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Gewoon

Zag mijn broer er nou maar uit als een mongool

Dan zou iedereen niet zo gek staan kijken 

Maar mijn broer lijkt helemaal niet een mongool

Want dan zou hij al een beetje anders lijken

Zag mijn broer er nou maar uit zoals hij is

Dan zou iedereen niet zo erg van hem schrikken

Ja, dan zou hij veel meer dingen kunnen flikken

Want dan zagen ze met die daar is wat mis

Dus dat aardige en heel erg leuke kind

Doet zomaar de onbegrijpelijkste dingen

Schopt of spuugt of staat opeens keihard te zingen

En ook ik weet nooit waardoor zoiets begint.

Nee, mijn broer zijn tong is klein, zijn kin is schoon

Als hij rustig blijft, dan zie je niemand kijken

En dan hoop ik dat we zomaar broertjes lijken

En dan spelen we het spel van “heel gewoon”.
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De manier waarop we over iemand denken bepaalt voor een groot deel onze houding en ons handelen ten opzichte van die persoon. 

Iemands uiterlijk geeft dikwijls een richting aan ons denken. Dat moge ook uit bovenstaand gedicht blijken. Van iemand die gehandicapt “lijkt”, verwachten we ook “gehandicapte” gedragingen. Dit noemen we vooroordelen. In geval van het gedicht zijn deze vooroordelen een verontschuldiging: “dan zagen ze : met die daar is wat mis”.

Het begrip handicap wordt meteen negatief ingevuld: tekort, mis, vreemd. Mensen met een handicap zijn echter mensen met mogelijkheden. Op deze manier willen wij mensen met een handicap benaderen . 

Een kijk op mensen met een verstandelijke handicap

Vooraf

‘De’ mens met een verstandelijke handicap bestaat niet, ‘de’ ouder van een kind met een verstandelijke handicap bestaat niet. ‘De beeldvorming’ van mensen met een handicap bestaat evenmin. Daarom willen we het onderwerp vanuit verschillende invalshoeken benaderen. We hopen dat we u op het einde een bescheiden aantal aspecten getoond zullen hebben, vanuit onze relatie met mensen met een handicap en hun omgeving. 

Of iemand nu licht mentaal gehandicapt, een zeer ernstige verstandelijke handicap heeft, gedragsmoeilijk is, of helemaal niets van dat alles, eigenlijk mag het geen verschil maken voor de manier waarop we met een mens omgaan. Onze basishouding moet voortdurend vanuit dezelfde waarden vertrekken. Daarom geven we u ook geen klassieke indeling van mensen met een verstandelijke handicap.

Ze hebben al heel wat typeringen gekregen doorheen de geschiedenis: idioot, imbeciel, mindervalide, andersvalide, gehandicapte…

Wat we ook verzinnen, steeds krijgt hetgeen we uitvinden op den duur terug een negatieve klank. Tegenwoordig spreken we over ‘mensen met en mensen zonder een handicap’. Deze manier van spreken getuigt van respect, vinden we. 

Nochtans verandert er niets wezenlijks als niet de houding van mensen zonder handicap verandert tegenover mensen met een handicap. We ondervinden dagelijks dat geloven in hun mogelijkheden alleen al een positief effect heeft op hun zelfbeeld en hun zelfrealisatie. Het is nodig dat mensen met een handicap anders leren denken over zichzelf. Ze zijn erg afhankelijk van de wijze waarop mensen in hun omgeving met hen omgaan, tegenover hen staan. Wetenschappelijke studies geven aan dat mensen met een handicap het negatieve zelfbeeld meestal overnemen van hun omgeving. Dit geldt zeker voor mensen met een lichtere vorm van verstandelijke handicap. Zij komen meer dan anderen in contact met vooroordelen en ervaren de houding van de omgeving ook veel bewuster. 

Iedereen is het waarschijnlijk met deze woorden eens. Toch moeten we nog steeds andere namen uitvinden om ons respect voor hen gestalte te geven. Zolang we hen als een aparte groep onderscheiden, verbonden aan het idee van hulpbehoevendheid zal dit blijven duren. Pas wanneer we met z’n allen doordrongen raken van de waarde van hun mogelijkheden voor henzelf en voor de maatschappij, slagen we er waarschijnlijk in om deze cirkel te doorbreken. 

theoretische modellen

Hulpbehoevend, ziek, altijd kind, vreemd, …

Doorheen de jaren sluipen bepaalde beelden en veronderstellingen binnen. Achteraf weet je niet hoe je aan sommige ideeën geraakt bent, maar ze zitten wel vastgeroest in je gedachten. In de hulpverlening aan mensen met een handicap werden in de loop van de geschiedenis modellen ontwikkeld om te kijken naar ‘handicaps’ en hoe je er best mee om kon gaan. Elk model heeft nog steeds een betekenis en speelt nog altijd een rol in de zorg. Maar ze gingen ook bij het brede publiek een rol spelen en zorgden voor een aantal overtuigingen waar we niet zo gemakkelijk van af geraken. Soms hielpen ze ook grote onrechtvaardigheden uit de wereld.

We willen deze modellen even overlopen, zodat ieder voor zich kan herkennen welke denkwijzen hierbij aansluiten en welke rol ze wellicht spelen in het eigen denken over mensen met een verstandelijke handicap.

· Het medisch model

Binnen het medisch model wordt verstandelijk gehandicapt zijn beschouwd als een ziekte waaronder het individu gebukt gaat.

In dit model staat het tekort centraal. De handicap is een zaak van één mens: de mens met een handicap. ‘Onaangepast’ gedrag is een gevolg van een stoornis in het centrale zenuwstelsel. 

Stoornissen moeten genezen worden. Daarvoor zorgt de dokter. Het medisch model organiseert de zorg volgens het ziekenhuismodel: in grote organisaties, met veel regels en alles gelijk voor iedereen. 

Hoe kijkt dit model naar Greet? Greet is 35 jaar en mongool.

Greet heeft het syndroom van Down. Ze is dus blijvend mentaal gehandicapt en moet haar ganse leven verzorgd worden. Voor het syndroom van Down bestaat geen medicatie of behandeling.

Greet leeft in een grote instelling met veertien in een groep. Risico’s worden vermeden. Het dagelijks leven is goed georganiseerd: elke dag om 7 uur uit bed, om 21 uur terug in bed. Eten erg gezond, voldoende beweging en bezigheid. 
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Voor een mens met een handicap betekent dit model dat hij totaal onmondig is en afhankelijk. Dit model is achterhaald, maar in de dagelijkse praktijk vinden we er toch nog erg veel van terug.

In een aantal situaties biedt dit model trouwens nog steeds oplossingen. Medische diagnostiek blijft erg belangrijk en toepassing van uitgebalanceerde medicatie bood reeds meermaals uitwegen. 

Dat is echter voor ieder van ons niet anders

· Het sociologisch model
Afwijkend gedrag, opvallend gedrag en ook verstandelijk gehandicapt zijn, zijn een product van een normaliserende maatschappij.

’t Hangt er maar vanaf in welk gezelschap je je bevindt, in welk milieu, of iets als normaal ervaren wordt of niet. Tegenwoordig weten we allemaal dat je in China mag boeren na het eten, maar dat je dat in Europa maar beter niet kan doen. 

Een mens is erg gevoelig aan dit ‘normaal’ zijn. Iedereen wil immers gewaardeerd worden door een groep van mensen waar je bij hoort. Het gevoel dat je ergens bij hoort geeft zelfvertrouwen, wat op zijn beurt weer groeikansen geeft. 

De maatschappij is onverbiddelijk: het kaf wordt van het koren gescheiden. Etiketten worden uitgedeeld. Verstandelijk gehandicapt. 

Etiketten zijn echter gevaarlijk. Iemand met een etiket heeft de neiging om zich naar dit etiket te gaan gedragen. De mensen verwachten weinig van je en jij past je aan. Op die manier bevestig je het etiket, en de negatieve spiraal start jammer genoeg op. 

Het sociologisch model pleit voor afschaffen van grotere voorzieningen. Het staat voor verdraagzaamheid en aanvaarding en wil minder normeringen en etiketteringen. 

Als individuen leven we samen, met elkaar , temidden van elkaar. Zo gewoon mogelijk, slechts speciaal waar het moet. 

Hoe kijken vertegenwoordigers van het sociologisch model naar Greet? 

Greet is 35 jaar. Ze woont in een huisje in de rij. Samen met nog twee andere mensen van ongeveer dezelfde leeftijd. Ze gaat elke dag werken in het gemeentehuis. Ze zorgt voor de koffie en onderhoudt de cafetaria. Elk jaar gaat ze met een aantal vrienden op vakantie. Ze hoort er gewoon bij. 
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Het sociologisch model helpt ons erover te waken dat we zo normaal mogelijke levenssituaties uitbouwen voor mensen met een verstandelijke handicap, of hen helpen om deze situaties uit te bouwen.

Nochtans moeten we evenzeer opletten dat we niet overvragen en enkel dat nastreven dat haalbaar is. 

· Het ontwikkelingsmodel
Het ontwikkelingsmodel zet training, vorming en therapie centraal. Mensen met een verstandelijke handicap ontwikkelen niet anders dan anderen. Ze doorlopen dezelfde ontwikkeling, alleen op een trager tempo.

Het ontwikkelingsmodel zette zich eveneens af tegen het medisch model. Het weigerde te aanvaarden dat een verstandelijke handicap een onveranderbaar gegeven was. 

In dit model probeert men een zo uitdagend mogelijk ontwikkelingsmilieu aan te bieden. Kennis van de menselijke ontwikkeling is hier zeer belangrijk. Met behulp van deze kennis kan mensen veel geleerd worden. 

Het gevaar is wel dat het accent hier enkel op de beperkte ontwikkelingsmogelijkheden van de mens met een verstandelijke handicap wordt gelegd en een voortdurend klimaat van leren en ontwikkelen wordt gecreëerd. 

En Greet? Greet woont in een voorziening met kleinere woongroepen. Overdag gaat ze naar het arbeidscentrum. Ze volgt een aantal bezigheidsateliers. Regelmatig worden nieuwe vaardigheden aangeleerd. Ze volgt ook een communicatiegroep. In de woning volgt Greet vorming. Misschien kan Greet in de toekomst overschakelen naar een woonvorm met minder begeleiding.
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· Het leertheoretisch model
In het leertheoretisch model ziet men afwijkend gedrag als foutief aangeleerd gedrag. 
In deze benadering richt men zich enkel op het uiterlijk waarneembare gedrag. Omstandigheden worden beïnvloed zodat ongewenst gedrag verdwijnt en gewenst gedrag ontstaat. Gedrag dat beloond wordt, zal toenemen, gedrag dat bestraft wordt, zal afnemen. Op deze manier kan veel gedrag aan- en afgeleerd worden.

Greet heeft een vervelend trekje. Als ze ergens zit, zonder iets om handen, knarst ze voortdurend met haar tanden. Ze irriteert haar medebewoners voortdurend. De begeleiding werkte een beloningsschema uit. Als Greet een pauze niet knarsetandt, krijgt ze een stuk van een mooie puzzel. Elke week mag Greet de stukjes die ze kreeg leggen en opplakken. De puzzels worden verzameld in een kijkboek.

Het leertheoretisch model biedt uiterst nuttige middeltjes in de omgang met mensen met een verstandelijke handicap. We moeten echter heel voorzichtig omspringen met deze middeltjes. Je kan mensen via opvoeding en omgang op die manier sturen waar je maar wil.

En wie bepaalt welk gedrag wel of niet gewenst is?
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· Het psycho-analytisch model
Binnen het psycho-analytisch model wordt afwijkend gedrag gezien als een onverwerkt psychisch conflict tussen het Es en het Superego, waarbij het Ego faalt om een aanvaardbare oplossing te vinden voor het probleem.

Ingaan op dit gigantisch gedachtengoed, zou ons te ver leiden. Het psycho-analytisch model biedt een indrukwekkend kennisgebied van de mens. Kijk op vroegkinderlijke ontwikkeling en opbouw van persoonlijkheid is zeer verrijkend. Ook binnen de zorg aan mensen met een verstandelijke handicap.

Greet en haar tandengeknars. Een begeleiding volgens psycho-analytisch model, zal dit gedrag trachten te begrijpen. Vanuit vroegkinderlijke ontwikkeling, vanuit conflicten tussen willen en niet mogen of kunnen. Wil Greet andere activititeiten gaan doen tijdens de pauze, maar heeft ze als kind ervaren dat ze niet mag ingaan tegen de wil van haar begeleiders…
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· Het humanisatiemodel
In elke mens schuilen creativiteit en ongekende mogelijkheden. Met de hulp van mensen die in je mogelijkheden geloven kun je worden wie je in feite bent. Elk mens is uniek.

Het humanisatiemodel is een zeer optimistisch model en erg bruikbaar in de zorg aan mensen met een verstandelijke handicap. Respect en echtheid zijn twee sleutelbegrippen in dit model. Respect om wat de ander is en kan. Echtheid in relaties. De ander ernstig nemen en hem bevestigen in zijn waarde. 

Het eigen kunnen van iemand wordt als uitgangspunt genomen. Iemand met een verstandelijke handicap is even uniek als jij en ik. Mensen lijken, met de behoeftes die ze allemaal kennen, erg veel op elkaar.

Greet is een vrouw met zeer veel mogelijkheden. Ze heeft ook een aantal speciale gaven. Ze kan erg mooi tekenen en maakt voor gans de familie en haar vriendenkring prachtige wenskaarten. De begeleiding maakt hier ruimte voor, zorgt dat Greet de kans krijgt om haar talenten te ontplooien.
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· Het interactiemodel
De mens is een sociaal wezen. We leven in groep. In dit model staan de menselijke relaties in groep centraal en welke vorm deze relaties hebben aangenomen.
Iemands omgeving is sterk meebepalend voor de mogelijkheden om te groeien en om tot ontwikkeling te komen. Het interactiemodel voegt een belangrijk element toe aan het humanisatiemodel. Een mens met een verstandelijke handicap heeft een omgeving nodig die een appel doet op de mogelijkheden die hij bezit. Zicht hebben op die omgeving is belangrijk. Een omgeving kan ontwikkeling soms ook in de weg staan. Hier moeten we oog voor hebben. 

Greet krijgt van haar vrienden en familieleden zeer positieve reacties op de wenskaarten die ze stuurt. Ze wordt ervoor erkend. Anderen waarderen haar, verwachten ook een kaart van haar als er iemand verjaart. Haar medebewoners vragen haar dikwijls om voor hen kaarten te maken die ze zelf willen versturen. 
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· Het emancipatiemodel
Het emancipatiemodel zet de kwaliteit van leven centraal. Een geëmancipeerd mens is een mondig mens. Mondig zijn houdt in dat je zelfstandig kunt beslissen, handelen en oordelen. 

In hoeverre wordt mensen met een verstandelijke handicap de mogelijkheid geboden om over hun eigen leven te beschikken? 

Dit model waarschuwt voor de gevaren van overbescherming en betutteling en voor het geven van algemene regels die voor iedereen gelden.

Greet woont samen met enkele anderen. Tot vorig jaar stond iedereen op hetzelfde uur op. Niemand mocht na 23 uur naar bed. Dat waren echter de meest rustige uren voor Greet om aan haar kaarten te werken. Ze moet pas om 11 uur op het gemeentehuis zijn. De begeleiders hebben lange discussies gevoerd of het wel kon dat Greet later ging slapen en langer in bed kon blijven ’s morgens…
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Totdaar een aantal modellen die telkens andere aspecten naar voor brengen in het kijken naar mensen met een verstandelijke handicap. 

Vooral de laatste drie modellen bevatten de belangrijkste accenten die momenteel in de zorg gelegd worden: respect, acceptatie en ontplooiing.

Hier willen we in het tweede deel verder op ingaan.

Omgaan met mensen met een verstandelijke handicap

Ieder mens kan op zijn eigen wijze mondig zijn en zelfstandigheid ervaren als we zijn unieke mogelijkheden in acht nemen. Dat heeft in principe niets met het niveau van functioneren te maken. Het is de kunst, de essentie van iedere individuele mens te ontdekken en de voorwaarden te creëren op grond waarvan deze essentie tot wasdom kan komen. Dat vraagt om een omgeving die daar oog voor heeft. 

Het is vooral in deze laatste zin dat een opdracht schuilt voor de ruimere omgeving. Het is niet voldoende als ouders en voorzieningen dit alles alleen trachten waar te maken. Ze zijn hierin afhankelijk van de bredere maatschappij. Dit is ook de reden dat organisaties als KVG zo belangrijk zijn voor mensen met een handicap èn hun ouders. Ze kunnen dit gedachtegoed mee uitdragen en vooral zelf realiseren. Mensen met een verstandelijke handicap hebben pleitbezorgers nodig in de maatschappij. 

Hoe veiliger de maatschappij is, hoe meer mensen met een verstandelijke handicap aan het leven in de maatschappij kunnen deelnemen. In die zin bewijzen zij ook een dienst aan de maatschappij. Een samenleving die ruimte biedt aan mensen met een handicap is immers ook waardevol voor mensen zonder verstandelijke handicap. 

Mensen met een verstandelijke handicap moeten een leven kunnen leiden als ieder ander. Laten we maar gewoon doen. Is het zo eenvoudig?

Jammer genoeg niet. 

De ene mens is de andere niet, de ene mens met een verstandelijke handicap, is de andere niet. Je probeert in te spelen op wat die ene persoon nodig heeft in die bepaalde situatie. Het is de kunst op te verstaan wat iemand precies vraagt. Het is niet de bedoeling om mogelijkheden op te dringen die voor hun geen betekenis hebben, met of zonder steun. Als je de werkelijke hulpvraag van iemand niet begrijpt loop je het risico dat je gaat overvragen. Wat goed is voor ons, is het niet noodzakelijk voor iemand met een verstandelijke handicap. Het is daarbij vooral moeilijk om in te schatten wat iemand werkelijk aankan. Kunnen wil niet altijd zeggen aankunnen. Het een is een verstandelijk gegeven, het tweede slaat op het emotionele. 

Een voorbeeld

Karel werkte lange tijd in een beschutte werkplaats. Hij functioneert op een vrij hoog niveau en kon volgens zijn leerkrachten in het bijzonder secundair onderwijs in een werkplaats terecht. Karel deed enorm goed zijn best. Hij was ’s avonds erg moe . Na enkele maanden begon Karel stemmen te horen. Hij zat soms uren voor zich uit te staren en in zichzelf te praten. Karel werd opgenomen in een psychiatrisch centrum. Overvraging met als gevolg psychose was de diagnose. Nu gaat Karel elke dag naar een dagcentrum. Hij werkt er in het kaarsenatelier op zijn tempo. Hij maakt prachtige kaarsen en heeft zijn leven blijkbaar terug onder controle.

Normalisatie, want daar hebben we het over, wil niet zeggen dat Karel moet doen zoals wij. Wel proberen we voor Karel een leven uit te werken dat zoveel mogelijk aanleunt bij het normale. Een leven dat hij aankan.

Normalisatie en integratie gaan hand in hand. Met integratie bedoelen we niet alleen lijfelijk aanwezig zijn in de maatschappij. Ook kunnen gebruik maken van de voorzieningen van een samenleving is voorwaarde. Bv. De trein nemen, naar de post gaan en gaan winkelen. Kortom, kunnen deelnemen aan de samenleving als mens met een verstandelijke handicap. 
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De eigenheid van de mens met een handicap moet dus aanvaard worden. We praten dan over acceptatie. Proberen te begrijpen waarom iemand zich gedraagt zoals hij zich gedraagt. Door de ogen van de ander in de wereld kijken. Aanvaarden wil niet zeggen alles toelaten. Dikwijls worden die twee begrippen vermengd. Er zijn nu eenmaal wetten en reglementen waaraan we ons met z’n allen te houden hebben. 

Een omgeving moet trouwens erg veilig zijn. Het is een voorwaarde om in contact te komen met de omgeving. Mensen met een verstandelijke handicap hebben meestal meer nood aan veiligheid en bescherming. Ze zijn ook meer afhankelijk van anderen.

Een aantal factoren zijn hiervan de oorzaak.

Eerstens is er de verstandelijke handicap. Daarnaast passen mensen met een mentale handicap zich minder gemakkelijk aan aan de eisen van de omgeving. Ze hebben het moeilijker met wijzigingen en begrijpen verwachtingen van derden niet zo best. Ze zijn minder geremd in hun gedragingen. Enerzijds is dat soms een voordeel, soms komen ze erg spontaan over. Anderzijds kan dit soms problemen geven als ook uitbarstingen of agressieve gevoelens ongecontroleerd naar buiten komen 

Respect, interesse, veiligheid bieden, duidelijk zijn…

Een cocktail met behoorlijk wat ingrediënten dus. Niet altijd eenvoudig. 
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