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DEEL 1

HEDENDAAGSE VISIES OP PERSONEN
MET EEN HANDICAP




Vooraleer we starten met een grondige definitie van zelfbepaling en
een precieze uitwerking van de factoren die zelfbepaling beinvlioeden en
bevorderen in de verschillende levensfasen van mensen met een handicap,
schetsen we eerst het literatuurlandschap door stil te staan bij
hedendaagse discoursen over personen met een handicap.
Individualistische perspectieven die handicap beschouwen als een
medische diagnose met statische criteria en voorspelbare prognoses zijn
nog steeds alomtegenwoordig en staan haaks op processen van
empowerment van personen met een handicap. Daarom is het belangrijk
om deze literatuurstudie in te leiden met een focus op het sociaal model
van handicap doorheen de levensloop, de richtinggevende internationale
kaders rond inclusie en participatie, en het belang van intersectionaliteit en

relationele benaderingen.

Het sociale model van handicap: focus op
inclusie en participatie doorheen de levensloop

Het VN-Verdrag inzake de Rechten van Personen met een Handicap
erkent “dat handicap een zich ontwikkelend concept is en dat handicap het
resultaat is van de wisselwerking tussen personen met handicapen en
houdings- en omgevingsbarrieres die hun volledige en effectieve deelname

aan de samenleving op gelijke basis met anderen belemmeren” (VN, 2006,
p.2).

Deze definitie sluit nauw aan bij een sociaal constructivistische
benadering van handicap, en bijgevolg ook bij de sociale constructie van
‘normaliteit’: “het ‘probleem’ is niet de persoon met een handicap, het
probleem is de manier waarop normaliteit geconstrueerd wordt en
daardoor het ‘probleem’ van de persoon met een handicap creéert” (Davis,
2013). Tot op vandaag blijft de macht van normaliteit ideeén van typische
lichamen, medische universele waarheden en diagnostische kenmerken
die bepalen wat als ‘handicap’ wordt gezien, ondersteunen en

reproduceren (Davis, 2013). Vaak behandelen goedbedoelde



beleidsmaatregelen en instellingen handicap als ‘een probleem dat
opgelost moet worden’ (Mitchell, David & Snyder, 2000) in plaats van als een
situatie die veroorzaakt wordt door sociale omstandigheden in een
uitsluitende samenleving (Priestley, Finkelstein, Davis, 2022). Onderzoek
naar (ondersteuning voor mensen met een) handicap vereist dat we kritisch
omgaan met en vragen stellen bij handicapcategorieén, waarbij we
erkennen hoe normatieve krachten deze categorieén steeds beinvioeden.
Het sociaal model van handicap richt zich op de ervaring van handicap en
hoe we op die ervaring reageren (Titchkosky, 2021). Goodley & Runswick-
Cole (2014a) stellen dat ‘handicap’ een radicaal potentieel in zich draagt om
het beeld van het ‘rationele, onafhankelijke, autonome subject’ te
bevragen—een beeld dat we vaak hanteren bij het conceptualiseren van ‘de
mens’ en bij het ontwerpen van onze structuren en samenleving. Personen
met een handicap nodigen ons uit om stil te staan en opnieuw na te denken
vanuit het perspectief van onderlinge afhankelijkheid en verbondenheid;
dit daagt conventionele verwachtingen uit over wat het betekent om mens

te zijn (Goodley, 2014).

Het is essentieel om processen van inclusie en participatie (waarin
autonomie en zelfdeterminatie vervat zitten) te onderzoeken en te
herdenken vanuit een levensloopperspectief—dat wil zeggen: van
kindertijd tot adolescentie, volwassenheid en ouderdom—en over de
diverse contexten en relaties heen waarin mensen leven (zoals
kleuterschool, onderwijs, vrije tijd, werkplekken, buurten,

woonomgevingen, enz.) (Shogren & Ward, 2018).

Inclusie staat in contrast met het concept ‘integratie’, waarbij van de
persoon met een handicap individuele inspanningen worden gevraagd om
zich aan te passen aan de omgeving. Inspanningen die bijdragen tot het
bereiken van een bepaald doel (bijvoorbeeld om naar een zogenaamde
“reguliere” school te gaan of aangenomen te worden in een organisatie).
Inclusie gaat uit van een andere benadering: het is de omgeving die zich

moet aanpassen om de persoon met een handicap onder optimale



omstandigheden te ontvangen door drempels weg te werken (Chamalk,
2018). Dit vereist ongetwijfeld een minimale voorkennis van specifieke
handicapen, maar vooral een erkenning en een daadwerkelijke
inachtneming van de geschetste ondersteuningsnood.
Ondersteuningsnoden kunnen immers zowel onmiddellijke als
aanpassingen op lange termijn op de werkplek vereisen. Het blijkt
noodzakelijk om goed voor te bereiden wat bijvoorbeeld het onthaal van
een persoon met een handicap bevordert, de aanwezigheid op de werkplek
vergemakkelijkt en de vormgeving van een ideale situatie voor de persoon

met een handicap ondersteunt.

Deze aandacht voor ondersteuningsnoden mag niet doen
veronderstellen dat de persoon passief zal zijn, afwachtend op de middelen
die de organisatie ter beschikking stelt. Een proactief gesprek tussen de
betrokken partijen maakt het mogelijk om de ondersteuningsbehoeften te

identificeren en de mogelijkheden daarop af te stemmen.

Bovendien benadrukt inclusie dat een persoon met een handicap niet
onbekwaam of incompetent is vanwege zijn of haar handicap. Hij of zij
beschikt over kennis, vaardigheden en interesses die een meerwaarde
bieden als onderdeel van personeelsonthaal en -begeleiding. Zoals Brigitte
Bouquet aangeeft: “Inclusie is gericht op de mogelijkheden en de
behoeften van mensen en streeft naar de aanpassing van de omgeving en
de deelname van de verschillende actoren, zodat de persoon, ongeacht zijn
of haar handicap, een plaats heeft in alle domeinen van het sociale of private
leven” (Bouquet, 2015, p. 21). Het zou dan ook deel moeten zijn van elke
organisatiestructuur om in te zetten op een aangepast onthaal en een

materiéle omgeving die elke persoon met een handicap kan ondersteunen.

Deze inclusieve benadering heeft nog een impact: handicap wordt
een collectieve aangelegenheid en verantwoordelijkheid en wordt niet
langer gezien als een individueel probleem dat voortkomt uit een persoon

(Ebersold, 2019). Deze benadering, die de voorkeur geeft aan een



systemische aanpak mits betrekken van de omgeving van de persoon
(Oliver, 1996), stelt vervolgens de werking van de organisatie zelf ter
discussie —evenals haar vermogen om een inclusief management te
ontwikkelen, respectvolle relaties met anderen te bevorderen en
democratische praktijken te hanteren die ruimte creéren voor het uiten van

eventuele moeilijkheden.

Het VN-Verdrag inzake de Rechten van Personen met een Handicap
bevestigt in artikel 19 het recht op volledige inclusie en participatie in de
samenleving. Artikel 26 verplicht staten bovendien om effectieve
maatregelen te nemen die personen met een handicap in staat stellen om
volledige inclusie en participatie in alle aspecten van het leven te bereiken
en te behouden (VN, 2006). Inclusie kan begrepen worden als een proces
waarbij alle mensen, zonder uitzondering, als gelijkwaardig worden
beschouwd en actief deelnemen aan hun omgeving (Lang et al., 2019; Soresi
et al, 2011; Burke et al, 2018). Inclusie is een dynamisch en voortdurend
proces van het wegnemen van barrieres om een omgeving te creéren die
iedereen verwelkomt, ongeacht verschillen zoals gender, etniciteit, taal,
seksuele voorkeur of handicap, en waarbij toegang tot essentiéle
levensdomeinen gegarandeerd wordt (Jones, 2010; Ballard, 2013). Inclusie
gaat dus niet enkel over ‘fysieke aanwezigheid’, maar ook over
ondersteuning (Brix et al.,, 2020) en over het waarderen en benutten van
diversiteit als een kracht binnen zowel persoonlijke netwerken als bredere
gemeenschappen (Licsandru & Cui, 2018). Inclusie wordt dan zowel een
persoonlijke als een collectieve ervaring van gelijkwaardigheid, ingebed in
sociale rollen, netwerken en interacties, en nauw verbonden met
maatschappelijke structuren en politiek (Simplican et al, 2015). Het
benaderen van inclusie vanuit het sociaal model van handicap houdt
onvermijdelijk ook verband met het blootleggen van validisme: “de sociale,
culturele en politieke condities in het hedendaagse leven die bekwaamheid
verheerlijken en handicap onderwaarderen” (Goodley & Runswick-Cole,

2014a; Campbell, 2009), en met disablisme, gedefinieerd door Thomas



(2007, p. 73) als “een vorm van sociale onderdrukking waarbij handicapen
worden opgelegd aan de activiteiten van mensen met een handicap”. Deze
perspectieven erkennen de actieve rol die instellingen (zoals onderwijs en
welzijnszorg) spelen in het onbewust cultiveren van uitsluiting en het

problematiseren van verschil.

Titchkosky (2011) onderzoekt hoe inclusievragen nauw verbonden zijn
met kwesties van toegankelijkheid: wie krijgt toegang tot wat, en op welke
manier? Dagelijkse praktijken van inclusie en exclusie blijven vaak
onopgemerkt, en de barrieres die toegang voor mensen met een handicap
beperken worden soms als vanzelfsprekend en gerechtvaardigd
beschouwd (Titchkosky, 2011). Zij noemt dit proces “de insluiting van

handicap als een uitsluitbaar type” (p. Xii).

Het VN-Verdrag inzake de Rechten van Personen met een Handicap
erkent de voortdurende obstakels waarmee mensen met een handicap
geconfronteerd worden bij hun participatie als gelijke burgers in de
samenleving, en garandeert gelijke kansen in burgerlijke, politieke,
economische, sociale, educatieve en culturele domeinen. Het verplicht
Staten om passende maatregelen te nemen om volledige en gelijke
participatie en toegang voor mensen met een handicap te faciliteren (VN,
2006). Zoals beschreven door de slogan van de emancipatiebeweging voor
mensen met een handicap “Nothing about us without us”, pleit de
beweging voor toegankelijkheid, protesteert tegen discriminatie en stelt
dat mensen met een handicap gezien moeten worden als de experts op het
gebied van hun eigen behoeften (Koontz, Duvall, Johnson, Reissman &

Smith, 2022).

Het concept participatie, dat nauw verbonden is met inclusie, is
multidimensionaal en complex, en omvat uiteenlopende levensdomeinen,
ruimtes, netwerken en rollen. In medische contexten verwijst participatie
naar de actieve rol van patiénten in hun zorg- en genezingsproces (Halabi

et al, 2023; Nilsson et al, 2018). Fysiek gaat het over het aanpassen van



omgevingen aan het lichaam in dagelijkse situaties (Ginis et al, 2017).
Sociaal betekent het verbinding maken met gemeenschappen (Aroogh &
Shahboulaghi, 2020). Publiek verwijst het naar deelname aan burgerlijke
besluitvorming en democratische processen (Addink, 2019). Algemeen
toont onderzoek een positief verband tussen hoge participatie in sociale,
educatieve en werkgerelateerde activiteiten enerzijds, en emotioneel

welzijn en levenskwaliteit anderzijds (Cegarra et al,, 2013; Ginis et al., 2017).

Meer dan handicap: focus op intersectionaliteit

Hoewel mensen met een handicap vaak in de eerste plaats worden
benaderd vanuit hun handicapidentiteit, dragen zij tegelijkertijd meerdere
identiteiten in zich. Davis (2013) stelt dat "intersectionaliteit het algemene
begrip van handicap complexer maakt" (p. 12) door de verschillende assen
van uitsluiting te belichten, wat kan leiden tot situaties van meervoudige
marginalisering. Intersectionaliteit benadrukt dat "identiteit bestaat uit
meerdere bepalende aspecten, en dat de kruispunten van die aspecten in
hun totaliteit moeten worden bekeken" (Annama, 2014). Dezelfde
ondersteuningsnoden kunnen verschillende uitkomsten hebben voor
kinderen, jongeren en volwassenen met diverse culturele achtergronden
(Wehmeyer & Shogren, 2021) of sociaaleconomische situaties. Deze
ongelijkheden komen vooral tot uiting Iin de onevenredige
vertegenwoordiging van leerlingen met een multiculturele of meertalige
achtergrond in het buitengewoon onderwijs, waar ze vaak beperkte
toegang hebben tot het gewone curriculum en tot andere factoren die
samenhangen met schoolsucces (Wehmeyer & Shogren, 2021). Systemische
structuren die geen rekening houden met intersectionaliteit dragen actief
bij aan de selectieve segregatie van de meest kwetsbare personen met een
handicap (Sebrechts, 2014). Dit benadrukt de onzichtbare manieren waarop
validisme, in intersectie met factoren zoals cultuur, taal, gender en etniciteit,
elkaar versterken en uitsluiting en meervoudige marginalisering in stand

houden (Voulgarides, Etscheidt & Henandez-Saca, 2023).
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Tot op vandaag heeft onderzoek naar zelfdeterminatie onvoldoende
aandacht besteed aan demografische kenmerken, noch aan de manier
waarop praktijken rond zelfdeterminatie een verschillende impact hebben
op diverse subgroepen van leerlingen met een handicap, in relatie tot
etniciteit (Burke et al., 2021; Trainor et al,, 2020; Scott et al.,, 2021). Bestaande
studies tonen echter aan dat etniciteit wel degelijk invloed hebben op
zelfdeterminatiescores, vooral bij zwarte en Latijns-Amerikaanse studenten
met een handicap (Shogren, Shaw et al., 2018). Hsiang-Yi & Szu-Yin (2012)
concludeerden dat kinderen met een andere culturele en/of linguistische
achtergrond minder gemotiveerd zijn om vaardigheden rond
zelfdeterminatie te ontwikkelen en dat hun ouders minder betrokken zijn
bij het opstellen van onderwijsplannen en het bevorderen van
zelfdeterminatie bij hun kinderen. Lipscomb et al. (2017) wijzen erop dat
zwarte jongeren met een handicap minder vaak de juiste ondersteuning
krijgen bij de overstap naar het secundair onderwijs dan witte en Aziatische
jongeren met een handicap. Scott et al. (2021) stelden vast dat leerlingen
met verschillende etnische achtergronden structureel racisme en validisme
ervaren binnen systemen die eigenlik bedoeld zijn om
zelfvertegenwoordiging, kennis van rechten en zelfdeterminatie te
bevorderen. Zulke barrieres leiden ertoe dat ouders vaker de rol van
belangenbehartiger op zich nemen om structuren die ongelijkheid in

onderwijs en transitiezorg reproduceren, te bevragen (Trainor et al., 2020).

Bij het definieren en onderzoeken van begrippen zoals
zelfdeterminatie, autonomie, inclusie en participatie is het essentieel om te
focussen op cultureel responsieve gevoeligheid en partnerschappen die
oog hebben voor de achtergestelde posities van bepaalde kinderen,
jongeren en volwassenen met een handicap—en hun andere
identiteitskenmerken (Kotten, 2018). Intersectionaliteit waarschuwt voor
het risico van "te vertrouwen op enkelvoudige verhalen over handicap en

hoe die zich manifesteert, beweegt en gedraagt" (p. 234). Titchkosky (2024)
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roept ons op om handicap in al haar complexiteit te erkennen, en nodigt uit

tot een herdenking van onze onderlinge relaties in de context van handicap.

Meer dan het individu: focus op relationaliteit

In academische literatuur wordt het concept van zelfdeterminatie
vaak in verband gebracht met termen zoals ‘zelfregulering’, ‘autonomie’,
‘onafhankelijkheid’, ‘zelfkennis’, ‘persoonlijke keuze' en ‘controle’
(Mumbardo-Adam, Vicente & Balboni, 2022). Deze benaderingen houden
echter vaak onvoldoende rekening met de relationele banden,
ondersteuningssystemen en contextuele factoren die deze concepten
noodzakelijkerwijs vereisen. Door relationaliteit centraal te stellen in het
leven van mensen met een handicap, erkennen we dat wederzijdse
afhankelijkheid steeds betrokken is — en ook betrokken zou mdééten zijn - in
gevestigde concepten als autonomie en zelfdeterminatie. Mensen met een
handicap navigeren binnen een context die hen de nodige ondersteuning
en kansen biedt om hun zelfdeterminatie uit te oefenen (Mumbardo-Adam
et al, 2022). Het discours van ‘de regisseur zijn van je eigen leven’
(Mumbardo-Adam et al.,, 2022, p. 2) kan dan ook leiden tot een normatief en
reductionistisch beeld van zelfdeterminatie, dat alleen toepasbaar is op
individuen die in staat zijn autonoom te handelen. Een meta-analyse van
Kuld et al. (2023) toont aan dat instrumenten en programma’s die gericht
zijn op het bevorderen van zelfdeterminatie vaak eenzijdig focussen op
individuele keuzes en autonomie, waardoor ze de zelfdeterminatie van
kwetsbare groepen die ondersteuning nodig hebben, eerder beperken dan
bevorderen. Dialoog aangaan, schrijven of onderzoek doen met mensen
met een handicap is altijd een collaboratief proces tussen het individu en
diens netwerk. Daarom moet zelfdeterminatie worden opgevat als een
proces van capaciteitsopbouw binnen het gemeenschapsleven, en moet
autonomie altijd begrepen worden binnen de context van onderlinge
afhankelijkheid (Palmer et al, 2013). Kernconcepten zoals inclusie en

participatie benadrukken interpersoonlijke relaties, wederkerigheid en het

12



vervullen van maatschappelijk gewaardeerde rollen. Het is dus cruciaal om
een ecologisch perspectief aan te nemen dat zelfdeterminatie verbreedt tot

een relationeel en sociaal verankerd concept (Abery et al.,, 2008).

Recent onderzoek toont aan dat de contexten waarin mensen met
een handicap zich bevinden nog steeds vaak beperkte mogelijkheden
bieden om zelfdeterminatie te bevorderen (Lindsay & Varahra, 2022), met
als gevolg dat zij vaak relatief weinig participeren in de bredere
samenleving. Door het beperkte accent op zelfdeterminatie bij mensen met
een handicap, focust recente literatuur op het concept ‘ondersteunde
besluitvorming’ als een stap richting meer autonomie en zelfdeterminatie
(Shogren, Wehmeyer, Lassman & Forber-Pratt, 2017). Ondersteunde
besluitvorming richt zich op het identificeren en implementeren van
ondersteuning bij het nemen van beslissingen en het maximaliseren van
participatie (Shogren et al,, 2017). Dit is een concreet voorbeeld van het
belang van een ecologische en relationele benadering van zelfdeterminatie,

inclusie en participatie.

De focus op relationaliteit en wederkerigheid staat ten dienste van
het doel om deel uit te maken van een groeiende, inclusieve gemeenschap.
Osgood, Foster & Courtney (2010) stellen: “Het beantwoorden aan de
ondersteuningsbehoeften van kwetsbare groepen houdt verband met het
volwaardig lid worden van de samenleving en bijdragen daaraan, ten
voordele van iedereen” (p. 220). Sociale inclusie houdt dan verband met het
bevorderen van wederzijdse afhankelijkheid en gewaardeerde relaties
tussen mensen met en zonder handicap (Shogren & Wehmeyer, 2021). Dit
model van wederzijdse afhankelijkheid moedigt individuen aan om hun
competenties te ontwikkelen als lid van een inclusieve gemeenschap (als
vrienden, buren, burgers), eerder dan als autonome individuen in een
veeleisende omgeving (Shogren & Wehmeyer, 2021). Ook het paradigma
van gedeeld burgerschap is een krachtig en vernieuwend referentiekader
dat richting geeft aan woorden en acties die dit doel ondersteunen

(Schalock, Luckasson, Tasse & Shogren, 2022). Gedeeld burgerschap gaat uit

13



van de veronderstelling dat elke persoon (1) ‘niet alleen tot de groep
behoort, maar ook de rechten, plichten en privileges heeft die bij dat
behoren horen’ en (2) ‘een gemeenschappelijk belang heeft in het verleden,
heden en de toekomst van de groep en haar middelen’ (Shalock et al., 2022,
p. 427). Het paradigma van gedeeld burgerschap stuurt inspanningen en
acties aan die volledige participatie, respect, gelijke rechten, lidmaatschap
in alle maatschappelijke domeinen en een gewaardeerde bijdrage aan de

gemeenschap bevorderen (Shalock et al., 2022).
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DEEL 2

WAT IS ZELFDETERMINATIE?




Er bestaan vele definities van zelfdeterminatie, afhankelijk van de
theoretische kaders die eraan ten grondslag liggen. In de Nederlandse
versie van deze tekst, zullen de termen ‘zelfbeschikking’, ‘zelfdeterminatie’
en ‘zelfbepaling’ door elkaar gebruikt worden om naar hetzelfde begrip te
verwijzen. Een algemene definitie wordt gegeven door het American
Psychological Association Dictionary of Psychology, waar zelfdeterminatie
wordt omschreven als “de controle over het eigen gedrag op basis van
interne overtuigingen en beslissingen, in plaats van externe eisen”
(American Psychological Association, 2007). Een andere vaak geciteerde
definitie luidt als volgt: “het geheel aan vaardigheden en houdingen bij een
persoon die hem of haar in staat stellen om rechtstreeks invioed uit te
oefenen op zijn of haar leven door vrije keuzes te maken, niet beinvloed door
onevenredige externe factoren” (Wehmeyer, 1999). Met andere woorden:
een persoon handelt zelfgedetermineerd wanneer hij of zij handelt volgens
de eigen wil, zonder externe handicapen. Natuurlijk is geen enkele keuze
volledig vrij van invloeden: zelfdeterminatie is dan ook een streefdoel,
eerder dan een absolute toestand (Sarrazin, 2012). Het gaat bovendien niet
enkel om het maken van keuzes; het impliceert ook dat een persoon via
leerervaringen zichzelf heeft leren kennen, zijn of haar voorkeuren kan
identificeren, enz. (Haute Autorité de Santé (HAS), 2022). Daarbij betekent
zelfdeterminatie niet noodzakelijk dat iemand altijd krijgt wat hij of zij het
liefste zou willen. Keuzes worden immers ook gemaakt in functie van de
context en de beschikbare alternatieven. Zo kan een persoon er
bijvoorbeeld voor kiezen om in een woonzorgcentrum te verblijven, omdat
hij of zij weet dat terugkeren naar huis weerstand van familie zou oproepen
en het dagelijks leven zou bemoeilijken. Hoewel de persoon liever thuis zou
blijven, getuigt deze keuze van zelfdeterminatie omdat ze gebaseerd is op

eigen afwegingen (Sandman, 2005).

Het begrip zelfbepaling wordt vaak verward met andere concepten,
zoals de waardering van sociale rollen, autonomie of het

handelingsvermogen. Wat de waardering van sociale rollen betreft, is dit
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een complementair concept aan zelfbepaling: onze sociale rollen zijn vaak
meervoudig ("moeder of vader", "zoon of dochter", "patiéent", "werknemer",
"kiezer"), en het waarderen van deze rollen maakt het mogelijk om te
begrijpen wat moet worden gedaan of vermeden om een doel te bereiken
ten gunste van personen of groepen die gedevalueerd zijn (bijvoorbeeld:
verbetering van attitudes of vaardigheden) (Lemay, 1996). Het is dus
eenparaplubegrip dat gericht is op het versterken van de sociale rollen van
mensen, terwijl zelfbepaling de nadruk legt op het vermogen om te
handelen volgens de eigen wil (Wolfensberger, 2002). Wat autonomie
betreft, verwijst dit naar het feit dat een persoon handelt in
overeenstemming met zijn of haar belangen, op een onafhankelijke manier.
Er wordt hier dus alleen gekeken naar het gedrag zelf. Zelfbepaling is ruimer
en impliceert een wisselwerking met de omgeving (Lachapelle et al., 2022).
Een persoon met een handicap kan bijvoorbeeld autonoom zijn in het
kiezen van tijdstippen of manieren waarop hulp aan huis wordt verleend. In
vergelijking daarmee toont een persoon met een handicap zelfbepaling
door zelf zijn of haar type woning en/of gewenste diensten te kiezen.
Autonomie maakt dus integraal deel uit van zelfbepaling en is er een
noodzakelijke voorwaarde voor (Pluss, 2016), zoals we zullen zien aan de
hand van verschillende theoretische modellen. Deze overweging geldt ook
voor het handelingsvermogen ("empowerment"): dit verwijst naar een
"proces dat wordt gekenmerkt door een grotere beheersing over het
bereiken van doelen die belangrijk zijn voor een persoon, organisatie of
gemeenschap" (Valérie en Le Bossé, 2006). Een voorbeeld van
handelingsvermogen is het proces waarbij een persoon met een handicap
de middelen verwerft om zelfstandig te wonen: de ontwikkeling van
vaardigheden, het opbouwen van een mogelijk netwerk van hulp, het
verkrijgen van technologische hulpmiddelen, enzovoort. Deze laatste twee
concepten komen terug Iin bepaalde theoretische modellen van
zelfbepaling. We zullen hier de vier meest gangbare modellen presenteren

(Lachapelle et al, 2022): (1) de zelfdeterminatietheorie (ZDT); (2) het
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drievoudige ecologische model van zelfbepaling; (3) het functionele model

van zelfbepaling; (4) de theorie van causale agentiviteit.

Zelfdeterminatie Theorie (Self-Determination
Theory — SDT)

De Self-Determination Theory (SDT), ontwikkeld door Deci en Ryan
(2000), vertrekt vanuit de aanname dat elk mens drie fundamentele
psychologische basisbehoeften heeft: (a) Autonomie; (b) Verbinding (sociale
affiliatie); (c) Competentie. Het bevredigen van deze drie behoeften is
cruciaal om te begrijpen waarom mensen bepaalde doelen nastreven en
hoe de inhoud van die doelen tot stand komt (Deci & Ryan, 2000). Ten eerste
houdt autonomie in dat een individu keuzes kan maken en voorkeuren kan
uiten, en zichzelf ervaart als de oorsprong van zijn of haar eigen handelen.
Vervolgens verwijst sociale affiliatie (verbondenheid) naar de behoefte om
zich geliefd, geaccepteerd en onderdeel van een groep te voelen. Tot slot
betreft competentie de perceptie dat men zich bekwaam en doeltreffend
voelt in wat men doet. De zoektocht naar de bevrediging van deze
fundamentele behoeften vormt de basis van motivatie voor ons gedrag

(Lachapelle et al., 2022).
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Figuur 1 Continutim van zelfbepaling (Lachapelle et al., 2022).

Tussen de twee uitersten van dit continuum vinden we dus

gedragingen die gebaseerd zijn op extrinsieke motivatie, die zich op vier

verschillende manieren kunnen uiten (Ryan en Deci, 2011):

Externe regulatie: het gedrag wordt uitgevoerd om een externe
beloning te verkrijgen of een straf te vermijden (bv.: een kind maakt
zijn huiswerk om televisie te mogen kijken of om te vermijden dat het
naar zijn kamer wordt gestuurd, of een persoon speelt kaart om het
personeel van het rusthuis een plezier te doen of hun kritiek te

vermijden).

Geintrojecteerde regulatie: de persoon voert een handeling uit om
het zelfbeeld te verbeteren of schuldgevoelens te vermijden (bv.: een
kind maakt zijn huiswerk om zich competenter te voelen of om zich
niet schuldig te voelen dat hij het niet heeft gedaan, of een persoon
speelt kaart omdat hij denkt dat dit helpt om zijn geest scherp te

houden).

Geidentificeerde regulatie. de persoon handelt op basis van
persoonlijke waarden (bv.. een kind maakt zijn huiswerk omdat het
voor hem belangrijk is om als betrouwbaar en competent te worden
gezien, of een persoon speelt kaart omdat het voor haar belangrijk is

om als actief persoon te worden gezien).
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Geintegreerde regulatie: de persoon identificeert zich met de
handeling (bv.: een kind maakt zijn huiswerk omdat het zichzelf ziet
als "iemand die doet wat er van hem gevraagd wordt" of als
"competent", of een persoon speelt kaart met anderen omdat ze

zichzelf ziet als "sociaal").

De zelfdeterminatietheorie is opgebouwd uit vier mini-theorieén, die

geintegreerd zijn en zo de onderliggende logica en oorsprong van de

zelfdeterminatietheorie helpen begrijpen (Ryan en Deci, 2004):

De cognitieve evaluatietheorie: heeft als doel de effecten van sociale
contexten op de intrinsieke motivatie van mensen te beschrijven.
Twee cognitieve processen beinvioeden de intrinsieke motivatie: de
waargenomen oorzaak (perceived locus of causality), die verband
houdt met de behoefte aan autonomie (als de oorzaak als extern
wordt waargenomen, daalt de intrinsieke motivatie), en het
waargenomen competentieniveau, dat betrekking heeft op de
behoefte aan bekwaamheid (hoe competenter iemand zich voelt, hoe
sterker de intrinsieke motivatie). Wat betreft de behoefte aan sociale
verbondenheid: wanneer mensen zich gesteund voelen, neemt de

kans op intrinsieke motivatie toe.

De organismische integratietheorie: betreft de internalisatie en
integratie van waarden en regulaties. Ze vertrekt van het
uitgangspunt dat mensen van nature hun ervaringen integreren. Als
externe aanmoedigingen afkomstig zijn van belangrijke personen of
een referentiegroep, kunnen individuen een activiteit internaliseren
waarvoor ze aanvankelijk niet intrinsiek gemotiveerd waren: ze
integreren deze en reguleren ze binnen hun 'zelf'. Internalisatie wordt

gezien als een continulm en niet als iets dichotoms.

De causale oriéntatietheorie: beschrijft individuele verschillen in de
neiging van mensen om zich te richten op een omgeving die hun

autonomie ondersteunt, hun gedrag controleert, of hen amotiverend
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beinvloedt. Er zijn drie oriéntaties: autonome oriéntatie, gedrag wordt
gestuurd door eigen waarden en interesses, wat zowel intrinsieke
motivatie als geintegreerde en geidentificeerde extrinsieke motivatie
bevordert; Gecontroleerde oriéntatie, gedrag wordt gestuurd door
externe instructies of verplichtingen, wat verwijst naar externe en
geintrojecteerde regulatie, Onpersoonlijke oriéntatie: gericht op
signalen van inefficiéntie en controleverlies, en verwijst naar

amotivatie.

« De theorie van de basisbehoeften: verklaart het verband tussen de
motivatie om onze basisbehoeften te vervullen (autonomie, sociale
verbondenheid en competentie) en ons welzijn. Wanneer deze
behoeften worden bevredigd, verbetert het welzijn. Hoewel deze
behoeften universeel zijn, verschilt de manier waarop ze vervuld

worden naargelang leeftijd, geslacht en cultuur.

Een definitie van zelfbepaling op basis van deze theorie is: “het
vermogen om te kiezen en keuzes te hebben, in plaats van gedreven te
worden door bekrachtiging, motivaties of andere invloeden of druk, met als
doel de bepalende factor van het eigen handelen te zijn” (Lachapelle et al,,
2022). Samengevat leert deze theorie ons dat zelfbepaald gedrag gebaseerd
is op intrinsieke motivatie. Met andere woorden: om zelfbepaling bij een
persoon te bevorderen, is het essentieel om hun intrinsieke motivatie voor
bepaald gedrag te stimuleren. De basis van deze intrinsieke motivatie ligt
in de drie fundamentele psychologische behoeften: autonomie, sociale
verbondenheid en competentie. Wanneer iemand keuzevrijheid ervaart,
zich sociaal geintegreerd voelt en zichzelf als bekwaam ziet, zal diegene
sneller geneigd zijn een gedrag te stellen puur uit plezier—en niet om

kritiek te vermijden of om iemand anders een plezier te doen.)
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Het drievoudig ecologisch model van
zelfbepaling

Volgens dit model omvat zelfbepaling het bepalen over welke
levensdomeinen men controle wil uitoefenen en in welke mate men die
controle wenst uit te oefenen (Lachapelle et al.,, 2022). Zoals weergegeven in
de onderstaande grafiek (Figuur 2), bevindt zelfbepaling zich op het
snijpunt van drie elementen: (1) de mate van controle die de persoon
daadwerkelijk uitoefent; (2) het niveau van controle dat hij of zij wenst uit te

oefenen, ; (3) het belang dat aan dit domein wordt gehecht.

Gewaardeerd / \ \
[/ matevan Belang
: persoonlijke [
\ controle / Zelfbepaling /
N\ \ / \
Mate van persoonluke |
controle uitgeoefend

Veranderingen in de tijd

v

Figuur 2 Drievoudig ecologisch model van zelfbepaling (Lachapelle et al., 2022).

Wat betreft de mate van controle die wordt uitgeoefend, is het
belangrijk te vermelden dat deze varieert op een continulim dat loopt van
“totale controle” tot “geen controle”. In het algemeen bevinden de meeste
mensen zich ergens in het midden van dit continuum: veel beslissingen
worden op een gedeelde of collaboratieve manier genomen. Rekening
houden met het gewenste niveau van controle is essentieel, omdat het ons
eraan herinnert dat de meeste mensen geen totale controle over elk aspect

van hun leven nastreven. Zo kunnen mensen gedeelde controle waarderen
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bij de opvoeding van hun kinderen, terwijl ze het gepast vinden om
bepaalde professionele beslissingen—waarvoor ze zich niet voldoende
bekwaam voelen—aan anderen over te laten. Omgekeerd kunnen ze totale
(of bijna totale) controle wensen over medische beslissingen die henzelf
betreffen. Het is dus cruciaal om te onthouden dat mensen dwingen tot een
vorm van controle die ze niet willen even onethisch is als hen controle
onthouden die ze wél wensen. Het komt echter vaak voor dat mensen die
geen eerdere ervaring met controle hebben, aangeven dat ze liever geen
controle willen—wat dan als rechtvaardiging kan dienen voor buitensporige
controle door anderen over hun leven. Daarom is het belangrijk om de
mening van een persoon zowel voor als na een ervaring van controle te

analyseren (Lachapelle et al., 2022).

In dit model is zelfbepaling ingebed binnen microsystemen, die zelf
genest zijn binnen grotere systemen: het mesosysteem, exosysteem en
macrosysteem (Caouette, 2020). Het microsysteem verwijst naar de directe
omgevingen waarmee een persoon interageert, zoals familie, werk en
school. Deze omgevingen kunnen zelfbepaling bevorderen op zeven
manieren (Abery en Stancliffe, 2003): (1) Voldoen aan de basisbehoeften van
een persoon, zodat die de energie heeft om zelfbepalingsvaardigheden te
ontwikkelen ; (2) De persoon respecteren en accepteren, empathie tonen
en rekening houden met gevoelens, waarden, interesses en meningen ;(3)
Kansen bieden om controle uit te oefenen over bepaalde situaties ;(4)
Zelfbepaald gedrag versterken en aanmoedigen ;(5) Sociale participatie en
inclusie bevorderen ;(6) Interactie met rolmodellen van zelfbepaling
aanmoedigen ;(7) Ondersteuning bieden afgestemd op de mogelijkheden,
behoeften en wensen van de persoon. Het mesosysteem verwijst naar de
interacties tussen de verschillende microsystemen in het leven van een
persoon (Caouette, 2020). Het bevordert zelfbepaling door samenwerking
tussen de naaste omgeving en professionals te stimuleren. Het exosysteem
bestaat uit omgevingen waarbij de persoon niet rechtstreeks betrokken is,

maar waarvan de beslissingen wel een invloed hebben. In deze context
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wordt zelfbepaling beinvloed door de wijze waarop ondersteuning wordt
geboden, de opleiding van professionals, en de toepassing van wetten
(Abery en Stancliffe, 2003). Het macrosysteem omvat de overtuigingen,
waarden en principes van een bepaalde samenleving. Zelfbepaling wordt
gevormd op vier manieren: (1) Deinstitutionalisering en leven in de
gemeenschap aanmoedigen; (2) Wetten aannemen die integratie en
sociale participatie bevorderen ; (3) Sociale beschermingssystemen
ontwikkelen die zelfbepaling behouden ; (4) Rekening houden met

culturele specificiteiten met betrekking tot zelfbepaling.

Het Functionele Model van Zelfbepaling

Dit model werd ontwikkeld om rekening te houden met
handicapen/handicaps van bepaalde personen. In dit model omvat

zelfbepaling vier kenmerken (Wehmeyer, 1999):

1. Gedragsmatige autonomieg, of het vermogen van een persoon om
voorkeuren uit te drukken, keuzes te maken en daarnaar te

handelen;

2. Zelfverwezenlijking: de ontwikkeling van eigen talenten/

vaardighenden;

3. Psychologische empowerment, verwijzend naar de perceptie van
een persoon over zijn of haar controle, beinvloed door motivatie,
locus of control (intern — "wat mij overkomt, hangt van mij af" of
extern — "wat mij overkomt, komt door externe gebeurtenissen"),

en gevoel van eigen effectiviteit;

4. Zelfregulatie, oftewel de neiging van een persoon om het verloop
van zijn of haar leven te beinvioeden via zelfkennis (van eigen

sterktes en handicapen).

Deze verschillende elementen worden beinvloed door persoonlijke en

omgevingsfactoren (zie Figuur 3). De noodzakelijke vaardigheden voor
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zelfbepaald gedrag omvatten: (1) Keuzes maken;(2) Beslissingen nemen; (3)
Problemen oplossen; (4) Doelen stellen en deze bereiken; (5)
Zelfmonitoring, zelfevaluatie en zelfbekrachtiging; (6) Zelfinstructie
toepassen; (7) Opkomen voor en verdedigen van eigen rechten; (8) Een
interne locus of control hebben; (9) Een gevoel van eigen effectiviteit
hebben en in staat zijn de gevolgen van eigen handelingen te anticiperen;
(10) Zelfbewustzijn hebben; (11) Zelfbewustzijn hebben; (12) Zichzelf kennen
(Wehmeyer, 2003). De praktische implicaties van dit model worden
beschreven in de sectie 3 (zelfbepaling in de context van personen met een

handicap).
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| autonormie
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Figure 3 Functioneel model van zelfbepaling (Lachapelle et al., 2022)
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Causale Agentschapstheorie

Deze theorie is een uitbreiding van het functionele model van
zelfbepaling en integreert theoretische vooruitgang in het begrip van
handicaps en positieve psychologie (Shogren et al, 2015). Het doel van de
Causal Agency Theory is uit te leggen hoe mensen zelfbepaald worden. In
deze benadering zijn zelfbepaalde handelingen diegene die een persoon in
staat stellen een "oorzakelijk handelend agent" te zijn in zijn of haar leven
(Lachapelle et al, 2022). Met andere woorden, mensen die als oorzakelijk
agent optreden, zijn actoren van wat hen overkomt. In tegenstelling
hiermee nemen anderen beslissingen voor hen, waardoor zij gedwongen
worden om op een bepaalde manier te handelen, tegen hun wil in (Shogren

et al,, 2015).

Zoals geillustreerd in Figuur 4, worden oorzakelijke handelingen
gemotiveerd door de drie fundamentele psychologische behoeften:
autonomie, sociale verbondenheid en competentie (Shogren et al.,, 2015).
Deze handelingen omvatten drie kenmerken/functies: (1) Het bezit van
overtuigingen over gecontroleerde handelingen, wat betekent dat
individuen geloven dat ze over de nodige middelen beschikken om te
handelen; (2) Vrijwilligheid, wat betekent dat er een bewuste keuze is
gebaseerd op de voorkeuren van de persoon; (3) Agentisch gedrag, wat
betekent dat men in staat is het pad te identificeren dat men moet volgen
om een doel te bereiken of verandering te creéren. Dit leidt tot agency
(handelingsbekwaamheid) en vervolgens tot zelfbepaling (Shogren et al,,

2015; Lachapelle et al., 2022).
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Figuur 4 Model van de Causale Agentschapstheorie (Lachapelle et al., 2022)
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DEEL 3

ZELFBESCHIKKING IN DE CONTEXT VAN
PERSONEN MET EEN HANDICAP




De context

Zoals beschreven in deel 1, is het belangrijk om de context van
handicaps in onze hedendaagse samenlevingen te bespreken. Allereerst is
het belangrijk om eraan te herinneren dat, hoewel een handicap lange tijd
werd beschouwd als een individuele pathologie, deze nu wordt gezien als
verbonden met de context en de samenleving waarin de persoon zich
ontwikkelt (Geurts et al,, 2020). Het begrip handicap omvat dus twee
fundamentele elementen: de persoonlijke beleving en de leefsituaties die
een handicap vormgeven (met andere woorden, het perspectief van het
individu), wat invloed heeft op hoe een persoon reageert (Hamonet en
Magalhaes, 2003). Dit perspectief verschuift van een “passieve” houding (“de
persoon is gehandicapt en daar is niets aan te doen”) naar een actieve
houding waarin zowel het individu als de samenleving een actieve rol
spelen in de situatie. In dit verband stelt het Verdrag inzake de Rechten van
Personen met een Handicap: “Begrippen zoals liefdadigheid, hulp of
revalidatie zijn verouderd en moeten plaatsmaken voor die van

zelfbeschikking en participatie” (Schmuck, 2020).

Bovendien wordt de maatschappelijke context voor mensen met een
handicap gekenmerkt door verschillende stigma's, die een kloof creéren
tussen zogenaamd “normale” mensen en mensen met een handicap, die
als “anders” worden gezien (Gargiulo, 2016). Deze stigma's hebben
aanzienlijke gevolgen, omdat ze kunnen leiden tot de perceptie dat mensen
met een handicap minder in staat zijn om bepaalde taken uit te voeren of
beslissingen te nemen, waardoor hun kansen om het tegendeel te bewijzen
worden beperkt (Shifrer, 2013). Dit kan ook leiden tot marginalisatie,
ongelijke toegang en uitsluiting, zoals uitgelegd in deel 1.2. Mensen met een
handicap kunnen deze stigma's ook internaliseren en zichzelf dus
stigmatiseren, waardoor ze zichzelf gaan zien in overeenstemming met
discriminerende overtuigingen en zichzelf bijgevolg gaan onderwaarderen

(Ali et al,, 2012; Gargiulo, 2016).

29



Hoewel een handicap op zich al bepaalde stigma's met zich
meebrengt, worden sommige personen geconfronteerd met meerdere
lagen van stigmatisering. Dit is bijvoorbeeld het geval voor oudere
volwassenen met een handicap (Martins et al., 2022), zoals geillustreerd in
deel 6, maar ook voor vrouwen (Moloney et al., 2017; Damaiyanti, 2022) en
personen uit etnische minderheden (Shaw, Chan en McMahon, 2012).
Opvallend is dat handicap vaak wordt gezien als een dominante sociale
categorie: personen worden vaak eerst geidentificeerd aan de hand van
hun handicap, voordat andere factoren zoals geslacht of etniciteit worden

overwogen (Rohmer en Louvet, 2009).

Het is belangrijk om te erkennen dat een handicap zich situeert
binnen een bredere omgevingscontext. Om rekening te houden met de
verschillende contextuele elementen, werden de Internationale Classificatie
van het Functioneren, Handicap en Gezondheid (ICF) en het Model van
Menselijke Ontwikkeling - Proces van Handicapproductie (MDH-PPH)
ontwikkeld. De ICF stelt dat een handicap niet enkel het gevolg is van
persoonlijke factoren, maar ook van omgevingsfactoren. Dit impliceert dat
de relatie tussen stoornissen en handicapen niet lineair is (Sarrazin, 2020).
Wat het MDH-PPH betreft, biedt dit model een inzicht in handicap dat
gebaseerd is op de interactie tussen de individuele kenmerken van een
persoon en zijn of haar leefomgeving (die ofwel faciliterend ofwel
belemmerend kan zijn voor het uitvoeren van activiteiten) (Fougeyrollas,
2021). Het model houdt rekening met levenssituaties in hun menselijke en
materiéle context en maakt een onderscheid tussen de bekwaamheden en
handicapen van de begeleide persoon enerzijds, en het resultaat van de
interactie tussen die persoon en zijn omgeving anderzijds, alsook de
gevolgen daarvan voor het sociale en dagelijkse leven. Dit helpt te begrijpen
dat het uitvoeren van een levensgewoonte, zoals deelnemen aan een
vrijetijdsactiviteit, situationeel bepaald is en niet uitsluitend afhangt van de
kenmerken of vaardigheden van de persoon (Sarrazin, Sylvestre en

Fougeyrollas, 2020).
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De delen 4,5 en 6 van deze literatuurstudie bespreken het belang van
het ondersteunen van zelfbeschikking in de verschillende levensfasen. Het
is echter belangrijik om te onthouden dat kindertijd, adolescentie,
volwassenheid en ouderdom geen statische, biologisch gedefinieerde en
duidelijk afgebakende stadia zijn, maar eerder maatschappelijke
constructies die verbonden zijn met normatieve ideeén over burgerschap,
succesvolle carriéres, langdurige relaties, financiéle onafhankelijkheid,
huwelijk, enz. Tegenwoordig worden dergelijke mijlpalen overal ter wereld
herbekeken (Salt, Melville & Jahoda, 2019). Voor mensen met een handicap
bestaat altijd het risico om “buiten de tijd"” te vallen, wanneer ontwikkeling
en autonomie zich via “niet-normale” trajecten voltrekken, eerder dan via
de normatieve paden (Vandenbussche, 2020; Woodman & Wyn, 2013).
Daarom pleit de literatuur  voor  een niet-categorale  of
levensloopperspectief in de zorg voor mensen met een handicap, wier leven
steeds in ontwikkeling en transitie is. Het is belangrijk om geen “hoge
muren” te bouwen tussen leeftijdsgroepen en om ondersteuning op een
vloeiende en activerende manier te bieden, over categorieén en leeftijden
heen (Nguyen, Stewart & Gorter, 2017). Zelfbeschikking moet worden
beschouwd als een levenslang proces voor ieder persoon, met of zonder

handicap (Zatta & McGinnity, 2016).

Waarom Zelfbeschikking Bevorderen?

Een van de redenen waarom de ontwikkeling van zelfbeschikking
belangrijk is, is het verband met de levenskwaliteit van mensen. De mate
waarin  mensen met een handicap actief betrokken zijn bij
levensbeslissingen en de kans krijgen om keuzes te maken, is namelijk
nauw verbonden met hun levenskwaliteit (Wehmeyer, 2020). Uitgebreid
onderzoek heeft de relatie onderzocht tussen het concept van
levenskwaliteit, zoals ontwikkeld door Shalock en Verdugo (2005), en
zelfbeschikking (Wehmeyer & Schwartz, 1998; Wehmeyer, 2020). Het model

van levenskwaliteit omvat acht domeinen: emotioneel welzijn, materieel
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welzijn, lichamelijk welzijn, persoonlijke ontwikkeling, zelfbepaling, sociale

inclusive, interpersoonlijke relaties, rechten (Shalock & Verdugo, 2005) (zie

tabel 7).

Tabel 1 (vrije vertaling van Shalock, Verdugo, Gomez & Reinders (20]6).

Domein

Emotioneel welzijn

Materieel welzijn

Lichamelijk welzijn

Persoonlijke ontwikkeling

Zelfbepaling

Sociale inclusie

Interpersoonlijke relaties

Rechten

Indicatoren

Tevredenheid, positief zelfbeeld, lage
stressniveaus

Financiéle situatie, werk met
concurrerende lonen, betaalbare

huisvesting

Gezondheid en gezondheidszorg,
vrijetijds- en ontspanningsactiviteiten,

activiteiten van het dagelijks leven

Onderwijs, persoonlijke competenties,

prestaties

Autonomie en persoonlijke controle,
keuzes, doelen en persoonlijke
waarden

Inclusie en participatie in de
gemeenschap, rollen in de
samenleving, wederkerige relaties en

sociale ondersteuning

Interacties met anderen, sociale

relaties en ondersteuning

Mensenrechten (respect,
waardigheid, gelijkheid) en wettelijke
rechten (burgerschap, toegang,

eerlijke procedure)
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Internationale studies bevestigen het positieve verband tussen
zelfbeschikking en levenskwaliteit (Lachapelle et al,, 2005). Personen met
een hogere mate van zelfbeschikking rapporteren doorgaans een betere
levenskwaliteit, doordat zij meer controle ervaren over hun keuzes en hun
omgeving (Lachapelle et al, 2005; Wehmeyer, 2020; Lanniello & Corona,
2024). Meer zelfbeschikking gaat gepaard met meer vervullende
levenservaringen op verschillende domeinen (Kim, 2019; Wehmeyer, 2020)
en een hogere gerapporteerde persoonlijke groei (Lanniello & Corona, 2024;
Wehmeyer, 2020; Lachapelle et al, 2005). Hetzelfde geldt voor verwante
concepten zoals inclusie en participatie: investeren in meer inclusie en
participatie in onderwijs en samenleving bevordert omgevingen waarin
mensen met een handicap hun zelfbeschikking kunnen uitoefenen, wat
leidt tot een verbeterde levenskwaliteit (Cegarra et al, 2023; Lanniello &
Corona, 2024; Gomez et al., 2022). Een inclusieve omgeving, voorzien van
toegankelijke middelen en ruimte voor persoonlijke ontwikkeling,
bevordert zowel participatie als het gevoel van controle over het eigen leven

(Soresi et al., 2011; Vicente et al.,, 2020).

Mumbardo-Adam et al. (2024) beschrijven zelfbeschikking als een
sleutelstrategie om de levenskwaliteit te verbeteren, vooral wanneer ze op
twee complementaire manieren wordt toegepast: het ondersteunen van
talentontwikkeling en het creéren van kansen voor persoonlijke groei. Met
betrekking tot dit tweede punt moet er bijzondere aandacht worden
besteed aan de context: hoe creéren het gezin, de school, de werkgever, de

instelling (...) kansen voor zelfbeschikking?

In het verlengde van het belang van een relationeel en
interafhankelijk perspectief in het leven van mensen met een handicap, is
het ook belangrijk om opkomende denkkaders zoals de Family Quality of
Life (gezinskwaliteit van leven) te erkennen. Zuna, Summers, Turnbull, Hu &
Xu (2010) definiéren Family Quality of Life als "een dynamisch gevoel van
welzijn van het gezin, collectief en subjectief gedefinieerd en gevormd door

zijn leden, waarbij individuele en gezinsnoden met elkaar interageren"
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(p.262). Dit model toont de levenskwaliteit van een persoon met een
handicap als in dynamische wisselwerking met zijn of haar omgeving (Zuna
et al, 2010). De literatuur is unaniem in de stelling dat de levenskwaliteit van
individuen sterk verbonden is met die van hun gezin, wat een voortdurende
onderlinge afhankelijkheid erkent. Een hogere gezinsbetrokkenheid
correleert sterk met meer levensvoldoening, een hoger gevoel van
zelfeffectiviteit en een beter algemeen welzijn voor het hele gezin

(Wehmeyer & Shogren, 2021).

Bovendien is zelfbeschikking zowel een middel tot transformatie van
het medisch-sociale aanbod als een hefboom voor verandering: het
bevorderen van zelfbeschikking betekent immers het erkennen en
ontwikkelen van de vaardigheden van mensen, en tegelijkertijd hen in staat
stellen om verantwoordelijkheid te nemen voor hun eigen ontwikkeling
(Guegan, Le Guillon en Le Morvan, 2025). Ondersteuning van
zelfbeschikking kan worden gezien als de schakel tussen “wat is” in het
heden en *“wat zou kunnen zijn” wanneer de optimale voorwaarden
aanwezig zijn (Thompson et al, 2009). Mensen met een handicap zelf
benadrukken het belang van zelfbeschikking bij het realiseren van hun

doelen en dromen (Hagiwara, Shogren en Turner, 2022).

Hoe kan men zelfbepaling bevorderen bij
mensen met een handicap?

Verschillende strategieén zijn onderzocht om zelfbepaling te
bevorderen. Een systematische review over dit onderwerp, met betrekking
tot personen met ernstige of diepe verstandelijke handicapen (Kuld et al.,
2023), identificeerde meerdere effectieve methoden, waaronder: leren
keuzes maken (over activiteiten, voeding, interacties, enz.), het ontwikkelen
van probleemoplossende vaardigheden, deelnemen aan betekenisvolle
activiteiten en relaties, participatie in de samenleving, bevordering van

individualiteit en waardigheid, opleiding van professionals en familieleden,
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opkomen voor eigen rechten en ondersteuning van de basispsychologische

behoeften.

Het is ook noodzakelijk om een globaal beeld van zelfbepaling te
hebben, met een fundamentele rol voor zowel individuele hulpbronnen als
de sociaal-omgevingscontext (Nota et al, 2007). Om de kloof tussen de
"theorie" van zelfbepaling en de realiteit op het terrein te verkleinen, is een
sociaal-ecologische visie op interventies nodig (Walker et al., 2011). Vanuit dit
perspectief worden sociale variabelen gezien als bemiddelaars - een
tussenschakel tussen de individuele kenmerken van de persoon en de
omgevingskenmerken (zoals keuzemogelijkheden). Sociale variabelen

verwijzen naar drie verschillende vormen:

(1) Sociale effectiviteit, met andere woorden de vaardigheden,
strategieén en sociale gedragingen die nodig zijn om toegang te krijgen tot
kansen of om de levenskwaliteit te verbeteren, zoals het maken van
vrienden, zich bij een groep aansluiten, onderhandelen...; (2) Sociaal kapitaal,
dat verwijst naar de verschillende sociale banden die bijdragen aan de
levenskwaliteit van een persoon.; (3) Sociale inclusie, en de participatie van
personen met een handicap in verschillende omgevingen (school, werk,
enz.).. Deze globale benadering houdt in dat interventies gericht op het
bevorderen van zelfbepaling zowel instrumenten moeten bevatten om
keuzemogelijkheden te vergroten, als ook moeten werken aan individuele
besluitvormingsvaardigheden of het uitbreiden van het sociale netwerk van

personen.

Toch zijn er enkele moeilijkheden vastgesteld bij de praktische
implementatie van deze verschillende strategieén. Dit werd onderzocht in
een recente kwalitatieve studie bij professionals (Mumbardo-Adam et al,,
2020), waarin moeilijkheden op verschillende niveaus aan bod kwamen. Op
macroniveau werd een maatschappelijke moeilijkheid vastgesteld om
handicap te begrijpen, en dus de noodzaak om stigma's die daarmee
gepaard gaan te  verminderen. Op mesoniveau kwamen

samenwerkingsproblemen tussen de verschillende betrokken partijen naar
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voren (familie, professionals en personen met een handicap). Op
microniveau is de grootste uitdaging het aanreiken van praktische
hulpmiddelen en individuele trainingen om de zelfbepalingsvaardigheden
van personen te ontwikkelen. Verschillende factoren kunnen door
professionals als belemmeringen voor de ontwikkeling van zelfbepaling
worden ervaren: ernstige verstandelijke handicapen, neiging tot
impulsiviteit, gedragsstoornissen, beperkte begripsvaardigheden en een
laag besef van gevaar maken het werk rond zelfbepaling complexer

(Caouette, 2020).
Het Bevorderen van Zelfbeschikking op Microniveau

Om zelfbepaling te bevorderen, kan het functionele model dienen als
basis om het belang van praktische aspecten te benadrukken (Geurts et al,,
2020). Ter herinnering: de vier componenten van dit model zijn: (1)
Gedragsmatige autonomie; (2) Zelfregulatie; (3) Psychologische
empowerment; (4) Zelfrealisatie. Wat betreft gedragsmatige autonomie,
het vermogen om te handelen volgens eigen voorkeuren en interesses, is
het essentieel om een klimaat van vertrouwen te creéren, waarin het
individu zijn of haar mening kan uiten. Vertrouwelijkheid bij gesprekken
kan bijdragen aan dit vertrouwen. Daarnaast zijn het stellen van een
duidelijk kader, het definiéren van doelstellingen en het vastleggen van een
tijdlijn voor vergaderingen cruciale elementen. Voor zelfregulatie (de
verzameling strategieén om een doel te bereiken), moeten individuen
probleemoplossende vaardigheden, planningsvaardigheden,
zelfmanagement (het observeren van eigen gedrag) en
aanpassingsvermogen ontwikkelen. Het aanbieden van gepersonaliseerd
ondersteuningsmateriaal kan dit proces vergemakkelijken. Met betrekking
tot psychologische empowerment, wat verwijst naar de perceptie van een
individu over controle over belangrijke aspecten van zijn of haar leven, is het
noodzakelijk om de nadruk te leggen op hun sterke punten en capaciteiten,
in plaats van hen uitsluitend te definiéren op basis van hun zwakheden. Ten

slotte benadrukt zelfrealisatie, dat draait om zelfkennis, het belang van het
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beschrijven van individuen in termen van hun sterktes in plaats van
exclusief te focussen op normatieve afwijkingen (zelfs in professionele

rapporten).

Het is van cruciaal belang te erkennen dat er niet één enkele manier
is om zelfbepaling te bevorderen. We moeten steeds het belang van een
geindividualiseerde aanpak in gedachten houden, aangepast aan de
specificiteiten van elke persoon (Geurts et al, 2020). Idealiter zouden
clinici/opvoeders interventies moeten aanbieden met meerdere
componenten (individuele leergesprekken, groepssessies, coaching..)
(Lindsay en Varahra, 2022). Zelfbepaling is immers een multifactorieel
construct en de meest effectieve programma’s om hierop in te werken zijn
multidimensionale programma’s (Wehmeyer et al., 2012). Zoals een recent
rapport van de Franse Algemene Inspectie voor Sociale Zaken aangeeft
(Guegan, Le Guillon en Le Morvan, 2025): keuzevrijheid voor mensen is
alleen mogelijk dankzij de diversiteit aan aangeboden diensten en de
manier waarop deze worden uitgevoerd. Bovendien is het, waar mogelijk,
belangrijk om een gezamenlijke besluitvorming te stimuleren. Dit versterkt
het vertrouwen dat iemand heeft in de genomen beslissingen, evenals het
begrip van het proces (Delaney, 2018). Het gaat er dus niet om dat de
persoon alles volledig zelfstandig moet doen: verzoeken om steun, advies of
hulp — mits zinvol voor de persoon en zijn of haar ontplooiing — maken
integraal deel uit van zelfbepaling (Geurts et al,, 2020). Wanneer iemand
sterk afhankelijk is en zijn of haar keuzes niet op conventionele wijze kan
uiten, betekent zelfbepaling ook het activeren van de hulpbronnen in de
omgeving van die persoon. Deze hulpbronnen maken het mogelijk om het
leven en de context van de persoon te beinvloeden in overeenstemming
met zijn of haar doelen, binnen een relatie gebaseerd op partnerschap en
wederzijds respect, ondanks de asymmetrie die door de afhankelijkheid in
de relatie aanwezig kan zijn (Skarsaune, Hanisch en Gjermestad, 2021). Dit

vereist een cooperatieve begeleiding. Hiervoor is het van belang dat beide
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personen zichzelf als bekwaam beschouwen, maar ook de ander als

bekwaam zien (Paul, 2012).

Tot slot is het ook belangrijk te benadrukken dat zelfbepaling een
leerproces inhoudt. Dit impliceert het nemen vanrisico’'s en het verlaten van
een comfortabele positie (waar alles in het belang van de persoon door
anderen wordt beslist) om het onbekende tegemoet te treden. Bij de
begeleiding van een persoon met een handicap is het dus essentieel om
ook rekening te houden met wat die persoon zou kunnen verliezen

wanneer hij of zij de weg naar zelfbepaling inslaat (Sarrazin, 2012)..

Focus op peer support

Een andere strategie om zelfbepaling te bevorderen s
lotgenotenondersteuning. Lotgenotenondersteuning kan  worden
omschreven als "een begeleidings- of ondersteuningspraktijk tussen
gelijken, die elkaar als gelijkwaardig herkennen op basis van gedeelde
ervaringen. Het is een praktijk die gebaseerd is op het delen van ervaringen
en het opbouwen van wederkerige relaties, waarbij zeldzame
ervaringskennis wordt ontwikkeld om problemen op te lossen waarvoor
nog geen antwoorden bestaan, of om levensuitdagingen aan te gaan. Deze
praktijk is verankerd in zelfbepaling" (Gardien, 2025).
Lotgenotenondersteuning is dus een dynamiek gebaseerd op gedeelde
ervaringen (bijvoorbeeld een handicap) tussen iemand die een
ondersteunende rol vervult en iemand anders die hiervan profiteert
(Rebord, 2022).

Wanneer een persoon geconfronteerd wordt met een obstakelof
moeilijke situatie, en de reeds verworven strategieén niet effectief blijken,
dan is het logisch om zich te wenden tot mensen die een gelijkaardige
situatie hebben doorgemaakt - voor steun, sociale verbondenheid of
concrete hulp (Gardien, 2021). Als de lotgenoot bovendien veerkrachtig
blijkt te zijn, fungeert hij of zij als bron van hoop: de identificatie met deze

persoon vergemakkelijkt zelfvertrouwen en de ontwikkeling van het eigen
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potentieel (Gardien, 2021). Lotgenotenondersteuning vereist sterke
vertrouwensrelaties (Scott en Doughty, 2012). Dit stelt mensen in staat om
geleidelijk aan samen ervaringskennis op te bouwen - dat wil zeggen:
kennis verworven door persoonlijke ervaring. Zo beschrijft E. Gardien (2021)
het volgende voorbeeld: “Een jonge man met een dwarslaesie vertelt
enthousiast over zijn ontmoeting met een andere man in een rolstoel, een
leider van een internationale sociale beweging van mensen met een
handicap. Hij kwam hem ophalen op het vliegveld om samen per trein naar
de locatie van een conferentie te reizen. Tijdens de reis zag hij hoe deze
charismatische leider op een ontspannen manier tegen het
spoorwegpersoneel zei dat hij het jammer vond dat hun werkgever zo
weinig aandacht besteedde aan toegankelijkheid - zeker gezien de
gevolgen voor het personeel, dat reizigers in een rolstoel van het perron
naar de trein moest tillen. Op dat moment realiseerde de jonge man zich
dat er ook andere identiteitsopties voor hem openlagen. Leven in een
rolstoel betekende niet dat hij zichzelf als een last moest beschouwen of
zich daarvoor moest verontschuldigen in contact met zogenaamd ‘valide’
personen. Deze treinreis, de observatie en het gesprek met zijn lotgenoot
veranderden op beslissende wijze zijn identiteit, gedrag en leven.” Er moet
ook worden benadrukt dat ervaringskennis zich blijft ontwikkelen: ze wordt
herzien, bevraagd en aangevuld naargelang de situatie. Lotgenoten
worden vaak erkend als experts over de geldigheid van specifieke

ervaringskennis (Gardien, 2017).

Het delen van ervaringskennis bevordert zelfbepaling op meerdere
manieren: het stelt het individu in staat om zijn huidige en vroegere situatie
beter te begrijpen, zijn hulpbronnen beter in te zien, en zijn
zelfobservatievermogen te versterken zodat hij zijn ervaring met anderen
kan delen (Gardien, 2022). Daarnaast stelt lotgenotenondersteuning
mensen ook in staat zich te richten op hun sterke punten, hun behoeften
en zorgen te uiten, en strategieén te ontwikkelen om deel te nemen aan

besluitvorming — wat hun zelfbepaling versterkt (Rebord, 2022). Een studie
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waarin lotgenotenondersteuning werd opgezet in klassen met leerlingen
met zware handicapen, toonde een toename van hun zelfbepaling aan. Dit
kwam onder andere door een betere identificatie van keuzemogelijkheden,
het weten wanneer hulp te vragen, en sociale waardering binnen deze

peerrelatie (Brock, Biggs, Carter, Cattey & Raley, 2016).

Focus op communicatie-toegankelijkheid

Om communicatie toegankelijker te maken voor personen met een
handicap, zijn verschillende alternatieven ontwikkeld. We bespreken hier
twee methoden: Ondersteunde en Alternatieve Communicatie (OC/AAC)

en de methode "Eenvoudig te Lezen en te Begrijpen" (FALC).

Ten eerste omvat Ondersteunde en Alternatieve Communicatie
verschillende middelen die personen met een handicap in staat stellen deel
te nemen aan sociale interacties. Dit kan gaan om alternatieve middelen
voor mensen zonder gesproken taal, of middelen die het
communicatievermogen van een persoon verbeteren of versterken (Jullien
en Marty, 2020). Er worden vier modaliteiten onderscheiden (Jullien en
Marty, 2020). (1) Niet-ondersteunde communicatie (bijvoorbeeld:
ondersteunende gebaren); (2) Low-tech hulpmiddelen (bv. gebruik van
pictogrammen); (3) Mid-tech hulpmiddelen (bv. schakelaars); (4) High-tech

hulpmiddelen (bv. tablettoepassingen).

Om de schriftelijke communicatie te vergemakkelijken, werd de
methode "FALC" ontwikkeld, wat in het Frans staat voor "Facile a Lire et a
Comprendre" (gemakkelijk te lezen en te begrijpen) (Unapei, 2009). Binnen
deze methode bestaan specifieke regels zodat geschreven, audio- of
videoinformatie voor iedereen begrijpelijk is. Zo wordt onder andere
aangeraden om vooraf te weten wie het doelpubliek is en dit publiek te
betrekken bij het opstellen van de informatie. Op die manier kunnen zij
bijvoorbeeld advies geven over de te behandelen onderwerpen en feedback
geven over de begrijpelijkheid van de informatie. Daarnaast moeten de

woorden eenvoudig zijn, en moet hetzelfde woord altijd voor dezelfde zaak
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gebruikt worden in het hele document. De zinnen moeten kort zijn en in de
actieve vorm (bijvoorbeeld: “de arts stuurt u een brief” in plaats van “u
ontvangt een brief van de arts”). Voor meer informatie over deze methode

kan men terecht op de website falc.be.

Het Bevorderen van Zelfbeschikking op Mesoniveau

De aandacht voor handicap in de beroepswereld kwam aanvankelijk
tot uiting in de ontwikkeling van wetgeving die gericht was op het
bevorderen van inclusie, bijvoorbeeld door het aanpassen van werkplekken.
Technologie en hulpmiddelen kunnen dus ten dienste worden gesteld van
personen met een handicap; om op die manier de ondervonden barrieres
te verminderen (Sperandio, 2007). In dit opzicht speelt ergonomie een
belangrijke rol in de voorbereidende fase van de beroepsactiviteit, waarin
de behoeften worden geévalueerd en nieuwe perspectieven kunnen
worden overwogen. Zoals Alain Lancry (2016, p. 94) benadrukt: “Afhankelijk
van de aard van zijn of haar handicap zal de persoon van bepaalde
werksituaties worden uitgesloten, maar kan hij of zij in andere situaties
worden geintegreerd. Er bestaat dus een sterke relatie tussen handicap en

werksituatie.”

In werkelijkheid gaat het om een kwestie van rechtvaardigheid. Het is
belangrijk op te merken dat deze kwestie centraal staat in talrijke debatten
over de organisatie en het functioneren van de zogenaamde “reguliere”
contexten (school, verenigingsleven, beroepswereld...) en over de invoering
van specifieke maatregelen voor personen met een handicap (Colella &
Bruyere, 2011). Op professioneel niveau wordt de leidinggevende, of hij nu
bedrijfsleider is of verantwoordelijk voor een organisatie of een dienst, ertoe
aangezet de beroepsactiviteit van personen met een handicap te

organiseren en waar nodig aan te passen. Maar de realiteit is uiteenlopend.

Gezien de terughoudendheid en de passiviteit van sommige
leidinggevenden is de wet veel strenger geworden (Barel & Frémeaux, 2012).

Zo zijn er bijvoorbeeld quota ingevoerd met sancties voor organisaties die
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de wettelijke bepalingen niet naleven. Dat is het geval in Frankrijk met de
wet 2005-102 van 11 februari 2005, de zogenaamde wet “gelijkheid van
rechten en kansen, participatie en burgerschap van personen met een
handicap”. Het Dbedrijfsbeleid, ondersteund door de afdeling
personeelszaken, voorziet sindsdien in een handicapreferent die
verantwoordelijk is voor het identificeren van de behoeften en het creéren
van voorwaarden en een werkomgeving die gunstig zijn voor alle
medewerkers met een handicap. Dit vertaalt zich in de ter
beschikkingstelling van middelen op verschillende niveaus: organisatorisch,

Mmaterieel en ook relationeel.

Toch blijkt dat twintig jaar na de wetgeving van 2005 en vijftig jaar na
de wetgeving van 30 juni 1975 ter bevordering van inclusie van personen
met een handicap, deze laatsten nog steeds geconfronteerd worden met
onbegrip en vooroordelen (Rohmer & Louvet, 2006; Naschberger, 2008),
met obstakels en soms zelfs met discriminatie in hun sociale en

professionele leven (Corby et al., 2019; Eskyté, 2019; Boudinet, 2021).

Een management dat gericht is op het bevorderen van inclusie, gaat
op zoek naar capaciteiten van personen, erkent de integriteit van elke
betrokken persoon (Aubert et al, 2010) en houdt met de emotionele
dimensie van leiderschap (Garant & Letor, 2014). Levenslang leren (Danvers,
2009) vormt daarbij een onmisbaar handvat om in deze richting
vooruitgang te boeken en managementvaardigheden te ontwikkelen die,
de uitdagingen van productiviteit en concurrentie erkennen maar
menselijke kwaliteiten voorop zetten, het belang van het collectief

benadrukken en een professionele ethiek ontwikkelen.

Evenzo staat een leidinggevende die zelf een handicap heeft voor
uitdagingen - het bestrijden van vooroordelen, bewijzen dat hij of zij
competent is... Maar hij of zij brengt ook belangrijke troeven mee door die
eigen ervaring in te brengen, en het vermogen om drempels weg te werken
in te zetten in het bedrijf. In deze redenering wordt handicap een

belangrijke meerwaarde (Jammaers & William, 2021).
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Het bevorderen van zelfbeschikking voor mensen met een handicap
op organisatieniveau vereist doelgerichte strategieén ter versterking van

elk individu.

Belangrijke benaderingen zijn onder meer het aanbieden van echte
keuzemogelijkheden, het ondersteunen van autonomie, het effectief
trainen van personeel en het betrekken van mensen met een handicap bij
leiderschap en beleidsontwikkeling. Een kernaspect van zelfbeschikking is
het ondersteunen van mensen bij het maken van hun eigen keuzes en het
uiten van hun voorkeuren. Dit vereist niet alleen de bereidheid om te
luisteren, maar ook de juiste hulpmiddelen—zoals communicatiemiddelen
en ondersteunende technologieén—die mensen met
communicatiemoeilijkheden helpen om op een zinvolle manier deel te
nemen (Kuld et al.,, 2023; Kuld et al., 2024, Algozzine et al., 2001). Organisaties
zouden structuren moeten opbouwen die actief individuele besluitvorming
bevorderen en kansen bieden om vaardigheden zoals probleemoplossing,
doelen stellen en zelfvertegenwoordiging te ontwikkelen (Wehmeyer &
Abery, 2013; Burke et al., 2018, Wehmeyer et al,, 2013). Voor mensen met
ernstige of diepe handicapen kunnen gestructureerde
trainingsprogramma's en empowerment-interventies bijzonder effectief
Zijn in het vergroten van participatie en autonomie (Kuld et al., 2023; Burke

et al,, 2018; Algozzine et al., 2001).

Een andere belangrijke strategie is het bevorderen van
samenwerkingsverbanden tussen mensen met een handicap en
professionals. Deze samenwerkingen moeten gebaseerd zijn op wederzijds
respect en gedeelde besluitvorming, en vereisen een verandering in de
houding van professionals—van controlerende naar ondersteunende rollen
(Kuld et al., 2024; Cudré-Mauroux et al., 2020; Skarsaune, 2022). Dit betekent
dat professionals open moeten staan om te leren van mensen met een
handicap en bereid moeten zijn om hun manier van werken

dienovereenkomstig aan te passen.
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Ondersteunende omgevingen en sterke relaties zijn eveneens van
cruciaal belang. Wanneer omgevingen vertrouwd, responsief en
emotioneel veilig zijn, en wanneer mensen worden omringd door
ondersteunende families, leeftijJdsgenoten en professionals, is de kans
groter dat zij zich gesterkt voelen om keuzes te maken en hun voorkeuren
kenbaar te maken (Kuld et al, 2023; Kuld et al., 2024; Skarsaune, 2022).
Inclusief beleid kan deze inspanningen verder versterken door autonomie
en waardigheid centraal te stellen—bijvoorbeeld via persoonsgerichte
planning of flexibele woonvormen (Kuld et al., 2023; Powers et al., 2002;

Walker et al., 2011).

De bredere context waarin mensen leven en werken speelt ook een
rol. Omgevingen die actief keuzemogelijkheden, sociale inclusie en zinvolle
betrokkenheid aanmoedigen, bevorderen zelfbeschikking doorgaans
effectiever. Daarom zijn sociaal-ecologische benaderingen—die zowel
individuele als contextuele factoren in overweging nemen—bijzonder
nuttig als leidraad voor organisatorische praktijken (Kuld et al., 2023; Walker
et al,, 2011; Skarsaune, 2022).

Om deze strategieén met succes te implementeren, moeten
organisaties investeren in opleiding van het personeel. Medewerkers en
zorgverleners moeten beschikken over kennis van wat zelfbeschikking
inhoudt en hoe zij hun werkwijze kunnen afstemmen op gevalideerde
modellen (Sanchez et al.,, 2020; Kuld et al.,, 2023; Algozzine et al., 2001). Dit
houdt in dat zij leren om een stap terug te zetten en mensen te
ondersteunen in het ontwikkelen van hun eigen capaciteiten, in plaats van

beslissingen voor hen te nemen.

Programma’s die individuen helpen om concrete
zelfbeschikkingsvaardigheden op te bouwen—zoals besluitvorming,
probleemoplossing, doelen stellen, zelfvertegenwoordiging en
zelfmanagement—hebben zich als zeer doeltreffend bewezen. Deze
programma’s kunnen verschillende vormen aannemen, waaronder

klassikale leermodules, ervaringsgericht leren, peer mentoring en coaching
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(Lindsay & Varahra, 2021; Field, 1996; Cudré-Mauroux et al., 2020; Burke et al,,
2018; Algozzine et al,, 2001). Het ontwikkelen van leiderschapskwaliteiten bij
mensen met een handicap is hierbij een krachtig middel voor verandering.
Het ondersteunen van leiderschap en investeren in organisaties die door
mensen met een handicap worden geleid, kan langdurige en systemische
vooruitgang op het gebied van zelfbeschikking stimuleren (Powers et al.,
2002).

Over het geheel genomen zijn organisatorische strategieén ter
bevordering van zelfbeschikking voor mensen met een handicap het meest
effectief wanneer zij autonomie-ondersteunende praktijken combineren
met inclusieve omgevingen, betekenisvolle samenwerkingen en kansen
voor vaardigheidsontwikkeling. Met goed opgeleid personeel, sterk
leiderschap vanuit de gemeenschap van mensen met een handicap, en het
doordacht gebruik van technologieén en hulpmiddelen, kunnen
organisaties individuen in staat stellen om zelf de regie over hun leven te
nemen en volwaardig deel te nemen aan de samenleving. Het resultaat is
niet alleen meer autonomie en welzijn, maar ook meer responsieve en

inclusieve ondersteuningssystemen.

Het Bevorderen van Zelfbeschikking op Macroniveau

Het bevorderen van zelfbeschikking in de politiek voor mensen met
een handicap vereist een allesomvattende aanpak die structurele en
attitudegebonden barrieres aanpakt, leiderschapsontwikkeling stimuleert
en zorgt voor zinvolle, toegankelijke en inclusieve participatie. Belangrijke
strategieén zijn onder andere het verbeteren van de toegankelijkheid van
politieke processen, het creéren van ondersteunende leiderschapstrajecten
en het hervormen van wetten en beleid om politieke betrokkenheid actief

aan te moedigen en mogelijk te maken.

Mensen met een handicap worden vaak geconfronteerd met
aanzienlijke obstakels bij pogingen om politiek actief te zijn. Deze omvatten

ontoegankelijke politieke omgevingen—zowel fysiek als procedureel—

45



beperkte ondersteuning of aanpassingen, en een gebrek aan gerichte
middelen. In veel gevallen kunnen beperkende wetten of
uitkeringssystemen onbedoeld politieke betrokkenheid bestraffen of
ontmoedigen. Sociale uitsluiting en het gebrek aan proactieve rekrutering
of mentoring door politieke partijen beperken de participatie nog verder

(Waltz & Schippers, 2020).

Er zijn echter verschillende belangrijke acties die kunnen helpen om
deze barrieres af te breken. Het waarborgen van fysieke en procedurele
toegankelijkheid in politieke omgevingen is een fundamentele eerste stap.
Wetgeving zou duidelijk de inclusie van politici met een handicap onder
gelijkheidswetten moeten vastleggen. Rechtstreekse ondersteuning—
zoals financiering, assistentie of opleiding—is essentieel om participatie
mogelijk te maken. Daarnaast spelen politieke partijen een belangrijke rol
door actief mensen met een handicap met leiderschapspotentieel te

identificeren, te begeleiden en te ondersteunen (Waltz & Schippers, 2020).

Waltz en Schippers (2020) benoemen specifieke politieke barrieres en

bijbehorende oplossingen:

o« Ontoegankelijke ruimten moeten worden aangepakt via structurele

en procedurele toegankelijkheidsverbeteringen.

« Het gebrek aan ondersteuning kan worden verminderd door

gerichte diensten en redelijke aanpassingen aan te bieden.

o Uitsluiting van rekruteringsprocessen vereist doelgerichte
inspanningen van politieke partijen om kandidaten met een

handicap te rekruteren en te begeleiden.

o Tot slot moeten beperkende uitkeringssystemen en verouderd
beleid worden hervormd om te voorkomen dat individuen worden

gestraft voor hun politieke betrokkenheid.

Het ontwikkelen van leiderschap onder mensen met een handicap is

een essentieel onderdeel van het bevorderen van zelfbeschikking in het
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politieke leven. Dit houdt in dat er wordt geinvesteerd in zowel individuen
als in organisaties die worden geleid door mensen met een handicap. Het
ondersteunen van door mensen met een handicap geleide leiderschap
versterkt de capaciteit voor belangenbehartiging en beleidsbeinvlioeding,
waardoor individuen in staat worden gesteld om agenda’s vorm te geven

die hun eigen ervaringen weerspiegelen (Powers et al., 2002).

Samenwerking tussen verschillende gemeenschappen van mensen
met een handicap speelt ook een krachtige rol. Cross-disability-
partnerschappen versterken de collectieve stem en vertegenwoordiging in
het beleid, wat bijdraagt aan inclusievere en intersectionelere politieke
uitkomsten (Powers et al,, 2002; Ward & Meyer, 1999). Daarnaast bevordert
het stimuleren van zelfvertegenwoordiging—door kansen en vaardigheden
aan te reiken op het gebied van communicatie, onderhandeling en
burgerbetrokkenheid—de actieve en betekenisvolle deelname van
individuen aan politieke processen (Algozzine et al., 2001, Ward & Meyer,

1999).

Structurele verandering op wetgevend en beleidsniveau is essentieel
om politieke participatie van mensen met een handicap te ondersteunen
en te waarborgen. Wetten zouden expliciet het recht op politieke
betrokkenheid moeten beschermen en bevorderen. Dit kan het invoeren
van maatregelen omvatten zoals representatiequota, gedeelde functies in
politieke ambten of andere inclusieve praktijken die de
toetredingsdrempels verlagen en de zichtbaarheid vergroten (Waltz &

Schippers, 2020).

Naast wettelijke kaders moeten ook politieke en organisatorische
omgevingen worden ontworpen om tegemoet te komen aan
fundamentele psychologische behoeften—autonomie, competentie en
verbondenheid. Wanneer mensen met een handicap het gevoel hebben

dat hun deelname wordt ondersteund, gewaardeerd en effect heeft, zijn ze

47



eerder geneigd om zich op een betekenisvolle manier politiek in te zetten
en hun politieke zeggenschap te doen gelden (Kuld et al.,, 2023; Shogren &
Ward, 2018).

Al met al houdt het bevorderen van politieke zelfbeschikking voor
mensen met een handicap meer in dan alleen het verbeteren van de
toegankelijkheid. Het vereist doelgerichte leiderschapsontwikkeling,
ondersteunend beleid, samenwerking tussen verschillende
handicapgemeenschappen en omgevingen die autonomie en participatie
bevorderen. Door barrieres weg te nemen, leiderschapspotentieel te
koesteren en inclusieve politieke systemen te waarborgen, kunnen we
ervoor zorgen dat mensen met een handicap niet alleen worden
opgenomen in het politieke leven, maar het ook actief mee vorm kunnen

geven en leiden.

Specifieke thema’s gerelateerd aan
zelfbeschikking

We bespreken nu zelfbeschikking in relatie tot enkele specifieke
thema's, namelijk woonomgeving, seksualiteit, financieel beheer en

beslissingen rond het levenseinde.
Het specifieke thema van de woonomgeving

Wanneer we spreken over de woonomgeving van personen met een
handicap, bedoelen we niet enkel hun fysieke woning, maar ook de
volledige omgeving errond — inclusief sociale settings en digitale ruimtes.
Deze omgeving moet zo ontworpen zijn dat iedereen, ongeacht handicap,
er veilig en comfortabel toegang toe heeft en gebruik van kan maken. Dat
betekent dat woningen, openbare ruimten, gemeenschapscentra, parken
en zelfs websites of apps gebouwd of aangepast moeten worden om
drempels te verminderen. Een goed ontworpen woonomgeving bevordert
onafhankelijkheid, sociale participatie en algemeen welzijn voor mensen

met een handicap. Dit omvat principes zoals universal design (dingen
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bruikbaar maken voor iedereen zonder aanpassing), woningaanpassingen
(zoals hellende vlakken of verbrede deuropeningen), hulpmiddelen (zoals
schermlezers of gehoorapparaten), en beleidsmaatregelen die gelijke
toegang en rechten garanderen. Het ultieme doel is het creéren van
plaatsen waar mensen met een handicap zich niet buitengesloten of
beperkt voelen, maar juist versterkt worden om hun dagelijks leven volledig
en actief te leven (Lindsay, 2024; Kamuzhanje, 2002; Lin, 2018; Parra, 2016).
De woonomgeving is zo niet enkel een fysieke locatie, maar ook een
fundament voor sociale inclusie en waardigheid (Lindsay, 2024

Kamuzhanje, 2002; Lin, 2018).

Een belangrijk juridisch kader dat dit ondersteunt, is Artikel 19 van het
VN-Verdrag inzake de Rechten van Personen met een Handicap (UNCRPD).
Dit artikel stelt duidelijk dat mensen met een handicap het recht hebben
om zelfstandig te wonen en deel uit te maken van de samenleving. Het
garandeert dat iedereen mag kiezen waar en met wie hij of zij woont, op
gelijke voet met anderen, en niet verplicht mag worden om in bepaalde
instellingen of woonvormen te verblijven tegen zijn of haar wil (United
Nations, 2006). Dat betekent dat het concept van woonomgeving — of het
Nnu een privéwoning, gedeelde leefruimte of instelling betreft —
rechtstreeks invloed heeft op de mate waarin de rechten van mensen
worden gerespecteerd en gerealiseerd. Het soort woonvorm kan iemands
vermogen om beslissingen te nemen, actief deel te nemen en echte vrijheid
te ervaren, versterken of net beperken. Daarom is het essentieel te
begrijpen hoe verschillende woonomgevingen iemands ervaring van

controle en participatie vormgeven.

De relatie tussen woonomgeving en zelfbeschikking bij
personen met een handicap

Woonomgevingen hebben een grote invloed op zelfbeschikking —
dat wil zeggen, in hoeverre mensen hun eigen keuzes kunnen maken en
controle hebben over hun leven. Deze relatie hangt af van verschillende

factoren: de mate van autonomie die de woonvorm toelaat, de mate waarin
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mch geincludeerd voelen, en de aard van de fysieke en sociale omgeving.
Ondersteunende of beschutte woonvormen kunnen bijvoorbeeld
broodnodige hulp en sociale contactmogelijkheden bieden. Toch kunnen
deze modellen soms de vrijheid om beslissingen te nemen beperken, wat
leidt tot gevoelens van onzichtbaarheid of uitsluiting, en zo de
betrokkenheid en het gevoel van verbondenheid ondermijnt (Argentzell et
al.,, 2022; Agbih, 2019). Sommige groepen — zoals asielzoekers of oudere
LGBTQ+ personen — ervaren bijkomende uitdagingen in collectieve
woonvormen, waar discriminatie, sociale uitsluiting of onzekerheid vaker
voorkomen. Zulke negatieve ervaringen beperken verdere participatie en
zelfbeschikking (Agbih, 2019; Thomas et al., 2023).

Omgekeerd kunnen inclusieve woonmodellen die bewoners actief
betrekken bij beslissingen, diversiteit en veiligheid centraal stellen, en
empowerment bevorderen, de sociale participatie en persoonlijke
autonomie sterk verbeteren (Thomas et al.,, 2023). Ook fysieke kenmerken
spelen een rol: toegang tot gedeelde ruimten zoals tuinen,
gemeenschappelijke kamers of buurtpleinen kan sociale interactie
aanmoedigen en bewoners een groter gevoel van eigenaarschap en
controle geven (Kingsley et al, 2024; Argentzell et al, 2022). Het is echter
belangrijk op te merken dat drempels voor participatie zelden alleen met
de woning zelf te maken hebben. Breder maatschappelijke en institutionele
factoren, zoals een gebrek aan duidelijke informatie, beperkte tijd en
middelen, of slechte afstemming tussen ondersteuningsdiensten, spelen
vaak een belangrijke rol in het beperken van keuzes en betrokkenheid
(Heaton et al,, 2023; Mitschke et al,, 2024). Daarom vraagt het bevorderen
van zelfbeschikking een holistische benadering die verder kijkt dan het
fysieke wonen en ook het bredere sociale en beleidsmatige kader

Mmeeneemt dat het leven van mensen beinvioedt.
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Typen woonomgevingen voor personen met een
handicap

Er zijn grofweg drie hoofdtypen woonvormen voor mensen met een
handicap: individueel, collectief en institutioneel. Individuele huisvesting
betekent alleen of met familie wonen in een eigen woning of appartement,
vaak met ondersteuning op maat van de persoon. Deze woonvorm biedt
doorgaans de meeste onafhankelijkheid, keuzevrijheid en draagt bij tot
algemeen welzijn (Douglas, 2022; Oliver, 2020; Lindsay, 2024). Collectief
wonen verwijst naar groepswoningen of gedeelde appartementen waar
meerdere mensen met een handicap samenleven en ondersteuning delen.
Hoewel collectief wonen sociale interactie en wederzijdse steun kan
bevorderen, kan het ook de persoonlijke vrijheid en privacy beperken

(Fisher, 2019).

Institutionele huisvesting omvat traditionele zorginstellingen of grote
residentiéle voorzieningen waar intensieve begeleiding en zorg wordt
aangeboden. Dergelijke instellingen worden bekritiseerd omdat ze
zelfbeschikking, maatschappelijke integratie en individuele rechten
beperken, wat verklaart waarom veel landen evolueren naar kleinere,
persoonsgerichte woonmodellen (Oliver, 2020; Wiesel, 2024; David, 2024). Er
bestaan ook hybride modellen zoals permanent supportive housing (PSH),
die zelfstandig wonen combineren met toegankelijke
ondersteuningsdiensten voor wie dat nodig heeft (David, 2024). Wereldwijd
verschuift het beleid en de praktijk richting meer individuele en inclusieve
woonvormen die het recht op zelfstandig wonen en volwaardige
maatschappelijke deelname respecteren (Oliver, 2020; Wiesel, 2024
Lindsay, 2024). Het succes van elke woonvorm hangt sterk af van de mate
van toegankelijkheid, betaalbaarheid, en de kwaliteit van ondersteuning

(Douglas, 2022; Aitken, 2019; Lindsay, 2024).
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De specifieke kwestie van seksualiteit

Wanneer men spreekt over zelfbepaling bij mensen met een

handicap, is seksualiteit een vaak terugkerend onderwerp. Zelfbepaling op

dit vlak verwijst naar het vermogen om eigen verlangens en voorkeuren te

uiten, en dat deze erkend en gerespecteerd worden (Boivin en Fournier,

2022). Er komen verschillende belangrijke punten naar voren:

Overgang naar volwassenheid: Veel ouders zijn verrast wanneer
seksualiteit zich manifesteert bij hun kind met een handicap, alsof de
handicap dit aspect had uitgesloten. Het niet erkennen van iemands
seksuele identiteit kan echter leiden tot moeilijkheden in de

zelferkenning (Boivin en Fournier, 2022).

Medische dominantie: De aanwezigheid van diverse medische
interventies (zoals logopedie, kinesitherapie, psychomotorische
therapie) in het leven van mensen met een handicap kan leiden tot
een bijzondere lichaamsbeleving, waarbij het lichaam eerder als iets
wordt gezien dat "hersteld" moet worden dan als een bron van plezier

(Boivin en Fournier, 2022).

Intimiteit in een instelling: Het respecteren van privacy en
schaamtegevoel is vaak moeilijk in residentiéle voorzieningen waar
mensen afhankelijk zijn van anderen voor dagelijkse handelingen
zoals wassen of aankleden. Dit kan de indruk wekken dat hun lichaam

“van iedereen is” (Boivin en Fournier, 2022).

Wat betreft het laatste punt is het belangrijk te benadrukken dat de

institutionele praktijken rond intimiteit en seksualiteit in het algemeen

herzien moeten worden om de persoonlijke levenssfeer te verbeteren. Zo is

bijvoorbeeld iets eenvoudigs als kloppen voordat men een kamer van een

bewoner binnenkomt, nog steeds geen vanzelfsprekende reflex (Boivin en

Fournier, 2022). Bovendien wordt seksualiteit vaak beschouwd als "een

probleem dat opgelost moet worden": men verstrekt informatie, probeert

overmatige impulsen te beheersen, enzovoort (Guénoun, Essadek, Mauran,
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Veyron-Lacroix, Ciccone en Smaniotto, 2024). De organisatie van het
collectief wonen zelf — met regels over affectieve uitingen, gedeelde kamers,
bezoektijden, de mogelijkheid om een deur op slot te doen — bemoeilijkt de
mogelijkheid tot een liefdesleven en seksuele expressie (Fournier, 2017). In
vergelijking met mensen die zelfstandig thuis wonen, zijn mensen met een
handicap die in een instelling verblijven 3 tot 4 keer minder geneigd om een
relatie of seksuele partner te hebben - dit zelfs bij een gelijk niveau van
handicap (Giami en de Colomby, 2008). Tot slot is samenwerken aan het
versterken van zelfvertrouwen een essentieel hulpmiddel voor een goede
emotionele en seksuele gezondheid. Personen met een handicap hebben
nood aan meer mogelijkheden tot ontmoetingen en aan de kans om hun
aantrekkingskracht te ontdekken, wat vaak wordt belemmerd door een
validistische samenleving die hun zelfbeeld aantast. Peersupport - via
individuele coaching of groepsuitwisseling — kan hierbij een belangrijke rol

spelen, net als de vorming van professionals (Rebord, 2022).

De specifieke kwestie van het beheren van financién

Een aanzienlijk groter deel van mensen met een handicap, Iin
vergelijking met mensen zonder handicap, ervaart belemmeringen bij het
gebruik van financiéle diensten en wordt aangeduid als ‘unbanked’ (Puli,
Layton, Belle & Shahriar, 2024; Loseva, 2021; Kim & Lee, 2024). Thohari & Rizky
(2021) definiéren deze belemmeringen als administratief, infrastructureel en
gedragsmatig (discriminerend gedrag tegenover hen). Aan de andere kant
hebben financiéle instellingen weinig cliénten met een handicap, en deze
onzichtbaarheid draagt ertoe bij dat toegankelijke reguliere financiéle
diensten geen prioriteit lijken te hebben (Puli, Layton, Belle & Shahriar, 2024;
Loseva, 2021). Onze samenleving beschouwt mensen met een handicap niet
als individuen die met geld omgaan of financiéle zaken beheren (Loseva,
2021), wat leidt tot discriminerende praktijken (Thohari & Rizky, 2021). Deze
perceptie houdt nauw verband met de vicieuze cirkel van lagere
arbeidsparticipatie en financiéle instabiliteit (Kim & Lee, 2024), wat het

moeilijk maakt om geld te sparen, te investeren of financiéle planning te
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maken (Gutterman, 2024). In het algemeen ervaren mensen met een
handicap een laag niveau van financieel welzijn, wat samenhangt met een
lager algemeen welzijn (Kim & Lee, 2024) en minder kansen om een

zelfstandig en inclusief leven op te bouwen (Gutterman, 2024).

Als gevolg hiervan is de zelfbeschikking van mensen met een
handicap op financieel vlak ook laag. Ze hebben vaak geen andere keuze
dan afhankelijk te zijn van anderen om hun financién te beheren, moeten
persoonlijke codes en gegevens delen voor authenticatie, en lopen risico’s
zoals fraude, diefstal, schulden en een gebrek aan financiéle privacy (Puli,
Layton, Belle & Shahriar, 2024; Loseva, 2021, Gutterman, 2024). Vaak blijven
ouders de bankrekeningen van hun (volwassen) kinderen volledig beheren,
wat de idee versterkt dat financiéle diensten ontworpen zijn voor mensen

zonder handicapen (Loseva, 2021).

Het concept van bewindvoering komt vaak naar voren wanneer er
vermoedens zijn van onbekwaamheid of onvermogen om met geld om te
gaan (Millar, 2013). Bewindvoering is een juridisch proces waarbij de
rechtbank een bewindvoerder aanstelt om beslissingen te nemen voor
iemand die (gedeeltelijk) onbekwaam wordt geacht om zelf beslissingen te
nemen (Millar, 2007). Deze vorm van vervangende besluitvorming
ontneemt de persoon met een handicap veel rechten (Jameson, 2015).
Daarom mag bewindvoering niet als vanzelfsprekend worden beschouwd
en vormt het mogelijk een bedreiging voor de zelfbeschikking en de
(financiéle en sociale) inclusie van mensen met een handicap (Millar, 2007,
Millar, 2013; Jameson et al, 2015). Hoewel er veel variaties bestaan,
afhankelijk van context en situatie, toont onderzoek aan dat volledige of
algehele bewindvoering het meest wordt toegepast, ondanks dat dit sterk
wordt bekritiseerd door mensen met handicapen, belangenbehartigers en
informele netwerken (Jameson, 2015). Millar (2013) stelt duidelijk dat
bewindvoering enkel als laatste redmiddel mag worden ingezet, en pas na
zorgvuldige afweging tussen bescherming tegen schadelijke beslissingen

en het ondersteunen van autonomie. Het is bovendien van groot belang om
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mensen transparant te informeren over minder ingrijpende alternatieven,
zoals ondersteunde besluitvorming, persoonlijk gerichte
planningsmodellen, vertegenwoordigend beheer en andere mechanismen
voor financieel beheer, afhankelijk van het land en de situatie (Jameson,

2015; Millar, 2013; Carney, 2019).

Een herontwerp van financiéle diensten vanuit het perspectief van
(fysieke en digitale) toegankelijkheid en een verandering van mindset
waarin mensen met een handicap als onaantrekkelijke klanten worden
gezien, vormt een eerste stap richting meer financiéle inclusie (Puli, Layton,
Belle & Shahriar, 2024). Toegankelijkheid van financiéle diensten is geen
‘one size fits all'-oplossing, maar moet afgestemd worden op specifieke
noden (Kim & Lee, 2024; Gutterman, 2024). Daarnaast moeten de stemmen
van mensen met een handicap gehoord worden bij het ontwerpen van
financiéle systemen die drempels wegnemen voor toegang tot
bankdiensten, krediet, financieel advies, enzovoort (Puli, Layton, Belle &
Shahriar, 2024). Het direct betrekken van mensen met een handicap bij de
ontwikkeling van financiéle diensten en opleidingsprogramma’s bevordert

positieve interactie tussen hen en dienstverleners (Gutterman, 2024).

Kaders van zelfbeschikking kunnen waardevolle inzichten bieden in
deze problematiek. Door het versterken van financiéle geletterdheid bij
mensen met een handicap en hun netwerken, kunnen hun behoeften en
profielen beter begrepen worden in het omgaan met dagelijkse
bankdiensten (Puli, Layton, Belle & Shahriar, 2024, Loseva, 2021). Financiéle
geletterdheid wordt gedefinieerd als “de mate waarin individuen informatie
met betrekking tot hun persoonlijke financién kunnen begrijpen en
toepassen” (Thohari & Rizky, 2021, p. 49; Huston, 2010). Zo ontwikkelde
Loseva (2024) een interactieve tool om mensen met een handicap te
ondersteunen in het leren investeren en omgaan met geld. Onderzoek van
Kim & Lee (2024) toont aan dat financiéle kennis en socialisatie binnen het
gezin belangrijke mechanismen zijn om het financiéle welzijn van mensen

met een handicap te verbeteren en hun financiéle zelfvertrouwen te
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versterken. Financiéle educatieprogramma’s kunnen een cruciale rol spelen
in het verschaffen van de nodige informatie, vaardigheden en het
zelfvertrouwen om financién zelfstandig te beheren (Kim & Lee, 2024).
Daarnaast benadrukt Gutterman (2024) het belang van ondersteuning bij
de weg naar financiéle empowerment, gedefinieerd als de “capaciteit en
het vertrouwen van individuen en gemeenschappen om positieve
financiéle beslissingen te nemen die bijdragen aan hun langdurige

financiéle stabiliteit en welzijn”.
Het specifieke vraagstuk van het levenseinde

Hoewel de behoeften rond het levenseinde voor mensen met een
handicap in wezen dezelfde zijn als die van de algemene bevolking, bestaan
er duidelijke verschillen in de verleende zorg, vooral voor mensen met een

verstandelijke handicap (Grindrod, 2021).

Wat betreft zelfbeschikking aan het levenseinde, geldt voor de
algemene bevolking inmiddels dat beslissingen in de regel genomen
worden door de patiént zelf of diens wettelijke vertegenwoordiger (zoals
kunstmatige voeding of de keuze om wel of niet gereanimeerd te worden
in geval van een hartstilstand, etc.). De meeste mensen kiezen er dan ook
voor om het sterven toe te laten (en het leven niet verder te rekken).
Tegelijkertijd is dit een bijzonder zware verantwoordelijkheid voor de
persoon zelf of diens vertegenwoordiger (Kunz en Ruegger, 2018). Binnen
de palliatieve zorg kan zelfbeschikking gedefinieerd worden als: "Een
besluitvormingsproces dat persoonlijke beoordeling, ondersteuning en
advies van anderen omvat, evenals activiteiten die iemand in staat stellen
het leven af te sluiten en in vrede te sterven.” (Bakitas, 2005). Voor mensen
met een handicap geldt ten eerste dat hun levensverwachting de
afgelopen veertig jaar aanzienlijk is gestegen: mensen leven langer en
beter, en worden daardoor ook vaker geconfronteerd met keuzes rond het
levenseinde (Dusart, 2015). Toch bleek uit een enquéte in Frankrijk (2015) dat

bij terminale ziekte bij mensen met een handicap, de ernst van de situatie
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slechts in een derde van de gevallen werd toegelicht aan de betrokkene. In
een ander derde werd dit als onmogelijk of ongewenst beschouwd, en in
het laatste derde wist het zorgteam niet wat door artsen was
gecommuniceerd, wat leidde tot grote onzekerheid (Dusart, 2015). Een
soortgelijke enquéte in Zwitserland bevestigde dit: mensen met een
verstandelijke handicap waren vaak nauwelijks betrokken bij de

besluitvorming, of stonden er zelfs helemaal alleen voor (Wicki et al., 2015).

Toch zijn zulke gesprekken essentieel: de dood is geen mislukking van
de geneeskunde, maar een onlosmakelijk deel van het leven (Kunz en
RUegger, 2018). In deze context is het ook van belang aandacht te hebben
voor de spirituele noden van elke persoon (Heller et al., 2011). Onderzoek
toont aan dat wanneer palliatieve teams getraind worden in specifieke
communicatie met mensen met een handicap, de symptoombeheersing in
de terminale fase verbetert (McCallion, Ferretti en McCarron, 2021). Toch
geven veel zorgverleners aan zich onvoldoende voorbereid te voelen op het
begeleiden van het levenseinde (Ryan et al., 2011), en er is een duidelijke

behoefte aan meer voorbereiding en dialoog (Belperio et al., 2023).

Binnen de context van handicap stelt zich ook het delicate thema van
vragen tot euthanasie. Dergelijke verzoeken worden soms als rationeel of
begrijpelijk beschouwd vanwege de handicap zelf, en de aanwezige
depressieve gevoelens worden dan geinterpreteerd als ‘logisch’ (“met zulke
moeilijkheden zou iedereen depressief zijn!"). Nochtans blijkt duidelijk dat
een handicap niet automatisch leidt tot een doodswens, en zelfs dat
mensen die een handicap verwerven vaak aangeven dat hun leven beter is
dan daarvoor (Gill, 2004). De depressieve gevoelens van mensen met een
handicap zijn dan ook vaker sociaal bepaald: door isolatie of een gebrek aan

betekenisvolle rollen in de samenleving (Gill, 2004).
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Zelfbeschikking en ethiek

Het bevorderen van zelfbeschikking voor mensen met een
handicap is een fundamenteel ethisch doel, maar het brengt complexe
overwegingen met zich mee. Belangrijke ethische kwesties zijn onder meer
het respecteren van autonomie, het waarborgen van zinvolle participatie,
het vinden van een evenwicht tussen bescherming en empowerment, en

het aanpakken van machtsonevenwichten en communicatiebarrieres.

Respect voor autonomie en individualiteit

Zelfbeschikking is een fundamenteel mensenrecht. Mensen met een
diepe of ernstige handicap wordt dit recht echter vaak ontzegd, omdat
anderen ervan uitgaan dat zij geen keuzes kunnen maken of dat hun
voorkeuren er niet toe doen (Skarsaune & Hanisch, 2023; Skarsaune, 2022;
Van Der Meulen et al,, 2018). Deze aannames kunnen leiden tot uitsluiting
en een gebrek aan respect voor de waardigheid en autonomie van de

persoon.

Ethische ondersteuning vereist de erkenning dat elke persoon uniek
is en zijn of haar behoeften en wensen op verschillende manieren kan uiten.
Voor mensen met een diepgaande handicap gebeurt communicatie vaak
via non-verbale of lichamelijke middelen in plaats van via gesproken taal
(Skarsaune & Hanisch, 2023; Skarsaune, 2022; Holmberg et al., 2024
Nicholson & Matross, 1989). Het is belangrijk om niet van iedereen te

verwachten dat zij op dezelfde manier beslissingen nemen.

Het respecteren van de autonomie en individualiteit van mensen met
een handicap betekent ook dat we moeten afstappen van traditionele
opvattingen over onafhankelijkheid. Autonomie gaat niet alleen over
zelfstandig keuzes maken—ze vindt vaak plaats in en via relaties. Dit geldt
in het bijzonder voor mensen die intensieve ondersteuning nodig hebben
om voorkeuren te uiten en beslissingen te nemen (Davy, 2015; Stefansdottir
et al,, 2018; Davy, 2019; Bjérnsdottir et al, 2015, et al,, 2014). Dit idee staat

bekend als relationele autonomie.
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Relationele autonomie beschouwt autonomie als iets dat groeit
binnen ondersteunende en vertrouwensvolle relaties. Het omvat
ondersteuning en belangenbehartiging, waarbij de juiste vorm van hulp,
aanmoediging en informatie wordt geboden zodat mensen hun eigen
keuzes kunnen maken (Davy, 2015; Stefansdottir et al, 2018; Davy, 2019;
Bjornsdottir et al., 2015, et al., 2014). Maar het gaat ook om het mogelijk
maken (enablement), door barrieres weg te nemen en omgevingen te
creéren waarin mensen kunnen participeren en zelf kunnen beslissen

(Davy, 2015; Stefansdottir et al., 2018; Cardol et al., 2002; Duda, 2024).

In de praktijk betekent dit een persoonsgerichte benadering
hanteren: inzicht krijgen in iemands voorkeuren, behoeften en sociale
context, en ervoor zorgen dat zij de kans krijgen om deel te nemen aan
beslissingen (Cardol et al., 2002; Ells, 2001; Kenzie & M., 2024, Duda, 2024).
Toegang tot informatie en ondersteuning bij communicatie is essentieel,

vooral bij belangrijke levensbeslissingen (Bjérnsdottir et al., 2015; et al., 2014).

Effectieve ondersteuning vindt een evenwicht tussen zorg en
autonomie—ze respecteert de individualiteit van de persoon zonder deze
over te nemen, en bouwt warme relaties op zonder het recht op eigen

keuzes te negeren (Davy, 2019; et al., 2014).

Het respecteren van de autonomie en individualiteit van mensen met
een handicap betekent het creéren van ondersteunende en versterkende
relaties en omgevingen. Door relationele autonomie te omarmen,
gepersonaliseerde ondersteuning te bieden en toegang tot communicatie
en informatie te waarborgen, kunnen we mensen met een handicap in
staat stellen om hun eigen keuzes te maken en volwaardig deel te nemen

aan alle aspecten van het leven.

Toestemming na informatie en

handelingsbekwaamheid

Het beoordelen en ondersteunen van iemands

besluitvormingsbekwaamheid is een cruciaal onderdeel van ethische en

59



persoonsgerichte zorg. Het is niet voldoende om alleen te vragen of iemand
op een traditionele manier toestemming kan geven. Professionals moeten
actief onderzoeken hoe elke persoon ondersteund kan worden om deel te
nemen aan  beslissingen over zijn of haar eigen leven.
Besluitvormingsbekwaamheid is geen vaste eigenschap—ze kan variéren
afhankelijk van de context, de aard van de beslissing en de geboden
ondersteuning (Holmberg et al.,, 2024, Nicholson & Matross, 1989; Casimiro
et al,, 2023). Dit betekent dat beoordelingen flexibel en responsief moeten

Zijn, en regelmatig herzien moeten worden.

Wanneer een persoon geen expliciete of geinformeerde
toestemming kan geven—door cognitieve, communicatieve of andere
handicapen—roepen ethische kaders op tot alternatieve benaderingen die
de waarden en voorkeuren van de persoon centraal blijven stellen. Dit
omvat onder andere voorafgaande wilsverklaringen, waarin personen hun
wensen kenbaar maken in anticipatie op een toekomstige
onbekwaamheid; wettelijke vertegenwoordigers of voogden die ervoor
zorgen dat beslissingen in overeenstemming zijn met de bekende waarden
en belangen van de persoon; en ondersteunde besluitvorming, die
gedeelde verantwoordelijkheid benadrukt en participatie mogelijk maakt,
zelfs wanneer er aanzienlijke ondersteuning nodig is (Holmberg et al., 2024;

Nicholson & Matross, 1989; Casimiro et al., 2023).

Het ethisch toepassen van deze benaderingen vereist een sterke
toewijding aan toegankelijkheid en inclusie. Professionals moeten het
besluitvormingsproces afstemmen op iemands communicatiestijl en
cognitieve mogelijkheden. Dit houdt in dat informatie in toegankelijke
formaten wordt aangeboden, inclusieve communicatiestrategieén worden
gebruikt en omgevingen worden gecreéerd waarin individuen zich gesterkt

voelen om voorkeuren te uiten en keuzes te maken (Casimiro et al., 2023).

Ethische ondersteuning vereist ook bewustzijn van mogelijke
vooroordelen of communicatiebarrieres die ertoe kunnen leiden dat de

bekwaamheid van een persoon wordt onderschat. Het doel is niet om de
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stem van de persoon te vervangen, maar om de juiste voorwaarden te
scheppen voor zinvolle participatie—iets wat vaak afhangt van vertrouwen,

tijd en steun van mensen die de persoon goed kennen.

Een mensenrechtenbenadering versterkt deze inclusieve aanpak.
Volgens het VN-Verdrag inzake de Rechten van Personen met een
Handicap beschikt ieder individu over rechtspersoonlijkheid, en moeten
toestemmingsprocedures autonomie en participatie bevorderen in plaats
van uitsluiting (Lombard-Vance et al.,, 2023). Dit verlegt de focus van
vervangende besluitvorming naar ondersteunde modellen die het recht
van de persoon erkennen om betrokken te zijn bij beslissingen die hun

leven beinvioeden.

Daarnaast benadrukt een persoonsgerichte benadering dat
toestemmingsprocedures afgestemd moeten worden op de unieke
mogelijkheden, behoeften en omstandigheden van het individu. In plaats
van algemene uitsluitingen toe te passen, moeten systemen en
professionals manieren vinden om de autonomie en levenservaring van

elke persoon te respecteren (Dunn et al,, 2023; Wark et al., 2017; Fisher, 2003).

Samen vormen deze ethische principes de basis voor systemen die
individuen versterken, hun waardigheid respecteren en ervoor zorgen dat
hun deelname aan besluitvorming oprecht, geinformeerd en betekenisvol

is.
Evenwicht tussen bescherming en empowerment

Een van de centrale ethische spanningsvelden bij het ondersteunen
van mensen met een handicap is het vinden van een evenwicht tussen de
noodzaak om individuen te beschermen tegen schade en de plicht om hen
te versterken in het maken van hun eigen keuzes. Professionals worden
vaak geconfronteerd met situaties waarin beschermende maatregelen—
zoals fixaties, nauw toezicht of vervangende besluitvorming—als
noodzakelijk worden beschouwd om de veiligheid te waarborgen.

Dergelijke interventies kunnen echter in conflict komen met het recht op
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autonomie en zelfbeschikking, vooral wanneer ze het vermogen van een
persoon beperken om risico's te nemen en zelfstandig beslissingen te
maken (Van Der Meulen et al., 2018; Nicholson & Matross, 1989; Bennesved

et al., 2023).

Hoewel bescherming vaak goedbedoeld is, kunnen overdreven
beperkende praktijken—zelfs wanneer ze gerechtvaardigd lijken door
bezorgdheid over veiligheid of structuur—uiteindelijk de autonomie en
waardigheid ondermijnen. Deze maatregelen zijn ethisch problematisch,
tenzij ze duidelijk noodzakelijk, proportioneel en aantoonbaar in het belang

van de persoon zijn (Van Der Meulen et al., 2018; Bennesved et al.,, 2023).

Het evenwicht tussen bescherming en empowerment vereist een
overstap van een louter risicomijdende denkwijze. Ethische zorg houdt een
meer genuanceerde benadering in die zowel het recht van het individu op
veiligheid als het recht op zinvolle participatie in beslissingen over zijn of
haar leven respecteert. Dit betekent dat men moet weerstaan aan het
automatisch terugvallen op paternalisme, en in plaats daarvan autonomie
moet bevorderen via ondersteunde besluitvorming, het opbouwen van
vertrouwensrelaties, het aanbieden van toegankelijke informatie en het
toepassen van inclusieve communicatiestrategieén (Nicholson & Matross,
1989).

Autonomie respecteren betekent soms dat men het risico op falen of
schade aanvaardt—mits de persoon op een zinvolle manier betrokken is bij
het proces en er waarborgen bestaan om indien nodig in te grijpen. Het
doel is niet om alle risico’s te elimineren, maar om omstandigheden te
creéren waarin mensen kunnen groeien, leren en handelingsvermogen

kunnen uitoefenen binnen een veilige en ondersteunende omgeving.

Deze ethische spanning komt ook tot uiting in bredere juridische en
zorgsystemen, waar beslissingen vaak een evenwicht zoeken tussen de
bescherming van individuen—vooral van mensen met cognitieve of
psychosociale handicapen—en het respecteren van hun recht op

zelfbeschikking. Praktijken zoals voogdij kunnen de autonomie beperken,
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en zonder kritische reflectie kunnen ze de stem van de personen die ze
beogen te beschermen, buitensluiten (Fallon-Kund et al,, 2017; Dan, 2020;
Andersen, 2022). Overbescherming, vooral wanneer toegepast op kinderen
of mensen met een verstandelijke handicap, kan leiden tot ontkrachtiging,
afhankelijkheid en beperkte maatschappelijke participatie (Buhagiar &
Lane, 2020; Andersen, 2022).

Om deze risico’s te beperken, moeten empowermentstrategieén
centraal staan in ethische praktijken. Empowerment betekent dat mensen
met een handicap in staat worden gesteld om controle uit te oefenen over
hun leven, deel te nemen aan de samenleving en beslissingen te nemen
over zaken die hen aangaan. Dit houdt in dat individuen actief betrokken
worden bij het ontwerpen van interventies en onderzoeksprocessen (Dan,
2020; Suarez-Balcazar et al, 2023, Fawcett et al, 1994), dat
zelfvertegenwoordiging en zelfbeschikking worden bevorderd, en dat
toegang tot informatie over hun rechten wordt gegarandeerd (Buhagiar &
Lane, 2020; Whaley et al., 2019; Fawcett et al,, 1994; Sprague & Hayes, 2000).
Het betekent ook dat machtsverhoudingen binnen dienstensystemen
moeten worden bijgestuurd, zodat de voorkeuren en stemmen van mensen
met een handicap niet alleen worden gehoord, maar ook prioriteit krijgen

(Hagner & Marrone, 1995; Whaley et al,, 2019; Sprague & Hayes, 2000).

Bewustzijn van machtsdynamieken is essentieel. Professionals en
zorgverleners moeten hun eigen invioed erkennen en vermijden om
waarden op te leggen of stigmatiserende modellen van handicap te
versterken (Dan, 2020; Hagner & Marrone, 1995; Sprague & Hayes, 2000).
Empowerment wordt het meest doeltreffend bereikt via wederkerige,
respectvolle relaties die de bijdragen, behoeften en keuzes van mensen met
een handicap erkennen en valideren (Sprague & Hayes, 2000). Dit omvat
hun betrokkenheid bij besluitvormingsprocessen op alle niveaus—
persoonlijk, organisatorisch en beleidsmatig—wat essentieel is voor zowel
bescherming als empowerment (Suarez-Balcazar et al,, 2023; Whaley et al,,
2019; Fawcett et al., 1994).
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Samengevat is het balanceren van bescherming en empowerment
een voortdurend ethisch proces dat kritische reflectie vereist, bewustzijn
van structurele machtsverhoudingen, en een diepgaande inzet om mensen
met een handicap te betrekken bij beslissingen over hun eigen leven.
Ethische ondersteuning beschermt niet door alle risico’s uit te sluiten, maar
door autonomie te bevorderen, participatie te stimuleren en het recht op

zelfbeschikking van het individu te versterken.

Machtsonevenwichten en participatie

Ethische richtlijnen benadrukken het belang van het aanpakken van
machtsonevenwichten tussen professionals en mensen met een handicap,
omdat dergelijke ongelijkheden kunnen leiden tot uitsluiting,
ontkrachtiging of symbolische vormen van participatie. Echte inclusie
vereist meer dan enkel mensen raadplegen of een participatievakje
aanvinken—het gaat erom voorwaarden te scheppen waarin mensen met
een handicap daadwerkelijk invloed hebben op beslissingen die hun leven

raken (Skarsaune & Hanisch, 2023; Skarsaune, 2022; Casimiro et al., 2023).

Om systemische en interpersoonlijke hiérarchieén tegen te gaan,
moeten professionals zorgzame, empathische relaties bevorderen die
gebaseerd zijn op wederzijds respect en vertrouwen. Dit betekent dat ze
mensen niet enkel benaderen als ontvangers van zorg of ondersteuning,
maar als experts in hun eigen leven—mensen van wie de perspectieven,
voorkeuren en levenservaringen centraal moeten staan in ethische
praktijken. Betekenisvolle participatie moet verankerd zijn op alle niveaus
van besluitvorming, van persoonlijke ondersteuningsplannen tot het
bestuur van organisaties, op manieren die de waardigheid respecteren,
handelingsbekwaamheid bevorderen en uitsluitende normen ter discussie

stellen (Skarsaune & Hanisch, 2023; Skarsaune, 2022; Casimiro et al., 2023).

Machtsonevenwichten blijven een belangrijke barriere voor de
participatie van mensen met een handicap. Het aanpakken van deze

ongelijkheden vereist doelgerichte strategieén op individueel,
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organisatorisch en maatschappelijk niveau om empowerment,
keuzevrijheid en zinvolle betrokkenheid te bevorderen. Mensen met een
handicap in staat stellen om actief deel te nemen aan
besluitvormingsprocessen is essentieel om hun participatie te versterken

en ongelijkheden in invloed en controle te verkleinen.

Institutionele structuren en professionele dominantie bepalen vaak
de normen, gedragscodes en besluitvormingsprocessen op een manier die
de handelingsvrijheid van mensen met een handicap beperkt, met name in
residentiéle zorg- of groepswoningsituaties (Svaneldv, 2019; Guldvik &
Askheim, 2021; Jackman-Galvin & Partridge, 2022). Deze
machtsonevenwichten worden versterkt door traditionele zorgmodellen,
ontoegankelijke taal en informatiepraktijken die mensen met een handicap
marginaliseren of uitsluiten van zinvolle betrokkenheid (Whaley et al., 2019;

Guldvik & Askheim, 2021; Dan, 2020; Jackman-Galvin & Partridge, 2022).

Om deze problemen aan te pakken, moeten empowerment en
betrokkenheid centraal staan. Mensen met een handicap ondersteunen om
controle te nemen over hun leven, keuzes te maken en invlioed uit te
oefenen op de systemen die hen raken, is essentieel. Dit betekent het
gebruik van respectvolle en geprefereerde taal, zorgen voor transparante
communicatie, en samenwerken met “ervaringsdeskundigen” om zorg- en
ondersteuningsstructuren te hervormen (Whaley et al,, 2019; Hammel et al.,
2008; Dan, 2020).

Persoonsgerichte en inclusieve benaderingen bieden krachtige
instrumenten om structurele ongelijkheden tegen te gaan, maar deze
moeten verankerd zijn in de organisatiecultuur en relationele praktijken—
niet alleen in formele beleidsdocumenten (Beresford, 2021; Dan, 2020;
Jackman-Galvin & Partridge, 2022). Co-productie en participatieve
methoden, zoals het betrekken van mensen met een handicap als
medeonderzoekers en mede-ontwerpers van diensten, spelen ook een

cruciale rol in het ontmantelen van machtsstructuren en het garanderen
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dat interventies gebaseerd zijn op geleefde ervaring (Pasin & Karatekin,

2024; Pettican et al., 2022).

Toch blijven er in verschillende domeinen belemmeringen bestaan
voor participatie. Omgevingsfactoren—waaronder fysieke, sociale,
economische en beleidsmatige aspecten—kunnen de betrokkenheid
aanzienlijk beperken (Hammel et al., 2015; Hammel et al,, 2008). Beperkte
mobiliteit en werkloosheid verkleinen bovendien de mogelijkheden voor
sociale en maatschappelijke participatie (Pasin & Karatekin, 2024).
Daarentegen kunnen ondersteunende omgevingen en positieve sociale
houdingen krachtige bevorderende factoren zijn (Hammel et al, 2015;
Hammel et al, 2008). Het beschikken over echte keuzemogelijkheden en
controle over eigen participatie—en zelf kunnen bepalen wat zinvolle
betrokkenheid betekent—is essentieel om autonomie en inclusie te

bevorderen (Whaley et al,, 2019; Hammel et al., 2008; Dan, 2020).

Concluderend: het verminderen van machtsongelijkheden en het
versterken van participatie van mensen met een handicap vereist meer dan
oppervlakkige aanpassingen—het vraagt om een fundamentele
verschuiving richting empowerment, inclusieve praktijken en structurele
verandering. Zinvolle participatie wordt het best bereikt wanneer mensen
daadwerkelijke kansen krijgen om keuzes te maken, invloed uit te oefenen
op hun omgeving, en zeggenschap te hebben over beslissingen die hun

leven beinvioeden.

De ontwikkeling van de concepten risico en juridische
aansprakelijkheid in de ondersteuning van personen
met een handicap

Het is belangrijk om een onderdeel op te nemen over de evolutie van
het concept risico en juridische aansprakelijkheid binnen het ethisch kader,
omdat dit thema een diepgaande invloed heeft op de manier waarop de
zelfbeschikking van personen met een handicap in de praktijk wordt
gebracht. Inzicht in hoe risico wordt waargenomen en beheerd, naast

bezorgdheden over juridische verantwoordelijkheid, bepaalt de
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beslissingen die worden genomen door hulpverleners, professionals en
beleidsmakers. Deze Dbeslissingen kunnen ofwel de autonomie
ondersteunen, ofwel beperken, wat een invloed heeft op het vermogen van
mensen om keuzes te maken en zelfstandig te leven. Dit thema verkennen,
werpt licht op de ethische spanningen tussen bescherming tegen schade

en respect voor het recht op risico's nemen in het kader van zelfbeschikking.

Autonomie en veiligheid in balans brengen: ethische
uitdagingen in risicobeheer

Autonomie en veiligheid in balans brengen voor personen met een
handicap vormt een ethische uitdaging die van zorgverleners vraagt om
voortdurend de zelfbeschikking af te wegen tegenover de nood aan
bescherming. Een doeltreffende benadering bestaat erin een flexibel kader
toe te passen, zoals de Veiligheid—-Autonomie-matrix, dat helpt om in elke
situatie een evenwicht te vinden tussen autonomie en veiligheid, met
aandacht voor de veranderende noden en voorkeuren van de betrokkene

(Marnfeldt & Wilber, 2025).

In de praktijk blijkt dat zorgverleners vaak gebruik maken van hun
discretionaire ruimte en beslissingen nemen in teamverband, waarbij ze in
dialoog treden en samenwerken met cliéenten en hun netwerk om
oplossingen te vinden die zowel autonomie als veiligheid respecteren
(Perone, 2023; Van Loon et al, 2023). Relationele autonomie, waarbij
autonomie wordt opgevat als iets dat tot stand komt in relatie met anderen,
biedt hier een waardevol perspectief: zorg kan pas echt ondersteunend zijn
wanneer ze ruimte laat voor de stem en keuzes van de betrokkene (Davy,

2019; Pols, Althoff, & Bransen, 2017; Van Loon et al., 2023).

Verschillende zorgmodellen, zoals het participatief of emanciperend
model, leggen de nadruk op empowerment en ondersteuning van
zelfsturing, terwijl het protectionistische model sterker focust op veiligheid
(Sampaio & Guilhem, 2022). In de dagelijkse praktijk ontstaan vaak

spanningen tussen beleid dat autonomie promoot en routines die
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veiligheid verkiezen, zeker in risicovolle situaties zoals medicatiebeheer of

valpreventie (Perone, 2023; Gappmayer, 2021).

Het erkennen van afhankelijkheid als een normale menselijke
toestand, en het actief betrekken van cliénten bij besluitvorming, zijn
essentieel om zowel autonomie als veiligheid te waarborgen (Gappmayer,
2021; Davy, 2019; Van Loon et al., 2023). Op die manier kunnen zorgverleners
via maatwerk en voortdurende dialoog de vrijheid van personen met een

handicap respecteren zonder de veiligheid uit het oog te verliezen.

Ethische spanningen rond juridische aansprakelijkheid
in de ondersteuning bij handicap

De ethische spanningen rond juridische aansprakelijkheid in de
ondersteuning van personen met een handicap hebben betrekking op het
evenwicht tussen professionele verantwoordelijkheid en respect voor
zelfbeschikking. Zorgverleners en artsen hebben een wettelijke plicht om
zorgvuldig te handelen, schade te voorkomen en vertrouwelijkheid te
waarborgen - zelfs zonder formele therapeutische relatie — wat de ethische
druk verhoogt om steeds in het belang van de cliént te handelen zonder
diens autonomie te schenden (Vanderpool, 2013). Tegelijk vereist het
waarborgen van zelfbeschikking dat cliénten maximaal de controle
behouden over hun leven en beslissingen, wat in conflict kan komen met
de neiging van professionals om risico's te vermijden uit angst voor
aansprakelijkheid (Vanderpool, 2013; Ricardo et al, 2025). Duidelijke
communicatie, transparante documentatie en het strikt naleven van
professionele standaarden zijn essentieel om juridische en ethische
valkuilen te vermijden en tegelijk het vertrouwen van de cliént te behouden

(Ricardo et al., 2025).

Daarnaast benadrukt de literatuur het belang van permanente
vorming en reflectie op ethische dilemma’s, zodat professionals niet alleen
voldoen aan wettelijke vereisten, maar ook de menselijke waardigheid en

keuzevrijheid van personen met een handicap centraal stellen in hun
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praktijk (Ricardo et al,, 2025; Vanderpool, 2013). Dit creéert een blijvende
spanning tussen het beschermen van cliénten tegen potentiéle schade en
het respecteren van hun recht op zelfbeschikking, waarbij ethische
overwegingen en juridische verantwoordelijkheden hand in hand moeten

gaan (Vanderpool, 2013; Ricardo et al., 2025).

Van protectionisme naar empowerment: ethische
evolutie in risicobeheer

De ethiek van risicobeheer in de zorg evolueert van een
protectionistische, paternalistische aanpak naar een benadering gericht op
empowerment, waarbij cliéenten en professionals als partners worden
gezien. Traditioneel lag de nadruk op bescherming tegen risico's — vaak via
strikte protocollen en handicapen van autonomie — maar recent onderzoek
onderstreept het belang van empowerment en gedeelde besluitvorming,
vooral in de geestelijke gezondheidszorg, waar professionals patiénten
steeds meer beschouwen als essentiéle partners in risicobeheer en een
actieve bijdrage verwachten aan hun eigen veiligheid en welzijn (Rimondini

et al,, 2019; Card, 2020).

Deze evolutie vereist een ethisch kader dat niet alleen risico’s beheert,
maar ook rechten, autonomie en welzijn van zowel cliénten als
zorgverleners beschermt — bijvoorbeeld door het evenwicht te zoeken
tussen de zorgplicht en het welzijn van personeel, zoals duidelijk werd
tijdens de COVID-19-pandemie (McDougall et al.,, 2020; Macpherson et al,,
2024). In de publieke gezondheidszorg, zoals in de kinderbescherming,
houdt deze verschuiving een ruimere visie op risico in, met meer nadruk op
het bevorderen van ontwikkeling en welzijn in plaats van louter het

voorkomen van schade (Parton, 2019).

Tegelijk vraagt deze aanpak om nieuwe vaardigheden, meer humane
vorming en een gedeeld verantwoordelijkheidsgevoel, met universele
waarden en rechtvaardigheid als fundament (Macpherson et al., 2024). De

overgang van bescherming naar empowerment vereist transparante en
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systematische besluitvorming, en erkenning van de complexiteit van
risico’'s, waarbij ethische reflectie en samenwerking onmisbaar zijn

(McDougall et al., 2020; Card, 2020)

Morele verantwoordelijkheid en risico nemen in
ondersteunende omgevingen

Op een ethisch verantwoorde manier risico nemen omwille van het
welzijn en de ontwikkeling van personen met een handicap, steunt op het
respect voor hun waardigheid om risico’'s te mogen nemen — met andere
woorden, het recht om eigen keuzes te maken, ook al houden die gevaren
in, omdat dit essentieel is voor autonomie en persoonlijke groei (Chicoine &
Kirschner, 2022; Seale, 2014; Borgstrom, Daneback, & Molin, 2019). Historisch
gezien werd vaak een paternalistische en beschermende benadering
gevolgd, maar dit kan de kansen op zelfstandigheid en ontplooiing

beperken (Chicoine & Kirschner, 2022; Gappmayer, 2021).

Ondersteunende omgevingen - waarin begeleiders, families en
professionals samenwerken — maken verantwoord risico nemen mogelijk
door vorming te bieden, sociale vaardigheden te versterken en vangnetten
aan te reiken waar nodig (Chicoine & Kirschner, 2022; Seale, 2014, Jacobs,
2019; Wiesel et al, 2024). Positief risicobeheer, dat niet alleen focust op
gevaren maar ook op kansen tot ontwikkeling, wordt steeds meer erkend
als ethisch wenselijk (Borgstrom, 2021; Seale, 2014, Borgstrom, Daneback, &
Molin, 2019).

Het is cruciaal om personen met een handicap actief te betrekken bij
beslissingen die hen aanbelangen, door hun wensen en mogelijkheden
centraal te stellen (Jacobs, 2019; Luckasson, Tassé, & Schalock, 2022; Wiesel
et al,, 2024). Dat vereist tegelijk een zorgvuldige balans tussen veiligheid en
autonomie, waarbij morele verantwoordelijkheid wordt gedeeld tussen het
individu, zijn netwerk en professionals (Jacobs, 2019; Luckasson et al.,, 2022;

Wiesel et al., 2024).
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Ethisch risico nemen betekent niet dat men gevaren negeert, maar
wel dat men een ondersteunende context creéert waarin mensen met een
handicap kunnen leren, zich ontwikkelen en volwaardig deelnemen aan de
samenleving (Chicoine & Kirschner, 2022; Seale, 2014; Jacobs, 2019;
Borgstrom et al,, 2019; Wiesel et al., 2024).

De ethiek van voorzorg: navigeren tussen risico en
kansen in dienstverlening

Het ethisch debat in de ondersteuning van personen met een
handicap draait vaak om de spanning tussen het vermijden van schade
(voorzorgsprincipe) en het bevorderen van kansen en zelfstandigheid.
Traditioneel lag de nadruk op risicopreventie, waarbij professionals
beslissingen namen met als hoofddoel de fysieke veiligheid te waarborgen
—soms ten koste van de autonomie van de cliént. Recente ethische analyses
benadrukken echter dat schade voorkomen niet altijd de hoogste prioriteit
moet hebben; respect voor autonomie en het bevorderen van
zelfbeschikking zijn even belangrijk, vooral wanneer buitensporige

handicapen een zinvol leven in de weg staan (Keating, 2018).

Concreet betekent dit dat zorgverleners niet alleen fysieke risico’s
moeten overwegen, maar ook de psychosociale waarde van de risico’s die
de persoon zelf wil nemen. Het concept ‘dignity of risk’ toont aan dat risico’s
nemen soms noodzakelijk is om te groeien en een gevoel van
handelingsbekwaamheid te ervaren (Kondrat, 2022). Tegelijk blijft het
essentieel om kwetsbare groepen te beschermen tegen onevenredige
schade, vooral in contexten zoals de COVID-19-pandemie, waarin het risico

op uitsluiting en discriminatie hoog is (Sabatello et al., 2020).

De uitdaging ligt in het vinden van een evenwicht tussen
bescherming en het bevorderen van kansen, waarbij ethisch handelen niet
enkel gaat over het vermijden van gevaren, maar ook over het
ondersteunen van autonomie en inclusie (Sabatello et al., 2020; Keating,

2018; Kondrat, 2022).
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Wettelijke Aansprakelijkheid en Ethische Plicht:
Implicaties voor Zorgverleners

Wettelijke aansprakelijkheid heeft een aanzienlijke impact op de
ethische beslissingen van zorgprofessionals, aangezien ze het evenwicht
beinvlioedt tussen professionele verantwoordelijkheid, morele integriteit en
juridische consequenties. Zorgverleners worden vaak geconfronteerd met
situaties waarin hun ethische plicht om te doen wat het beste is voor de
patiént in conflict kan komen met het risico op wettelijke
aansprakelijkheid—bijvoorbeeld in gevallen van nalatigheid of het niet
naleven van geinformeerde toestemming (Mei-Che, 2004; Aondowase et al,,

2021, Horner et al., 2016).

Deze spanning kan leiden tot defensieve zorg, waarbij professionals
voornamelijk handelen om juridische claims te vermijden in plaats van zich
volledig te richten op het welziin van de patiént. Dit kan het
vertrouwensrelatie met patiénten ondermijnen (Mei-Che, 2004; Hughes,
2021). In veel landen wordt de wettelijke aansprakelijkheid van
zorgverleners beoordeeld op basis van professionele standaarden, maar
ethische principes zoals rechtvaardigheid, respect voor autonomie en het
voorkomen van schade blijven essentiéle aanvullingen op het juridische

kader (Birkeland, 2022; Kamran & Syahrul, 2024).

Het is daarom belangrijk dat zorgverleners niet alleen over juridische
en ethische kennis beschikken, maar ook het vermogen hebben om kritisch
te denken en moreel te redeneren om hun handelen te verantwoorden
(Mei-Che, 2004; Kamran & Syahrul, 2024). In complexe situaties—zoals het
weigeren van behandeling of het gebruik van telezorg—moeten
zorgverleners zorgvuldig afwegen hoe ze hun ethische plicht kunnen
verzoenen met hun wettelijke verantwoordelijkheid om optimale en

rechtvaardige zorg te verlenen (Stanberry, 1998; Horner et al., 2016).
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DEEL 4

ZELFBEPALING IN DE CONTEXT VAN
HANDICAP EN KINDERTUD




De context

Het merendeel van het onderzoek naar zelfbepaling richt zich op
adolescenten en schoolgaande kinderen. De afgelopen jaren is er echter
steeds meer aandacht gekomen voor zelfbepaling bij jonge kinderen (Erwin
et al,, 2009; Palmer et al., 2013). Uit onderzoek blijkt dat kleuters in staat zijn
om voorkeuren te uiten, keuzes te maken binnen een passende omgeving
en een gevoel van autonomie te tonen in veilige ruimtes (Hsiang-Yi & Szu-
Yin, 2012). Daarom richt veel onderzoek zich op het bevorderen van
zelfbepaling in de context van onderwijs, maar ook in verband met het
gezinsleven en opvoedingsstrategieén en -praktijken (Arellano & Peralta,

2013; Meral et al,, 2023; Carter et al., 2013).

Waarom zelfbepaling stimuleren tijdens de
kindertijd?

Volgens de literatuur kunnen fundamentele vaardigheden die
zelfbepaling bevorderen—zoals probleemoplossing, plannen, het uiten van
persoonlijke voorkeuren, keuzes maken en doelen stellen (Palmer, 2010;
Shogren et al,, 2015) —al vanaf de vroege kindertijd worden ontwikkeld en
gevormd (Erwin, Brotherson, Palmer, Cook & Summers, 2009; Meral,
Wehmeyer, Palmer, Ruh & Yilmaz, 2023). Volgens Erwin et al. (2009) gaat
zelfbepaling in de vroege kindertijd over het kijken naar de toekomst en het
balanceren van gezinswaarden met de voorkeuren van het kind, met het
oog op het ontwikkelen van levenslange vaardigheden. Het Self-
Determination Foundations Model, zoals uitgewerkt door Palmer et al.
(2013), benoemt drie concrete en passende vaardigheden als voorlopers of
bouwstenen van zelfbepaling in het leven van jonge kinderen: (1) Kansen
om keuzes te maken en problemen op te lossen, (2) Zelfregulatie, (3)
Betrokkenheid. Dit model stelt dat de vaardigheden, houdingen en kennis
die tot zelfbepaling leiden, al op jonge leeftijld kunnen ontstaan en

gestimuleerd kunnen worden (Lee, Palmer, Turnbull & Wehmeyer, 2006).
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Voor kinderen in de lagere schoolleeftijd houdt zelfbepaling onder
meer in dat ze leren vrienden Kkiezen, deelnemen aan vrijetijdsactiviteiten,
en grotere keuzes maken over hun eigen leven (Erwin et al,, 2009). Kinderen
met een handicap die het basisonderwijs verlaten met een hoger niveau
van zelfbepaling, behalen in het algemeen betere levensresultaten dan

leeftijdsgenoten met minder zelfbepaling op dat moment (Lee et al., 2006).

Hoe zelfbepaling bevorderen tijdens de
kindertijd?

Het is wvan groot belang dat vroege opvoeders voldoende
ondersteuning bieden tijJdens de vroege kinderjaren binnen de
kinderopvang en het kleuteronderwijs (Hsiang-Yi & Szu-Yin, 2012). Vroege
ervaringen met zelfbepaling houden in dat jonge kinderen eenvoudige
keuzes leren maken, deelnemen aan begeleid probleemoplossend denken,
en beslissingen nemen over deelname aan spel, het delen van speelgoed,
enzovoort (Erwin et al., 2009). Voor kinderen op lagere schoolleeftijd heeft
expliciet onderwijs in zelfbepaling positieve effecten voor alle kinderen,
inclusief kinderen met een handicap (O'Brien, 2018; Wehmeyer et al., 2013).
Onderzoek toont aan dat didactische activiteiten om zelfbepaling te
bevorderen, zowel op klasniveau, in kleine groepen als individueel zouden
moeten plaatsvinden. Dit vormt een belangrijke voorbereiding op de
overgang naar het secundair onderwijs, waar meer zelfstandigheid vereist
is (O'Brien, 2018).

Traditioneel wordt het gezin beschouwd als de eerste context waarin
kinderen kansen krijgen om (voorloper)vaardigheden voor zelfbepaling te
ontwikkelen (Lee et al., 2006). Veel onderzoek heeft de rol van het gezin
onderzocht in het stimuleren van zelfbepaling bij (jonge) kinderen
(Brotherson et al, 2008). Deze studies belichten onder andere de
opvattingen van ouders over zelfbepaling en hoe zij zelf controle ervaren

over de situatie (Arellano & Peralta, 2013). Een autoritatieve en autonomie-
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ondersteunende opvoedingsstijl, in tegenstelling tot een permissieve of
overbeschermende stijl, blijkt een positieve invioed te hebben op het
groeiende vermogen tot zelfbepaling van kinderen (Meral et al, 2023;
Cavendish, 2017). Uit een studie van Arellano & Peralta (2013) blijkt dat de
strategieén van ouders om zelfbepaling te stimuleren afnemen naarmate
de handicap van het kind ernstiger is—kinderen met de zwaarste
handicapen krijgen het minst de kans om controle te nemen. Daarnaast
blijkt dat de invloed van opvoedingsstijlen wordt gemedieerd door
demografische en sociaaleconomische factoren zoals verstedelijking,
gezinsinkomen en opleidingsniveau van de ouders (Meral et al.,, 2023;
Cavendish, 2017). Een studie van Meral et al. (2023) benadrukt ook de impact
van culturele factoren op opvoedingsstijlen met betrekking tot het
bevorderen van zelfbepaling. Waar zelfbepaling een bekend en
gewaardeerd concept is binnen Europees-Amerikaanse, individualistisch
georiénteerde culturen, wordt het in Mediterrane en niet-Westerse, meer
collectivistische culturen vaak anders geinterpreteerd (Alrabiah, 2021; Palut,
2009). Verschillende culturen geven op hun eigen manier invulling aan
zelfbepaling en streven naar onafhankelijkheid via diverse wegen (Hsiang-
Yi&Szu-Yin, 2012). Daarom zijn interculturele perspectieven op zelfbepaling,
en de relatie tussen kind en familie, van groot belang (Meral et al., 2023; Chu,
2018). Dit onderstreept het belang van cultureel responsieve methodieken
en instrumenten bij het onderzoeken en stimuleren van zelfbepaling bij
kinderen met een handicap (Shogren, 2011). Professionals moeten hun
culturele competentie ontwikkelen en zich bewust zijn van hun eigen
culturele waarden, terwijl ze aandachtig luisteren naar de waarden van

anderen (Hsiang-Yi & Szu-Yin, 2012).

De literatuur is eensgezind over het belang van partnerschappen
tussen ouders en professionals om zelfbepaling in de Kkindertijd te
herkennen en te ondersteunen (Erwin et al, 2009; Palmer, Summers,
Brotherson et al, 2013). Deze samenwerkingen moeten beginnen vanuit

gelijke verwachtingen en het formuleren van ambitieuze maar realistische
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doelen, om het zelfvertrouwen en zelfbewustzijn van het kind al op jonge
leeftijd te versterken (Arellano & Peralta, 2013). Partnerschappen tussen
gezin en professionals, op het gebied van kinderopvang, kleuteronderwijs
en school, zijn belangrijk voor het opbouwen van effectieve relaties tussen
thuis en school die zelfbepaling ondersteunen in alle contexten van het kind
(Palmer et al, 2013, Turnbull et al, 2011, King, 2009). In dit verband
beschrijven Brotherson et al. (2008) vier strategieén om samen met
gezinnen te verkennen: (1) Betrokkenheid bij de thuisomgeving, (2) Keuzes
maken in de thuisomgeving, (3) Controle uitoefenen over de
thuisomgeving, (4) Zelfvertrouwen ondersteunen in de thuissituatie.
Kortom, opvoeden en onderwijzen met oog voor zelfbepaling betekent:
kinderen met een handicap benaderen als individuen met krachten,

rechten, en de wens om zelfstandig te worden (Arellano & Peralta, 2013).

De specifieke kwestie van onderwijs

Onderwijs voor kinderen en jongeren met een handicap blijft een
gevoelige kwestie. Hoewel het recht op inclusief onderwijs regelmatig
wordt aangehaald en benadrukt (zie in dit verband het Internationaal
Verdrag van de Verenigde Naties inzake de rechten van personen met een
handicap, aangenomen door de VN in december 2006 en ondertekend in
maart 2007), roept de uitvoering ervan spanning op. Kunnen kinderen met
een handicap naar een zogenaamde “reguliere” school gaan, samen met
andere leerlingen zonder handicap? En als dat zo is, welke organisatie moet
dan worden voorbereid voor hun onthaal en begeleiding? Van belang zijn
al zeker de beschikbare middelen, handicapspecifieke kennis en de
expertise om gepaste ondersteuning vorm te geven in samenwerking met

alle betrokkenen. (Palmer, 2022).

Charles Gardou (2008, p. 125) schrijft: “Een verleiding blijft bestaan: die
om deze ‘speciale’ leerlingen in ‘speciale’ plaatsen onder de
verantwoordelijkheid van specialisten onder te brengen. Dergelijke

arbitraire exclusie van het onderwijsproces, getuigen van ongelijke
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behandeling en vormen van mishandeling, het zijn vormen van geweld die
ander geweld kunnen genereren. Wanneer de school de meest kwetsbaren
straft, neemt het sociale geweld toe.” Men begrijpt dat het hier niet alleen
gaat om de toewijzing van leerlingen aan een specifieke ‘plaats’, als wel over
een belangrijke sociale en maatschappelijke kwestie. Om inclusie te
implementeren, is het noodzakelijk rekening te houden met de omgeving
en de behoeften van het kind. C. Gardou pleit voor een personalisering van
de leertrajecten en het bevorderen van een echte continuiteit tussen
onderwijs en zorg (Gardou, 2008). De opleiding van het personeel vormt
hierbij een cruciale uitdaging: “In veel gevallen, afgezien van de
gespecialiseerde, worden zij geconfronteerd met een paradoxale opdracht:
men vraagt hen actief bij te dragen aan onderwijs voor leerlingen met
specifieke onderwijsbehoeften, zonder dat zij een handicapspecifieke
opleiding hebben ontvangen. Meestal beperkt men zich ertoe hen te
informeren of algemene, gefragmenteerde kennis over te dragen, die
meestal niet effectief inzetbaar is, omdat die deels los staat van

ervaringskennis” (Gardou, 2008, p. 133).

De reeds genoemde Franse wet van 2005 benadrukt de noodzaak om
in te zetten op gelijke rechten en kansen. De leertrajecten van leerlingen
met een handicap steunen, in overeenstemming met de wet, op drie

fundamentele pijlers:

1. Een Gepersonaliseerd Scholingsproject (Projet personnalisé de
scolarisation — PPS) dat deel uitmaakt van het ‘gepersonaliseerd
compensatieplan’ dat de wet voortaan aan elke persoon met een

handicap toekent.

2. Een referentie-leraar die het scholingsteam van elke jongere
coordineert, bestaande uit de ouders en de professionals die
bijdragen aan zijn of haar scholing, om zich ervan te verzekeren dat
het PPS daadwerkelijk wordt uitgevoerd en om de effecten ervan

op de schoolloopbaan te evalueren.
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3. De ontwikkeling van scholing binnen de onderwijsinstellingen,
hetzij door individuele ondersteuning van scholing binnen een
reguliere klas (school-assistenten), hetzij door collectieve
ondersteuningsvoorzieningen (pedagogische groepering van
leerlingen met hetzelfde type handicap) in de vorm van
Integratieklassen (Clis) in het basisonderwijs en Pedagogische
Integratie-eenheden (UPI) in het secundair onderwijs.”* (Gachet,

2008, p.138).

Denkend vanuit het bevorderen van zelfbepaling en inclusieve
trajecten liggen er veel mogelijkheden binnen onderwijs, waarbinnen we
toch wel merken dat zeker de jongvolwassenen met verstandelijke
handicap al snel richting buitengewoon onderwijs georiénteerd worden en
moeilijk terug de omgekeerde beweging naar inclusieve trajecten in de

maatschappij maken (Daelman, De Clercq, Van Hee et al.,, 2025).

Onderzoek in de Vlaamse context (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,,
2025) wijst uit dat ervaringen van jongvolwassenen met een (vermoeden
van) handicap binnen het onderwijs sterk uiteenlopend zijn, maar
gemeenschappelijke thema's zijn beperkte studiekeuzes, gebrek aan
inclusie en hoge mentale druk. Veel jongeren hebben het gevoel dat ze
beperkte keuzemogelijkheden hebben binnen het onderwijs. In het
buitengewoon onderwijs worden ze vaak gestuurd naar richtingen die niet
altijd aansluiten bij hun interesses of capaciteiten. Dit leidt tot frustratie en
soms tot voortijdig schoolverlaten. Jongeren in het regulier onderwijs
botsen dan weer op een gebrek aan redelijke aanpassingen, zoals
toegankelijk lesmateriaal en ondersteuning in de klas. Voor velen verloopt
de overgang naar hoger onderwijs moeizaam. (Daelman, De Clercqg, Van
Hee et al., 2025).

Theoretisch gezien hebben jongeren met een handicap recht op
deelname aan hetzelfde onderwijsaanbod als andere jongeren. Maar in de
praktijk worden ze georiénteerd naar programma’s gericht op beschermde

werkomgevingen of laagbetaald werk (European Agency, 2006). Crowley
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(2022) concludeert dat 'studenten met een handicap consequent
achterblijven ten aanzien van hun leeftijJdsgenoten in termen van
werkgelegenheidspercentages, deelname aan hoger onderwijs, zelfstandig

wonen en kansen op succes binnen de gemeenschap' (p. 169).

Jongeren met een handicap hebben minder doorgroeikansen na het
secundair onderwijs (Covington & Rowlett, 2021), ervaren meer
sociaaleconomische achterstand, hebben meer kans op moeilijkheden in
hun opleiding in vergelijking met hun leeftijdsgenoten en rapporteren
hogere niveaus van werkloosheid en sociale isolatie (Shogren & Wehmeyer,
2021).

Wanneer we Kkijken naar de groep jonge mensen met een handicap
met een multiculturele en meertalige achtergrond, worden de uitkomsten
na secundair onderwijs zelfs nog minder gunstig (Achola & Greene, 2016).
Literatuur merkt verschillen in relatie tot geslacht, leeftijd, ras, klasse en
sociaaleconomische achtergrond, waarbij een bepaalde groep zich in een
bijzonder kwetsbare situatie van meervoudige uitsluiting bevindt (Crowley,

2022).

Huidig onderzoek legt de nadruk op het sterke idee van een co-
constructie van voorzieningen voor kinderen met een handicap en op het
delen van praktijken tussen professionals, zodat beter kan worden
begrepen wat inclusie inhoudt en zodat er in goede verstandhouding kan
worden samengewerkt om elk kind, samen met zijn of haar gezin, te
ondersteunen bij de uitwerking van een inclusief project dat zinvol is voor
hem of haar en dat gericht is op toenemende autonomie. Magdalena
Kohout-Diaz en Hervé Benoit pleiten voor de creatie van interprofessionele
ruimtes om geleidelijk een lerende gemeenschap op te bouwen. Zoals deze
auteurs benadrukken: “Meer dan een verzoening door de onderwerping van
het pedagogische aan het medische of omgekeerd, gaat het om non-
discriminatie en toegankelijke leercontexten te bouwen die worden

ondersteund door onderzoek, opleiding, praktijkactoren en openbaar
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beleid, en die de voorwaarden scheppen voor een gedeeld gevoel van

collectieve competentie en effectiviteit” (Kohout-Diaz & Benoit, 2024, p. 6).

Er is nood aan meer flexibiliteit in studietrajecten, beter afgestemde
ondersteuningsmaatregelen, en een sterkere samenwerking tussen
onderwijs en zorg. Daarnaast zouden jongeren beter geinformeerd moeten
worden over hun rechten op ondersteuning en de mogelijkheden die er zijn
om een opleiding succesvol af te ronden (Daelman, De Clercq, Van Hee et
al., 2025).. Een groot tekort aan assistenten die mee het onderwijstraject van
jongvolwassenen met een (vermoeden van) handicap kunnen
ondersteunen, heeft een grote impact op de inclusieve mogelijkheden van

deze trajecten (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,, 2025).

Werken aan leeromgevingen en het ondersteunen van
de ontwikkeling van zelfbeschikking: de professionele
houding van leerkrachten

Zelfbepaling wordt niet alleen bereikt door interventies die dergelijke
capaciteiten ondersteunen, maar ook door professionele attitudes. Leraren
beschrijven verschillende attitudes (bijv. geloven in het potentieel, risico’s
accepteren) of professionele houdingen (bijv. observeren, afwachten).
Bijvoorbeeld, het hechten van belang aan de leerling tijd te geven, betreft
een meer terughoudende houding. Hierbij wordt ook het loslaten
besproken wat een bepaald risico inhoudt maar de leerlingen meer
mogelijkheden tot zelfbepaling biedt. Ook de manier waarop leraren het
“‘geloven in het potentieel” van leerlingen of hen “vertrouwen
geven"benadrukken, zijn professionele houdingen die de ontwikkeling van
hun zelfbepaling ondersteunen; ze tonen aan dat de rol van de leraar verder
gaat dan de aangeboden activiteiten aan de leerling, en ook betrekking

heeft op hun overtuigingen (Charette et al., 2022).

De tijd nemen om de leerlingen te observeren is een andere
professionele houding die leraren belangrijk achten om zelfbepaling te
begeleiden. Het is ook een strategie die wordt toegepast door de door

Cudré-Mauroux et al. (2020a) ondervraagde professionals. Zij benadrukken
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dat “observatie [..] het mogelijk maakt om zelfbepaling bij de persoon te
stimuleren, door zich te baseren op zijn of haar interesses en sommige van
zijn of haar spontane initiatieven. Het gaat er dan om de ‘impliciete’
zelfbepalingsvragen te identificeren en de middelen te voorzien die hun
ontwikkeling mogelijk maken” (p.109). Het ondersteunen van de
zelfbepaling van leerlingen met een handicap vereist het aannemen van
een interventie-houding die hen in staat stelt beter gebruik te maken van
de gelegenheden om hun zelfbepaling uit te oefenen (Charette et al., 2022).
Het betekent ook dat er meer flexibiliteit moet worden geintegreerd in de
organisatie van de klas en in de planning van activiteiten, zodat leerlingen

meer kansen krijgen om hun zelfbepaling uit te oefenen (Wehmeyer, 1997).
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DEEL 5

ZELFBEPALING IN DE CONTEXT VAN
HANDICAP EN ADOLESCENTIE (EN DE
OVERGANG NAAR VOLWASSENHEID)




De context

Zelfbepaling wordt vaak besproken als een kernbegrip en een
essentiéle voorspeller van succes tijdens de overgang naar volwassenheid
(Wehmeyer, 2020; Mazzotti et al, 2020). De overgang moet worden
beschouwd als een continu proces van aanpassing in het leven van alle
mensen, met belangrijke momenten zoals de start van de kleuterschool en
het einde van de leerplicht (European Agency for Development in Special
Needs Education, 2006). De overgang naar nieuwe levensfasen beslaat
meerdere levensdomeinen, locaties en een langere tijdsperiode
(Wehmeyer & Shogren, 2021). In het bijzonder gaat de overgang naar
volwassenheid gepaard met grote veranderingen, zoals het aannemen van
nieuwe rollen, het dragen van extra verantwoordelijkheden, het nemen van
belangrijke  beslissingen en het omgaan met veranderende
ondersteuningssystemen (Wehmeyer & Shogren, 2020). Het is duidelijk een

volgende fase in de ontwikkeling van autonomie en zelfbepaling.

De overgang naar volwassenheid wordt beschouwd als een bijzonder
dynamische periode in het leven, gekenmerkt door een afname van
beschermende structuren (zoals de school en het onderwijssysteem) en
door veranderingen in juridische en sociale status (Wehmeyer & Shogren,
2021). Geleidelijk of soms abrupt verliezen jongeren en hun ouders het
structurerende kader van de school en stappen ze over naar zorgsystemen
voor volwassenen en een vaak complexe bureaucratie (McKenzie, Ouelette-
Kuntz, Blinkhorn & Démoré, 2016, Osgood, Foster & Courtney, 2010).
Vandenbussche (2024) stelt dat jongeren met een handicap zich op een
kruispunt  bevinden waar onderwijs, werkgelegenheid, sociale
bescherming, de woningmarkt en interpersoonlijke relaties samenkomen.
Het is een fase waarin het nodig is om de verdere studie, deelname aan het
gemeenschapsleven, werkmogelijkheden en het volwassen leven in het

algemeen te plannen (Scott et al., 2021).
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Waarom zelfbepaling bevorderen tijdens de
adolescentie?

De literatuur is het erover eens dat de dromen en toekomstplannen
van jongeren met een handicap fundamenteel niet verschillen van die van
jongeren zonder handicap (Salt et al., 2019). Toch lijken tijd en overgang zich
anders te voltrekken in het leven van jongeren met een handicap, waarbij
veranderingen zich over langere perioden uitstrekken en volgens meerdere
ritmnes verlopen, in plaats van via vaste of gemiddelde mijlpalen
(Vandenbussche, 2024, McKenzie et al., 2016; Salt et al,, 2019). Jongeren met
een handicap worden geconfronteerd met dezelfde uitdagingen als hun
leeftijdsgenoten, maar vaak met minder capaciteiten, voorbereiding en
middelen (Osgood et al.,, 2010). Daarom benadrukt de literatuur het belang
van het actief betrekken van jongeren met een handicap bij het verkennen
en plannen van de volgende stappen op het gebied van ondersteuning,
onderwijs, vrijetijdsbesteding, netwerken en andere aspecten van hun
leven bij de overgang naar volwassenheid (Yeager & Morgan, 2023;
Wehmeyer & Shogren, 2021). Hogere niveaus van zelfbepaling bij jongeren
worden rechtstreeks in verband gebracht met bevredigendere
overgangsperiodes en positievere ervaringen op het gebied van inclusieve
burgerschap (Wehmeyer & Shogren, 2021; Kotten, 2018), evenals met een
hogere levenskwaliteit (Zatta & McGinnity, 2016). Bovendien zou het actief
betrekken van jongeren als actoren in hun eigen traject en het
ondersteunen van hun zelfbepaling niet alleen voordelig zijn voor hun
individuele levensloop, maar ook de zorg- en welzijnssector kunnen
transformeren door deze responsiever en meer gepersonaliseerd te maken

(Yeager & Morgan, 2023).

De Verklaring van Salamanca (UNESCO, 1994) benadrukte al het
belang van het bevorderen van zelfbepaling bij jongeren met een handicap
als een sleutel tot hun actieve deelname aan de samenleving: “Jongeren

met speciale onderwijsbehoeften moeten geholpen worden bij een
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effectieve overgang van school naar het actieve leven. Scholen zouden hen
moeten ondersteunen om economisch actief te worden en hen de nodige
vaardigheden voor het dagelijks leven moeten bijbrengen, door hen een
opleiding te geven die aangepast is aan de sociale en communicatieve
eisen van het volwassen leven” (p. 34). Toch bestaan er vandaag nog steeds
grote verschillen in de manier waarop jongeren met een handicap
daadwerkelijk betrokken worden en ondersteuning krijgen om hun traject
zelf in handen te nemen (Trainor et al,, 2016). Deze jongeren blijven talrijke
obstakels ondervinden in de toegang tot de arbeidsmarkt, vrije tijd,
onderwijs en de leefomstandigheden die ze nastreven, en ondervinden
daardoor moeilijkheden om erkende leden van de samenleving te worden
(Trainor, Morningstar & Murray, 2016; European Agency, 2006) Professionele,
educatieve, recreatieve of sociale trajecten worden niet zomaar
“aangeboden” aan jongeren met een handicap — ze zijn het resultaat van
actieve keuzes die deze jongeren en hun netwerken maken, gebaseerd op
een groeiend zelfbewustzijn, levenservaringen en relevante informatie over
toekomstige mogelijkheden (Wehmeyer & Shogren, 2021). Het opbouwen
van inclusieve trajecten steunt dus op de zelfbepalingsvaardigheden van

jongeren met een handicap en van hun netwerken.

Hoe zelfbepaling bevorderen tijdens de
adolescentie?

Wehmeyer en Shogren (2021) brengen verschillende strategieén,
interventies en hulpmiddelen in kaart die kunnen worden ingezet om
zelfbepaling bij jongeren met een handicap te evalueren en te bevorderen.
Nguyen et al. (2017) benadrukken dat de ondersteuning van deze
eigenschap bij personen met een handicap, tijdens de overgang naar
volwassenheid, niet alleen afhankelijk is van persoonlijke capaciteiten, maar
ook van strategieén die gericht zijn op het verbeteren van de afstemming
tussen de jongere en zijn omgeving. Die omgeving moet namelijk kansen

bieden om zelfbepaling te ervaren en te ontwikkelen. Actieve
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betrokkenheid bij hun traject, zelfvertegenwoordiging in het uitoefenen
van hun rechten, en de ontwikkeling van zelfbepaling zijn onderling
verbonden in het leven van jongeren met een handicap (Yeager & Morgan,
2023).

Zoals eerder vermeld, is het essentieel om zelfbepaling op deze
leeftijdsfase niet uitsluitend als een individuele eigenschap te beschouwen.
De literatuur suggereert dat overmatige druk of onvoldoende
ondersteuning bij de ontwikkeling van zelfbepaling en onafhankelijkheid
tijdens de adolescentie jongeren kwetsbaar maakt voor onzekerheid,
risicogedrag en uitbuiting (AWKajak, 2024). Ecologische modellen van
zelfbepaling, die deze zien als een dynamische factor binnen familiale en
sociale interacties, en als een vaardigheid die zich ontwikkelt dankzij kansen
geboden door de omgeving, ondersteunen een meer evenwichtige evolutie
van deze capaciteit (Abery et al., 2008). Kotten (2018) stelt dat gezinnen en
scholen een essentiéle rol spelen in de ontwikkeling van zelfbepaling en
bijbehorende vaardigheden zoals probleemoplossing, besluitvorming en
zelfregulatie. Ouders, als de enige constante partners gedurende het hele
traject van hun kinderen, beschikken over unieke kennis en expertise, en
bieden hun tieners waardevolle leerkansen met betrekking tot zelfbepaling
(Kotten, 2018; Zatta & McGinnity, 2016).).

De specifieke kwestie van (de wens om) ouder
te worden?

REproductieve rechten, evenals het recht van mensen met een
handicap om te kiezen om ouder te worden, is historisch gezien niet
vanzelfsprekend geweest (Shandra et al, 2014). Er bestaat een lange
geschiedenis van mishandeling en onvrijwillige sterilisatie (Dotson et al,,
2003; Mayes & Llewellyn, 2012; Mutcherson, z.d.). Het erkennen van deze
gewelddadige geschiedenissen, die de sociaaleconomische realiteit van
mensen verwaarloosden, draagt vandaag bij aan een sterke nadruk op

gelijke burgerschap voor personen met een handicap (Reinders, 2008).
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Toch heerst er nog steeds een stigma rond zowel seksuele activiteit als
ouderschap bij mensen met een handicap (Rojas et al., 2016). Vooral
vrouwen met een verstandelijke handicap worden vaak gezien als
onbekwaam om geschikte keuzes te maken met betrekking tot
ouderschap en voortplanting (Dotson et al., 2003; Gould & Dodd, 2014; Mayes
& Llewellyn, 2012; Shandra et al,, 2014). Onderzoek toont aan dat veel
vrouwen met een handicap geen controle ervaren over hun lichaam of over
hun keuzes met betrekking tot anticonceptie en seksuele gezondheid (Ann
Dotson et al., 2003). De literatuur beschrijft zowel biologische als sociaal
geconstrueerde barrieres die de zelfbepaling van mensen met een
handicap met betrekking tot ouderschap beperken en hen de mogelijkheid

ontnemen om kinderen te krijgen (Mutcherson, z.d.).

De gezondheidszorg voor vrouwen met een handicap richt zich vaker
op het beheersen van hun seksualiteit en voortplantingsvermogen dan op
het ondersteunen ervan (Shandra et al., 2014, Rojas et al., 2014). Zo krijgen zij
bijvoorbeeld vaker het advies om zich te laten steriliseren of om een
zwangerschap af te breken. Nochtans toont onderzoek aan dat vrouwen
met én zonder handicap in gelijke mate de wens en intentie hebben om
kinderen te krijgen als een normaal onderdeel van hun levensloop (Shandra
et al, 2014). Vrouwen met een handicap gaven echter vaker aan zich
onzeker te voelen en zich ervan bewust te zijn dat hun verlangens moeilijker
te verwezenlijken zijn (Shandra et al,, 2014). De literatuur toont aan dat het
ouderschap door mensen met een handicap wordt verlangd, onder andere
omdat het een positief alternatief biedt voor de opgelegde ‘gehandicapte’
identiteit (Gould & Dodd, 2012; Theodore et al, 2018). Echter, zelfs voor de
conceptie is er bij moeders met een handicap sprake van een realiteit van
‘veronderstelde onbekwaamheid’ (Theodore et al,, 2018; Mayes, Llewellyn &
McConnell, 2011). Moeders met een handicap krijgen vaker dan andere
moeders de boodschap dat zij niet geschikt zijn om ouder te worden en
moeten daarom hun ‘bekwaamheid’ bewijzen, vaak door aan hogere

verwachtingen te voldoen dan andere moeders (Gould & Dodd, 2012;

88



Theodore et al., 2018). Er is minder literatuur beschikbaar over de ervaring

van vaderschap in relatie tot handicap (Theodore et al., 2018; Drew, 2009).

Hoewel het discours van ‘veronderstelde onbekwaamheid’
alomtegenwoordig is in relatie tot personen met (verstandelijke)
handicapen die ouders willen worden, wordt er minder aandacht besteed
aan maatschappelijke omstandigheden die het ouderschap beinvlioeden,
zoals slechtere mentale gezondheid, een lagere sociaaleconomische status,
andere huisvestingsmogelijkheden en de beschikbaarheid van minder
middelen en intergenerationele ondersteuningsnetwerken in vergelijking
met andere ouders (Gould & Dodd, 2012; Theodore et al., 2018; Emmerson et
al., 2015). Dergelijke factoren van meervoudige achterstelling zijn een gevolg
van de manier waarop de samenleving mensen met een handicap (naast
andere minderheden) aan de rand plaatst (Reinders, 2008). Deze factoren
beinvloeden de opvoedingsvaardigheden en verhogen het risico op het
verliezen van het ouderlijk gezag (Theodore et al, 2018). Daarom is het
belangrijk om handicap (en ouderschap door personen met een handicap)
te interpreteren als een verwevenheid van individuele en
omgevingsfactoren (en dus niet enkel als een kwestie van individuele
bekwaamheid), wat net zo goed geldt voor ouders zonder handicap
(Reinders, 2008).

Deze discussie roept de vraag op wat ‘goed genoeg ouderschap’
eigenlijk betekent, en of het aan iemand is (bijvoorbeeld artsen of
professionals) om dit te beoordelen. Elke opvatting van ‘goed ouderschap’
is per definitie ethisch geladen en onderhevig aan de waarden van een
liberale publieke samenleving (Reinders, 2008). Ouders met (verstandelijke)
handicapen staan wereldwijd onder het vergrootglas van hulpdiensten
(Theodore et al, 2018) en lopen een verhoogd risico (tot 40% van alle
kinderen van ouders met een verstandelijke handicap) dat hun kinderen
systematisch uit huis worden geplaatst (Booth, 2004; Gould & Dodd, 2012;
Mayes & Llewellyn, 2012). Onderzoek van Gould & Dodd (2012) toont

schrijnend de machteloosheid aan die ouders met handicapen ervaren
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binnen deze procedures: zij worden meestal niet betrokken bij of gehoord
over de beslissingen, de redenen voor uithuisplaatsing blijven voor hen
onduidelijk, en zij worden niet geinformeerd over hun wettelijke rechten of
mogelijkheden voor belangenbehartiging (Gould & Dodd, 2012; Mayes &
Llewellyn, 2012; Drew, 2009). Er is een reéel risico dat
kinderbeschermingsdiensten ouders met handicapen positioneren als
toeschouwers in plaats van actieve actoren in het leven van hun kinderen
(Llewellyn, Traustadottir, McConnell & Sigurjonsdottir, 2010). Er moet
dringend werk worden gemaakt van het aanpakken van
machtsongelijkheden en het opzetten van wederkerige gesprekken en
ondersteunende procedures voor ouders met handicapen met betrekking
tot het hoederecht van hun kinderen (Gould & Dodd, 2012; Mayes &
Llewellyn, 2012).

Wanneer het gaat over medisch begeleide zwangerschap en
vruchtbaarheidsbehandelingen, ervaren vrouwen met een handicap nog
steeds discriminatie bij hun wens om moeder te worden, vooral wanneer
hun ‘potentiéle geschiktheid als moeder’ wordt beoordeeld (Mutcherson,
2009). Het is noodzakelijk om zorgen te uiten over en een evenwicht te
zoeken in de macht van fertiliteitsartsen die ouderschapsbekwaamheid
beoordelen en het welzijn van toekomstige kinderen overwegen op basis
van het al dan niet aanwezig zijn van een handicap—wat leidt tot het
weigeren van toegang tot diensten voor bepaalde groepen (aspirant-

Jouders (Mutcherson, 2009).

Daarnaast zijn adoptiediensten bekend om hun strikte
selectiecriteria, waarbij ouders met handicapen (of ziektes) vaak uitgesloten
worden van adoptie (Mutcherson, 2009). De literatuur is het er sterk over
eens dat een discours nodig is over ‘capaciteiten’ en ondersteuning in de
context van ouderschap met een handicap. Historische ideeén over ‘wie het
waard is om kinderen op de wereld te zetten' hebben mensen met
handicapen in een positie van geinternaliseerd stigma geplaatst (Theodore

et al, 2018) en tot lage zelfbeschikking als ouder geleid, wat hen op
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voorhand benadeelt tegenover de hoge verwachtingen van
kinderbeschermingsdiensten, fertiliteitsgeneeskunde en
adoptieprocedures—die enkel de veronderstelde onbekwaamheid
bevestigen (Drew, 2009; Gould & Dodd, 2012). Bovendien bevestigt
onderzoek van Mayes, Llewellyn & McConnell (2011) dat sociale netwerken
en de aanwezigheid van ‘bondgenoten’ in belangrijke mate bijdragen tot
het ontwikkelen, bevestigen en behouden van de moederidentiteit bij

vrouwen met verstandelijke handicapen.

Drew (2009) bouwt voort op feministische literatuur over zorg (Kittay,
1999) om een ethisch kader van ‘gedistribueerde bekwaamheid’ voor te
stellen dat komaf maakt met het wijdverspreide misverstand dat
ouderschap iets is dat mensen volledig autonoom doen. Dit kader is
gebaseerd op begrippen zoals autonomie in verbinding met veerkracht,
ondersteuning, wederkerigheid en afhankelijkheid, en maakt het mogelijk
om zorg door—en voor—ouders met handicapen vanuit een positief
perspectief te benaderen (Drew, 2009). Het opent ruimte voor debat over
de impact en betrokkenheid van professionals in het leven van mensen met
een handicap en hun kinderen, en hoe autonomie voor ouders met een
handicap ondersteund kan worden op een manier die ook ten goede komt

aan hun kinderen en gezinnen (Drew, 2009).

Daarnaast bevestigt literatuur dat investeren in training voor ouders
met handicapen kan bijdragen aan gepaste opvoedingskennis en -
vaardigheden (Gould & Dodd, 2012). Onderzoek suggereert dat praktijken
gebaseerd op zelfbeschikking zeer ondersteunend kunnen zijn voor ouders
met (en zonder) handicapen (Knowles et al.,, 2016). Deze interventies leren
ouders niet expliciet om zelfbeschikking te ontwikkelen, maar gebruiken
technieken zoals keuze maken, beslissingen nemen, problemen oplossen,
zelfmonitoring en zelfvertegenwoordiging om ouders met een handicap te
ondersteunen in het ontwikkelen van ‘ouderlijk auteurschap’ (Knowles et
al., 2016).
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De specifieke kwestie van de
werkgelegenheid

Er is een grote vraag van jongvolwassenen om inclusieve
werkplekken vorm te geven, zodat jongeren zich gewaardeerd en
ondersteund voelen.Jongvolwassenen geven aan dat werken hen helpt om
zich onderdeel van de maatschappij te voelen, sociale contacten te leggen
en een zinvolle daginvulling te hebben (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,,

2025).

Structurele en contextuele factoren beinvioeden de
loopbaanontwikkeling en keuzes van jongeren (Wehmeyer & Shogren,
2021). In een Vlaamse context van stijgende werkloosheid is het proces naar
het vinden van werk moeilijk en lang voor elke jongere, waardoor kwetsbare
groepen in een nog uitdagendere positie terecht komen (Brussels
armoederapport, 2012). In 2023 steeg de werkloosheid onder jongeren
(onder de 25 jaar) met 17,1% (RVA.be). Vlaanderen wordt momenteel
gekenmerkt door een duale arbeidsmarkt waar de werkloosheid onder
jongeren met diploma’s uit het hoger onderwijs laag is, maar zeer hoog
onder kwetsbare groepen zonder diploma uit het hoger en/of secundair
onderwijs (jeugdonderzoeksplatform, 2016). Deze laag opgeleide jongeren
hebben meer kans om een baan te vinden via hun informele netwerk, maar
we weten dat dit netwerk beperkter is bij jongeren die kwetsbaar zijn voor

uitsluiting (jeugdonderzoeksplatform, 2016).

Vroege werkervaringen (zoals stages en weekendjobs) zijn een
belangrijke voorspeller voor een voldoeninggevende transitie na het
secundair onderwijs (Wehmeyer & Shogren, 2021). Veel jongeren krijgen via
hun school de mogelijkheid om stage te lopen, wat hen helpt om
werkervaring op te doen en inzicht te krijgen in hun mogelijkheden. Echter,
voor jongeren uit het buitengewoon onderwijs betekent dit vaak een
automatische doorstroming naar een maatwerkbedrijf of dagcentrum,

terwijl andere werkvormen minder belicht worden (Daelman, De Clercq,
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Van Hee et al,, 2025).. De zoektocht naar werk wordt bovendien bemoeilijkt
door onduidelijkheid over financiéle ondersteuning en uitkeringen.
Jongeren zijn vaak bang om (gedeeltelijk) hun tegemoetkomingen te
verliezen als ze (deeltijds) gaan werken (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,,

2025).

Jongvolwassenen met een handicap vinden makkelijker aansluiting
binnen handicapspecifieke arbeidscircuits of vanuit vrijwilligersmandaten.
Toegankelijk maken en aanpassen van reguliere jobs (voornamelijk in
functie van flexibele werkuren, deeltijds werk, haalbare werkdruk en
inbouwen van rust) op een inclusieve arbeidsmarkt zit nog helemaal niet in
de vanzelfsprekendheid, al doen veel jongvolwassenen hier (onbetaald)
bijdrages (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,, 2025).. Er is een groot tekort
aan laagdrempelige ‘gewone’ jobs (voor bijvoorbeeld jongeren met enkel
een getuigschrift) en welwillendheid van werkgevers om te zoeken naar
een match tussen capaciteiten van jongvolwassenen en verwachtingen op
de werkvloer (Daelman, De Clercqg & Van Hee, 2025). Er is nood aan nauwe
samenwerking met bedrijven en organisaties en werkgevers op hun
verantwoordelijkheid te duiden mits subsidiéring duurzame inclusieve

werkplekken aan te bieden (Daelman, De Clercq, Van Hee et al,, 2025).

Een perspectief van 'life design' wordt nog maar eens van belang: in
plaats van te denken in termen van 'job placement' waarbij de juiste
persoon voor de baan wordt gerekruteerd, is een denken in termen van 'job
carving'vereist (Wehmeyer & Shogren, 2021). Dit verwijst naar een holistisch
proces waarbij posities 'die aansluiten bij de unieke behoeften, capaciteiten
en interesses van de werkzoekende en de soms onbekende behoeften van
een werkgever' worden vormgegeven (p. 62). Deze onderhandeling wordt
gefaciliteerd door het opbouwen van duurzame relaties met werkgevers en

diensten die de transitie ondersteunen (Wehmeyer & Shogren, 2021).

Naast de werkgevers wordt ook nog weinig appel gedaan op het ten

volle benutten van collegialiteit, mentorship en buddy werking als

93



belangrijke collectieve ondersteuningsvormen. Op deze manier zouden
jongvolwassenen met een (vermoeden van) handicap begeleid en
gecoacht kunnen worden door ervaren professionelen in hun vakgebied

(Daelman, De Clercq, Van Hee et al,, 2025).

Inclusieve beroepsopleidingen, die een voorwaarde vormen
voorinclusie op de arbeidsmarkt, moeten rekening houden met dit
interprofessionele aspect, dat inherent is aan het collectieve werk van
verschillende betrokken professionals (leraren, maatschappelijk werkers,
pedagogische medewerkers, enz.). Inderdaad, binnen een inclusief
leertraject is een van de belangrijkste uitdagingen het inspelen op de vele
mogelijke leerproblemen van de deelnemers; om dit te bereiken wordt een
collectief werk opgezet tussen de verschillende professionals die betrokken
Zijn bij een bepaalde opleiding. Het is belangrijk te benadrukken dat een
kwalitatief hoogwaardige en aangepaste beroepsopleiding voor personen
met een handicap zal leiden tot een betere professionele integratie van

deze doelgroep.

Bovendien kunnen de moeilijkheden die leerlingen met een
handicap tijdens hun opleiding ervaren worden verklaard door hun angst
geen tewerkstellingsmogelijkheden te krijgen die overeenkomen met hun
verwachtingen (lbid.). Dit terwijl jongeren met een handicap dezelfde
beroepskeuze-ambities delen als alle andere jongeren in Frankrijk (Ifop-
studie voor Agefiph, 2021, steekproef van jongeren tussen 18 en 30 jaar) en
aangeven vaker geconfronteerd te worden met discriminatie en
belemmeringen bij het vinden van werk dan jongeren zonder handicap
(Ibid.). Daarnaast is de zoektocht naar werk volgens deze studie (lbid))
objectief langer en complexer voor jongeren onder de 30 jaar met een
handicap. Zo geven jongeren met een handicap aan dat hun zoektocht naar
werk langer duurt dan bij de controlegroep van jongeren zonder handicap

(7,6 maanden versus 4,2 maanden)).
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DEEL 6

ZELFBEPALING IN DE CONTEXT VAN
HANDICAP EN VEROUDING




De context

In de afgelopen decennia is het aandeel ouderen in de
bevolking voortdurend toegenomen. Deze demografische evolutie, die nog
steeds aan de gang is, wordt verklaard door de daling van de
vruchtbaarheid en vooral door de stijging van de levensverwachting.
Hoewel dit fenomeen in alle samenlevingen voorkomt, is het het sterkst
merkbaar in Europa: tegen 2040 zal meer dan één op de vier Europeanen
minstens 65 jaar oud zijn (Kinsella en He, 2009). Doorheen de geschiedenis
hebben er altijd twee beelden van ouderdom naast elkaar bestaan, soms
gelijktijdig, soms afwisselend. Afhankelijk van tijdperk en cultuur worden
ouderen soms gezien als wijzen, als mensen met ervaring en gezag (een
positief beeld van veroudering), terwijl op andere momenten het beeld
overheerst van gekte, seniliteit, last en verval (een negatief beeld van
veroudering). Vandaag de dag benadrukken de gangbare beelden over
ouderdom vooral de niet-productieve status van ouderen, waarbij ze in de
meeste industriéle samenlevingen als een last worden voorgesteld (Nelson,
2005). Oudere personen worden vaak gezien als kwetsbaar,
veranderingsschuw en cognitief achteruitgaand, wat de grote culturele,
sociale, fysiologische en psychologische diversiteit onder senioren aan het
oog onttrekt. Met andere woorden, de heersende visie op ouder worden is
momenteel negatief en gekleurd door ageisme. Dit concept van ageisme
werd in 1969 geintroduceerd door R. Butler, als verwijzing naar de afkeer van
ouderdom, ziekte en lichamelijke gebreken, en de angst voor

machteloosheid, nutteloosheid en de dood (Butler, 1969).

Dit fenomeen is van belang omdat het onze kijk op de capaciteiten
van individuen beinvloedt, en dus ook onze houding: als we denken dat
iemand bepaalde taken niet kan uitvoeren, zullen we die taak in zijn of haar

plaats uitvoeren, wat de autonomie vermindert.

Dit wordt geillustreerd door een studie waarin bewoners van een

rusthuis werd gevraagd een puzzel op te lossen (Avorn en Langer, 1982). In

96



de eerste groep was er veel hulp tijdens het oefenen (er werd bijvoorbeeld
gesuggereerd waar stukjes geplaatst moesten worden, of sommige stukjes
werden zelfs voor hen gelegd). In de tweede groep kregen de bewoners
enkel verbale aanmoediging, en in de derde groep werd er tijdens het
oefenen helemaal geen hulp gegeven. De resultaten spreken voor zich: (1)
de prestaties verbeterden in de conditie met verbale aanmoediging; (2) het
prestatieniveau bleef stabiel in de groep zonder oefening; (3) In de groep
waar hulp werd geboden, waren de prestaties slechter na de oefensessies
dan ervoor! Bovendien gaven de deelnemers in deze laatste groep aan dat
ze de taak moeilijker vonden en minder zelfvertrouwen hadden bij het
uitvoeren ervan (in tegenstelling tot de groep die enkel verbaal werd
aangemoedigd). Met andere woorden, te veel hulp kan een schadelijk effect
hebben op de autonomie — en dus op de zelfbepaling — van ouderen. Een
longitudinale studie richtte zich op de evolutie van het gevoel van controle
(een component van zelfbepaling) en toonde aan dat dit gevoel bij ouderen
afneemt: hoe ouder men wordt, hoe meer men het gevoel heeft geen
controle te hebben over wat er gebeurt (Wolinsky et al., 2003; Mirowsky en
Ross, 2011).

Met betrekking tot het specifieke concept van zelfbepaling hebben
sommige auteurs een specifieke definitie voorgesteld om dit concept
duidelijker te omschrijven wanneer het betrekking heeft op kwetsbare
ouderen: "Een proces waarin een persoon controle en wettelijke/ethische
rechten heeft, over de kennis en het vermogen beschikt om een beslissing
naar eigen keuze te nemen, en over de kennis en het vermogen beschikt
om een beslissing uit vrije wil te nemen." (vrije vertaling) (Ekelund, Dahlin-
lvanoff en Eklund, 2014). Deze definitie heeft als voordeel dat ze de
componenten van zelfbepaling duidelijk afbakent binnen de specifieke

context van veroudering.

Wanneer we verwijzen naar oudere personen met een handicap, is
het belangrijik op te merken dat bovenop de eerder besproken

stigmatisering die gepaard gaat met een handicap, ook de stigmatisering
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rond ouderdom komt kijken (Martins et al., 2022). We kunnen dan spreken
van een dubbele stigmatisering. Gezien de impact van ageisme op
individuen, kunnen we ons dan ook afvragen wat het schadelijke effect is

van deze dubbele stigmatisering.

In deze context moet ook een onderscheid worden gemaakt tussen
(1) ouder worden met een handicap en (2) een handicap ontwikkelen tijdens
het ouder worden. Er bestaat geen algemeen consensus over de criteria die
deze twee situaties van elkaar onderscheiden, maar twee elementen
kunnen in overweging worden genomen: de leeftijd waarop de handicap
ontstaat (gewoonlijk wordt een handicap als “ouder worden met een
handicap” beschouwd wanneer die voor de leeftijd van 64 jaar begint), en
de duur van de handicap (minstens 5 jaar voor de leeftijd van 64 jaar)
(Putnam et al,, 2021) Dit onderscheid is belangrijk omdat mensen die met
een handicap ouder worden andere sociaal-economische realiteiten
kennen. Onder oudere personen met een handicap is er een hoge
prevalentie van vroegtijdige en moeilijke levenservaringen zoals
institutionalisering, gebrek aan onderwijs- en sociale kansen, lage inkomens
en armoede (Van Heumen, 2021). Een studie vergeleek mensen die met een
handicap ouder worden met mensen die pas op latere leeftijd een handicap
ontwikkelen: de tweede groep rapporteerde minder levensvreugde en
minder sociale participatie, terwijl de eerste groep meer discriminatie

ervaart (Kim en Roh, 2021).

Waarom zelfbepaling bij ouderen bevorderen?

Een oudere studie heeft het belang van zelfbepaling voor de
levenskwaliteit van personen in rusthuizen aangetoond (Langer and Rodin,
1976). In deze studie werd het rusthuis in twee verdiepingen verdeeld: een
verdieping was toegewezen aan de conditie "met verantwoordelijkheid" en
de andere verdieping aan de conditie "zonder verantwoordelijkheid". In de
conditie "met verantwoordelijkheid", legde de directeur aan de bewoners

uit dat het hun verantwoordelijkheid was om van het rusthuis een plek te
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maken waar zij gelukkig konden zijn, dat zij zelf mochten beslissen hoe ze
hun kamer wilden inrichten (met of zonder hulp van het personeel), hoe zij
hun tijd wensten door te brengen, en dat zij konden aangeven als iets hen
niet beviel.. Naast deze elementen kregen ze een plant aangeboden, met
de vermelding dat het hun verantwoordelijkheid was om ervoor te zorgen.
Ten slotte werd hen uitgelegd dat er twee filmvoorstellingen zouden
plaatsvinden in de week: aan hen om te beslissen of ze wilden gaan, en zo
ja, op welke dag het hen het beste uitkwam. In vergelijking daarmee, in de
groep "zonder verantwoordelijkheid", legde de directeur uit dat het de
verantwoordelijkheid van het personeel was om ervoor te zorgen dat het
rusthuis een plek was waar zij gelukkig konden zijn, dat de kamers zo goed
mogelijk waren ingericht, en dat het personeel kon helpen als er iets was
dat hen niet beviel. Ook kregen ze een plant, met de vermelding dat de
verpleegkundigen ervoor zouden zorgen. Tot slot werden ze geinformeerd
over de organisatie van een filmavond, en dat ze binnenkort de dag zouden
vernemen waarop ze eraan zouden deelnemen. De resultaten tonen
duidelijk aan dat de bewoners in de conditie "met verantwoordelijkheid"
zichzelf gelukkiger en actiever verklaarden dan in de conditie "zonder
verantwoordelijkheid". Ook beoordeelden de verpleegkundigen de
bewoners in de conditie "met verantwoordelijkheid" als mensen die meer
tijd doorbrachten met praten met andere bewoners, vaker mensen buiten
het rusthuis bezochten, en meer met het personeel spraken. Bovendien
waren er meer bewoners aanwezig bij de filmvoorstelling in de conditie
"met verantwoordelijkheid". Ten slotte, 18 maanden later, werd vastgesteld
dat het sterftecijfer lager was in de conditie met verantwoordelijkheid (15%)
in vergelijking met de conditie zonder verantwoordelijkheid (30%) (Rodin

and Langer, 1977).

In dezelfde geest vergeleek een studie rusthuizen met weinig of veel
zelfbepaling. Om de rusthuizen te classificeren, werden de volgende
dimensies geévalueerd: de keuze van de bewoners voor het tijdstip van de

maaltijden, in hoeverre het personeel verantwoordelijk is voor de zorg van
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de bewoners, de vrijheid van bewoners om hun kamer te decoreren, of
bewoners een huisdier mogen hebben (bijvoorbeeld een vogel of een
goudvis) en in welke mate het personeel persoonlijke initiatieven van
bewoners aanmoedigt. De resultaten tonen een hogere levensvoldoening
aan in rusthuizen met zelfbepaling (Vallerand en O'Connor, 1989).
Bovendien kon in een longitudinale studie (5-8 maanden) met 128
bewoners van rusthuizen die als kwetsbaar werden beschouwd, worden
aangetoond dat zelfbepaling verband houdt met welzijn (minder
depressieve gevoelens, meer levensvoldoening) (Kloos et al, 2019). Een
andere studie toonde ook aan dat wanneer de indicatoren van zelfbepaling
(met name autonomie en relaties) bevredigend zijn, dit bij personen ouder
dan 80 jaar die in een rusthuis wonen, geassocieerd is met een beter welzijn:
de personen rapporteren meer persoonlijke groei en levensdoelen (Ferrand,

Martinent en Durmaz, 2014).

Hoe de zelfbepaling van oudere mensen met
een handicap bevorderen?

Ondersteuning kan op meerdere niveaus plaatsvinden:
levensplanning (prioriteiten kiezen), het uitdrukken van onafhankelijkheid
(voorkeuren uiten), communicatieve en representatieve ondersteuning
(individuele vormen van communicatie en voorkeuren op basis van
langdurige relaties of gedeelde levenservaringen), ondersteuning bij het
opbouwen van relaties en administratieve ondersteuning. Niettemin is het
bieden van zinvolle ondersteuning een uitdaging: de effecten van
ondersteuning zijn moeilijk te evalueren en er bestaat een risico dat het het
tegenovergestelde effect heeft, namelijk dat het de betrokken personen
macht ontneemt of hen kwetsbaarder maakt voor manipulatie en
misbruik... In het kader van neurodegeneratieve aandoeningen (zoals de
ziekte van Alzheimer) is dit een nog grotere uitdaging: ondersteuning bij
het nemen van beslissingen komt vaak laat (in het begin is het meestal een

familielid) en deze overgang is moeilijk te aanvaarden. Het vereist het
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gebruik van instrumenten die het mogelijk maken om in de continuiteit van
de vroegere voorkeuren en waarden van de persoon te blijven, en de
behoeften variéren sterk naargelang de evolutie van de ziekte (Carney en

Then, 2021).

Om zelfbepaling bij oudere mensen te bevorderen, is een goede
kennis van het verouderingsproces noodzakelijk. Wanneer er bovendien
sprake is van een handicap, met name in het specifieke geval van oudere
mensen met een verstandelijke handicap, bestaat het probleem dat deze
vaak als “eeuwige kinderen” worden beschouwd: als gevolg daarvan
worden leeftijdsgebonden evoluties niet in overweging genomen

(Jormfeldt en Tideman, 2021)
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DEEL 7

CONCLUSIE




Zelfbepaling is een multidimensioneel concept en er bestaan
verschillende theoretische modellen. In de context van een handicap is het
Functioneel Model van Zelfbepaling bijzonder geschikt, aangezien het
ontwikkeld is om rekening te houden met de handicapen van individuen.
In dit model worden vier kenmerken van zelfbepaling beschreven

(Wehmeyer, 1999):

(1) Gedragsmatige autonomie, ofwel het vermogen van een persoon
om zijn of haar voorkeuren uit te drukken, keuzes te maken en daarnaar te

handelen;

(2) Zelfverwezenlijking: de ontwikkeling van iemands

talenten/vaardigheden;

(3) Psychologische empowerment, dat verwijst naar iemands
perceptie van controle, beinvloed door motivatie, locus of control (intern —
"wat mij overkomt hangt van mij af" of extern — "wat mij overkomt is te

wijten aan externe factoren"), en gevoel van zelfeffectiviteit;

(4) Zelfregulatie, oftewel de neiging van een persoon om invloed uit
te oefenen op het verloop van zijn of haar leven door middel van zelfkennis

(van hun sterke en zwakke punten).

Een mogelijke definitie van zelfbepaling zou dan ook kunnen zijn: "het
geheel aan vaardigheden en houdingen in een persoon die hem of haar in
staat stellen rechtstreeks invioed uit te oefenen op zijn of haar leven door
vrije keuzes te maken, zonder ongepaste externe invloeden" (Wehmeyer,
1999). We moeten ons er ook van bewust zijn dat zelfbepaling een doel is
waar we naar streven, maar dat we het nooit volledig kunnen bereiken
(Sarrazin, 2012). Het impliceert dat de persoon een vorming heeft gekregen
die hem of haar in staat stelt zichzelf te leren kennen en zijn of haar

voorkeuren te identificeren (HAS, 2022).
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Dankzij deze synthese van de literatuur belichten we 10
"lessen"/belangrijke punten met betrekking tot zelfbepaling in de context

van mensen met een handicap:

1. Handicap is een sociale constructie: het “probleem” is niet de persoon
met een handicap, maar de manier waarop normaliteit wordt
geconstrueerd om het “probleem” van de persoon met een handicap
te creéren (Davis, 2013). We moeten de categporieén van handicap en
de conventionele verwachtingen over wat het betekent om mens te
Zijn ter discussie stellen om de participatie en inclusie van iedereen

volledig te ondersteunen (Goodley, 2014; Titchkosky, 2021).

2. We moeten intersectionaliteit in overweging nemen en de
complexiteit van handicap erkennen: het gaat vaak samen met
andere factoren zoals gender, cultuur, ras, etniciteit, taal.. en kan
leiden tot meervoudige stigmatisering (Voulgarides, Etscheidt &

Henandez-Saca, 2023).

3. Ter ondersteuning van zelfbepaling moeten we een ecologisch
perspectief aannemen en het belang erkennen van relationele
banden, ondersteuningssystemen en contextuele factoren

(Mumbardo-Adam, Vicente & Balboni, 2022).

4. Hoe hoger de mate van zelfbepaling, hoe hoger de levenskwaliteit
van mensen: het ondersteunen van zelfbepaling kan worden gezien
als de overgang tussen “wat is” en “wat zou kunnen zijn” (Lanniello &

Corona, 2024, Thompson et al., 2009).

5. Er is geen paskaar antwoord om zelfbepaling te bevorderen:
maatwerkmis essentieel (Geurts et al, 2020). Interventies met
meerdere componenten (zoals individuele sessies,
groepsgesprekken, peer-ondersteuning...) moeten worden ingevoerd
(Lindsay en Varahra, 2022). Gezamenlijke besluitvorming is essentieel:

het doel is niet dat mensen alles zelfstandig doen, maar dat ze
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10.

betekenisvolle vragen kunnen stellen om steun, advies en hulp te

krijgen (Geurts et al.,, 2020).

Organisatorische strategieén om zelfbepaling te bevorderen zijn het
meest effectief wanneer ze autonomie-ondersteunende praktijken,
inclusieve omgevingen, betekenisvolle partnerschappen en kansen
voor vaardigheidsontwikkeling combineren (Kuld et al, 2023;

Skarsaune, 2022; Wehmeyer & Abery, 2013).

Politieke zelfbepaling bevorderen gaat verder dan enkel
toegankelijkheid verbeteren (Waltz & Schippers, 2020). Het vereist
doelgericht leiderschapsontwikkeling dat individuen versterkt en
organisaties ondersteunt die geleid worden door mensen met een

handicap (Powers et al., 2002).

Zelfbepaling bevorderen in de vroege kindertijd is essentieel: het
gezin is de eerste context waarin mogelijkheden voor zelfbepaling
worden ontwikkeld en een goed partnerschap tussen ouders en

professionals is een belangrijke sleutel (Erwin et al., 2009).

Tijdens de overgang naar volwassenheid moet de ontwikkeling van
zelfbepaling niet alleen worden benaderd vanuit persoonlijke
capaciteiten, maar ook vanuit de omgeving, die mogelijkheden voor

experimenteren moet bieden (Nguyen et al., 2017).

Op oudere leeftijd moeten we waakzaam zijn voor het risico van
dubbele stigmatisering: stigmatisering door handicap én door
ouderdom (Martins et al., 2022). Daarom is een goed begrip van het
ouder worden noodzakelijk en moeten we voorzichtig zijn dat we
oudere mensen niet machteloos maken door hen te veel

ondersteuning te bieden (Carney en Then, 2021).
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Het RAAVI-project brengt betrokken personen, onderzoekers, begeleiders,

directieteams van zorg- en welzijnsvoorzieningen en administraties samen.

Het project wil een gedeelde grensoverschrijdende cultuur ontwikkelen
waarin zelfbeschikking en respect voor rechten centraal staan binnen de

begeleiding in zorg en welzijn.

Het doel is om omgevingen te creéren waarin personen met een handicap

controle krijgen over hun eigen leven, ongeacht hun leeftijd, handicap of

levensloop.

Op basis van een literatuurstudie, participatief onderzoek en
praktijkgemeenschappen, ontwikkelt het RAAVI-project toolboxen
waarmee zorgprofessionals en directieteams concrete acties kunnen

ondernemen naar zowel de personen die ze begeleiden als hun omgeving.
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