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Geschreven referentiekader

1 Inleiding

In dit referentiekader geven we eerst een korte historische schets over de ondersteuning voor personen met een verstandelijke handicap. Nadien bespreken we enkele recente evoluties en bespreken we het huidige wettelijk kader van de ondersteuning voor personen met een handicap. Deze inhouden bieden de basis aan voor onze visie op en de afstemming van onze ondersteuning aan personen met een verstandelijke handicap. 

2 Historische schets

In de middeleeuwse, agrarische samenleving werd de persoon met een handicap voornamelijk thuis of door een kerkelijke instantie verzorgd. De religieuze ordes namen vanuit hun caritasgedachte personen met een verstandelijke handicap die niet bij hun familie verbleven op in hun gasthuizen (Wuyts, 1997). Met de verdere opkomst van de steden verloor de familie meer en meer aan belang en werd de gehandicapte persoon vaker opgevangen in christelijke instellingen. In de zeventiende eeuw verzette de samenleving zich tegen al wat zij als abnormaal gedrag definieerden. Dit afwijzen van het afwijkende leidde tot een massale opsluiting van een grote groep mensen die niet voldeden aan de normen van de maatschappij waaronder ook personen met een verstandelijke beperking. De gestichten waarin deze mensen werden afgezonderd van het maatschappelijk leven kenden noch medische, noch pedagogische zorg (Plantinga, 1997).

De periode van de Verlichting werd gekenmerkt door een pedagogisch optimisme: men geloofde in de heropvoedbaarheid van het afwijkende. In Vlaanderen hadden de Broeders en Zusters van Liefde en de Zusters van de Kindsheid van Maria, respectievelijk onder leiding van kanunnik Triest en kanunnik Carton, aandacht voor het heropvoeden van kinderen met verstandelijke beperkingen. Deze religieuze congregaties stichtten namelijk scholen voor kinderen met een verstandelijke handicap. Met de oprichting van het Guislaininstituut te Gent kregen ook zwakzinnige jongens een behandeling en een goede verzorging (Wuyts, 1997). Met de oprichting van het Gemeen Fonds in 1876 werden de Belgische gemeenten verplicht in te staan voor de verzorging van hulpbehoevende personen die in instellingen verbleven. De Belgische staat, de provincie en de gemeente stonden samen in voor de financiering. In 1956 werd dit Gemeen Fonds vervangen door het Speciaal Onderstandsfonds (Broekaert, Bradt & Van Hofstraeten, 1996). 

Door de industriële revolutie en de toenemende welvaart evolueerden veel Westerse samenlevingen naar verzorgingsstaten. Een groeiende economische welvaart zorgde ervoor dat veel geïndustrialiseerde westerse landen de voorbije eeuw ook hun verantwoordelijkheid opnamen voor het welzijn van ouderen, werklozen, zieken en gehandicapten. België voerde in 1944 een systeem van sociale zekerheid in. Twee decennia later, in 1963, werden de wet op de verplichte ziekte- en invaliditeitsverzekering en de wet betreffende de sociale reclassering van mindervaliden ingevoerd. Hiermee wou men personen met een verstandelijke handicap terug laten deelnemen aan het economisch en maatschappelijk leven. De nadruk lag niet langer op de algemene zorg voor de groep personen met een verstandelijke handicap, maar op de individuele aanpassingen voor de persoon met een verstandelijke handicap. Samoy spreekt hier van de overgang van een vergoedingsbeleid naar een herstelbeleid (Maes, 2001). Met de oprichting van het Fonds voor Medische, Sociale en Pedagogische Zorg voor gehandicapten in 1967 startte het zorgbeleid voor personen met een verstandelijke handicap. Met dit besluit kwam de gehandicaptenzorg los van de gezondheidszorg en de Openbare Onderstand. In 1990 werd het Vlaams Fonds voor Sociale Integratie van Personen met een Handicap opgericht. Dit fonds nam de Vlaamse taken van het besluit uit 1967 en van het rijksfonds op zich; België was immers een federale staat geworden en de gehandicaptenzorg werd een gemeenschapsaangelegenheid. Het Vlaams Fonds heeft als opdracht ‘de nodige maatregelen te treffen en voorzieningen te erkennen waardoor de persoon met een handicap op een volwaardige manier kan participeren in de samenleving en zich daarin kan ontplooien’ (Maes, 2001). 

Huize De Steiger is één van die voorzieningen die de persoon met een verstandelijke handicap op een volwaardige manier laat participeren in de samenleving en hem zich daar laat ontplooien. Zo willen wij meehelpen aan de opdrachtverklaring van het Vlaams Fonds. Alvorens we onze visie verder uitwerken willen we een korte schets geven van het maatschappelijk klimaat waarin deze visie gekaderd kan worden.

3 Recente evoluties 

De evolutie van de hierboven beschreven hulpverlening ging gepaard met steeds meer ‘droge’ decreten en complexe procedures. De verzorging werd een anoniem aanbod, afhankelijk van de overheid. In veel westerse landen kwam er kritiek en werd er gediscussieerd over de hervorming van de verzorgingstaat. Zo kwam er ook kritiek in Vlaanderen op de afhankelijke relatie tussen de zorggebruiker en de zorgaanbieder.

3.1 Nieuwe visie op het begrip ‘handicap’

Het bekritiseren van de toenmalige zorgverlening is pas mogelijk geworden doordat men zich anders ging opstellen tegenover het concept handicap (Maes, 1999). Het niveau van functioneren bij een persoon met een mentale handicap wordt bepaald door vier aspecten (Vermeer, 2000). Ten eerste is er de stoornis: een verlies of een abnormaliteit in het lichamelijk of psychisch functioneren. Ten tweede is er de activiteit van de persoon, dit is de mate waarin de persoon door zijn stoornis beperkt wordt in zijn handelen. Een derde aspect is de participatie van de persoon, dit is de mate waarin de persoon deelneemt aan het dagelijkse leven. Een laatste aspect is de ondersteuning die deze persoon ontvangt vanuit zijn omgeving. Deze contextuele factoren kunnen de mate van participatie verhogen zodat het functioneren van de persoon vergroot. Afhankelijk van de mogelijkheid op ondersteuning zal een persoon met een stoornis deze stoornis ook als handicap ervaren.

3.2 De zorg voor een persoon met een verstandelijke handicap

Van Gennep (1997) beschrijft de evolutie in de zorg voor personen met een handicap in verschillende modellen. We zullen achtereenvolgens het medisch model, het normaliteitsparadigma en het nieuwe paradigma beschrijven.

Het medisch model

In het eerste model dat Van Gennep (1997) het medisch model noemt, beschrijft hij hoe vroeger de persoon met zijn stoornis centraal stond. Hulpverlening was toen voornamelijk gericht op het zo veel mogelijk wegwerken van de stoornis. De taak van professionelen was het ongedaan maken van de stoornis of indien dit onmogelijk bleek, het opvangen van deze personen met een blijvende stoornis in een instelling. De instituten waren aangepaste leef-, woon- en werkmilieus die een vervanging zouden moeten bieden voor het gewone leven dat voor hen ontoegankelijk was omwille van de stoornis. Vaak bevonden deze instellingen zich ver verwijderd van het gewone leven zodat er van een minimale vorm van integratie zelfs geen sprake kon zijn. Vanuit deze visie waren de personen met een handicap levenslang afhankelijk van de zorg in een aangepast, geïsoleerd milieu aangezien een normaal leven voor altijd onmogelijk zou zijn gezien hun stoornis. In dit model wordt de persoon met een handicap gereduceerd tot zijn stoornis.

Het normaliteitsparadigma

Het volgende model noemt Van Gennep (1997) het normaliteitsparadigma. De basisgedachte van deze visie is dat personen met een handicap gebruik zouden moeten kunnen maken van de sociale dienstverlening zoals die voor personen zonder handicap bestaat. Volgens dit model zijn aangepaste woon- en werkmilieus niet langer noodzakelijk, maar is de integratie van personen met een handicap in een gewoon woon- en werkomgeving noodzakelijk. De samenleving moet de mogelijkheden bieden aan mensen met een handicap om te kunnen deelnemen aan het gewone maatschappelijk leven van wonen, vrije tijd, onderwijs, werken, gezondheidszorg en andere diensten. De persoon met een verstandelijke handicap zou dan gebruik maken van hetzelfde systeem van sociale dienstverlening. Deze visie is heel moeilijk realiseerbaar: de hele samenleving moet een andere houding aannemen tegenover een persoon met een handicap, en dit is niet evident. Omdat deze inspanning van de samenleving niet zo voor de hand ligt, groeide er een tweede stroming in het normaliteitsparadigma. Het accent kwam niet langer alleen te liggen bij de maatschappij die mogelijkheden zou moeten aanbieden, maar de nadruk verschoof naar de persoon met een handicap: hij
 zou competenter moeten worden om aan maatschappelijke activiteiten te kunnen deelnemen. De grondgedachte achter deze beweging was het principe van gelijke rechten voor mensen met en zonder handicap.

Deze normalisatietendens uitte zich ook in een verschuiving van de grote instituten naar thuiszorg en tehuizen zoals we in een volgend punt zullen beschrijven. Voor bepaalde doelgroepen heeft deze verschuiving geleid tot een betere kwaliteit van bestaan. Toch moeten we er ook op wijzen dat deze verschuiving beperkt is gebleven tot de fysieke dimensie zodat er van echte, sociale integratie vaak geen sprake was.

Het nieuwe paradigma

Om het ‘normalisatie’-probleem te overstijgen, beschrijft Van Gennep (1997) een nieuw paradigma. Hij spreekt van ondersteuning in plaats van zorg. Hiermee wijst Van Gennep op de acceptatie van een persoon met zijn mogelijkheden en beperkingen. Een persoon met een handicap mag een handicap hebben. De persoon moet geen vaardigen bezitten om toegang te krijgen tot de ‘normale’ diensten. Dit nieuwe paradigma legt net de klemtoon op een flexibele ondersteuning vanuit het sociale netwerk. Door dit sociale netwerk kan een persoon met een handicap zich ontplooien in de door hem zelf gekozen situatie. Om te kunnen meedraaien in deze situatie moet hij niet vaardig zijn, maar moet hij kunnen genieten van een aan hem aangepaste ondersteuning. Ondersteuning bestaat uit het aanbieden van contexten die de mogelijkheden tot handelen in zich dragen, aangepast aan het niveau van de persoon met een handicap. Door deze ondersteuning zullen hun leefomstandigheden en leefwijzen die van andere mensen in de samenleving zo dicht mogelijk benaderen. 

Het uitbouwen van een sociaal netwerk van vrienden, familie, kennissen en groepsgenoten is voor de persoon met een handicap dan ook van enorm belang. Het is namelijk dit sociaal netwerk dat de persoon met een handicap zal bijstaan in moeilijke situaties en samen met hem zijn belangen zal verdedigen. Met een goede steunstructuur kan de gehandicapte persoon participeren in de normale maatschappij die zonder deze ondersteuning voor hem ontoegankelijk zou blijven. Belangrijk hierbij is dat de beperkingen in functioneren omgezet worden in behoeften aan ondersteuning (Van Gennep & Sternman, 1997). Zo zal dit sociaal netwerk bijdragen tot een kwaliteitsvoller bestaan voor de persoon met een handicap. Want het is niet langer de normaliteit van de gehandicapte persoon die centraal staat, maar een kwaliteitsvol leven dat hij leidt dat tot doel gesteld wordt. Hieruit volgt een duidelijke acceptatie van de persoon in zijn geheel, ook met zijn beperkingen. Het nieuw paradigma is dus duidelijk een interactioneel model omdat de handicap bij een persoon pas ontstaat in de interactie met anderen, in interactie met zijn sociale steungroep (Maes, 1999).

3.3 De plaats in de samenleving

De verschillende modellen van ondersteuning voor een persoon met een verstandelijke handicap hangen samen met de positie die deze persoon inneemt in de samenleving. 

Segregatie bij het medisch model

Tot na de tweede wereldoorlog leefden personen met een verstandelijke handicap vaak in grote instellingen buiten de maatschappij (Van Gennep, 1997). Volgens het indertijd gangbare medisch model was het beter de mensen met een verstandelijk handicap te beschermen tegen zichzelf en hen niet te laten deelnemen aan het maatschappelijk leven. Een gevolg hiervan was dan ook dat zij geen burgerrechten hadden (Van der Veken, 1997).

Normalisatie bij het normaliteitsparadigma

Met de opkomst van het normalisatieprincipe in de jaren zestig, verdween het medisch regime. Het leven van personen met een verstandelijke handicap moest zo dicht mogelijk aansluiten bij het normale leven in de samenleving: zo gewoon en normaal mogelijk (Maes, Baert, Molleman, Geeraert, Van Den Bruel & Samoy, 1997). Mannen en vrouwen werden niet langer gescheiden. Het idee van een leefgroep met een eigen woning deed haar intrede. Voor het eerst streefde men er ook naar dat iedereen kon deelnemen aan een arbeidsactiviteit (Van Gennep, 1997).

Integratie bij de tweede stroming van het normaliteitsparadigma

Nog een stap verder was het streven naar integratie. Dit is het opnemen van personen met een verstandelijke handicap in de samenleving. Er zijn drie vormen van integratie. De eerste vorm is de fysische integratie; personen met een verstandelijke handicap leven niet meer afgezonderd van de samenleving maar leven tussen de mensen zonder handicap. Een tweede vorm is de functionele integratie: mensen met een verstandelijke handicap nemen deel aan het maatschappelijk leven, ze gebruiken dezelfde diensten als mensen zonder handicap. Een laatste vorm van integratie is de sociale integratie: personen met een verstandelijke handicap worden aanvaard als volwaardige burgers in de samenleving en nemen deel aan de sociale activiteiten in de samenleving (Maes et al., 1997). Deze laatste vorm van integratie is de moeilijkst realiseerbare vorm omwille van de verstandelijke handicap van een persoon. De definitie van verstandelijke handicap zoals die in 1992 voorgesteld werd door de AAMR (American Association of Mental Retardation) spreekt immers pas van een verstandelijke handicap als er een beperking is in twee of meer domeinen van het maatschappelijk functioneren (Luckasson, Coulter & Polloway, 1992). 

Inclusie bij het nieuwe paradigma

Met de inclusiegedachte wil men nog een stapje verder gaan. In deze visie streeft men een volwaardig participeren na van de persoon met een verstandelijke handicap in de samenleving en door de samenleving (Maes, 1999). Dit houdt in dat de nadruk niet meer komt te liggen op de professionele hulpverlening maar op het sociale netwerk dat meer dan ooit een belangrijke ondersteuningsfunctie krijgt voor de persoon met een verstandelijke handicap. Zijn gezin, familie, vrienden buren, collega’s en vrijwilligers moet hem ondersteunen opdat hij volwaardig kan participeren in het maatschappelijk leven. Wanneer het sociale netwerk niet voldoende is om de persoon met een verstandelijke handicap te ondersteunen, kan hij terugvallen op het sociale vangnet van reguliere en gespecialiseerde professionelen (Van Gennep, 1997).

3.4 Een vraaggestuurde ondersteuning

De laatste decennia is er een duidelijke evolutie merkbaar van een aanbodsgerichte zorg naar een meer vraaggestuurde ondersteuning. In een aanbodsgerichte zorg stond het zorgaanbod centraal. De hulpverlening had als taak in te staan voor een ruim zorgaanbod waarin iedere persoon met een verstandelijke handicap een plaats moest kunnen vinden. De nadruk in een aanbodsgestuurde zorg lag op het wegwerken van de lange wachtlijsten en het zo efficiënt mogelijk aanbieden van de uiteenlopende diensten. 

De bedoeling was een behandeling en zorgverlening voor een persoon met een verstandelijke handicap te zoeken binnen het aanwezige zorgaanbod. Hieruit volgde een grootschaligheid van het zorgaanbod; er was immers vaak geen plaats voor een specifiek aanbod afgestemd op de individuele behoeften van de persoon met een verstandelijke handicap (Dietz & De Jong, 1997).

Een vraaggestuurde ondersteuning is pas mogelijk geworden door de gewijzigde visie op handicap. Nu niet langer de beperkingen bij de persoon met een verstandelijke handicap centraal stonden, maar de nadruk kwam te liggen op zijn mogelijkheden werd duidelijk dat de cliënt geen nood had aan een algemeen zorgpakket maar eerder baat had bij ondersteuning op die levensdomeinen waar hij zelf moeilijkheden bij ervoer. Bij een vraaggestuurde ondersteuning is de persoon met een verstandelijke handicap niet langer het object van zorg maar een persoon met nood aan een bepaalde ondersteuning (Schuurmans, 1998). 

Maes (1999) formuleert drie voorwaarden waaraan moet voldaan worden om een vraaggestuurde ondersteuning mogelijk te maken. Ten eerste moet men geloven in de mogelijkheden van persoon met een verstandelijke handicap, ten tweede moet men tijd en aandacht creëren voor een vraagverduidelijking waarin men op zoek gaat naar de eigenlijke nood aan ondersteuning. Hierbij wordt gewezen op het belang van goede instrumenten die dit proces kunnen vergemakkelijken. Ten slotte is het belangrijk dat de persoon met een verstandelijke handicap terechtkan in een waaier van diensten zodat hij een antwoord krijgt op zijn specifieke noden.

3.5 De emancipatorische benadering

Personen met een verstandelijke handicap zijn lang beschouwd geweest als totaal afhankelijk van anderen. De nadruk lag op hun beperkingen – hun mogelijkheden werden totaal niet onderkend – waarbij ze de ondersteuning van professionele hulpverleners nodig hadden. Door de overbescherming van personen met een verstandelijke handicap dreigden deze mensen in een afhankelijkheidspositie te moeten leven waarbij er een grote afstand bleek te bestaan tussen de wereld van de hulpverleners en de wereld van de mensen met nood aan ondersteuning (Taylor & Bogdan, 1989). 

Met de opkomst van het nieuwe paradigma bekijkt men eerder de mogelijkheden van de persoon met een verstandelijke handicap en is men er van overtuigd dat zij zelf kunnen opkomen voor hun belangen. Door bewustwording van hun eigen mogelijkheden, door zelf keuzes te maken en zelf elementen te veranderen in hun leven, krijgen personen met een verstandelijke handicap greep op hun eigen bestaan. Door de ervaring van invloed te hebben op het eigen leven, kunnen zij autonomie krijgen en zich losmaken van de betutteling en afhankelijkheid van de vroegere hulpverlening. De huidige ondersteuning moet dan ook een optimale ontwikkeling mogelijk maken van het vermogen om zelf inhoud en vorm te geven aan hun leven (Wehmeyer, 1994). Het is belangrijk dat zij voortdurend kansen krijgen om deze ervaring op te doen; ze moeten kunnen experimenteren met het maken van keuzes in hun leven, ze moeten kunnen leren uit hun fouten, waarbij ze ondersteuning krijgen om toch steeds hun verantwoordelijkheid op te nemen bij een gekozen beslissing.

Hieronder zullen we enkele begrippen beschrijven die sterk verbonden zijn met deze emancipatorische benadering. Achtereenvolgens beschrijven we self-advocacy, empowerment, en zelfbepaling.

Self-advocacy

Met self-advocacy wordt bedoeld dat de persoon met een verstandelijke handicap zelf opkomt voor zijn zichzelf en voor gelijke rechten. Centraal hierbij staat dat hij greep krijgt op zijn levenssituatie en rechtspositie. Om dit mogelijk te maken is het belangrijk dat de persoon met een verstandelijke handicap zich bewust wordt van zijn eigen mogelijkheden en beperkingen. 

Groeperingen die self-advocacy nastreven hebben volgens Miller en Keys (1996) vijf doelstellingen: ten eerste moeten ze personen met een verstandelijke handicap aanleren voor zichzelf op te komen en moeten ze kunnen duidelijk maken wat ze willen. Ten tweede moeten ze leren zelf doelen op te stellen en die ook te verwezenlijken. Als derde doelstelling moeten ze vaardigheden aanleren om voor zichzelf op te komen. Ten vierde moeten ze leren voor hun eigen mening op te komen en ten slotte moeten ze leren welke rechten en plichten ze hebben in de samenleving. 

Empowerment

Empowerment is een basisbegrip in het emancipatorisch denken. Het is het verhogen van de competentie van de persoon met een verstandelijke handicap. Het is een proces waarin de persoon met een verstandelijke handicap meer macht en controle krijgt over zijn eigen leven (Miller & Keys, 1996). De voorwaarde voor dit proces is dat personen met een verstandelijke handicap zich bewust worden van hun gelijke rechten en hier voor durven opkomen. 

Volgens Chamberlin verwijst empowerment “naar het proces waarbij een vijftiental elementen van belang zijn: beslissingsvrijheid, toegang hebben tot informatie, keuzemogelijkheid, assertiviteit, de mening van het individu, kritisch denken in plaats van geconditioneerd handelen, boosheid tonen en ermee leren omgaan, het belang van de groep inzien (vooral om het gevoel te krijgen er niet alleen voor te staan) rechten hebben, veranderingen aanbrengen in het bestaan van individuen en groepen, vaardigheden aanleren die het oordeelsvermogen van de cliënten wijzigen, uit zijn schulp kruipen, uit zichzelf groeien en veranderen, stigma overstijgen en een positief zelfbeeld opbouwen” (1989, cit. in Van Hove & Roets, 2000, p. 43). 

Volgens Florizoone (1998) is empowerment een complex en meervoudig begrip. Complex aangezien er in het begin duidelijke machtsverschillen zijn die op drie verschillende manieren kunnen ingevuld worden: de eerste invulling gaat er van uit dat de macht aan de persoon met een verstandelijke handicap gegeven wordt, een tweede invulling gelooft dat de persoon met een verstandelijke handicap zelf de macht verwerft en een laatste invulling vermoedt dat het een samenspel is van geven en nemen waarbij de persoon met een verstandelijke handicap zowel zelf de macht grijpt terwijl anderen hem ondersteuning bieden om het proces te vergemakkelijken.

Het zou ook een meerlagig begrip zijn omdat empowerment betrekking kan hebben op de persoon zelf, op de groep waarvan hij lid is of op de structuur of het macro-niveau waarin de persoon met een verstandelijke handicap meedraait.

Zelf-bepaling

De uiteindelijke doelstelling van de emancipatorische benadering is dat de persoon met een verstandelijke handicap baas kan zijn over zijn eigen leven: de persoon met een verstandelijke handicap kan keuzes maken en beslissingen nemen over zijn levenskwaliteit zonder overmatige invloed van anderen (Wehmeyer, 1994) en kan hierbij doelen vooropstellen en die ook uitvoeren.

3.6 Kwaliteit van leven

In de hierboven beschreven nieuwe visies streeft men er naar dat een persoon met een verstandelijke handicap een kwaliteitsvol leven leidt, dat hij tevreden is met het leven dat hij leeft en dat hij daarbij een algemeen gevoel van welbevinden ervaart (Schalock, 1989). 

Maar hoe kan kwaliteit van leven geëvalueerd worden? In de eerste plaats is er in de literatuur over het concept ‘kwaliteit van leven’ weinig eensgezindheid. Het wordt beschreven als een uniek, persoonlijk construct dat heel moeilijk te meten is aangezien de standaarden en normen van persoon tot persoon variëren (Taylor & Bogdan, 1990). Toch kan men het meten van kwaliteit van leven globaal indelen in drie benaderingen: een objectieve, een subjectieve en een interactionele benadering (Maes & Petry, 2000). 

In de objectieve benadering wordt kwaliteit van leven geassocieerd met een aantal objectief meetbare levensomstandigheden. Men gaat na of de levensomstandigheden van de persoon met een handicap voldoen aan zijn basisbehoeften. Zo worden de levensgebieden zoals de arbeidssituatie, het inkomen, de vrije tijd, de gezondheid, de vrienden en familie ontdaan van hun betekenis voor de gehandicapte persoon en op een gestandaardiseerde manier gemeten. Wanneer aan de norm van de meetbaar gemaakte behoeften voldaan is, dan heeft de persoon een kwaliteitsvol leven. Op deze reductionistische visie is veel kritiek ontstaan. Enerzijds omdat een buitenstaander, en niet de persoon met een handicap zelf, beslist welke criteria onder de kwaliteit van zijn leven vallen én omdat een buitenstaander een waardering uitspreekt over deze criteria. De persoon zelf kan dus geen uitspraak doen over de kwaliteit van zijn eigen leven. Anderzijds is er de kritiek dat veel aspecten in iemands leven niet objectief te meten zijn; niet alle dimensies in iemands leven zijn te standaardiseren. Uit deze duidelijke kritiek blijkt dat het onmogelijk is in objectieve termen te definiëren wat de kwaliteit van iemands leven is. De kwaliteit van iemands bestaan is immers een heel persoonlijke kwestie. Of een persoon tevreden is met zijn leven of niet, is niet door een buitenstaander uit te maken. Ieder mens moet de waarde van zijn bestaan zelf beoordelen. 

In de benadering die als reactie hierop groeide, de subjectieve benadering, gaat men ervan uit dat alleen het waardegevoel over de levensgebieden leidt tot het concept kwaliteit van leven. Dit waardegevoel kan begrepen worden in subjectieve gevoelens en ervaringen van tevredenheid. Kwaliteit van leven verwijst dan enkel naar de mate waarin iemand gelukkig is met bepaalde aspecten van zijn leven. Toch rijzen in deze tweede benadering ook problemen: of iemand al dan niet tevreden is, hangt af van bepaalde referenties, maatstaven. Wanneer iemand lage verwachtingen heeft of geen kennis heeft van hoe het anders kan, dan heeft hij lage maatstaven en zal hij ondanks een beperkte kwaliteit van leven toch van een kwaliteitsvol bestaan spreken. Ook de angst om kritiek te geven op een geruststellende, vertrouwde omgeving kan leiden tot een verkeerd beeld over de kwaliteit van leven. 

Om bovenstaande problemen op te lossen, wordt er in een derde benadering gepleit om aan de objectieve aspecten van het leven steeds een subjectieve component te koppelen. Er is steeds een combinatie van objectieve levensomstandigheden met een subjectief welbevinden. Zo is het ook mogelijk er een extra element bij te voegen: de mate waarin de kwaliteit van leven zoals ze ervaren wordt door de persoon zelf, overeenstemt met die beordeeld door zijn omgeving. Deze interactionele benadering vinden we terug bij Schalock (1996) en Felce & Perry (1996). 

Schalock (2000) biedt vijf basisprincipes aan die verbonden zijn met het begrip kwaliteit van leven. Ten eerste meldt hij dat kwaliteit van leven een multidimensioneel concept is dat bepaald wordt door individuele en omgevingsfactoren. Het is een begrip dat over verschillende levensdomeinen handelt. Felce en Perry (1996) onderscheiden de volgende domeinen: het fysiek welbevinden, het materieel welbevinden, het sociaal welbevinden, de ontwikkeling en activiteit en het emotioneel welbevinden. De objectieve levensomstandigheden kunnen volgens Schalock (1996) beschreven worden in acht dimensies, telkens onderverdeeld in een aantal subdimensies. De acht dimensies zijn volgens Schalock: het emotioneel welzijn, de interpersoonlijke relaties, het materieel welzijn, de persoonlijke ontwikkeling, het fysiek welzijn, de zelfbepaling, de sociale inclusie en de rechten. Een tweede basisprincipe is de combinatie van objectieve en subjectieve elementen. Zo koppelt Schalock (1996) aan elke objectieve component ook een subjectieve component die aanduidt hoe tevreden iemand is met de objectieve levensomstandigheden én hoe belangrijk hij die acht. Een derde principe is dat een model voor kwaliteit van leven zowel toepasbaar moet zijn voor mensen met als zonder handicap. Als vierde principe formuleert Schalock (2000) dat een persoon kwaliteit van leven ervaart als men tegemoet komt aan zijn noden en behoeften en als hij de mogelijkheid heeft een beter bestaan na te streven. Ten slotte brengt deze auteur nog aan dat kwaliteit van leven heel persoonlijk is en gebaseerd is op iemands individuele noden, keuzes en controle.

3.7 Kwaliteit van ondersteuning

Met kwaliteit van ondersteuning bedoelen we het globale zorgaanbod dat personen met een verstandelijke handicap ontvangen als antwoord op hun specifieke zorgvragen. Met dit concept richten we ons op de kwaliteit van het zorg- en dienstverleningsproces voor de persoon met een verstandelijke handicap. Dit betekent dat we focussen op die aspecten die direct verband houden met de zorg- en dienstverlening aan personen met een verstandelijke handicap. We bestuderen de kwaliteit van de zorg- en dienstverlening dus niet vanuit het perspectief van de personeelsleden of vanuit het perspectief van de beheerraad (Maes, 1997). 

Vermeer (2000) schrijft dat het totale zorgsysteem bestaat uit drie elementen: de structuur van de zorg, het zorgproces en de uitkomst van zorg. De structuur van de zorg betreft de randvoorwaarden waaronder de zorg kan geleverd worden. Het zorgproces heeft betrekking op de handelingen die worden verricht om te voldoen aan de zorgvraag van de persoon met een verstandelijke handicap. De uitkomst van de zorg is de veranderingen in de welzijnstoestand van de persoon met een vraag naar ondersteuning. Als de evaluatie van de kwaliteit van ondersteuning betrekking heeft op het globale zorgaanbod, moet ze rekening houden met deze drie elementen, en die ook alle drie evalueren. We spreken in dit geval van een procesevaluatie. Wanneer er enkel rekening wordt gehouden met de kwaliteit van het eindproduct, spreekt men van productevaluatie.

Veel personen met een verstandelijke handicap hebben nood aan ondersteuning in verschillende levensdomeinen. De kwaliteit van de ondersteuning die ze ontvangen hangt dus samen met de kwaliteit van deze levensdomeinen, en algemener dus ook met de kwaliteit van hun bestaan.

4 Missie en objectieven van onze voorziening

In de hierboven beschreven maatschappelijk context kunnen we de missie en objectieven van Huize De Steiger kaderen.

Huize De Steiger wil een ondersteuning op maat aanbieden voor volwassen mannen en vrouwen met een verstandelijke handicap zodat zij een kwaliteitsvol leven kunnen uitbouwen. 

Deze ondersteuning zal zich richten tot de adaptieve vaardigheden zoals beschreven in de nieuwe definitie van verstandelijke handicap volgens de AAMR: communicatie, zelfbepaling, samenleving, gezondheid en veiligheid, sociale vaardigheden, wonen, dagbesteding, vrije tijd, schoolse vaardigheden en zelfverzorging.
Deze ondersteuning moet bijdragen bij de persoon met een verstandelijke handicap tot zijn of haar kwaliteit van leven in volgende domeinen:

· emotioneel welzijn

· interpersoonlijke relaties

· materieel welzijn

· persoonlijke ontwikkeling

· fysiek welzijn

· zelfbepaling

· sociale inclusie

· rechten

Dit is enkel mogelijk dankzij de vele deskundige en gemotiveerde medewerkers, ouders en familieleden, en vrijwilligers.

5 Visie

In het verlengde van de hierboven beschreven, gangbare theorieën, willen we onze visie op de persoon met een verstandelijke handicap verduidelijken.

Door welke bril kijken wij naar onze bewoners en deelnemers? Vanuit welke gedachte gaan we met hen om? Dit is voor ons visie. We begeleiden hen in een streven naar zich goed voelen. Dat begeleiden is een bewegend iets, zoals een mobile die steeds in beweging is. In het begeleiden vinden we volgende waarden belangrijk: integratie, eigenheid, het groepsgebeuren, individuele benadering, structuur, bejegening, huiselijkheid. De mate waarin deze aspecten op de voorgrond treden zijn afhankelijk van wat de dag brengt, wat er leeft bij de bewoners, hun noden en behoeften. Wij vinden het belangrijk dat begeleiden geen statisch karakter heeft. Een lang en een volledig overslaan van één aspect van de mobile is nadelig voor de bewoners. De andere delen worden dan verwaarloosd wat een eenzijdige aanpak tot gevolg heeft. Bijvoorbeeld: wanneer alle begeleiders structuur voorop stellen voor alle deelnemers en bewoners, krijgt men geen ruimte meer om bij plots mooi weer een terrasje te doen, omdat dit niet in het weekprogramma staat. Het is de bedoeling dat we dit samen (begeleiders en gebruikers) terug in “balans” brengen. Voortgaand op dit voorbeeld: terug meer aandacht voor inspiratie van het moment, zonder dan weer in het andere uiterste over te gaan en van het ene “we zien wel” in het andere te duikelen. We vinden het nodig dat alle aspecten van de mobile aandacht krijgen en samen door het team van begeleiders wordt ingevuld. Steeds met in het achterhoofd: Streven dat de bewoners zich goed voelen.

Huize De Steiger zal de persoon met een verstandelijke handicap in zijn geheel accepteren. Zonder te discrimineren volgens geslacht, geloofsovertuiging, geaardheid of huidskleur, zonder zijn handicap te ontkennen of te willen minimaliseren of normaliseren. Het respect voor de eigenheid van de gebruiker als volwaardige persoon wordt aanzien als een basisaspect van de hulpverlening. De personeelsleden van Huize De Steiger onthouden zich van elke eventuele beoordeling of veroordeling van geslacht, cultuur, religies, seksuele voorkeur, huidskleur, … Wij bieden gelijkwaardige kansen ongeacht etnische afkomst, geslacht, seksuele geaardheid, sociale achtergronden, ideologie, syndicale betrokkenheid. Initiatieven ter bevordering van dit diepmenselijk respect en aanvaarding zullen worden gestimuleerd.

Om de integriteit van de bewoner of deelnemer te waarborgen, om een relatie van echtheid en vertrouwen te verwezenlijken en om de privacy van de bewoner en deelnemer te respecteren, streeft Huize De Steiger na het volgende in acht te nemen:

· De Fysieke integriteit waarborgen: het individu respecteren in zijn fysieke evolutie of achteruitgang, in zijn schaamte, hem geruststellen in zijn specifieke lichamelijkheid en de blijvende mogelijkheden zoveel mogelijk stimuleren, hem beschermen tegen de eventuele pesterijen. 

· De Emotionele integriteit waarborgen: het respecteren van zijn geloof, zijn taal, zijn ideeën, zijn graad van ontwikkeling, hem aanmoedigen tot het ontmoeten en contact leggen met gelijkgezinden. Dit houdt ook in dat wij de emoties van de persoon met een verstandelijke handicap aanvaarden en hem hierin ondersteunen waar hij dat nodig heeft.

· Het waarborgen van de Interpersoonlijke Relaties: de persoon me een verstandelijke handicap is verweven in een netwerk van relaties. We kunnen een onderscheid maken tussen het sociale netwerk van familie en vrienden en het sociale vangnet van professionelen. Beide netwerken zijn onontbeerlijk voor de persoon met een verstandelijke handicap. Huize De Steiger zal oog hebben voor het waarborgen en indien nodig voor verbreden van beide netwerken. We hanteren een visie en praktijk waarin mensen en hun relaties begrepen worden in hun onderlinge en sociale verbondenheden. We onderzoeken en duiden de cruciale betekenis van sociale weefsels (buren, familie, gezin van herkomst, pleeggezin, hulpverleningscentra enz…) en complexe beïnvloedingen bij het ontstaan, instandhouden én veranderen van (tussen)menselijke problemen (systeemtheoretische en contextuele model). We stellen ons kritisch op tegen simplificaties en dogma’s omtrent hoe mensen zijn én moeten leven. We streven een bewustzijn na bij de cliënt van de bredere verbanden/context waarin hij of zij leeft en zijn mogelijkheden zich situeren.

· Zelfstandigheid en ontwikkeling stimuleren: Huize De Steiger heeft aandacht voor de persoonlijke ontwikkeling en zelfstandigheid van de persoon met een verstandelijke handicap. Deze aandacht kan zich uiten op verschillende manieren met respect voor de persoon: van het stimuleren van ontwikkeling tot het ondersteunen van een eventuele achteruitgang. In overleg met de cliënt en vanuit een vertrouwen biedende relatie dient de begeleider zich in te leven in en een beeld te vormen van de eigenheid en de leefwereld van de gebruiker om te kunnen bijdragen aan zijn levenskwaliteit en zijn zelfwerkzaamheid en verantwoordelijkheid op een positieve manier te stimuleren (actieve betrokkenheid van de cliënt).
· Vrijheid waarborgen: wij zien toe op het waarborgen van de vrijheid van de deelnemer of bewoner binnen de grenzen van zijn mogelijkheden. Vrijheidberovende maatregelen worden tot een minimum in frequentie en duur beperkt en enkel dan gebruikt als deze actie een gerechtvaardigd hulpmiddel is binnen het ondersteuningsplan van de persoon met een handicap

· Veiligheid aanbieden: Wanneer een bewoner of deelnemer het risico loop een gevaarlijke daad te stellen voor zichzelf of voor de andere gebruikers, zullen wij allerhande handelingen toepassen om het gevaar te vermijden.

· Specificiteit waarborgen: iedere bewoner is uniek en moet als dusdanig erkend worden. Hij heeft het recht om behandeld te worden in zijn eigen "ik" op een individuele manier. Huize De Steiger engageert zich om de bewoner en deelnemer een antwoord te bieden op zijn individuele zorgvraag. We stellen de persoon met zijn hulpvraag centraal stellen in het hulpverleningsgebeuren en richten ons daarbij in ons handelen in de eerste plaats op het belang van de cliënt zonder het maatschappelijk belang te verwaarlozen. (vraaggestuurd werken)

· Waarden: het erkennen en accepteren van de waarden van de persoon met een verstandelijke handicap in de mate dat ze niet tegenstrijdig zijn met de waarden van onze voorziening.

· Het genieten van het leven: dit is één van de essenties van het leven. Om dit te kunnen waarmaken zullen wij de verlangens, de emoties van onze bewoners en deelnemers trachten te begrijpen door hen dagelijks te omringen en door te luisteren naar de familie en de kennissen.

· De hulpverleningsrelatie is menswaardig en respectvol: de persoon met een handicap heeft recht op een menswaardige en respectvolle benaderingswijze, die zich in de hulpverleningsrelatie en –realiteit dient vertaald te zien. we vanuit een dialogaal-emancipatorische hulpverleningsvisie ons handelen richten. In overleg met de cliënt en vanuit een vertrouwen biedende relatie dient de begeleider zich in te leven in en een beeld te vormen van de eigenheid en de leefwereld van de cliënt om te kunnen bijdragen aan zijn levenskwaliteit en zijn zelfwerkzaamheid en verantwoordelijkheid op een positieve manier te stimuleren (actieve betrokkenheid van de cliënt).
· Privacy: we hebben oog voor de privacy van de cliënt. Hebben aandacht voor het opvragen of doorsturen van vertrouwelijke gegevens en indien mogelijk worden de gegevens anoniem gemaakt. Contactname met andere betrokken diensten of personen tijdens het begeleidingsproces gebeurt zo veel als mogelijk in samenspraak met de gebruiker, tenzij in noodsituaties waarbij de veiligheid en/of het welzijn van de cliënt of derden in het gedrang komt. Dossiers worden in aparte bureauruimtes bewaard en worden in de eerste plaats enkel binnen het eigen team besproken. De privé-ruimten van de bewoners worden enkel betreden met zijn goedkeuring.

Relaties en seksualiteit behoren tot het wezen van het menszijn en vormen een waardevolle dimensie van het leven. Affectie, tederheid, intimiteit en seksualiteit zijn voor personen met een handicap even belangrijk als voor elke andere mens. Hoe wezenlijk de eigen keuzes in verband met relaties en seksualiteit ook zijn, begeleiding van de persoon met een handicap is noodzakelijk. Seksuele en relationele ontwikkeling zijn immers een kwetsbaar groeiproces van experimenteren, vallen en opstaan, teleurgesteld en gelukkig zijn. In de begeleiding spelen voorlichting, vorming en opvoeding een belangrijke rol. Voorlichting, vorming en opvoeding mogen zich niet beperken tot biologie, hygiëne en veiligheid, maar brengen ook de kwaliteit van de relaties en seksualiteit naar voren. Ze veronderstellen dus een visie met waarden en normen, die de medewerkers op het gepaste moment verduidelijken. Ze behoren wezenlijk tot het totale opvoedings- en begeleidingsproject.

Omtrent relaties en seksualiteit willen wij een kader aanbieden dat gebaseerd is op het protocol seksualiteit van het GielsBos (2001). Elke bewoner of deelnemer in Huize De Steiger bepaalt zelf met wie hij vriendschappen sluit, relaties aangaat, onderhoudt en verbreekt. Het is onze taak hierin ondersteuning te geven en mogelijkheden te creëren zowel met personen binnen als buiten de voorziening. Affectief contact als uitingsvorm van deze vriendschap zien wij als zoenen, knuffelen, strelen, vasthouden, … zonder dat dit gericht is op intiem contact. Ook affectief contact tussen bewoners of deelnemers en personeelsleden of vrijwilligers wordt gewaardeerd als deze affectieve contacten niet tegen de zin van de persoon met een verstandelijke handicap, of niet het gevolg zijn van een lichamelijk of relationeel overwicht of emotionele druk.
Liefdesrelaties en andere vormen van verliefdheid krijgen zeker een plaats in Huize De Steiger. De basis van deze relaties dient steeds wederzijds respect te zijn: de éne persoon mag niet het instrument zijn van de andere. Met andere woorden het moet voor beide personen een vrije keuze zijn. Wederzijdse toestemming, respect voor elkaars grenzen en de positieve beleving staan centraal. Alle respectvolle relatievormen die voorkomen in onze maatschappij kunnen en mogen ook in het leven van personen met een verstandelijke handicap. 

Onze bewoners mogen wisselende relaties hebben, een vaste relatie hebben, seksuele relaties hebben met personen van hetzelfde geslacht of het andere geslacht en dit zowel binnen als buiten de voorziening, maar kunnen geen intieme of seksuele relatie hebben met begeleiders.
Bij intiem contact tussen bewoners/deelnemers of tussen een bewoner/deelnemer en een derde wordt staat het welbevinden van de bewoners/deelnemers en hun privacy centraal. Als voorwaarde geldt dat er sprake is van een gelijkwaardige relatie. De nood aan contraceptie of andere maatregelen wordt individueel bekeken.

Voor personen met een verstandelijke handicap is masturbatie een belangrijke en veel voorkomende belevingsvorm. Masturberen wordt in onze voorziening gezien als een geaccepteerde vorm van seksualiteit als dit niet plaatsvindt in gemeenschappelijke ruimten en als dit niet storend is voor anderen. Afhankelijk van de hulpvraag kan er voorlichting gegeven worden over wat masturbatie is en hoe dit te doen. Directe fysieke hulp bij het (leren) masturberen wordt niet toegestaan op individueel initiatief van de begeleider. De nood aan hulp wordt individueel bekeken. 

Als er zich onaanvaardbare vormen van seksualiteitsbeleving voordoen, wordt er individueel bekeken welke afspraken hieromtrent dienen gemaakt worden. We spreken van onaanvaardbare seksualiteitsbeleving als de bewoner ethische, juridische en maatschappelijke waarden, normen en grenzen overschrijdt of de regels van de voorziening schendt. Vormen hiervan zijn o.a. exhibitionisme, pedofilie, sadomasochisme, excessieve en/ of openlijke masturbatie, ...

De wet verbiedt dat de voorziening een actieve rol inneemt inzake intiem contact tussen een bewoner en een derde, bijvoorbeeld een seksuele hulpverlener. Dergelijke contacten kunnen dan ook niet plaatsvinden binnen de voorziening. Dit wil geenszins zeggen dat Huize De Steiger niet kan openstaan voor de meerwaarde van een seksuele hulpverlener als antwoord op een individuele ondersteuningsvraag.
In onze cultuur zijn er diverse mogelijkheden om met pornografie in aanraking te komen, zoals via blaadjes, pornofilms of sekswinkels. Ook personen met een verstandelijke handicap kunnen met deze vorm van seksualiteitsbeleving in het dagelijkse leven in aanraking komen. Pornografie bekijken zonder te praten over seksualiteit en zonder voorlichting te geven kan problemen veroorzaken. De voorziening stelt zich tegenover pornografie terughoudend op. Pornografisch materiaal dat bij de wet is uitgesloten is niet toelaatbaar. Bij gebruik van erotisch materiaal door de bewoner wordt er door de begeleiding op toegezien dat andere bewoners hiervan geen hinder ondervinden (vb. beperken tot eigen kamer). Het aanbrengen van erotisch materiaal mag geen persoonlijk initiatief zijn van de begeleiding maar kan enkel een antwoord zijn op een vraag of signaal van de bewoner.

Er wordt gepleit om gereserveerd om te gaan met het gebruik van medicatie in verband met seksualiteit en een ruime kijk aan te nemen in het zoeken naar manieren of hulpmiddelen om het seksueel gedrag in goede, aanvaardbare banen te leiden. Het bieden van mogelijkheden moet waar mogelijk voorrang krijgen op het toedienen van medicatie.

Indien de noodzaak tot het gebruik van voorbehoedmiddelen zich zou voordoen (in geval van kans op zwangerschap en/of onveilige seks), zal het begeleidend team individueel bekijken welk voorbehoedmiddel het best geschikt is voor de bewoner in kwestie (sterilisatie, verbod, condoom, pil, prikpil, …). Vb. een Hepatitis B-drager die geen condoom kan gebruiken, kan men geen actief seksleven met anderen toelaten. Vermoedens tot deze noodzaak moeten zo vlug mogelijk gemeld worden en besproken worden op het multidisciplinair team.

Inzake sterilisatie worden de adviezen van de Nationale Raad van de Orde van Geneesheren gevolgd. Het advies van 13 juni 1981 over de sterilisatie van mentaal gehandicapten maakt volledig deel uit van dit protocol.

Gezien het niveau van onze bewoners achten wij zwangerschap of ouderschap niet wenselijk in Huize De Steiger. In dit verband worden dan ook de nodige preventieve maatregelen genomen.

Hoe moeten we met onze deelnemers en bewoners omgaan en hoe moeten wij hen verzorgen. De afhankelijkheid van onze bewoners geldt eens temeer waar het gaat over de dagelijkse omgang en verzorging binnen de voorziening. Men dient zich hiervan bewust te zijn. Bij deze ondersteuning in de verzorging moeten we steeds oog hebben voor de privacy van een bewoner of deelnemer. In de verzorging moet men ook aandacht hebben voor de schaamtegevoelens van bepaalde bewoners door rekening te houden met hun voorkeur voor een mannelijke of vrouwelijke begeleider op momenten dat dit kan of door hen eventueel af te schermen van vreemde mensen als zij dit wensen.
Onze bewoners zijn vaak lichamelijker in het contact met anderen en maken veel gebruik van non-verbale communicatie, zoals lijfelijk contact. Dit moet door anderen echter niet direct als seksueel geïnterpreteerd worden. Wanneer men ruimte wil geven voor de communicatie van een bewoner, zal men hier dus rekening mee moeten houden en een zekere tolerante houding tegenover deze lijfelijkheid moeten ontwikkelen. Een begeleider kan zijn persoonlijke grenzen aangeven, maar moet zich ook bewust zijn van de noodzaak van non-verbale communicatie. 

Van de begeleider wordt verwacht dat als de bewoner met vragen komt, of op één of andere manier laat blijken dat hij vragen, problemen, opmerkingen en/of negatieve ervaringen m.b.t. vriendschap en verliefdheid heeft, hij de bewoner ruimte geeft om deze onderwerpen bespreekbaar te maken. Indien er totaal geen aanwijzing/behoefte bestaat bij de bewoner om over deze onderwerpen te praten, er ook geen aanleiding toe is, dient de begeleider dit niet te forceren.

Bewoners worden via het project Blij Lijf ingelicht over de verschillen in omgang: wat verstaan we onder vriendschap, een vriend of vriendinnetje hebben of een relatie aangaan. Zij krijgen hierbij ook seksuele voorlichting op maat. Dit houdt in dat we niemand overbelasten met informatie wanneer dit niet nodig zou zijn. Seksuele voorlichting moet individueel worden bekeken zodat men goed kan opvolgen wat de bewoner al of niet begrepen heeft. In dit project kadert ook het weerbaar maken van personen met een verstandelijke handicap. Het is belangrijk dat ze zich bewust zijn van hun eigen behoeften, leren hiermee om te gaan en grenzen naar zichzelf en naar anderen toe te kennen en duidelijk weten te maken. Veel bewoners zijn niet weerbaar en het is geen eenvoudige opdracht hen weerbaar te maken. Toch is het van groot belang om hier aandacht aan te besteden, omdat personen met een verstandelijke handicap juist door hun gebrekkige weerbaarheid slachtoffer van seksueel geweld en misbruik kunnen worden. Het vergroten van de weerbaarheid is een manier om de kans op seksueel misbruik te verkleinen. Dit houdt in dat men de bewoners leert:

· wat normale omgang is en wat niet (bv. bij het wassen)
· zelf te bepalen wie hen wanneer en hoe mag aanraken (met uitzondering van medische handelingen)
· dat ze “nee” mogen zeggen tegen onaangename aanrakingen.

Het past in deze tekst om het belang van de deontologische attitude van de medewerkers te benadrukken. Om een bewoner beter te kunnen helpen zullen wij vaak zijn of haar seksueel gedrag moeten bespreken met de verschillende betrokken personen. Echter niet elke medewerker moet weet hebben van het seksueel gedrag van een bewoner, ook hij of zij heeft recht op privacy en discretie.

Begeleiders moeten zich bewust zijn van eigen normen en waarden ten aanzien van seksualiteit zodat zij in hun professioneel handelen hiervan los kunnen komen. Immers individuele stellingneming door begeleiders leidt tot gebrek aan éénduidigheid voor de bewoners en geeft hen een gevoel van willekeur. Het team en de voorziening moeten handelen vanuit één algemeen geldende basisvisie. Individuele beslissingen over seksualiteit worden steeds besproken in het team. Aan de hand daarvan wordt een zorgplan opgesteld. 

Mensen met een verstandelijke handicap hebben een reeks van beperkingen op emotioneel, sociaal en cognitief gebied. Bij het verkennen van en omgaan met hun omgeving staan lichaamsgebonden ervaringen in meer of mindere mate centraal. Ook in het contact met andere mensen zijn verstandelijk gehandicapten veelal lichamelijk ingesteld. Dit zou in bepaalde omstandigheden geïnterpreteerd kunnen worden als uitlokkend gedrag.

Daarnaast leidt de afhankelijke positie van personen met een verstandelijk handicap er toe dat ze de consequenties van hun eigen handelen of dat van anderen minder goed kunnen overzien. Ze missen bovendien de assertiviteit en de vaardigheden om zich te weren.

Dit alles gecombineerd met minder kennis van seksualiteit, kan er toe leiden dat personen met een verstandelijk handicap slachtoffer worden van seksueel misbruik. Over de omvang van seksueel misbruik bij personen met een verstandelijke handicap is nog weinig bekend. De gedachte van seksueel misbruik roept bij veel mensen gevoelens op van boosheid; walging, verwarring en ongeloof. Deze emoties maken het moeilijk om goed om te gaan met vermoedens van seksueel misbruik. Nochtans is het van groot belang dat professionele medewerkers, die te maken krijgen met vermoedens van seksueel misbruik weten hoe ze moeten handelen. Daarom werkte Huize De Steiger een procedure hoe gepast te reageren bij vermoedens van geweld of misbruik (BN 2005 002).

Misbruik is elke handeling (of het nalaten van een handeling), die resulteert in een significante inbreuk op de rechten, de lichamelijke of psychische integriteit, de waardigheid of het welbevinden van een persoon met een handicap. Een handeling (of het nalaten van een handeling) is misbruik omdat de persoon met een handicap dit als misbruik beleeft of omdat redelijkerwijze kan aangenomen worden dat de handeling of het nalaten van handeling schade zal berokkenen. 
Een seksueel contact tussen normaal begaafde personen en personen met een verstandelijk handicap die plaatsvinden tegen de zin van de persoon of terwijl deze als het gevolg van lichamelijk of relationeel overwicht, emotionele druk, dwang of geweld, of de mate van de handicap, niet kan toestemmen tot het seksuele contact of wanneer sprake is van een professionele hulpverlener-bewoner relatie is dus misbruik.
Seksuele contacten tussen twee personen met een verstandelijke handicap die plaatsvinden tegen de zin van één van de twee als gevolg van lichamelijk of relationeel overwicht, emo-tionele druk, dwang of geweld, of door de mate van de handicap niet vrij kan toestemmen in het seksuele contact is misbruik. In bijlage geven we een aantal voorbeelden en signalen van mogelijk seksueel misbruik

6 Tot slot

Elke persoon met een handicap wordt dus in Huize De Steiger gezien en benaderd als een volwaardig menselijk wezen en uniek persoon. Deze is gekenmerkt en begrensd door zijn aangeboren cognitieve, conatieve (trachtende, proberende) en sensomotorische basisstructuren, die hij, in interactie met zijn (materiële en personen-) omgeving, tot ontwikkeling brengt. Hierdoor participeert hij op een unieke en actieve wijze aan het sociaal-maatschappelijke leven waarvan hij deel uitmaakt, geeft en verwerft hij op een geheel eigen wijze zin, richting en betekenis aan zijn bestaan en ontwikkelt hij een eigen identiteit.
7 Bijlage

Deze bijlage is gebaseerd op Douma J. et all. (1998)

Hieronder willen we een aantal voorbeelden van seksueel misbruik in afhankelijkheids- en machtsongelijkheidsituaties t.a.v. bewoners of deelnemers:

· seksueel getinte opmerkingen geven en insinuaties maken

· zonder aanwijsbare noodzaak de cliënt vragen zich (geheel) te ontkleden

· seksuele toenadering zoeken, de cliënt voorstellen een seksueel contact aan te gaan

· ongewenste aanrakingen, bijvoorbeeld betasten of strelen van de borsten en/of geslachtsorganen

· initiatief nemen tot geslachtsgemeenschap

· een seksuele relatie aangaan met een cliënt

· aanranding

· verkrachting

· oraal genitaal contact afdwingen

· masturberen in bijzijn van de cliënt of de cliënt dwingen tot masturbatie

· exhibitioneren
Hieronder beschrijven we een lijst van mogelijke signalen van verstandelijk gehandicapten die kunnen wijzen op seksueel misbruik. De lijst kan een houvast bieden, maar tegelijkertijd draagt zij ook een gevaar in zich. De signalen die genoemd worden kunnen een gevolg zijn van seksueel misbruik, maar kunnen ook andere oorzaken hebben. Vandaar dat deze signalenlijst met de nodige omzichtigheid moet gehanteerd worden. 

· Deze signalen zijn relevant wanneer het om vrij plotselinge veranderingen in gedrag gaat, die niet op andere wijze te verklaren zijn. 

· Slechts wanneer verschillende signalen worden waargenomen, moet er gedacht worden aan de mogelijkheid van seksueel misbruik.
Inhoudelijk verwijzende (klinische) signalen

· Verwondingen, zwellingen, bloeduitstortingen aan of rond de genitaliën

· Verwondingen, bloeduitstortingen aan borsten, billen, onderbuik of (binnenzijde van) bovenbenen

· Vreemde voorwerpen in genitale, rectale of urethrale openingen

· Abnormale verwijdering van urethrale, vaginale of rectale openingen

· Sperma in de vagina (met name op jonge leeftijd) of het rectum

· Ziekten die door seksueel contact (kunnen) worden overgebracht: geslachtsziekten, herpes,

· aids, candida, thrichomonas (met name op jonge leeftijd)

· Zwangerschappen, met name op jonge leeftijd

· Veelvuldige blaasontstekingen

· Urineweginfecties

· Vaginale infecties met afscheiding

· (Bloed)vlekken op kleding
Inhoudelijk verwijzende psychosomatische signalen

· Pijn in de onderbuik

· Pijn in de bovenbenen
Inhoudelijk verwijzende gedragssignalen

· Zinspelingen op seksuele activiteiten

· Herhaaldelijke en niet bij de leeftijd/ontwikkeling/verstandelijke vermogens passende spelletjes met leeftijdsgenoten, speelgoed of zichzelf

· Excessieve masturbatie

· Veel losse seksuele contacten (promiscuïteit)

· Herhaaldelijk slachtoffer van zijn (seksueel) geweld

· Buitengewone angst voor mannen (in het geval van een mannelijke pleger)

· Angst voor aanraken/lichamelijk contact

· Zichzelf vies vinden (ruiken)

· Niet ruiken zoals kleine kinderen ruiken (alleen bij jonge kinderen)

· Negatief lichaamsbeeld (speciaal bij jonge kinderen)

· Stijf of niet durven bewegen (speciaal bij jonge kinderen)

· Niet durven uitkleden

· Niet op de rug durven liggen, speciaal bij jonge kinderen

· Op de buik willen slapen

· Hevige schrik bij het aanraken van de bovenbenen, billen en buik

· Boos zijn op of zich schamen voor hun lichaam

· Vertonen geen spontaan bewegingsspel

· Spreiden hun benen niet bij het optillen of afspringen

· Tijdens het lopen worden de billen en bovenbenen stijf tegen elkaar gehouden

· Jongetjes hebben een te grote kennis over seksualiteit

· Jongetjes laten vaak hun geslachtsdelen zien

· Jongetjes zoeken (in tegenstelling tot de meisjes) abnormaal vaak lichamelijk contact

· Niet passende kledingstijl

· Gevoelens van vernederingen

· Kwaadheid

· Angst voor seks

· Angst voor paniekreactie bij het aanraken van de genitaliën

· Angst of paniekreactie bij het aanraken van de genitaliën of anus, waarbij geen andere, voor de hand liggende, verklaring aanwezig is

· Masturbatie met (speelgoed) objecten in de vagina of het rectum

· Het uitspelen van orale seks, anale en vaginale geslachtsgemeenschap of van wederzijdse

· masturbatie

· Veel losse seksuele contacten

Deze signalen zijn vooral van belang bij jonge kinderen, omdat bij adolescenten deze verschijnselen (niet tevreden zijn met en in je lijf) gewoonlijk ook voorkomen, zonder dat er sprake van seksueel misbruik hoeft te zijn. De klinische signalen zijn een belangrijk teken van misbruik. Deze signalen zijn echter niet vaak te constateren bij seksueel misbruikte verstandelijk gehandicapten. Signalen van seksueel misbruik zijn doorgaans bij verstandelijk gehandicapten nog onduidelijker dan bij normaal begaafden. Specifieke signalen bestaan nauwelijks, behalve sterk seksueel gerichte gedragingen.
Specifieke (psycho)somatische signalen; deze signalen verwijzen naar niet-kinderlijke ervaringen met seksualiteit. Deze komen vaak voor bij seksueel misbruikte kinderen. Deze moeten, zeker in combinatie, aanleiding geven tot een vermoeden van seksueel misbruik.

· Pseudo-volwassen gedrag

· Negatief zelfbeeld (gevoelens van minderwaardigheid)

· Schuld- en schaamtegevoelens

· Splitsing van gevoel en verstand

· Niet durven genieten

· Gebrek aan vertrouwen, met name ten opzichte van mensen die voor het kind belang-rijk zijn

· Niet deelnemen aan school- en sociale activiteiten

· Plotselinge terugval in schoolprestaties

· Van huis weglopen

· Depressieve gevoelens
· Zelfverwonding

· Zelfmoordgevoelens en zelfmoord(pogingen)

· Prostitutie

· Mishandelen/martelen van andere kinderen/mensen of dieren

· Sterke afhankelijkheid van het slachtoffer ten opzichte van de pleger

· Slachtoffer is bang, gespannen, wanneer een specifieke medewerker dienst heeft, of telkens wanneer hij/zij met een specifieke medewerker te maken krijgt, bijvoorbeeld taxichauffeur, fysiotherapeut

· Algemene signalen

· Deze signalen komen veel voor bij seksueel misbruikte kinderen, maar ook bij kinderen met andere problemen. Zij verwijzen naar spanning, gevoelens van onveiligheid en angst bij het kind.
Algemene psychosomatische signalen

· Slaapproblemen (slapeloosheid, nachtmerries)

· Ademhalingsproblemen (hoge, benauwde ademhaling , luchthappen, hyperventilatie (met o.a. tintelen en kramp in de handen), astma

· Acute hysterische symptomen (bijv. verlammingen, gevoelloosheid, niet kunnen praten, zien of horen)

· Hoofdpijn

· Blaas- en/of urinewegproblemen

· Huidaandoeningen (eczeem, jeuk , haaruitval)

· Hernia

· Eetproblemen (te veel, te weinig eten)

· Problemen met plassen, met ontlasting, bedplassen, broekpoepen

· Houterige motoriek en geen plezier in bewegen

· Braken, hoofdpijn, buikpijn
Algemene gedragssignalen

· Extreem meegaand gedrag

· Acting-out, agressief gedrag

· Angsten en fobieën

· Zindelijkheidsproblemen (enuresis en encopresis)

· Kleverig gedrag

· Regressief gedrag

· Plotselinge veranderingen in interpersoonlijke relaties

· Sterke en/of snelle stemmingsveranderingen

· Teruggetrokkenheid

· Hyperactiviteit

· Spraakproblemen en taalverwervingsstoornissen

· Concentratieproblemen op school

· Spijbelen

· Vroeg op school komen en Iaat weggaan en weinig of nooit afwezig zijn

· Weinig of slechte relaties met leeftijdsgenoten of onvermogen om vrienden te maken

· Over grote hoeveelheden geld en/of speelgoed beschikken

· Verslaving (bijv. aan alcohol, drugs, t.v. kijken)

· Zeer veel problemen tijdens adolescentie

· Seksuele problemen

· Huwelijk (of gaan samenwonen) op jonge leeftijd

· Gevoelig voor macht

· Delinquent gedrag

· Spelen niet graag met andere kinderen en zijn ook niet erg geliefd

· Misbruikte jongetjes hebben vaker ongelukjes dan niet-misbruikte jongetjes

· Het kind past zich te veel aan aan de behoeften van de ouders, bij incest

· Het kind vertoont extremen in gedrag, van stil tot agressief

Signalen, buiten het slachtoffer, die kunnen wijzen op seksueel misbruik

Het gaat in deze paragraaf om signalen die niet worden vertoond door het slachtoffer, maar door anderen. De pleger kan bepaalde signalen vertonen die kunnen wijzen op seksueel misbruik. De pleger kan dan zowel iemand zijn van de gezinssituatie als van een hulpverleningssituatie. Behalve de pleger kan ook bijvoorbeeld de leefgroep, instelling of gezinssituatie bepaalde signalen vertonen. Van deze signalen volgt hieronder een overzicht.

Signalen vanuit de hulpverlener

· Medewerker of hulpverlener creëert een soort isolement rond een cliënt (bijv. steeds gesprekken op eigen kamer)

· Veelvuldige seksistische uitingen van mannelijke medewerkers

· Pleger heeft zich bij iedereen geliefd gemaakt, zowel bij ouders, de mensen in het huis als de directie

· Begeleider heeft overdreven belangstelling voor een bepaalde bewoonster

· Begeleider bemoeit zich overal mee

· Begeleider wil altijd invallen

· Begeleider stuurt collega's vaak naar huis

· Begeleider is vaak lang bij een bewoner in de kamer
 Signalen vanuit de instelling/woonvorm

· Een aantal signalen of factoren genoemd die typerend zijn voor de woonvoorziening waar het misbruik plaatsvindt en/of die ertoe bijdragen dat het misbruik blijft voortbestaan. Deze signalen kunnen gezien worden als indicatoren van mogelijk seksueel misbruik.

· Gesloten woongroepen

· Sterk hiërarchische verhoudingen

· Ouderwetse verhoudingen russen mannen en vrouwen

· Gespannen sfeer in de instelling
Signalen vanuit de gezinssituatie

Seksueel misbruik of incest kan in ieder gezin voorkomen, in alle sociale klassen. Gezinnen van een lagere sociale klasse krijgen vaker te maken met sociale controle van gemeentelijke instanties. Misbruik wordt dan wellicht sneller ontdekt en aangegeven.

· Er zijn rapporten die aangeven dat de ouders letsel toebrengen of de kinderen verwaarlozen

· Er zijn ernstige emotionele conflicten in de thuissituatie (gezin)

· Er is in het verleden al eerder sprake geweest van misbruik in het gezin
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� Het gebruik van de mannelijke voornaamwoorden is geenszins gebaseerd op welke vorm van onderscheid dan ook, maar heeft enkel de bedoeling om de leesbaarheid van deze tekst zo groot mogelijk te houden.
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