook vaak graag weten of ze klantvolgend zijn, en hun acties de
mensen die zij ondersteunen ook daadwerkelijk zelf versterken. Kendrick (2004) heeft
een schaal gemaakt waarin hij zes gradaties van zeggenschap onderscheidt: van geen
enkele zeggenschap tot volledige zeggenschap, zo nodig met ondersteuning. Het is een
eenvoudig te gebruiken schaal om te kijken in hoeverre zij daarin slagen. Daarvoor moet
men kijken naar de mate waarin mensen die ondersteund worden daadwerkelijk bij
beslissingen in hun leven worden betrokken, in staat worden gesteld om de eigen
inbreng een significant verschil te laten uitmaken op het karakter van de dienstverlening
die zij krijgen. Het kan inzicht geven in wat de werkelike zeggenschap van
zorggebruikers is op de wezenlijke beslissingen die invioed hebben op hun leven en
diensten. Deze schaal kan op verschillende manieren gebruikt worden, bijvoorbeeld als
(zelf)evaluatie instrument, als discussie instrument, of in het kader van een training.

Gradaties van zeggenschap/ empowerment

1. De persoon heeft geen wezenlijke invlioed op beslissingen. De organisatie acht zich
verantwoordelijk voor het hele leven, is bepalend voor de levensloop.

2. De persoon heeft geen wezenlijk aandeel in besluitvorming. Maar het is gebruikelijk
dat hij wordt geinformeerd over de beslissingen die er voor hem genomen zijn.

3. Hetis de gewoonte dat degene die de beslissing neemt advies inwint bij de persoon
die het aangaat. De organisatie wil luisteren, maar neemt uiteindelijk de beslissing.
De organisatie is verantwoordelijk, bepalend voor levensloop.

4. de persoon gaat zelf steeds meer wezenlijke beslissingen nemen. Beslissingen
liggen nog voor het merendeel in handen van de dienstverlenende organisatie. Maar
de persoon heeft in een groeiend aantal besluiten een beslissende stem.

5. De persoon heeft een beslissende stem in meerderheid van de beslissingen die
bepalend zijn voor (de loop van) zijn leven. De persoon heeft substantiéle
zeggenschap.

6. De persoon is in grote lijnen bepalend bij alle beslissingen die richting geven aan
zijn leven, zeggenschap wordt niet langer gezien als een probleem. Hij neemt zelf
alle wezenlijke beslissingen in zijn leven. (Kendrick, 2004)
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1.3 De rechten van personen met een beperking

Het hebben van zeggenschap over het eigen leven is verankerd in het
zelfbeschikkingsrecht. Het zelfbeschikkingsrecht is een basaal mensenrecht dat onder
allerlei internationale en nationale wetgeving en verdragen ligt. Aan de basis daarvan
kan de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens genoemd worden, die in
1948 door de Verenigde Naties werd aangenomen. Dit was de eerste keer dat een
dergelijk aantal met elkaar samenhangende rechten werd gedocumenteerd. Deze
universele mensenrechten gelden voor iedereen, ongeacht of mensen een beperking
hebben of niet. In 1971 en 1975 werd deze verklaring gevolgd door verklaringen die
specifiek mensen met beperkingen betreffen, omdat was gebleken dat zij nog maar
weinig van de mensenrechten hadden geprofiteerd, zij grotendeels onzichtbaar bleven
en zij in het verwerkelijken van die rechten veronachtzaamd werden. In 2006 zijn de
rechten van mensen met een beperking nog specifieker geformuleerd in het Verdrag
inzake de rechten van personen met een handicap (VN, 2006). Reden hiervoor is dat
algemene mensenrechten niet ver genoeg doorwerken. “Het verdrag creéert geen
nieuwe rechten, maar beoogt te verzekeren dat mensen met een handicap, op gelijke
voet met anderen, de universele rechten van de mens kunnen genieten en op gelijke
wijze kunnen deelnemen aan het maatschappelijk leven.” (BuZa, 2007). Daarmee wordt
erkend dat mensen met een beperking gelijkwaardig zijn en dat het tegelijkertijd nodig is
om een aantal specifieke bepalingen op te nemen, die tot doel hebben sociale en
fysieke belemmeringen die zij ervaren in het dagelijks leven weg te nemen.

Doel van het verdrag is ‘het volledige genot door alle personen met een handicap van
alle mensenrechten en fundamentele vrijheden op voet van gelijkheid te bevorderen,
beschermen en waarborgen, en ook de eerbiediging van hun inherente waardigheid te
bevorderen. Personen met een handicap omvat personen met langdurige fysieke,
mentale, intellectuele of zintuiglijke beperkingen die hen in wisselwerking met diverse
drempels kunnen beletten volledig, effectief en op voet van gelijkheid met anderen te
participeren in de samenleving.’ (art.1)

Een belangrijke bepaling in het verdrag is dat mensen in staat moeten worden gesteld
om zelfstandig te leven en volledig deel te nemen aan alle facetten van het leven.
Daartoe dienen waarborgen waaronder persoonlijke assistentie, die noodzakelijk zijn om
het wonen en het deel uitmaken van de samenleving te ondersteunen, en isolatie of
uitsluiting uit de maatschappij te voorkomen. (art. 9 en 19). Voor de belangrijkste
artikelen zie bijlage 2.

Op 30 maart 2007 ondertekende Nederland dit Verdrag. Veel VN-lidstaten hebben het
Verdrag sindsdien geratificeerd. Op 3 mei 2008, toen voldoende landen het verdrag
geratificeerd hadden, werd dit formeel van kracht. In Nederland wordt de ratificatie thans
ambtelijk  voorbereid. Daarbij kiest Nederland er voor dat eerst alle
verdragsverplichtingen helder moeten zijn én dat alle bestaande wetten en beleid
getoetst moeten zijn. Er zijn ook landen die een snelle ratificatie voorstaan, en dat
koppelen aan een beleidsprogramma voor implementatie (Schuurman, 2010).
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1.4 (Overheids)beleid rond zeggenschap

Zeggenschap is nu een kernwoord in de ondersteuning aan mensen met een beperking.
Het breed en in alle sectoren van de gehandicaptenzorg gedragen Visiedocument
(2007) onder het Kwaliteitskader Gehandicaptenzorg onderschrijft ‘eigen regie’ als een
centrale waarde in zorg en ondersteuning. Een zorg en ondersteuning die gericht is op
het bevorderen dan wel in stand houden van een goed leven. Dit kwaliteitskader
Gehandicaptenzorg is verder uitgewerkt naar een aantal thema’s, waaronder de acht
domeinen die Schalock (Schalock,1996, Schalock en Verdugo, 2002) rekent tot de
belangrijkste dimensies van kwaliteit van bestaan. Eén van de acht dimensies
“zelfbepaling” omvat dan: autonomie, keuzes, beslissingen, persoonlijke controle/
beheersing, zelf richting kunnen geven en persoonlijke doelen en waarden (uit: Van
Loon, 2006).

Ook in het beleid van VWS voor mensen met beperkingen vormt kwaliteit van bestaan
een belangrijk uitgangspunt, en ‘het aansluiten bij de leefwereld van de cliént, zijn
behoeften en taal'. Aangegeven wordt dat er een omslag nodig is in het denken van de
wereld van het beleid naar de wereld van de cliént. ‘Weg van de benadering waarbij de
overheid het proces probeert te beheersen in termen van indicaties, protocollen of
eindeloze verantwoordingsvragen'. (brieven VWS, 2007, 2008). Het programma “Zeven
rechten voor de cliént in de zorg: investeren in de zorgrelatie” bouwt voort op de
noodzakelijke omslag in de regie, sturing en financiering van de zorg, geeft
beleidsvoorstellen aan en onderzoekt de sturingsmechanismen die nodig zijn voor
verbeteringen. We noemen hier onder meer het recht op beschikbare zorg, die aansluit
op behoeften van de cliént, het recht op keuzes, op het zeker kunnen zijn dat de zorg
van goede kwaliteit is en op de borging daarvan (VWS, 2008). Het wetsvoorstel
Cliéntenrechtenzorg dat alle rechten van een cliént in één wettelijke regeling
bijeenbrengt om de positie van de cliént ten opzichte van de zorgaanbieder te
versterken is voor advies naar de Raad van State gestuurd. De bedoeling is dat deze
wet in 2011 in werking zal treden.
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2. PROJECT ZEGGENSCHAP: HET EVALUATIEPROCES

2.1 De selectie van de zorginstellingen
Er is gekozen om de selectie van te evalueren diensten zeer divers te laten zijn. Divers
in die zin dat de bij de pilot betrokken diensten/locaties verschillen tonen in:

o De mate van beperking van mensen die van deze diensten gebruik maken.

o De soort zorgorganisatie (visie, grootte, proces waar de organisatie in zit).

0 De aard van de woonomgeving: op een instellingsterrein, vanuit een
woonvoorziening in een wijk, of vanuit een ambulante dienst aan mensen die in
hun eigen appartement wonen en zowel in de Randstad als in andere delen van
Nederland.

0 Leeftijdsgroepen (jongeren, volwassenen, ouderen).

Daarnaast was van belang ook specifieke c.q. meer hedendaagse vraagstukken mee te
nemen in deze pilot, zoals alcohol- of drugsproblematiek, gedragsproblematiek e.d. Op
basis van deze criteria heeft de VGN een selectie gemaakt van instellingen om bij hen
na te gaan of zij interesse hebben om mee te doen. In totaal heeft de VGN vijf
zorgorganisaties uitgenodigd om hieraan vanuit drie locaties/diensten mee te werken.

Nadat de zorginstellingen officieel zijn uitgenodigd heeft Perspectief de regie op zich
genomen. Zorginstellingen regelden zelf welke diensten/locaties zij bij de pilot wilden
betrekken. Dit was bij elke zorgorganisatie anders georganiseerd. Sommigen hebben
zichzelf opgegeven, anderen zijn gevraagd door hun manager. De redenen om mee te
doen liepen uiteen, bijvoorbeeld omdat het juist goed gaat, of omdat het juist minder
goed gaat; omdat het om jongeren gaat; omdat zij benieuwd zijn of hun beeld klopt met
de werkelijkheid; om handvatten te krijgen hoe om te gaan met bepaalde vraagstukken.
Vervolgens heeft Perspectief in overleg met de leidinggevenden van de locatie de
planning gemaakt van de evaluaties. De evaluaties zijn in de periode van april 2009 tot
en met november 2009 uitgevoerd.

In het overzicht staan de uitgevoerde evaluaties gesorteerd op woonomgeving en
leeftijdsgroep:

woonvoorziening | Woonvoor- eigen

op instellings- ziening in de appartement

terrein wijk in de wijk
jongeren/kinderen 1 1
jong volwassenen 2 2 4
volwassenen 3 3 3 9
ouderen 1 1

4 6 5 15
11

PERSPECTIEF



In totaal hebben 12 evaluaties plaatsgevonden®.

Drie van deze diensten/locaties boden zowel ondersteuning aan mensen die in een
woonvoorziening met gedeelde huiskamers, douches en andere voorzieningen leven,
als bij mensen die in de directe omgeving daarvan in hun eigen appartement ambulante
ondersteuning krijgen. In deze evaluaties zijn beide vormen van ondersteuning
betrokken en is in de rapporten dat onderscheid ook aangegeven. Zo komen we op 15
uit.

De tien woonvoorzieningen bestaan voor de helft uit meerdere (doorgebroken)
woningen, en voor de helft uit een enkele woning waar 7-10 mensen wonen.

Onder de vier woonvoorzieningen op het instellingsterrein was één woning die aan de
rand van het instellingsterrein lag en één op een instellingsterrein waar ook mensen die
niet ondersteund worden wonen (omgekeerde integratie). Op twee locaties daarvan
wonen personen die intensieve ondersteuning nodig hebben ofwel vanwege moeilijk
verstaanbaar gedrag ofwel vanwege dubbele diagnoses, conform informatie vanuit de
voorzieningen.

In de eigen appartementen wonen personen met lichte tot matige
ondersteuningsbehoeften. Daar waren ook plekken bij waar er sprake was van
drugsgebruik, overlast en agressie in de wijk.

Bij de evaluaties onder jongvolwassenen was er sprake van bijkomende problematiek
zoals (voormalig) drugs-, alcoholgebruik, schulden, een detentieverleden e.d.

2.2 Werkwijze evaluatie Perspectief

In de evaluaties gaat Perspectief na in hoeverre de ondersteuning aansluit op de
behoeften en wensen van mensen met een beperking en in hoeverre de
dienstverlenende organisaties hierop zijn ingesteld. Daarvoor spreekt het evaluatieteam
van Perspectief met mensen die ondersteuning krijgen, hun familie, vrienden en
belangenbehartigers, personeel en het management. leder wordt gevraagd om vanuit
Zijn eigen perspectief zijn mening te geven. Meningen, opvattingen en ervaringen vanuit
verschillende perspectieven bieden heel veel informatie. Alleen samen geven zij een
compleet beeld.

Een evaluatie bestaat uit de volgende stappen:
De voorbereiding.
0 Kennismakingsbijeenkomst met alle betrokkenen, mensen die
ondersteuning krijgen, hun familie, vrienden en personeel. Op deze
bijeenkomst vertelt de teamleider wat een evaluatie inhoudt en hoe deze

! Eén van de deelnemende organisaties liet al direct weten twee in plaats van drie evaluaties te
willen, twee andere zorgorganisaties moesten op het laatste moment de geplande evaluaties
afzeggen, resp. vanwege ziektes van leidinggevenden en vanwege het niet op tijd gepland
krijgen van de evaluatie.
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in zijn werk gaat. De aanwezigen krijgen de gelegenheid om aan te geven
wat hun specifieke kwaliteitsvragen zijn, zodat het evaluatieteam deze
mee kan nemen bij de evaluatie. De teamleider benadrukt dat het gaat
om met elkaar in gesprek te gaan en dat alle meningen, opvattingen en
ervaringen waardevol zijn. Het doel is niet om te meten en te oordelen,
maar om te kijken naar verdere ontwikkelingen, waarbij het evaluatieteam
aansluit bij het proces waar de locatie/dienstverlening is.

De teamleider vraagt om toestemming om een aantal zorgplannen te
mogen inzien. Er wordt geen persoonlijke informatie gebruikt uit de
zorgplannen. Het evaluatieteam bekijkt hoe de zorgplannen zijn
opgesteld, wie daarbij betrokken zijn en hoe bijstellingen plaatsvinden.

De tweedaagse evaluatie.

(0]

Gesprekken met alle betrokkenen. Het evaluatieteam spreekt minimaal
vijff mensen die ondersteuning krijgen, vijf verwanten of andere naasten,
vijff medewerkers en het management.

Een deel van een dagroutine meemaken, zoals avondeten, lunch of het
gezamenlijk theedrinken. Daarbij vinden ook informele ontmoetingen
plaats. Dit alles geeft het evaluatieteam een impressie van de sfeer, de
woonomgeving, de omgang met elkaar. Ook bezoekt (een deel van) het
evaluatieteam nog plekken waar mensen werken.

Consensusvergadering van het evaluatieteam. Zij bundelen alle
informatie en komen op één lijn over de bevindingen en aanbevelingen.
Dit betekent dat alleen die informatie wordt gebruikt waarover alle
teamleden het eens zijn.

Feedback aan alle betrokkenen. De teamleider geeft in grote lijnen aan
wat de bevindingen en de aanbevelingen van het evaluatieteam zijn.

Het schrijven van een conceptrapport van de bevindingen met aanbevelingen.
Het terugkoppelen van het conceptrapport naar de manager/het locatiehoofd met
de vraag of de inhoud herkend wordt en de feiten kloppen. Daarbij tot
overeenstemming komen over de inhoud.

Het versturen van het definitieve rapport naar de manager van de betrokken
dienstverlening, die zorgt voor de verspreiding van het rapport naar alle
betrokkenen.

Een schriftelijke vragenlijst circa drie maanden na afloop naar het verloop van het
evaluatieproces, de effecten en in gang gezette acties.

PERSPECTIEF
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3. BEVINDINGEN PROJECT ZEGGENSCHAP

Al bij de voorbereiding van de evaluaties bleek zeggenschap een onderwerp te zijn dat
volop in de belangstelling staat bij de organisaties die zich hebben aangemeld om mee
te doen aan de pilot. Het ‘zelf regie hebben over je leven’, ‘de persoon centraal stellen’
en ‘aansluiten bij persoonlijke wensen en vragen’ wordt breed gedeeld als een belangrijk
uitgangspunt, zowel voor de dagelijkse praktijk maar ook als beleidslijn, en bovenal als
waarde die ligt onder de visie van (de deelnemende) zorgorganisaties.

Dit hoofdstuk hebben we als volgt opgebouwd: we gaan eerst in op hoe mensen met
beperking zelf zeggenschap ervaren en hoe zeggenschap in de dagelijkse zorg en
dienstverlening invulling krijgt. Daarbij betrekken we vervolgens de context, de
dagelijkse leefsituatie. Vervolgens kijken we hoe zeggenschap gewaarborgd wordt als
het gaat over het zelf richting en invulling geven aan je leven. Daarbij betrekken we ook
de inhoud van het zorg- cq ondersteuningsplan, de totstandkoming daarvan en de
uitwerking in de praktijk.

Bij het zorgvuldig onderzoeken van genoemde processen kwamen we een aantal
factoren tegen die bevorderend werkten voor het aansluiten op de
ondersteuningsbehoeften van de klant en een aantal factoren die ervoor zorgden dat
ontwikkelingen stagneerden. We gaan op deze bevorderende en belemmerende
factoren in, als ook op de aannames die daaraan ten grondslag liggen.

3.1 Zeggenschap in de dagelijkse praktijk van zorg- en dienstverlening

3.1.1 Zeggenschap en keuzes bij dagelijkse routines

Nagenoeg alle mensen met een beperking die we hebben ontmoet in het kader van dit
project, ongeacht of ze veel of weinig ondersteuning nodig hebben, geven aan of laten
zien dat ze het naar hun zin hebben, dat het goed met hen gaat. Zij zijn blij en tevreden
met hoe ze wonen, gaan met plezier naar hun werk of dagactiviteiten, zijn trots op de
producten die ze maken of de werkzaamheden die ze verrichten. Ze voelen zich voldaan
als ze nieuwe vaardigheden hebben geleerd en laten graag hun diploma’s zien die ze
behaalden, bijvoorbeeld voor het leren bedienen van een machine.

Ze genieten van de contacten met hun familie die voor hen belangrijk zijn en in het
algemeen goed. Bezoeken over en weer vinden meestal regelmatig plaats. Bovenal
hebben zij een groot vertrouwen in hun begeleiders, en met name hun vaste pb’er
(persoonlijke begeleider). Zij zien deze persoon vaak als heel belangrijk in hun leven,
soms als de centrale figuur.

Ook familieleden van mensen die veel ondersteuning hebben zeggen dat het over het
geheel genomen wel goed gaat met hun verwant en dat de zorg die hun verwant krijgt
goed is. Tegelijkertijd hoorden we van hen, zeker waar het mensen betrof met een wat
grotere ondersteuningsbehoefte, dat ze hun verwant graag meer gunnen.

Over het geheel genomen kwamen we veel waardering tegen voor de dagelijkse inzet
van begeleiders.
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Voor zeggenschap is het zelf keuzes kunnen maken en beslissingen kunnen nemen een
belangrijke voorwaarde (Schalock, 2008).

Wat betreft het maken van alledaagse keuzes, keuzes die ieder mens dagelijks tal van
keren maakt, vaak zonder zich daar nog bewust van te zijn, komen we in alle evaluaties
tegen dat dit veel aandacht krijgt. Veel mensen leren nu keuzes maken of beslissingen
nemen die voorheen automatisch voor hen werden gedaan. Dat kan gaan over het
kiezen voor thee of koffie, de keuze om naar je eigen (slaap)kamer te gaan of naar de
gemeenschappelijke woonkamer. En voor anderen gaat het over leren zoveel mogelijk
eerst iets zelf te doen of te ondernemen, voordat een beroep gedaan wordt op de
begeleider. Zelf meer keuzes maken en beslissingen nemen brengt veel voldoening met
zich mee en levert meer grip krijgen op je situatie op, zoals uit gesprekken met mensen
met een beperking zelf, hun familie en de begeleiders naar voren kwam. En dat leidt dan
weer tot het zien van nieuwe mogelijkheden.

Daar waar het ging om mensen met een hoge ondersteuningsbehoefte waren het de
familieleden en de begeleiders die met de concrete voorbeelden kwamen waaruit bleek
dat een persoon zich nieuwe vaardigheden had eigen gemaakt en/of nieuwe kanten van
zichzelf had laten zien. Ook interacties tussen begeleiders en mensen met een
beperking tijdens de evaluaties toonden dat niet zomaar alles meer voor mensen wordt
gedaan.

Het minst kwamen we dit tegen bij oudere mensen in woonvoorzieningen, waar zowel de
ouderen zelf als de begeleiders het snel vanzelfsprekend vinden dat veel dagelijkse
handelingen worden overgenomen, en beide partijen zich daar ook niet zo bewust van
lijken te zijn.

3.1.2 Zeggenschap en de situationele context bij het wonen

het wonen in een woonvoorziening

In tien van de twaalf evaluaties woont een deel van de mensen die ondersteund worden
in een woonvoorziening, voor het merendeel in de wijk (zie schema, blz 7).

De mensen die bij elkaar wonen hebben vrijwel nooit gekozen om met elkaar te gaan
wonen. Zij hebben op grond van de aard van hun beperkingen voor een bepaalde
locatie kunnen kiezen, en zijn zo bij elkaar terecht gekomen. Bij de keus voor een
nieuwe huisgenoot speelt ook meerdere malen de plaats op de wachtlijst een rol.

Deze woonvoorzieningen verschillen weliswaar in opzet en grootte, in alle evaluaties
komt naar voren dat het wonen met mensen die je zelf niet gekozen hebt, herhaaldelijk
leidt tot spanningen en ruzies. Dit komt des te meer voor, wanneer mensen maar weinig
privéruimte hebben.

In bijna de helft (vijf) van de evaluaties kwamen we op plekken waar de privéruimte van
mensen bestaat uit een kleine zit/slaapkamer. Veel van hun dagelijks leven thuis vindt
plaats in de gemeenschappelijke woonkamer voor acht tot tien huisgenoten. Men is erg
op elkaar aangewezen en er is nauweliks ruimte om je daaraan te onttrekken.
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Begeleiders doen er alles aan om het met elkaar goed te hebben en een prettige sfeer
te creéren. Daarin slagen ze ook vaak naar ieders mening. Dat laat niet onverlet dat er
herhaaldelijk ruzies moeten worden gesust en dat er sprake is van veel onderlinge
(geluids)overlast. leder heeft weinig privacy en de meeste eigen zitslaapkamers bieden
nauwelijks ruimte om bezoek te ontvangen. Dergelijke voorzieningen met haar eigen
dynamiek, routines en dagritmes laten zien dat er weinig kansen zijn om ‘je eigen weg’
te ontdekken, omdat er voortdurend van je gevraagd wordt je aan te passen aan het
leven met elkaar. Dat speelt ook door bij het uitnodigen van familie of vrienden en
omgekeerd voor het op bezoek komen. Het maakt het er niet gemakkelijk op om
persoonlijke relaties op een natuurlijke manier vorm te geven en zo steeds nieuwe
ervaringen op te doen samen met mensen met wie je een verwantschap hebt,
belangstelling of interesses deelt. Naast hun familie hebben de meeste mensen die in
deze omstandigheden wonen geen of slechts een enkel contact met andere mensen
buiten de professionals om. Een aanmerkelijk deel van hen geeft er blijk hierin te
berusten. Deze leefomstandigheden worden als niet meer van deze tijd beschouwd. In
deze vijf situaties zijn er in min of meerdere mate vergevorderde plannen voor
verhuizingen naar andere locaties, waar ieder meer privacy en eigen ruimte krijgt. Dit is
een proces dat vooral vanuit het management van de organisatie wordt gestuurd,
waarbij we het hier even bij de constatering laten dat vandaar uit ook het zoeken naar
een voor de ‘groep’ geschikte nieuwe locatie plaatsvindt, met mogelijikheden voor
plekken waar mensen alleen of met enkele huisgenoten kunnen gaan wonen.

Op de andere vijf plekken waar mensen met elkaar wonen in een woonvoorziening was
er sprake van meer privéruimte en woonde men ook met minder mensen bij elkaar. Al
zZijn er ook gemeenschappelijke momenten met elkaar zoals met eten, de woonsituatie
geeft veel meer ruimte om je eigen ritme te bepalen en ontdekkingen te doen. De aard
van de ondersteuning is de laatste jaren veranderd van zorgen voor, naar aansporen dat
ieder steeds meer eerst dingen zelf probeert en pas als dat niet gemakkelijk afgaat wordt
ondersteuning geboden. Gevolg daarvan is dat mensen steeds meer ontdekken wat ze
zelf kunnen en vervolgens ook weer meer willen gaan ontdekken. Het hebben van een
eigen zitslaapkamer, met eigen spullen ingericht, waar familie en soms vrienden op
bezoek komen heeft er ook voor gezorgd dat het gevoel van eigenwaarde is vergroot.
Voor een aantal mensen geldt dat ze steeds duidelijker ideeén hebben gekregen over
hoe hun woning en woonomgeving eruit zou moeten zien. Zij stellen zich voor dat ze
alleen wonen of met mensen waarmee ze het goed kunnen vinden.
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het wonen in een eigen appartement

Bij drie van de twaalf evaluaties woont ook een klein aantal mensen in de directe
omgeving van een woonvoorziening in eigen appartementen. De twee andere
ambulante diensten betreffen aparte voorzieningen met een steunpunt in de buurt. De
steunpunten dienen tevens als ontmoetingsplaats, waar veel gebruik van wordt
gemaakt.

De ondersteuning die mensen hier krijgen betreft hulp bij allerlei huishoudelijke zaken
zoals eten koken, de was doen, het appartement schoonhouden; hulp bij het bijhouden
van de post en afhandelen van financiéle zaken; hulp het zoeken naar werk (jobcoach);
hulp het vinden van een goede vrije tijdsbesteding en het onderhouden/vasthouden van
relaties.

Er is in alle situaties voorzien in het een beroep kunnen doen op begeleiding gedurende
24 uur.

Als mensen met concrete vragen komen op de genoemde gebieden wordt er samen aan
de slag gegaan, bijvoorbeeld als een persoon op vakantie wil gaan met een vriend,
alleen wil leren reizen naar werk of familielid, meer vrienden wil hebben. De persoonlijke
begeleider gaat samen met de persoon bekijken hoe deze wensen ingevuld kunnen
worden. Een enkele keer wordt de familie hierbij betrokken.

Een klein aantal mensen heeft al of niet met ondersteuning contacten in de samenleving
op weten te bouwen. Het grootste deel van de mensen die ambulant ondersteund wordt
gaat in hun vrije tijd naar clubs en voorzieningen vanuit de stichting, die exclusief
georganiseerd zijn voor mensen met een beperking. Deze zijn vaak in de directe
nabijheid.

Er is ook een aantal mensen dat zegt zich niet thuis te voelen bij speciale clubs en zich
ook niet welkom voelt bij reguliere voorzieningen. Zij brengen veel tijd alleen door.

Breed leeft ook de opvatting, dat mensen die niet voldoende tot hun recht komen met de
geboden ondersteuning, beter passen in een woonvoorziening.

3.1.3 De ondersteuning vanuit het wonen

Gelet op de aard van de ondersteuning zien we twee nogal uiteenlopende attitudes, wat
slechts deels samenhangt met de ondersteuningsbehoeften van de mensen om wie het
gaat. Bij de ene houding staat het begeleiden gericht op het bieden van zorg centraal, bij
de andere het ondersteunen gericht op support van mensen bij het eigen leven.
Hieronder laten we zien welke verschillen we in de praktijk tegen kwamen en welke
opvattingen aan de basis van liggen.

begeleiding gericht op het bieden van zorg

In de helft van de evaluaties kwamen we tegen dat een groot deel van de dagelijkse
begeleiding gericht is op het structureren van de dag en het daar waar nodig
organiseren van de dagelijkse activiteiten, zoals rond het eten, drinken, aankleden,
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wassen, naar bed gaan e.d. Veel wat op deze locaties gebeurt, gebeurt
gemeenschappelijk.

Dat wil niet zeggen dat er niet zowel de intentie als het streven is om de mensen die ze
begeleiden als individu te zien. leder krijgt persoonlijke aandacht, heeft zijn eigen
hobby's en interesses en begeleiders ondersteunen deze voor zover ze daar ruimte en
tijd voor hebben, door bijvoorbeeld samen met een persoon iets te ondernemen. Dat is
voor de één een stukje wandelen, bij de ander voorlezen, of het vergezellen naar een
afspraak, maar het kan ook gaan om een persoon te leren alleen te reizen.

Begeleiders proberen mensen steeds beter te leren kennen en zijn daar bewust mee
bezig. Zij hechten aan goede communicatie en aan een goede relatie met elkaar en
hebben hart voor de mensen voor wie zij werken.

Als mensen zelf met duidelijke wensen komen, gaat men kijken of men die kan
realiseren. Hier wordt over het algemeen de kennis en mening van de verwanten bij
betrokken. Er wordt echter wel veel verwacht van mensen als zij in een min of meer
geinstitutionaliseerde omgeving leven om zelf met allerlei wensen en suggesties te
komen om zich verder te ontwikkelen.

Kenmerkend is dat persoonlijke wensen voor het overgrote deel vertaald worden in een
bestaand aanbod van de organisatie.

Wat zien we hier vooral gebeuren en hoorden we veel terugkomen in gesprekken met

het personeel:

1. Mensen toch vooral zien als jouw cliént en jezelf als hulpverlener/verantwoordelijke.
Dit kenmerkt de relatie die stelt dat “Wij weten beter wat goed voor je is, dan jij zelf,
want wij zijn de deskundigen. We willen ook het beste voor jou en daarom moeten
we je beschermen. Wij zijn verantwoordelijk voor je, we kunnen geen risico’s
nemen”.

2. In de eerste plaats de beperkingen van iemand zien, de diagnose die een persoon
gekregen heeft (een autist, een ernstige verstandelike beperkte persoon) en
daarmee rechtvaardigen dat het gaat om mensen die andere dingen nodig hebben
dan ieder ander.

3. Ervanuit gaan dat mensen met een beperking andere behoeften hebben, vanwege
die beperking. Bijvoorbeeld: hoe meer je gehandicapt bent, hoe meer structuur je
nodig hebt; of hoe minder het hebben van vrienden van belang is.

De achterliggende ideeén en opvattingen die we vaak letterlijk hoorden verwoorden zijn:
0 Het gaat hier om mensen met beperkingen, die vanwege de mate van hun
beperkingen wel altijld in een groep zullen moeten leven. Daarom is het ook
belangrijk dat zij leren goed met huisgenoten om te gaan. Waar dan vaak weer
veel aandacht, energie en tijd in gaat zitten, ook noodgedwongen omdat er veel

ruzies zijn.
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0 Mensen moeten eerst over voldoende vaardigheden beschikken voor zij nieuwe
mogelijkheden krijgen om zich verder te ontwikkelen, bijvoorbeeld om in een
eigen appartement te kunnen wonen. Hier verwart men zeggenschap met
zelfstandigheid.

0 Het uitgaan van een al min of meer vastliggende levensloop met daarbij: het
gebruik van een aanbod binnen collectieve voorzieningen dat door
zorgorganisaties geleverd wordt, als wonen in woonvoorzieningen, werken/de
dagbesteding in dagactiviteitencentra en de vrije tijd doorbrengen in
voorzieningen die er speciaal zijn voor mensen met een beperking.

0 Het vastliggen van de rollen: cliénten die zorg nodig hebben; ouders die
belangenbehartiger zijn namens de cliént; en professionals die de deskundigen
Zijn, de regels vaststellen en de macht hebben om te bepalen wat er gebeurt.

0 Het voor mensen met een beperking vanzelfsprekend vinden dat zorg samenvalt
met hun leven. Dat betekent dat zij in vrijwel alle situaties alleen maar gekend
worden in de rol van cliént. Doordat de beperking zo centraal staat blijkt dat men
niet meer ziet dat zorg maar een klein deel van het leven is, dat gewoonlijk
bestaat uit veel meer ervaringen en ook geheel andere rollen dan alleen die van
cliént.

Naarmate een persoon minder zelf kan, des te meer moet hij bewijzen en zich
vaardigheden eigen maken, voor hij een zelf gewenste stap kan maken op het eigen
levenspad. De verwanten gaan hier vaak in mee, soms omdat ze dezelfde
onderliggende opvattingen delen, de kwetsbaarheid van hun verwant zien en daarbij
kiezen voor de veilige, bekende opties. Soms omdat ze het lastig vinden dit aan te
kaarten. Hoe het ook zij, zij voelen zich in een afhankelijke positie zitten. Zij vinden
overwegend dat de zorg goed is, maar tegelijkertijd wensen zij vaak hun zoon of dochter
meer toe. De communicatie hierover stokt. Deels omdat verwanten niet steeds willen
aangeven wat zij nodig achten, en zien dat het in de gegeven situatie onmogelijk is,
deels omdat de medewerkers geen handvatten hebben hoe veranderingen te
bewerkstelligen.

Ondersteuning gericht op support’ van mensen bij eigen leven

Op drie plekken zien begeleiders vooral individuen, ieder met de eigen mogelijkheden
en talenten. Zij hebben hoge verwachtingen van mensen en dagen hen voortdurend uit
meer uit zichzelf te halen en nieuwe ervaringen op te doen, die aansluiten bij wie die
persoon is. Zij willen hun diepere wensen en behoeften leren kennen, en samen
ontdekken hoe ze hem of haar daarbij kunnen ondersteunen deze tot realiteit te

% Van support wordt gesproken als er sprake is van een proces van persoonlijke ondersteuning,
gericht op het scheppen van voorwaarden om de persoon met een beperking kansen en
mogelijkheden te bieden op deelname aan de samenleving: zelf regie voeren, eigen keuzes
maken, zich kunnen ontplooien en een gewaardeerde maatschappelijke rol kunnen vervullen.
Support is nadrukkelijk gepositioneerd als een proces dat plaatsvindt in de maatschappelijke
context en niet binnen het exclusieve domein van zorginstellingen. (Krober, 1997).
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brengen. Dit om een persoon kansen te bieden op een leven dat steeds rijker wordt.
Rijker in de ogen van de persoon om wie het gaat, bijvoorbeeld wanneer deze een goed
leven kan leiden dat bij hem past, een leven in verbondenheid met andere mensen die
voor die persoon van betekenis zijn.

Er wordt levensbreed gekeken, waarbij positieve ervaringen opdoen centraal staat. De
dingen die bij het leven horen, zoals het hebben van vrienden of een relatie, zijn meer
vanzelfsprekend aanwezig.

In twee evaluaties ging het hierbij om jongvolwassenen met wie het voorheen niet goed
ging. Ze hadden problemen gekend met geld omgaan, soms grote schulden gemaakt, te
maken gehad met alcohol- of drugsgebruik, een detentieverleden. Zij krijgen nu gerichte
persoonlijke ondersteuning, die een appél doet op hun kracht en zelfvertrouwen. Vanuit
deze ondersteuning hebben mensen naar eigen zeggen en naar de mening van mensen
uit hun omgeving beter leren om te gaan met hun kwetsbaarheden, zoals agressie en
woede, wat zonder deze ondersteuning nooit gelukt zou zijn. Het was bijzonder om te
horen dat zij nu een nieuw toekomstperspectief voor zichzelf zien, en daar met de
benodigde ondersteuning naar toe willen werken. Ook voor hun ondersteuners is het
duidelijk dat elke ondersteuning een proces is dat je met elkaar loopt, en gericht is op
het steeds verder komen. Met elkaar betekent, de jongvolwassenen samen met mensen
die in hun leven van belang zijn zoals hun familie en vrienden en hun ondersteuners. Dit
te weten geeft wederzijds vertrouwen.

Vertrouwen opbouwen, goed luisteren, iemand willen leren kennen, proberen te
begrijpen wat iemand wil aangeven of waar iemand van geniet, dienstbaar opstellen, zo
definiéren ondersteuners de relatie zoals ze die willen opbouwen met de persoon met
een beperking. Daarin staat centraal om niet voor maar met mensen te werken. Dit om
te bevorderen dat de mensen die zij ondersteunen steeds meer greep krijgen op hun
leven, beter kunnen laten zien wie ze zijn en wat hen interesseert, zich geleidelijk
kunnen ontwikkelen, zich een breder scala aan vaardigheden kunnen eigen maken en
uiteenlopende ervaringen op kunnen doen.

Dat een dergelijke houding niet altijd even gemakkelijk is, hebben we meermalen en op
een aantal verschillende plekken gehoord. Het betekent ook soms durven zeggen dat je
het niet weet en dan samen met de persoon, familie en ook met collega’s naar
antwoorden op diverse levensvragen te zoeken. Ook kun je forse dilemma’s
tegenkomen, botsende wensen van een persoon, zijn familie en/of met de persoonlijk
begeleider. Dan moeten er “zweet op de rug” gesprekken gevoerd worden met alle
betrokkenen om de tafel, zoals we dit hoorden verwoorden.

De betrokkenheid van familieleden of andere mensen uit het persoonlijk netwerk bij de
ondersteuning wisselt. We kwamen situaties tegen waar familieleden en ondersteuners
met elkaar samen werken ten dienste van de persoon om wie het gaat, in andere
situaties is er meer sprake van het uitwisselen van informatie.
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Wat viel ons op in deze gesprekken en de interacties over hoe over mensen gedacht

werd:

1. leder mens zien als een persoon die alle kansen moet krijgen zich te ontwikkelen in
een richting die hem of haar past en belangrijk vindt in zijn of haar leven.

2. Luisteren en kijken vanuit een houding: hoe kan ik dienstbaar zijn en aansluiten op
de kracht van mensen. Zich steeds afvragen hoe zorg ik daarbij dat de persoon zelf
de regie houd en ik het niet overneem? Niet voor maar met mensen werken.

3. Vertrouwen opbouwen met en in mensen; ervan uitgaan dat ontwikkelingen nooit
ophouden.

4. Creatief zijn en steeds kijken hoe belemmeringen kunnen worden omzeild.

De achterliggende ideeén en waarden die we hoorden:

0 Het gaat hier om mensen die dezelfde behoeften hebben als jij en ik, dus als
ieder mens.

0 leder mens moet kunnen genieten van alles wat voor hem of haar waardevol is in
het leven. Ondersteuning sluit hierop aan.

o De vraag van de persoon is uitgangspunt van ons handelen. Onze rol is mensen
uit te dagen en te ondersteunen hun talenten te ontwikkelen en hun persoonlijke
doelstellingen te realiseren.

0 Het zelf je leven kunnen inrichten is heel belangrijk voor ieder mens. Daarbij past
het hebben van eigen regie, wonen zoals je dat zelf wilt en het hebben van
familie en vrienden, die van groot belang voor je zijn en met wie je je verbonden
kan voelen en je leven deelt.

Genoemd onderscheid tussen de beide attitudes is evenwel niet altijd zo strikt als het
hierboven omschreven staat. Op een aantal plekken zien we een wens om veel dichter
aan te sluiten bij de persoon en zijn ambities, maar weet men niet hoe dat op te pakken.
Dit werd in vijf evaluaties ook duidelijk als zodanig verwoord door begeleiders. Zij geven
aan meer vanuit het supportdenken mensen te willen ondersteunen en doen daar ook
hun best voor, maar ze hebben en krijgen naar hun mening te weinig handvatten vanuit
de organisatie om deze visie en hun ideeén in de praktijk vorm te geven. Tegelijkertijd
ervaren ze belemmeringen in organisatorische zin, zoals het onvoldoende tijd en ruimte
krijgen om beter aan te kunnen gaan sluiten op de behoeften van mensen die zij
ondersteunen. Daarbij komen ook nog de tijdverslindende veranderingen op het gebied
van regelgeving die ten koste gaat van de persoonlijke ondersteuning.

Ook hoorden we meer dan eens en op veel verschillende plekken begeleiders zeggen
dat zij het belangrijk vinden om de persoon en zijn wensen centraal te stellen en
aangeven daar ook naar te handelen. Daarop maken zij tegelijkertijd een restrictie,
namelijk dat dit niet geldt voor personen die intensieve ondersteuning behoeven, die zijn
in hun ogen beter af in woonvoorzieningen.
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3.1.4 Werken met ondersteuning

Tijdens de evaluaties is het onderwerp werk ook altijd aan bod gekomen. We hebben
ook een aantal werkplekken bezocht van diverse mensen en daar met hen en hun
werkbegeleiders gesproken. We geven hier de belangrijkste bevindingen.

De meeste mensen met een beperking die wij hebben gesproken geven aan leuk werk
te hebben, of het nu gaat over werk op het dagcentrum, op de sociale werkvoorziening
of op een reguliere werkplek. Verreweg de meesten hebben kunnen kiezen voor de
werkzaamheden die zij doen uit het aanbod van de zorgorganisatie of van het sw-bedrijf.
Zij hebben het naar hun zin en vertellen met een zekere trots over de dingen die zij
maken of daar doen.

Op een aantal woonlocaties is de vaste persoonlijke begeleider van een persoon het
aanspreekpunt als laatstgenoemde aangeeft ander werk te willen of wanneer er
problemen zijn op het werk. De persoonlijke begeleider kijkt samen met de persoon en
eventueel samen met de familie wat de wensen zijn en de mogelijkheden die de
zorgorganisatie of het sw-bedrijf biedt.

Op vier woonlocaties kan de persoonlijke begeleider in een dergelijke situatie een
jobcoach van de zorgorganisatie inschakelen om te zoeken naar een reguliere werkplek.
Die kijkt samen met de persoon wat voor werk hij wil, of welke opleiding hij wil gaan
doen. Deze jobcoach begeleidt de persoon dan bij het zoeken en vinden van werk in
reguliere bedrijven.

Bij acht locaties hebben enkele mensen regulier werk. Dit is slechts een klein deel van
de mensen die daar ondersteund worden. Als mensen regulier werk hebben, zijn ze
daar altijd trots op. Enkelen van hen verdienen ook hun eigen salaris, wat hen veel
voldoening schenkt, omdat ze nu bijvoorbeeld sparen, mooie dingen voor zichzelf kopen
of leuke dingen ondernemen met hun vrienden. Het valt op dat de mensen die regulier
werk hebben vooral mensen zijn die wortels in de samenleving hebben. Zij hebben
vrienden, gaan naar een plaatselijke sportvereniging, gaan naar de bioscoop e.d. De
familie geeft aan dat hun verwant is opgebloeid en sterker is geworden, nadat hij een
reguliere werkplek heeft gevonden.

Bijna iedereen vindt dat het werk dat je doet leuk moet zijn, maar ook dat het belangrijk
is om je verder te kunnen ontwikkelen. Sommigen vinden het vooral belangrijk om lekker
bezig te zijn. Dat geldt voornamelijk voor ouderen.

Opvallend zijn de verschillen tussen de drie evaluaties onder jongvolwassenen. Het
betreft hier allemaal jongvolwassenen die gekampt hebben en soms nog kampen met
bijkomende problematiek bijvoorbeeld op financieel gebied, of door het gebruik van
alcohol of drugs. Ook hebben ze al een aantal onprettige ervaringen in hun leven
opgedaan.
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Vanuit de ene woonlocatie gaan de begeleiders ervan uit dat mensen benaderd moeten
worden als medemens, kansen moeten krijgen en zoveel mogelijk goede ervaringen op
moeten doen en worden de positieve kanten van een persoon benadrukt. Deze jongeren
voelen zich veilig en gerespecteerd en geven aan dat ze meer zelfvertrouwen hierdoor
hebben gekregen. Een aantal van hen is er met hulp van hun begeleiders ook in
geslaagd regulier werk te vinden, al dan niet met ondersteuning van een jobcoach.
Vanuit de tweede locatie bieden begeleiders weliswaar een veilige basis en respect voor
de eigenheid van mensen, maar denkt men toch sterk vanuit de beperkingen en
belemmeringen. Daar geven begeleiders aan dat zij niet goed weten hoe zij goede
ondersteuning kunnen bieden om te zorgen dat mensen zich kunnen ontwikkelen en
werk kunnen vinden. Slechts een enkeling van de jongvolwassenen heeft werk, maar de
meeste mensen die zij ondersteunen zitten thuis met een Wajong-uitkering.

Vanuit de derde locatie zijn begeleiders zich de laatste tijd steeds meer er van bewust
geworden om de mensen die zij ondersteunen te zien als personen die dezelfde
verlangens en gevoelens hebben als iedere andere jongere. Zij reflecteren nu op hun
eigen handelen en maken dat ook met elkaar bespreekbaar. Hier is het hen gelukt er
voor te zorgen dat alle jongvolwassenen gewaardeerde werkzaamheden hebben, voor
een deel bij voorzieningen van de zorgorganisatie.

In de evaluaties hoorden wij ook regelmatig de volgende aanname, zowel vanuit
begeleiders als vanuit verwanten: alleen als je een hoog 1Q, hebt kun je regulier werk
hebben. Dit vooroordeel verkleint uiteraard de kansen voor mensen op werk in de
samenleving. Als mensen weinig ondersteuning nodig hebben in hun leven en contacten
hebben in de samenleving, hebben zij daar meestal ook werk. Zodra iemand iets extra’s
nodig heeft is het geen vanzelfsprekendheid meer om voor die persoon regulier werk te
zoeken. Voor hen worden werkzaamheden gezocht bij de sociale werkplaats of bij een
dagactiviteitencentrum. Dat laatste is vrijwel altijd bij de stichting die hen ook begeleiding
biedt bij het wonen.

3.2 Zeggenschap en ondersteuning bij het zelf inhoud geven aan je leven
Zeggenschap betekent dat ieder zijn leven naar eigen voorkeuren en levensovertuiging
kan inrichten, en daarbij gerespecteerd wordt in zijn persoonlijke autonomie.

Voor mensen die bij het zelf invulling geven aan hun leven ondersteuning nodig hebben
is het van groot belang dat deze persoonlijke keuzes en levensinvulling gewaarborgd
wordt.

Tijdens de evaluaties hebben we onderzocht hoe dit zelf inhoud geven aan je leven een
plek krijgt in de huidige zorg en dienstverlening. Het bleek moeilijk daar de vinger op te
leggen.

Als we in gesprek gaan bij de woonplek, gaat het toch doorgaans over wat het aanbod is
bij wonen en vrije tijd, en over de keuzes die daar te maken zijn. Daarbij wordt de blik
gericht op de mogelijkheden aan woonplekken en vrije tijdsbesteding die vanuit de
zorgorganisatie geboden worden. Gaan we praten op de plekken waar mensen overdag
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hun werkzaamheden verrichten, dan gaat het over de keuzes die er zijn voor
werk/dagbestedingsplekken.

Bij wie kunnen mensen met een beperking eigenlijk terecht als het gaat over hun
verwachtingen, behoeften, ideeén over wat zij belangrijk vinden in hun leven en hoe ze
daarbij de benodigde ondersteuning kunnen krijgen?

Twee zorgorganisaties erkennen dat probleem. Zij zoeken naar manieren om in elk
geval de levensterreinen met elkaar te verbinden door de aanstelling van een
cliéntcodrdinator, als vast aanspreekpunt voor mensen met een beperking en de
mensen uit hun netwerk. Deze functies zijn nog in ontwikkeling.

Er zijn twee momenten waar de persoon en zijn leven zonder meer ter sprake kan
komen en wel bij de zorgplan/ondersteuningsplanbesprekingen, en rond ingrijpende
veranderingen in de dienstverlening, zoals in geval van ontmanteling van voorzieningen.

3.2.1 De zorgplan/ondersteuningsplanbesprekingen

De zorgplanbesprekingen bieden in principe de gelegenheid voor mensen met een
beperking om samen met hun familie de zorg en ondersteuning af te stemmen op wat zij
nodig hebben.

Op alle plekken waar we evaluaties hebben gedaan wordt er gewerkt met zorgplannen,
dan wel ondersteuningsplannen. Daarbij worden meestal mensen met een beperking
zelf betrokken, maar niet in alle gevallen. Op drie plekken hebben ze geen enkele rol in
het planningsproces. Het zorgplan wordt gemaakt en besprekingen vinden plaats zonder
dat de persoon om wie het gaat er bij is of naar zijn of haar mening wordt gevraagd.
“Omdat zij er toch niets van merken”, of “er toch niets aan hebben”. In twee daarvan
betrof het mensen met complexe ondersteuningsbehoeften.

Zorgplanbesprekingen vinden meestal één keer per jaar plaats. In de helft van de
evaluaties die we deden, vinden zorgplanbesprekingen plaats in multidisciplinaire teams
bestaande uit de orthopedagoog/psycholoog, hoofden wonen en dagbesteding, de
persoonlijk begeleiders van wonen en dagbesteding, en zo nodig andere professionals,
met daarnaast de verwanten. In dergelijke besprekingen zijn mensen met een beperking
er zelf niet bij. Uit de zorgplannen die we ingezien hebben, komen vooral de
beperkingen naar voren; deze zijn leidend bij de doelen en acties die worden
afgesproken. Die zijn vanuit het hulpverleningsperspectief geschreven. Uit al deze
plannen wordt vooral een beeld opgeroepen van dat wat mensen niet kunnen en wat zij
om die reden aan structuur, bescherming e.d. in hun leven nodig zouden hebben. Soms
is een dergelijk zorgplan zelfs in de “ik-persoon” geschreven, daarmee suggererend dat
dit het beeld is dat de persoon van zichzelf geeft. In de gesprekken met ouders en deels
ook begeleiders werden vaak ook geheel andere kanten van de persoon belicht,
bijvoorbeeld welke talenten iemand heeft en waar iemand goed in is. Deze kanten
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worden vanuit het beperkingen denken niet opgemerkt, zodat er ook niet gekeken wordt
hoe juist deze eigenschappen kunnen worden versterkt.

We constateren dat hoe meer het persoonlijk plan gaat over hoe om te gaan met
bepaalde beperkingen, hoe minder kansen de persoon krijgt om zich als mens te
ontwikkelen. Op concrete wensen wordt ingegaan, echter nieuwe ervaringen opdoen,
nieuwe uitdagingen zoeken uitgaande van de persoon en het leven dat hij zich wenst,
komen nauwelijks ter sprake en staan ook niet in het persoonlijke plan. Zo is en blijft hun
wereld beperkt en hou je dat vanzelf in stand.

In de andere helft van de evaluaties is de persoon om wie het gaat veel nauwer
betrokken bij de afspraken over de ondersteuning en bij de besprekingen hierover.
Centraal staat de persoon en de vraag wat hij graag zou willen doen en hoe dat
gerealiseerd zou kunnen worden. Het gewone leven met gewone ervaringen als het
hebben van vrienden, een eigen appartement, het deel uitmaken van verschillende
netwerken komt dichterbij. In de ondersteuning blijft nog wel vaak sprake van een één
op één relatie tussen de persoon en de begeleider. De stap zetten naar het versterken
van de persoon in en met het versterken van zijn persoonlijk en sociaal netwerk kwamen
we nog maar sporadisch tegen. Dat zou, tegelijkertijd met het vergroten van de
mogelijkheden op een leven in verbondenheid met andere mensen ook de
afhankelijkheid van de persoonlijk begeleider verkleinen. Een stap naar zeggenschap
omdat het een normaal leven met alledaagse mogelijkheden dichter bij brengt, omdat
ook andere mensen dan alleen professionals vanzelfsprekende rollen in het leven van
mensen kunnen vervullen.

Hoe meer in het ondersteuningsplan de persoon, zijn ambities en kwaliteiten centraal
staat, hoe meer het gaat om zijn hele leven. Daar waar bij de besprekingen de toekomst
van mensen centraal staat geven zij aan dat zij dit heel prettig vinden. Zij voelen zich
hierdoor serieus genomen en weten dat de weg voor hen open ligt om toe te werken
naar die persoonlijke doelstellingen. Dat geldt zeker wanneer het persoonlijk plan
bestaat uit actuele afspraken waar aan samen gewerkt wordt, zoals in enkele situaties.
Veel leidinggevenden en begeleiders vertelden dat ze ook graag meer vanuit de
behoeften, wensen en mogelijkheden van de persoon een persoonlijk plan willen
schrijven, maar soms gedwongen zijn om vanuit de beperkingen in lijn met de ZZP-
systematiek te moeten schrijven.

3.2.2 Verhuizingen

Op drie locaties is recent sprake geweest van een verhuizing, waarbij deze vanuit de
zorgorganisatie werd opgelegd. Mensen met een beperking en hun verwanten hebben
geen rol gehad in het tot stand komen van deze beslissing en zijn hierin ook niet
meegenomen. De enige keus voor hen was de keus om wel of niet mee te gaan naar de
andere locatie. Soms is ‘nee’ zeggen eigenlijk geen optie omdat de bestaande locatie
wordt afgestoten.
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Als mensen mee verhuizen bepaalde de zorgorganisatie of ze in aanmerking kwamen
om alleen te wonen dan wel met meerdere mensen samen. Ging een persoon met
meerdere mensen samen wonen, dan maakte de zorgorganisatie op basis van de mate
van beperking uit welke plekken in aanmerking kwamen. Zij hebben niet of nauwelijks
een stem gehad in met wie ze wilden wonen.

Dergelijke meer ingrijpende beslissingen, zoals verhuizingen, zijn vaak gebaseerd op
het beleid van de zorgorganisatie, vanuit de visie dat de huidige dienstverlening niet
meer voldoet en ook niet in staat is om mensen met een beperking een goede kwaliteit
van leven te bieden. Zowel mensen met een beperking en hun familie als begeleiders
voelen zich niet betrokken bij de processen die daarop in gang worden gezet en voelen
het vaak als iets wat hen overkomt. Naar wat voor hen een goed leven zou betekenen
en wat daarvoor nodig is wordt vrijwel nooit gevraagd, noch worden hun kennis en
inzichten gebruikt.

Zoals eerder genoemd zijn er ook in vijf andere situaties plannen voor verhuizingen
omdat de manier waarop men daar met elkaar leeft niet meer voldoet. Ook in deze
situaties wordt nog vooral gedacht aan collectieve oplossingen (zie pagina 11).

3.3 Organisatie en beleid

Alle vijf deelnemende zorgorganisaties hebben een missie en visie waarin zij, weliswaar
ieder in de eigen bewoordingen, beschrijven dat zij mensen met een beperking willen
ondersteunen bij het zelf vorm geven aan het eigen bestaan, een bestaan waarin ze
deel uit kunnen maken van de samenleving.

Bij twee van de vijf zorgorganisaties waar de evaluaties zijn uitgevoerd, hebben de
afgelopen jaren ingrijpende veranderingen plaatsgevonden. Deze veranderingen hadden
te maken met een duidelijke verandering in visie, in termen van het zich laten leiden
door de vraagstellingen en wensen van de klant en het gaan van ondersteunen van
groepen naar support van individuen.

Alle organisaties zitten in een veranderingsproces, waarbij het vergroten van
zeggenschap en vermaatschappelijking kernthema’s zijn. De meest waarneembare
kenmerken daarvan zien we daarbij terug in de veranderingen rond het wonen. Bij drie
locaties waar we evalueerden was onlangs sprake geweest van een verhuizing, bij vijf
Zijn er daarvoor vergevorderde plannen. Verhuizingen worden ingegeven vanuit het
gegeven dat het groepswonen met de weinige privacy die dat met zich meebrengt en
het sterk aangewezen zijn op niet gekozen huisgenoten, niet meer in deze tijd past.

Organisatorische veranderingen die rechtstreeks verband houden met het proces naar
vermaatschappelijking zijn we in de evaluaties niet tegen gekomen. Op de meeste
plekken zijn de taken van met name begeleiders gericht op de mensen die zij
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ondersteunen. Dat vindt dan wel in de samenleving plaats, maar de verbindingen met de
samenleving worden nog niet echt gemaakt. Er wordt nog weinig samengewerkt met
reguliere bedrijven, noch met maatschappelijke organisaties.

Ook in de onderlinge rollen van cliént, persoonlijk netwerk en medewerkers zien we op
veel plaatsen nog geen wezenlijke veranderingen. Tijdens de evaluaties hebben wij een
paar voorbeelden gehoord van belangrijke beslissingen in het leven van mensen met
een beperking die in een gezamenlijke zoektocht met elkaar tot stand zijn komen. Veel
meer gangbaar is dat mensen kunnen aangeven of zij op een bestaand aanbod willen
ingaan of niet.

Bij één organisatie is het nu de bedoeling dat de persoon én zijn persoonlijk netwerk
centraal komen te staan.

Twee zorgorganisaties gaan naar een functie van cliéntcodrdinator dan wel een vaste
persoonlijke ondersteuner die de contactpersoon is voor de persoon zelf en de
verwanten. Dat geldt dan voor zowel de ondersteuning bij het wonen als bij het werk. De
bedoeling is dat deze persoon het overzicht houdt en het meer garanties biedt op het
beter codrdineren van de wensen. Deze functies staan nog in de kinderschoenen.

Op plekken waar sterk vanuit de supportvisie en vanuit waarden wordt gewerkt en dit
concreet naar het handelen van begeleiders wordt vertaald, bleek dat direct van invioed
te zijn op het leven van mensen. Van belang is daarbij een goede aansturing door een
locatiehoofd/manager, die initiatiefrijk is en creatief in het vertalen van de visie naar de
praktijk. Dat werpt dan gelijk vruchten af.

Bij één organisatie heeft de combinatie van goede aansturing en cursussen die bedoeld
Zijn om te werken vanuit de support visie, zoals actieve support, gezorgd dat begeleiders
een omslag hebben gemaakt van het zorgen voor en beheersen, naar een
ondersteunen en stimuleren van mensen. Daarbij hebben zij ook leren reflecteren op
eigen handelen en de invloed die hun gedrag heeft op de mensen die zij ondersteunen.

De meeste cursussen die de medewerkers krijgen aangeboden betreffen evenwel de
kennis over een bepaalde beperking of behandelmethode.

De regelgeving vanuit de overheid, de indicatiestelling en alle andere bureaucratische
verplichtingen worden als belastend ervaren. Het kost veel tijd, die ten koste gaat van
ondersteuning aan mensen. Daarbij komt dat de verplichtingen zo snel veranderen dat
het voor organisaties lastig is om beleid te maken voor een langere periode.
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3.4 Bevorderende en belemmerende factoren uit de evaluatie(rapporten) voor
zeggenschap

In de voorgaande paragrafen hebben we een aantal bevorderende en belemmerende
factoren voor (het ondersteunen van) zeggenschap aangegeven.

We zetten ze hier nog een keer op een rij. In hoofdstuk 4 brengen we de verbanden aan
tussen deze factoren.

De bevorderende factoren voor zeggenschap:
o0 leder mag zijn wie hij is en wordt gerespecteerd
De sterke punten van iemand zijn uitgangspunt
Mensen goed leren kennen, communicatie per persoon afstemmen
Eigen appartement en mogelijkheid tot vormgeven van zijn leven
Nieuwe ervaringen opdoen, fouten mogen maken, op alle levensterreinen
Samen met persoon en zijn netwerk zijn leven opbouwen
Omgeving waar iemand woont, is uithodigend
Inspringen op levensfases
Goede en inspirerende voorbeelden, rolmodellen
Geen afstrafcultuur
Totale leven als uitgangspunt nemen
Op verschillende levensterreinen deel uit maken van de samenleving
Toekomst, dromen, wensen op eigen tempo vormgeven
Hoge verwachtingen
Dagelijkse keuzes worden veelal zelf gemaakt
Afspraken worden nagekomen
Duidelijke visie en missie en hoe dit concreet te maken
Goede aansturing van het team vanuit organisatie
Trainingen als Active support
Medewerkers reflecteren op eigen handelen
Coaching van medewerkers op de werkvloer
Korte communicatielijnen op alle niveaus
Vertrouwen op alle niveaus
Innovatie
Creativiteit
Beleid is gericht op goede kwaliteit van bestaan in de samenleving

O O OO0 OO0 OO O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OODOoOO0DOoOOoOOoOOoOOooo
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De belemmerende factoren:
0 Mensen wonen samen op grond van beperking, wachtlijsten
Kleine behuizing, spanningen tussen huisgenoten
Of wensen vervuld worden hangt af van hoe initiatiefrijk iemand is
Weinig privacy
Weinig samenwerking met persoon en zijn netwerk
Geen of weinig ankers in de samenleving
Weinig nieuwe ervaringen op kunnen doen
Geen zeggenschap bij ingrijpende beslissingen, zoals verhuizing
Verwanten willen relatie goed houden
Behouden van netwerk in plaats van uitbreiden van netwerk
Er wordt actie ondernomen op het moment dat je met een concrete vraag komt
Levensloop ligt vast
Rollen liggen vast
Binnen bestaand aanbod zoeken op alle levensterreinen
Veel wisseling van personeel
Lage verwachtingen
Ondersteuningsplan vanuit beperkingen geschreven
Aannames en beelden over mensen met een beperking
Geen visie ontwikkeling
Methode wordt doel, beperking is uitgangspunt
Regie bij begeleider
Accent van ondersteuning ligt op zorg
Afspraken en regels in belang van groep
Handelingsverlegenheid bij medewerkers in support
Regelgeving vanuit overheid
ZZP kost veel tijd, vanuit beperkingen geschreven
Top-down beweging
Regels vanuit organisatie voor alle locaties
Denken in jamaars en groepen
Risico’s, bescherming meer centraal dan wat iemand wil
Organisatie werkt weinig tot niet samen met bedrijven/organisaties in
samenleving

O O OO0 O O O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0ODO0OO0ODO0OO0ODO0OO0ODO0ObOoOOonbOoOoooooo
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4. NADERE ANALYSE VAN EN REFLECTIE OP DE BEVINDINGEN

4.1 Samenvatting van het voorafgaande

In deze pilot is onderzocht hoe het staat met zeggenschap en het ondersteunen daarvan
vanuit dienstverlenende organisaties. Zeggenschap gaat er over dat ieder zijn leven
naar eigen inzichten, voorkeuren en levensovertuiging kan inrichten. Het hebben van
zeggenschap over beslissingen die je zelf aangaan, het zelf inhoud kunnen geven aan
het eigen leven is een fundamentele behoefte van mensen. Het is ook een universele
behoefte, zoals ook het gerespecteerd worden om wie je bent, het hebben van mensen
die om je geven en je waarderen, erbij willen horen, bijdragen aan de samenleving, je
willen ontwikkelen universele behoeften zijn.

Zeggenschap is eveneens één van de meest basale rechten van de mens omdat deze
samen met begrippen als gelijkwaardigheid, rechtvaardigheid, participeren e.d. worden
gezien als waarden die we als samenleving voorstaan.

Universele behoeften en mensenrechten gelden voor ieder mens, ongeacht of een
persoon nu een beperking heeft of niet. Omdat bleek dat mensen met een beperking
maar weinig van de mensenrechtenverdragen profiteerden zijn er aanvullende
verklaringen en verdragen gemaakt om te waarborgen dat mensen met of zonder
beperking gelijkwaardig zijn. Daarbij hebben deze aanvullende verdragen met name tot
doel de belemmeringen die mensen met een beperking ervaren in het dagelijks leven
zoveel als mogelijk weg te nemen.

Zeggenschap in termen van eigen regie is ook als centrale waarde in zorg en
ondersteuning vastgelegd in het visiedocument dat onder het Kwaliteitskader
Gehandicaptenzorg ligt. Kwaliteit van bestaan heeft in het kwaliteitskader zelf een
duidelijke plaats. De acht dimensies daarvan zoals Schalock die aangaf maken deel uit
van dit kwaliteitskader. (Schalock e.a. 2002).

De bovengenoemde inzichten en ontwikkelingen brengen met zich mee dat er een
verschuiving is ontstaan in het denken over beperkingen. Kern van die verschuiving is
dat het hebben van een beperking niet meer primair wordt gezien als een individueel
probleem, maar als een probleem dat in de samenleving ligt. De samenleving sluit
mensen met een beperking uit. Een uitsluiting die het gevolg is van fysieke,
psychosociale, culturele en economische barriéres, alsook barriéres op het gebied van
wet- en regelgeving. We spreken hier over het individuele model van beperkingen
tegenover het sociale model van beperkingen. In bijlage 3 wordt het onderscheid in het
denken en handelen getoond tussen beide modellen.

Het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap gaat ook expliciet uit
van het sociale model van beperkingen.
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De verschuiving van het denken naar het sociale model is eveneens terug te vinden in
de nieuwe definitie van verstandelijke handicap van de AAIDD (voorheen AAMR) die
sinds het begin van deze eeuw geldt. Daar staat niet meer het defect, de aandoening of
het intelligentietekort centraal maar het functioneren van mensen in de dagelijkse
situatie. (Het sociale model) Luckasson e.a. 2002. Dit functioneren vindt plaats binnen
het spanningsveld tussen enerzijds beschikbare competenties en anderzijds
verwachtingen en eisen van de omgeving. Een verstandelijke handicap is dan ook een
functie van aanwezige competenties, omgevingseisen én ondersteuning. (Buntinx 2003).

I. Verstandelijke
mogelijkheden

1. Adaptief gedrag
I11. Participatie,
Interactie & Socialerollen
1V. Gezondheid

V.

Context

Individueel
Functioneren

AAMR model ‘verstandelijke handicap’

De nieuwe internationale classificatie van het menselijk functioneren (ICF) sluit aan bij
dit gedachtegoed.

Zowel de definitie van de AAIDD als de classificatie vanuit het ICF legitimeert de
opschuiving van aanbod gerichte ondersteuning naar ondersteuning die door de vraag
wordt gestuurd, waarbij de kwaliteit van bestaan en de regie over het eigen leven
centraal staan.

In de ontwikkelingen die we in de huidige zorg zien zijn zeggenschap en
vermaatschappelijking nu ook kernthema'’s. Tegelijkertijd zien we ook in deze pilot dat
het daadwerkelijk betekenis geven aan deze begrippen in de praktijk niet zonder slag of
stoot gaat. Bij het nauwkeurig onderzoeken van de dagelijkse praktijken en het beleid
van zorgorganisaties kwamen we een aantal bevorderende factoren en een aantal
belemmerende factoren in het ondersteunen van zeggenschap tegen.

4.2 Reflectie op de bevindingen

Puntsgewijs geven we hier aan hoe we de bevindingen zoals die uit de evaluaties naar
voren kwamen en in het vorige hoofdstuk staan kunnen duiden.
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tevredenheid

Mensen met een beperking tonen zich tevreden met hoe hun leven er uit ziet. Zij voelen
zich veilig in hun eigen woonomgeving, gaan overdag met plezier naar hun werk en
stellen vertrouwen in de mensen die hen ondersteunen. Zij voelen zich door hen
gerespecteerd en omgekeerd, zij respecteren hun begeleiders.

Op nagenoeg alle plekken waar we geweest zijn spreken zij van een groot vertrouwen in
ook met name hun vaste persoonlijk begeleider. Dit was onafhankelijk van de
hoeveelheid ondersteuning die zij kregen, van de plekken en voorzieningen waar we
geweest zijn en van de objectieve omstandigheden. Ook daar waar zij maar heel weinig
privacy hebben, hun leven vooral lijkt te bestaan uit weinig nieuwe uitdagingen en veel
vaste routines, zij wonen met mensen waar ze niet voor gekozen hadden, er frequent
onderlinge ruzies tussen huisgenoten zijn, was toch hun overall oordeel positief. Los van
het feit dat ze zelf ook alle bovengenoemde ongemakken naar voren brachten. Je kunt
je met recht afvragen in hoeverre in dergelijke omstandigheden hun tevredenheid
tegelijkertijd iets zegt over de mate waarin zij berusten in de situaties waarin ze leven en
deze als vanzelfsprekend en onveranderbaar ervaren (gehospitaliseerd gedrag). Hun
oordeel lijkt daarmee ook samen te hangen met hoe zij hun relatie beoordelen met hun
vaste persoonlijk begeleider. Op vrijwel alle plekken waar we in het kader van het
Project Zeggenschap kwamen is hun persoonlijk begeleider, met daarnaast vaak ook
ouders, de centrale persoon in hun leven.

mate van zeggenschap

Tevreden zijn zegt op zich niet veel over het hebben van zeggenschap, want op dat
gebied kwamen we grote verschillen tegen. Op sommige plekken hebben we mensen
ontmoet die grote ontwikkelingen in hun leven hebben doorgemaakt. Zij hebben
gaandeweg met de daarbij benodigde ondersteuning meer greep gekregen op het zelf
inrichten van hun leven. Dat leven kent dan velerlei verschillende facetten. Zij hebben
beelden van hun toekomst, wensen om naar toe te werken, dat biedt hen houvast en
zelfvertrouwen en dat stralen ze ook uit.

In andere situaties waar we kwamen lag de toekomst voor de mensen die gebruik
maakten van de diensten al min of meer vast. Dat bleek uit de manier waarop zij
daarover spraken of anderszins lieten zien. En hoe hun ouders en begeleiders zich
daarover uit lieten. Dat wil niet zeggen dat als mensen zelf met een idee kwamen er niet
gekeken werd hoe dat te realiseren, maar het bleek wel dat daar dan eerst een oordeel
over de haalbaarheid aan vooraf gaat. Er wordt gewogen of een persoon het wel aan
zou kunnen, en of het wel past dan wel hoe het zou kunnen passen binnen de
werkelijkheid van de organisatie. Hier komt zeggenschap over je eigen leven vaak niet
veel verder dan het bieden van meer keuzes in gewone alledaagse beslissingen. Zo'n
benadering doet geen appél op de eigen kracht van mensen, maar verzwakken eerder
het zelfvertrouwen en het zelfbeeld.
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Als de vraag is hoe het staat met zeggenschap, dan is de bevinding dat dit uiteen loopt,
en ligt tussen de beide bovengenoemde extremen. In zijn algemeenheid ligt het
ondersteunen van zeggenschap dichter bij de laatstgenoemde situatie dan bij de
eerstgenoemde, zo blijkt uit de evaluaties. Het is heel gangbaar dat mensen op grond
van hun beperking zijn ingedeeld voor een plek in een woonvoorziening, en dat zij niet
wonen met huisgenoten omdat ze elkaar liggen en elkaar uitgekozen hebben. Toch is
het kunnen bepalen met wie je woont voor iedereen een heel belangrijk aspect van je
eigen leven naar eigen voorkeuren inrichten. Hetzelfde geldt voor werk/dagbesteding.
De mogelijkheid in keuzes zijn nog meestal gelinkt aan de mate van beperking. Veel
ingrijpende beslissingen worden uiteindelijk voor mensen gemaakt, alleen al omdat de
keuzes bestaan uit een voorgestructureerd aanbod. Tegelijkertijd is ook duidelijk dat op
alle plekken de wens leeft, en niet in het minst bij de begeleiders, om nauwer aan te
sluiten bij de levens van mensen met een beperking. Dat komt ook terug in de visie van
de vijf betrokken zorgorganisaties en blijkt tevens uit de beleidsplannen waarin de
gewenste ontwikkeling van de organisatie geschetst staat.

verschillen verklaren

De evaluaties betroffen een brede range van mensen, plekken en uiteenlopende
situaties. We hebben gekeken of we verschillen tegenkwamen tussen de deelnemende
diensten/locaties in het bevorderen van zeggenschap en waar die dan mee
samenhingen.

Nader beschouwd blijken de verschillen die we aantroffen niet zozeer met de verschillen
in ondersteuningsbehoeften van mensen of de verschillende situaties samen te hangen
maar meer bepaald te worden hoe door de zorgorganisatie tegen mensen met een
beperking wordt aangekeken.

Wat daadwerkelijk voor levens van mensen met een beperking een verschil maakte, is
of zorgorganisaties hun cliénten vooral als mensen zien en benaderen die dezelfde
behoeften hebben als andere mensen, of dat zorgorganisaties hun cliénten vooral zien
als gehandicapten. Als men de persoon vooral als cliént ziet, dan zijn er andere
opvattingen over begeleiding en de beste omgeving voor mensen dan wanneer men de
persoon ziet als mens met behoeften zoals iedere andere persoon die kent. De relatie
tussen de persoon met een beperking en de begeleider krijgt in de ene situaties een
geheel andere inkleuring dan in de ander. Evenals verwachtingen voor de toekomst,
wenselijke omgevingen, geboden kansen.

We zien twee verschillende opvattingen met elk een aantal samenhangende
organisatorische, beleids- en uitvoeringsaspecten. Zie schema op p.34, met
waarnemingen uit de evaluaties. Denken en handelen vanuit de linkerkolom heeft een
groot risico het invulling geven aan zeggenschap te belemmeren, denken en handelen
vanuit de rechterkolom bevordert eerder de kansen die mensen krijgen hun eigen weg te
volgen.
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de cliént staat centraal

- handicaps centraal

- beperking bepaalt grenzen

opvattingen over en de praktijk van
de begeleiding
- vOOr mensen werken
- structureren van de dag
- op basis van diagnostiek en
behandeling
- in aansluiting op ontwikkelings-
fase waarin je je bevindt
- opvoeden, beschermen en
beheersen
- systematisch stapje voor stapje
vaardigheden aanleren
- observeren en controleren
- deskundigheid hebben op
handicaps; vooral cursussen
hierop aangeboden krijgen

- zorg valt samen met je leven

- sommige mensen zijn beter af in
speciale voorzieningen

beleidsaspecten
- leven zien als opgedeeld in
brokstukjes: wonen-dagbeste-
ding, organisatorische scheiding

- speciale voorzieningen (ook in de
wijk)

de persoon met zijn

ondersteuningsbehoefte staat

centraal

- persoonlijke wensen en
behoeften staan centraal

- mensen kunnen zich steeds
verder ontwikkelen

opvattingen over en de praktijk

van ondersteuning /support

- met mensen werken

- vertrouwen opbouwen

- samen op weg gaan, mee
bewegen, leren van elkaar

- gericht op ontwikkeling, kansen,
groei in de samenleving

- ondersteuning bij een leven in de
samenleving

- reflecteren op eigen handelen

- deskundigheid hebben op goed
luisteren en in het mensen
ondersteunen zelf sterker te
worden

- mensen ondersteunen hun eigen
leven te leiden

ieder mens hoort erbij

beleidsaspecten
- levensbreed: vriendschappen,
wonen, het hebben van werk,
scholing, educatie e.d. maakt
allemaal deel uit van het leven
- er op gericht dat het leven zich in
de samenleving afspeelt
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gericht op groepen mensen,
ingedeeld op basis van mate van
beperkingen

levensloop ligt min of meer vast:
het gaan wonen in een
woonvoorziening van de
zorgorganisatie, het gaan werken
in één van de dagcentra van de
zorgorganisaties

familiebezoek wordt op prijs
gesteld. Tegelijkertijd passen zij
zich aan/ dan wel wordt
verondersteld dat zij zich
aanpassen aan de groeps- en
dagroutines

t.a.v. zorgplannen en
zorgafspraken: vanuit de
beperkingen. Mensen om wie het
gaat zelf vaak niet aanwezig;
professionals dominant

samenwerking met reguliere
organisaties zoeken alleen voor
mensen die weinig ondersteuning
nodig hebben

denken in individuen;
persoonlijke ondersteuning
bieden; en meer persoons-
gerichte organisatiecultuur
creéren

levensloop is open:

een huis is een thuis, dat ziet er
voor ieder anders uit; een
werkplek is een plek waar je een
bijdrage kunt leveren

belang van betekenisvolle
relaties erkennen en stimuleren

ondersteuningsafspraken: op
basis van wensen en behoeften,
samen met de persoon om wie
het gaat

samenwerking gaan zoeken met
reguliere organisaties op gebied
van onderwijs, werk, welzijn e.d.
ongeacht de mate van onder-
steuning die de betreffende
persoon nodig heeft
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4.3 Zeggenschap in relatie tot andere concepten

Zeggenschap vereist zelfstandigheid?

Bij het begrip ‘Zeggenschap’ had niet iedereen die we tijdens de evaluaties ontmoeten
een min of meer gelijkluidende invulling voor ogen. Voor diverse medewerkers en
ouders was het begrip zeggenschap direct verbonden aan het begrip zelfstandig zijn. Ze
gingen er vanuit dat je pas kan of mag kiezen voor iets als je dat zelf kunt realiseren, of
als je bewezen hebt dat je daarvoor over bepaalde vaardigheden beschikt. Zo zou je
eerst over bepaalde vaardigheden moeten beschikken om in de samenleving te wonen,
idem als je niet in een groep wilt wonen. Dat is een misvatting. Zeggenschap en
vaardigheden/zelfstandigheid hebben niets met elkaar te maken. Ook een persoon met
een beperking, hoe ernstig die ook is, heeft net als ieder ander wensen om te wonen en
te leven op een manier die hem past en wel zodanig dat het uitdrukking geeft aan wie hij
of zij is, en wil daarin ook erkend worden.

Grenzen aan zeggenschap?

Min of meer in dezelfde lijn ligt de opvatting dat het hebben van zeggenschap bepaalde
grenzen heeft. Grenzen die bepaald worden door de ernst of de mate van de beperking
die een persoon heeft. Vooral in de opvatting dat mensen met een beperking
gehandicapten zijn, ontstaat al gauw het idee dat zij vanwege hun handicap niet zelf
kunnen beoordelen wat goed voor hen is, maar dat professionals dat beter weten. En
daardoor gelegitimiteerd zijn om zeggenschap uit handen te nemen. Er van uitgaande
dat mensen hun eigen behoeften beter verstaan dan dat anderen die kunnen verstaan,
zullen we echter voortdurend moeten proberen die behoeften te leren verstaan, vanuit
een open houding en het verlangen te doorgronden wat een persoon bedoelt. Samen
wellicht met mensen die de persoon ook goed kennen en die belangrijk zijn in hun leven.
De kern daarbij is een partnerschap aangaan waarbij beslissingen samen tot stand
komen en waarbij het verhaal en de beelden van de ander overeind kunnen blijven.

Zeggenschap en veiligheid

We gaan hier nog kort in op de relatie tussen zeggenschap en veiligheid, omdat er vaak
vanuit wordt gegaan dat het waarborgen van de één ten koste gaat van het waarborgen
van de ander.

Veiligheid is evenals zeggenschap een menselijke basisbehoefte. Voor een kwalitatief
goed leven is het voor verreweg de meeste mensen van belang dat zij kunnen leven
zonder gevaren en angsten: dat zij zich veilig kunnen weten en voelen. Wat hiervoor
nodig is hangt sterk af van de persoon en de situatie. Nu het leven van mensen met een
beperking zich steeds meer verplaatst naar de samenleving, krijgen zij ook te maken
met vraagstukken die in de samenleving spelen. Het waarborgen van veiligheid wordt
daardoor des te urgenter gevoeld door (verwanten van) mensen die afhankelijk zijn van

36



ondersteuning en door mensen die de zorg leveren. Het overheidsbeleid is ook sterk
gericht op het waarborgen van veiligheid. Zij zoeken dit vooral in regelgeving en
protocollering. Om de kwaliteit van de gezondheidszorg te bewaken focust de inspectie
vooral op risico’s en risicoaspecten. (IGZ 2007). Dat leidt tot risicomijdend gedrag en
beheersen. Veiligheidsmaatregelen kunnen daarmee op gespannen voet komen te
staan bij wat voor de meeste mensen acceptabel is. Zeggenschap en veiligheid bij een
dergelijke invulling zijn daarmee elkaars tegenpolen. Als men veiligheid echter benadert
vanuit het sociale model dan is het primair een intermenselijk vraagstuk. Veiligheid wordt
benaderd vanuit het welzijn van de beleving van de persoon. Waarborgen worden
gezocht in de menselijke omgeving en het scheppen van voorwaarden voor gezonde en
veilige (fysieke, sociale) leefomstandigheden. Veiligheid is dan primair te bevorderen
door een betrouwbare sociale context te creéren en is afhankelijk van draagvlak.

Zeggenschap = het maken van keuzes?

Al eerder in dit rapport is het onderwerp keuzes maken ter sprake gekomen. We willen
twee punten noemen die hier extra aandacht vragen. Het eerste punt is dat het maken
van keuzes in de praktijk dan vaak ging over het maken van de gewone dagelijkse
keuzes, bijvoorbeeld of je uit mag slapen of op je eigen kamer mag eten. Uiteraard is het
belangrijk dat mensen dat in principe zelf zouden moeten kunnen bepalen. En ook is het
onbetwistbaar dat dit voor sommige mensen met een hoge ondersteuningsbehoefte
grote stappen kunnen zijn. Toch is dit iets heel anders dan de vraag: wat voor leven wil
je en wat is daar voor jou belangrijk in. Dat laatste is iets dat nog maar nauwelijks ter
sprake komt dan wel aan de basis ligt van de samenwerking met elkaar.

Het tweede punt betreft hef feit dat medewerkers ervan uitgaan dat wanneer ze ingaan
op concrete wensen van mensen met een beperking, daarmee de persoon en zijn
behoeften en wensen centraal staat. Dat zou kunnen, maar ligt toch doorgaans
ingewikkelder. Sommige wensen zijn moeilijk te verwoorden of moeilijk concreet te
maken, omdat deze bijvoorbeeld op een vaag gevoel van onvrede berusten. Als iemand
voelt dat hij eigenlijk er niet bij hoort, niet welkom is, vaak eenzaam, is het antwoord dan
een vrijwilliger zoeken? Mag je ook zomaar van mensen verwachten dat ze iets wensen
dat ze eigenlijk niet kennen? Komen belangrijke beslissingen eigenlijk niet altijd tot stand
door daar samen met je vrienden of familie over te praten: mensen die met je
meedenken de afwegingen te maken en samen zoeken naar oplossingen bij de twijfels
en bezwaren die er zijn? Of ook met suggesties komen hoe zij zelf daarin ook van
betekenis kunnen zijn. Al met al kunnen we vragen stellen bij de context waarin nu vaak
van kwetsbare mensen verwacht wordt op eigen kracht te komen met hun wensen en
behoeften.
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Zeggenschap en professionele verantwoordelijkheid

Ook over zeggenschap in relatie tot professionele verantwoordelijkheid valt veel te
zeggen, reden om hier in het kader van het Project Zeggenschap ook enige aandacht
aan te schenken.

Aan de in de vorige eeuw nog dominante geinstitutionaliseerde zorgverlening lag een
cultuur van beheersen en het beheersbaar houden ten grondslag. Dit vanuit de opvatting
dat het zowel voor mensen die niet aan de standaardnorm voldoen zoals mensen met
een beperking, maar ook voor de samenleving beter was om hen die afwijkend zijn
buiten te sluiten. Zo werden mensen in speciale voorzieningen geplaatst, vaak ook aan
de rand van de samenleving. Dit uitsluiten werd gelegitimeerd door alles wat binnen het
instituut gebeurde in een medisch referentiekader te plaatsen: diagnoses,
beoordelingen, rapportages, gedragsregulering. Het uitsluiten van mensen op grond van
hun beperkingen gebeurde op deze manier niet hardhandig, maar ging schuil onder een
cultuur van zorg en bescherming. De professional werd opgeleid in het beter (moeten)
weten dan degenen die zij begeleiden en in het zich verantwoordelijk voelen voor die
ander. Deskundigheid daarvoor werd vanuit de beroepsgroep gegeven, zoals
classificeren van mensen, kennis van diagnoses en defecten, handelwijze hoe deze
zoveel mogelijk te verhelpen. Tegelijkertijd werd van professionals ook gevraagd in dat
kader rekenschap af te leggen aan de organisatie, wat nog ondersteund werd door het
opstellen van procedures, protocollen e.d.

Nu we vanuit de mensenrechten benadering zeggenschap en vermaatschappelijking
zien als leidende ontwikkelingen in de ondersteuning aan mensen met een beperking,
vergt dat een geheel andere houding van de professionals. Ondersteuning wordt een
actief proces dat in samenspraak met de persoon en veelal mensen uit zijn natuurlijk
netwerk invulling krijgt. Het gaat nu immers om het versterken van de persoon en zijn
mogelijkheden om een voor hem of haar goed leven in de samenleving met alledaagse
mogelijkheden te leiden. De professional heeft hiertoe een inspanningsverplichting,
voortkomend uit en eigen aan goed hulpverleningsschap. Aan zijn vroegere
beroepsmatige vakkennis kan hij daartoe echter niet veel meer ontlenen. Hij zal dus veel
meer op zijn eigen kompas moeten gaan varen, maar dan wel binnen een gedeelde
visie en waarden die vanuit de organisatie zijn gegeven. Er is hier dus eerder sprake van
een morele verantwoordelijkheid. Zo'n morele verantwoordelijkheid vraagt ook een
voortdurend reflecteren op het eigen handelen. In het dialoog proces kunnen immers
zowel de normen van de persoon die hij ondersteunt als zijn eigen normen in het geding
komen. Partijen hoeven het niet in alle opzichten met elkaar eens te zijn, er is ook ruimte
voor verschil. Voorwaarden voor een goede dialoog zijn dan ook wederzijds respect en
vertrouwen. Waarborgen zitten ook in hun voortdurend samen werken aan een
betrouwbare sociale omgeving voor de persoon om wie het gaat.
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4.4 Slotbeschouwing

Zeggenschap betekent niet dat mensen het voor het zeggen willen hebben. Daar
hebben zij geen behoefte aan. Je eigen leven vorm kunnen geven is geen keuze voor
onafhankelijk zijn. Zeggenschap betekent erkend te worden wie je ten diepste bent en je
daarin te kunnen ontplooien. Dat lukt mensen alleen in relatie met andere mensen. Met
mensen met wie je je verbonden voelt, omdat je iets voor elkaar betekent.

Over het geheel genomen blijkt uit de evaluaties echter dat er nog weinig geinvesteerd
wordt in het versterken van mensen met een beperking en hun persoonlijk en sociaal
netwerk. Toch is dat van groot belang.

Veel ingrijpende veranderingen bij organisaties starten vanaf de andere kant, namelijk
vanuit de directie en het bestuur. Dat is op het eerste gezicht wel te billijken, zij hebben
immers de verantwoordelijkheid, temeer waar het veranderingen betreft ten aanzien van
visie en missie. Als bestuur en directie doordrongen zijn van de noodzaak tot
veranderen wordt het middelmanagement daarbij betrokken. Zij krijgen trainingen in visie
en support denken, om de inhoudelijke en organisatorische veranderingen die door de
veranderde visie ingegeven worden, weer te kunnen doorgeven aan de mensen op de
werkvloer. Voor hen en voor de mensen om wie het gaat en hun familie zijn de
veranderingen, zoals verhuizingen, vaak zaken die hen overkomen. Al met al zien we
dat het centraal stellen van zeggenschap en vermaatschappelijking vooral nog een top-
down beweging is. We kwamen dit op vrij veel plekken bij de evaluaties tegen.

Als organisaties daadwerkelijk willen aansluiten op de behoeften en wensen van hun
cliénten, dan zal een bottom-up beweging van minstens zo groot belang zijn. Deze kan
sturing en voeding kan geven aan de beleidsbeslissingen op organisatieniveau. Zo kan
er geleidelijk gewerkt worden aan de ontwikkeling van leiderschapsrollen voor mensen
met beperkingen en hun families. Want dan kan er pas sprake van klantvolgend zijn.

Als je vanuit het huidige systeem kijkt, kom je nooit uit bij de persoon en zijn leven. Je
komt uit bij voorzieningen. Als je vanuit de persoon en zijn leven kijkt, kom je ook nooit
uit bij het huidige systeem.

Het afstemmen op de persoonlijke behoeftes en ambities van de persoon met een
beperking vergt andere investeringen van organisaties. Daarvoor zullen medewerkers
zich nieuwe vaardigheden eigen moeten kunnen maken en de organisatie zal daarvoor
de voorwaarden moeten scheppen. Om de ondersteuning te kunnen afstemmen op wat
de persoon wenselijk vindt zal hij daarin de belangrijkste stem moeten hebben. Het
betekent dat medewerkers nauwer zullen moeten gaan samenwerken, niet in de eerste
plaats met andere medewerkers binnen de organisatie maar juist ook met mensen in de
maatschappij. Dat zijn in de eerste plaats mensen uit het natuurlijke netwerk, zoals
familie en vrienden, maar ook met reguliere en maatschappelijke organisaties,
gemeentes, vrijwilligers. Zorgorganisaties zijn immers niet alleen verantwoordelijk voor
mensen met een beperking, zij zijn ook niet verantwoordelijk voor betere levens.
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Zij kunnen daar wel een bijdrage aan leveren. En dat geldt evenzeer voor
maatschappelijke organisaties, ook zij hebben daarin een verantwoordelijkheid.

Een cultuur van een organisatie, waarin men er allereerst vanuit gaat dat kwetsbare
mensen dezelfde behoeften hebben als ieder ander mens, met daarbinnen speciale
behoeften, en het recht hebben om in de samenleving een volwaardige plek te krijgen is
van groot belang om zeggenschap daadwerkelijk invulling te geven.

Kern daarvan is dan dat het niet erom gaat hoe het leven van cliénten in of vanuit
zorginstellingen te verbeteren en hen meer keuzes kunnen bieden. Kern is hoe mensen
beter te ondersteunen bij een rijk leven in de samenleving en welke bronnen en
middelen daarbij ter beschikking staan. Daarbij is het investeren in netwerken van groot
belang. Het huidige netwerk van de meeste mensen met een beperking is kwetsbaar en
klein. Naast familie hebben zij weinig tot geen vrienden. Daardoor hebben zij vaak alleen
maar een rol als cliént. Door het versterken van de (bestaande) persoonlijke en sociale
netwerken krijgen vriendschappen en verbondenheid een betere kans en wordt de
afhankelijk van professionals verkleind. Vooral in relaties kunnen mensen zichzelf leren
kennen, laten zien wie ze zijn en wat ze te bieden hebben. Het geeft mensen vele
nieuwe rollen en daarmee de mogelijkheid veel meer kanten van zichzelf te ontwikkelen.
Dat is precies waar het bij zeggenschap om gaat.
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Bijlage 1
Kenmerken evaluaties van Perspectief

uitgangspunten:
Vanuit het perspectief van de persoon: zijn behoeften en wensen staan centraal;
Gedeelde uitgangspunten (waardengericht): zeggenschap, een inclusief leven,
respect, veiligheid, persoonlijke ondersteuning;
Multiperspectieve benadering, ieder wordt vanuit zijn eigen perspectief wordt
bevraagd (de persoon die ondersteuning krijgt, mensen uit zijn persoonlijk
netwerk, begeleiders en ondersteuners en andere professionals waaronder
managers); alle perspectieven zijn belangrijk en waardevol; samen geven ze een
totaal beeld;
Gericht op ontwikkelingen (in levens van mensen, van organisaties, in de
samenleving);
Vanuit een partnerschapmodel;
Door breed samengestelde evaluatieteams van getrainde teamleden en
teamleiders die hun ervaringskennis meenemen omdat ze zelf ondersteuning
krijgen of een familielid zijn van iemand die ondersteuning krijgt.

o Door mensen te spreken die vanuit verschillende perspectieven betrokken zijn,
krijgt het evaluatieteam veel waardevolle informatie. Tijdens de gesprekken staat
de persoon die ondersteuning krijgt centraal. Gaat het bij de ondersteuning om
zijn behoeften en wensen en hoe worden deze vervuld en met wie? Om hier een
goed beeld over te krijgen spreekt het team zoveel mogelijk mensen: mensen die
ondersteuning krijgen, hun verwanten, hun vrienden, medewerkers, vrijwilligers,
het management. Elk heeft invloed op de ondersteuning. Als de medewerkers
hun werk niet goed kunnen doen, om wat voor reden dan ook, heeft dat direct
invloed op de ondersteuning van de persoon en dus ook op de kwaliteit van zijn
leven. leder draagt vanuit zijn eigen rol een steentje bij. Als één radertje niet
loopt dan heeft dat direct een gevolg voor het leven van de persoon.

o Door meerdere mensen te spreken vanuit verschillende perspectieven komen op
een gegeven moment dezelfde dingen terug. Dit ter voorkoming dat op
incidenten wordt geévalueerd. Vandaar dat het team meerdere mensen spreekt
of ontmoet die ondersteuning krijgen, meerdere verwanten en meerdere
medewerkers. Zodat alle informatie die tijdens de gesprekken naar boven komt
beoordeeld kan worden op de betekenis daarin. Hierdoor kan het team zich een
totaalbeeld vormen.

0 Het evaluatieteam sluit aan bij het proces waar de dienstverlening/locatie en alle
betrokkenen op dat moment zitten. Juist door zo aan te sluiten hoort het
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evaluatieteam verhalen die de mensen echt bezig houden. Wat echt goed gaat
en wat te wensen overlaat. Van de mensen die ondersteuning krijgen wil het
evaluatieteam horen of zij een leven kunnen leiden dat zij willen. En of zij hier
passende ondersteuning bij krijgen. Van de verwanten wil het team horen of zij
daadwerkelijk verwant kunnen zijn, of zij vertrouwen hebben in de ondersteuning
die hun verwant krijgt en of er sprake is van een gelijkwaardige relatie tussen hen
en medewerkers en samengewerkt kan worden ten dienst van de persoon met
een beperking. Van het personeel wil het evaluatieteam weten wat zij belangrijk
vinden in de ondersteuning aan de mensen die zij ondersteunen, en hoe zij dat
voortdurend afstemmen met de persoon; en of zij vanuit de organisatie
voldoende toegerust worden om hun werk goed te kunnen doen. Van het
management wil het evaluatieteam horen waar de organisatie voor staat en
welke waarborgen hiervoor zijn. Het evaluatieteam bekijkt of de praktijk klopt met
de visie van de zorgorganisatie. Doet deze wat zij zegt. Elke organisatie die aan
deze pilot heeft meegewerkt, vindt het belangrijk om nauw aan te sluiten bij de
persoon, om de persoon als uitgangspunt te nemen. Het evaluatieteam bekijkt op
deze manier hoe dit in de praktijk gebeurt, wat dit betekent voor de mensen die
ondersteund worden en wat de verbeterpunten zijn.

Het evaluatieteam bestaat uit drie mensen, de teamleider en de teamleden. In
het evaluatieteam zit ook een persoon die zelf ondersteuning krijgt en een
familielid of vriend.

Zij mogen op geen enkele manier betrokken zijn bij de organisaties waar de
evaluaties plaatsvinden.



Bijlage 2

Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap (VN, 2006)

Enkele artikelen:

Doel van het verdrag is ‘het volledige genot door alle personen met een handicap
van alle mensenrechten en fundamentele vrijheden op voet van gelijkheid te
bevorderen, beschermen en waarborgen, en ook de eerbiediging van hun inherente
waardigheid te bevorderen. Personen met een handicap omvat personen met
langdurige fysieke, mentale, intellectuele of zintuiglijke beperkingen die hen in
wisselwerking met diverse drempels kunnen beletten volledig, effectief en op voet
van gelijkheid met anderen te participeren in de samenleving.’ (artikel 1).

Algemene beginselen zijn onder meer het respect voor de inherente waardigheid
van de persoon, de persoonlijke autonomie, de vrijheid om zelf keuzes te maken en
de ‘volledige en daadwerkelijke participatie in, en opname in de samenleving'.
(artikel 3).

Personen met een handicap worden in staat gesteld om zelfstandig te leven en
volledig deel te nemen aan alle facetten van het leven. Erkend wordt het gelijke
recht van alle personen met een handicap om in de maatschappij te wonen met
dezelfde keuzemogelijkheden als anderen. Staten dienen passende maatregelen te
nemen om het personen met een handicap gemakkelijker te maken dit recht ten
volle te genieten en volledig deel uit te maken van, en te participeren in de
maatschappij. Zij moeten waarborgen dat personen met een handicap toegang
hebben tot een reeks van mogelijkheden om te wonen en tot maatschappij-
ondersteunende diensten, waaronder persoonlijke assistentie, noodzakelijk om het
wonen en de opname in de maatschappij te ondersteunen en isolatie of uitsluiting uit
de maatschappij te voorkomen. (artikelen 9 en 19).

Personen met een handicap hebben recht op onderwijs. Staten dienen een inclusief
onderwijssysteem te waarborgen voor een leven lang leren, gericht op de volledige
ontwikkeling van het menselijke potentieel en het gevoel van waardigheid en
eigenwaarde en de versterking van de eerbiediging van mensenrechten,
fundamentele vrijheden en de menselijke diversiteit. (artikel 24).

Personen met een handicap hebben recht op werk, op voet van gelijkheid met
anderen. Dit omvat het recht op de mogelijkheid in het levensonderhoud te voorzien
door middel van in vrijheid gekozen of aanvaard werk op een arbeidsmarkt en in
werkomgevingen die open zijn, waarbij niemand wordt uitgesloten en die
toegankelijk zijn voor personen met een handicap. (artikel 27).
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Het individuele en het sociale model van handicaps

Bijlage 3

Aspect Het individuele model Het sociale model

Locatie van De persoon. De samenleving (probleem is het

probleem gevolg van maatschappelijke, culturele
of fysieke barrieres).

Kernvraag Hoe bescherm je de persoon? Hoe kun je de barriéres weghalen?

Status persoon

De (afhankelijke) cliént, demente oudere,
hulpbehoevende, gehandicapte.

De burger, een mens als ieder ander.

Focus

Persoonlijke tragedie en probleem.

Sociale problematiek, een goed leven.

Activiteiten

Individuele behandeling, speciale
voorzieningen voor wonen en
dagbesteding. Activiteiten en
programma’s.

Sociale actie, reguliere voorzieningen.
Eigen thuis. (Vrijwilligers)werk en vrije
tijd.

Wijze van denken

In termen van doelgroepen en labels,
vanuit specifieke behoeften, op basis van
tekortkomingen, medicalisering,
achterstanden in ontwikkeling. Het ‘zij-
denken’.

Vanuit persoonlijke interesses, talenten
en wensen, vanuit universele
behoeften. Het ‘wij-denken’.

Insteek hulp en
ondersteuning

Professionele dominantie, expertise
gericht op genezen en zorgen: macht van
professional.

Zelfhulp die uitgaat van eigen kracht en
verantwoordelijkheid, vanuit (en gericht
op vergroten) zeggenschap en eigen
regie: kracht van de persoon.

Doel Aanpassing en beheersing. Ontwikkeling en toekomstplanning,
rechten.
Veiligheid In protocollen, procedures en In interactie tussen mensen.
beschermingsmaatregelen.
Gerichtheid Op beheersing. Op ondersteuning, support, sociaal

netwerk, behoeften en wensen.

Centrale focus

Op organisatie.

De persoon.

Primair focus van
verbeteringen

Op kwaliteit van zorg.

Op kwaliteit van bestaan.

Uit: Schuurman M.& Zwan van der A (2009) Inclusie Zeggenschap en Support
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