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Sub Rosa
Fighting to establish self-respect ...
Not the same, but different ...
Not normal, but disabled ...
Who wants to be normal anyway?

Not ashamed, with heads hanging,
avoiding the constant gaze of those who assume
that sameness is something to be desired ...
Nor victims
of other people’s lack of imagination ...
But proud and privileged to be who we are ...
Exactly as we are.

(Tyneside Disability Arts, 1998, geciteerd in Swain & French, 2000, p. 280)



Woord vooraf

Het proces dat voorafging aan de thesis die voor U ligt, betekende voor mij een verrijking door mijn
interesses te kunnen meenemen in het opzetten en uitvoeren van een eigen onderzoek. Met deze studie
kreeg ik de kans getuige te zijn van verschillende ervaringen van een persoon met een licht
verstandelijke beperking. Een woord van dank is hier op zijn plaats voor de verschillende betrokkenen

die te maken kregen met de inspanningen dat dit onderzoekproces vergde.

Op de eerste plaats wens ik onze ervaringsdeskundige Patrick Schelthout te bedanken voor zijn tijd en
energie om op vrijwillige basis aan dit onderzoek mee te werken. Gedurende onze tocht stimuleerde je
mij om vanuit niet steeds vanzelfsprekende perspectieven de situatie van personen met een

verstandelijke beperking te benaderen, mijn oprechte dank daarvoor!

Hoewel ik hen hier niet bij naam kan noemen, wens ik me eveneens te richten tot de belangrijke
anderen in Patricks leven die deelnamen aan het onderzoek. Jullie betrokkenheid vanuit een
vriendschappelijke of familiale band, deed mij inzien dat er vaak heel wat meer schuilgaat achter het

leven van een persoon met een beperking dan theorie€n ooit kunnen weerspiegelen.

Mijn waardering gaat verder uit naar professor Van Hove die mij in eerste instantie wegwijs maakte in
het wetenschappelijke landschap van Disability Studies. Daarnaast ben ik heel wat dank verschuldigd
voor de vrijheid en het vertrouwen dat ik kreeg om een onderzoek uit te voeren volgens mijn

interesses nadat ik in contact gebracht werd met Patrick.

Tenslotte gaat mijn dank uit naar mijn belangrijke anderen die er de voorbije vijf jaar steeds waren.
Mijn ouders vooreerst, zij boden mij immers de kans deze studie aan te vangen. Verder zijn mijn
zussen steeds een grote steun gebleken in tijden waar ik het even minder zag zitten. En last but not
least wist mijn vriend Luc me met zijn relativeringsvermogen en humor steeds op te beuren en verder

aan het werk te zetten.

Deze thesis werd in eerste instantie geschreven voor allen die geinteresseerd zijn in de gevolgen dat
het beeld dat wij hebben van mensen met een beperking, kan uitoefenen op het zelfbeeld van deze
personen. Laat U vooral meevoeren door het levensverhaal van Patrick waarin de grenzen van
bepaalde werelden duidelijk kunnen worden en ga hier eventueel in na tot welk(e) mensbeeld(en) U

zich rekent.
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Inleiding

De keuze om mij te verdiepen in de beeldvorming en het zelfbeeld van personen met een licht
verstandelijke beperking, werd ingegeven door een uiteenzetting van Lies Van Peperstraete die een
onderzoek verricht had naar de beeldvorming van personen met een verstandelijke beperking'. Ik was
voornamelijk geboeid door de bevinding dat deze doelgroep de stereotypen en vooroordelen aan hun
adres, overneemt van de algemene bevolking. Daarenboven had ik gedurende de opleiding een sterke
interesse ontwikkeld in groepen die vaak uit de boot dreigen te vallen door de beperkte aandacht die ze

krijgen in theorievorming en onderzoek, zoals personen met een licht verstandelijke beperking.

Een literatuurstudie wakkerde deze onderzoeksinteresse verder aan en mondde uit in een
probleemstelling en in onderzoeksvragen die we verbinden met een situering van beeldvorming in het
postmodernisme. Een beeld is een afbeelding, een fenomeen op zich, zoals personen met een
beperking. Wij gaan uit van beelden in figuurlijke zin, namelijk representaties die mensen hebben over
iemand met een verstandelijke beperking, wat eveneens in letterlijke afbeeldingen tot uiting kan
komen (Ter Haar & Flikweert, 1998; Triest, 1999; Vossen, 2005). Men spreekt van mentale
beeldvorming of het ontstaan van een mentaal beeld; een verzameling van kennis, houdingen en
waardeoordelen die op hun beurt een bepaald gevoel en daaruit volgend gedrag teweeg brengen (GRIP
vzw, 2005; Ter Haar & Flikweert, 1998). Een beeld is met andere woorden geen loutere
weerspiegeling van de werkelijkheid, maar een afgeleide van de sociale en culturele context die een
venster biedt op het denken over beperking (Pavlides, 2005; Vossen, 2005).

Sociaal constructionistische benaderingen in Disability Studies erkennen de constructie van kennis
over beperking, dat verbonden is met sociale interactie, cultuur en geschiedenis in een veld van
machtsrelaties (Devlieger, Pfeiffer & Rusch, 2003; Foucault in Reeve, 2002; Gilson & Depoy, 2000;
Goodley & Van Hove, 2005; Hedlund, 2000; Hosking & Morely, 2004; Davies, 1998; Nunkoosing,
2000; Williams, 1996;). Banking education karakteriseert deze verticale dialoog die het verschil tussen
personen met en personen zonder beperking in stand houdt (Freire, 1994) zoals dat tot uiting komt in
sociale categorisatie (Brehm, Kassin, Fein & Mervielde, 2000) dat de Ander doet ontstaan (Danforth,
2000; Lacan in Devlieger e.a., 2003). Het verlangen naar orde in een modernistische samenleving
verwerpt immers fenomenen die de gevestigde structuren verstoren of in twijfel trekken zodat
personen met een beperking als non-conformisten beschouwd worden (Devlieger e.a., 2003; Hedlund,
2000; Turner, in Barton & Oliver, 1997; Wuyts, 2000). Men wijkt af van de generalized other (De

Beauvoir, in Barton & Oliver, 1997) of het verinnerlijkte, ideaal mensbeeld dat de maatschappelijke en

' Vanpeperstraete, L. (2003). De blik van een ander: studie over de beeldvorming rond personen met een
handicap. Ongepuliceerde licentiaatsthesis, Universiteit Gent, Gent.
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persoonlijke waarden en normen weergeeft (Wuyts, 1997, 2000). Er is sprake van objectivering door
als een symbool en metafoor te verwijzen naar de gevoelens, processen en karakteristicken van
mensen zonder beperking (Goodley & Van Hove, 2005; Shakespeare, 1993; Sontag, in Barton &
Oliver, 1997). Men spreekt daarom van beeldtaal; een beeld is een vorm van taal dat betekenis draagt
door verwijzing naar bepaalde inhouden (Derrida, in Gilson & Depoy, 2000; Vossen, 2005).
Semiotiek maakt dan ook een onderscheid tussen syntaxis die de formele of vormelijke eigenschappen
van tekens beschrijft, semantiek die de betekenissen van tekens bestudeert en pragmatiek die nagaat
hoe een teken bij de ontvanger overkomt (Devlieger e.a., 2003; Thomas, 2001; Vossen, 2005). De
woordenschat dat een discours cre€ert, bestaat uit een complexe combinatie van taal, gebruiken en
(professionele) praktijken die een systeem van sociale controle in stand houden en de omgang met de
Ander rechtvaardigen (Foucault, in Devlieger, 1999; Foucault, in Nunkoosing, 2000).

Met het postmodernisme gaan de modernistische dichotomieén niet meer op; beperking is niet
presociaal of —cultureel bepaald vanuit een essentialistisch standpunt (Barton & Oliver, 1997;
Hedlund, 2000; Watson, in Goodley & Van Hove, 2005), maar ingegeven door een machtige context.
Het beschouwen van kennis als een subjectieve perceptie vormt de grondslag om vanzelfsprekende
onveranderlijke beelden kritisch in vraag te stellen (Nunkoosing, 2000) zodat het maken van
beperking (Goodley, 2001; Hedlund, 2000) gede-construeerd wordt door hi€rarchische relaties en
onzichtbare lagen van veronderstelde waarheid bloot te leggen (Derrida, in Danforth & Rhodes, 1997).
Wetenschappelijke revoluties in de vorm van paradigmaverschuivingen (Kuhn, in Van Gennep, 1997,
p- 189) zijn een gevolg van dergelijke deconstructies waardoor radicaal andere theoretische
constructen, veronderstellingen en praktijken uitgewerkt worden, zodat de definitie van beperking als
fenomeen kan worden beschouwd als een vaak concurrerende praktijk die blijft voortduren over welk

narratief gehanteerd moet worden (Hedlund, 2000).

Een emotionele benadering van beperking bleef tot vorig decennium een behoorlijk eng domein
(Oliver, in Reeve, 2002) door de nadruk die eerder gelegd werd op de oorzaak in plaats van de
persoonlijke en sociale implicaties van beperking (Klotz, 2003). De interactie tussen zelf, cultuur en
beperking wordt echter meer vanzelfsprekend in Disability Studies (Ferguson, in Devlieger e.a.,
2003). Vanuit een culturele benadering wordt de invloed van beeldvorming op de constructie van de
identiteit van het individu benadrukt (Klotz, 2003) door de aandacht voor lokale kennis en
levensverhalen die inzicht bieden in de manier van omgaan met het discours in de samenleving
(Devlieger e.a., 2003). Personen zijn immers niet enkel betekenisdragers van narratieven in de
samenleving, maar eveneens betekenisgevers in hun reactie op deze discours (Klotz, 2003; Peters,

2000).
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De specifieke ervaringen van mensen met een verstandelijke beperking werden bovendien lange tijd
genegeerd in het wetenschappelijke veld terwijl men verondersteld dat deze doelgroep omwille van
een verstandelijke beperking wel eens op een eigen typische en idiosyncratische manier zou kunnen
omgaan met het narratief in de samenleving (Beart, Hardy & Buchan, 2005; Chappell, Goodley &
Lawthom, 2001). Verschillende auteurs doen dan ook een oproep naar onderzoek dat inzicht levert in
de invloed van deze discours op het mentale leven van personen met een verstandelijke beperking
(Beart e.a., 2005; Devlieger, 1999; Klotz, 2003). We moeten ons echter vooreerst de vraag durven
stellen of de cognitieve beperkingen van deze doelgroep, deze invloed niet in de weg staat (Van der
Zee, in Van Hove, 2000).

Onze interesse in extreme gevallen mondt uit in de veronderstelling dat personen met een licht
verstandelijke beperking zich vaak in twee werelden bevinden waar men vermoedelijk geconfronteerd
wordt met verschillende, vaak tegenstrijdige, narratieven. Onze aandacht gaat dan ook uit naar een
diepgaande analyse van een enkelvoudige casus die op het eerste zicht niet eenduidig in een bepaald

hokje lijkt te kunnen worden gestopt.

Vanuit deze probleemstelling werpen zich drie centrale onderzoeksvragen op.
Is een persoon met een licht verstandelijke beperking zich bewust van de aanwezigheid van beelden
over zZichzelf door anderen?
Indien deze vraag positief beantwoord wordt, kunnen volgende vragen nagegaan worden:
Op welke manier positioneert deze persoon zich tegenover de narratieven van beperking in zijn
levensloop?

Hoe staat deze positionering in verband met zijn of haar zelfbeeld?

In het eerste deel schetsen we met ons theoretisch kader hoe we vanuit een cultureel model van
Disability Studies aankijken tegenover de concepten beeldvorming en zelfbeeld. Het eerste hoofdstuk
neemt het zelfbeeld onder de loep vanuit een ontwikkelingspsychologische en sociaal psychologische
invalshoek waarmee tevens de voorwaarden voor een mogelijke invloed van beeldvorming op het
zelfbeeld onder de loep worden genomen. Met het cultureel model wordt verder een vertaling gemaakt
door beperking relationeel op te vatten waarin zelfbepaling een centrale plaats krijgt. Met het tweede
hoofdstuk gaan we na hoe beeldvorming over personen met een verstandelijke beperking opgevat
wordt in onderzoek en beschrijven we vanuit een inclusieparadigma welke functie dominante
narratieven kunnen dienen voor het zelfbeeld.

Het tweede deel deel heeft betrekking op de methodologie van ons onderzoek waar we in het derde
hoofdstuk stilstaan bij een omschrijving van een kwalitatieve gevalsstudie door narratief onderzoek
vanuit een participatief perspectief. Hoofdstuk vier geeft weer hoe het onderzoeksproces sterk door de

data geleid wordt en beschrijft de verschillende overwegingen en bronnen in de onderzoeksfasen. We
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sluiten af met het vijfde hoofdstuk dat met een kritische blik reflecteert op de kwaliteitseisen waarmee
we het onderzoek reeds kort kunnen evalueren.

Deel drie bestaat uit hoofdstuk zes en hoofdstuk zeven dat de gevonden patronen in het
gegevensmateriaal weergeeft waarmee we een eerste globaal antwoord proberen te formuleren op de
onderzoeksvragen.

Het vierde deel bouwt hierop verder door in het achtste hoofdstuk de onderzoeksvragen afzonderlijk te
benaderen in relatie tot bevindingen in de literatuur. De bijdrage van deze resultaten wordt hier
eveneens mee duidelijk gemaakt. In het laatste hoofdstuk staan we tenslotte stil bij de beperkingen van
het onderzoek en formuleren we enkele mogelijke aanwijzingen voor vervolgonderzoek betreffende
onze probleemstelling.

We sluiten af met de geraadpleegde en gebruikte referenties en met een bijlage aansluitend bij de

beschrijving van bepaalde onderzoeksfasen.

De literatuurstudie wordt voornamelijk gehanteerd om het theoretisch kader mee te geven, en wordt in
de discussie dan ook bevraagd op zijn onderschrijving. Zoals duidelijk zal worden, betekent dit
geenszins dat we louter vertrekken van theoretische hypothesen in het verzamelen van
gegevensmateriaal of dat we tijdens onze gegevensverzameling geen aansluiting zoeken bij relevante

theoretische inzichten.

Hoewel de term handicap in onze titel aanwezig is, opteren we in deze uiteenzetting voor beperking,
ingegeven door Patricks wens en deze van belangrijke anderen in zijn omgeving vanuit een aanvoelen
dat dit de menselijkheid benadrukt en verschillende personen met een beperking insluit (cf. infra,
resultaten). We zijn er ons van bewust dat men in het wetenschappelijk forum een onderscheid maakt
tussen stoornis, handicap en beperking overeenkomstig bepaalde narratieven (Jones, 2001; Vlaams
Fonds, in Van Hove, 2000a), maar voor Patrick heeft dit specifieke onderscheid geen betekenis in het

gebruik van de term beperking.

We kiezen voor een referentiestijl volgens de normen van de American Psychological Association”.

? American Psychological Association. (2002). Public Manual of the American Psychological Association (5th
ed.). Washtington DC: Author.
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Deel 1: Theoretisch kader

Met het theoretisch kader stellen we ons de vraag wanneer mensen als verstandelijk beperkt
beschouwd worden en wanneer zij deze definiéring op zichzelf toepassen. De twee concepten
beeldvorming en zelfbeeld worden hiertoe omschreven aan de hand van verschillende dienstige

theoretische bijdragen.

Hoofdstuk 1: Het zelfbeeld van personen met een verstandelijke beperking

Omwille van de onduidelijkheid in literatuur betreffende het concept zelfbeeld wordt een keuze
gemaakt door de sociale psychologie® en ontwikkelingspsychologie® bij te treden in een definiéring en
omschrijving over het ontstaan van het zelfbeeld’. Op deze manier worden de voorwaarden voor een
mogelijke invloed van beeldvorming op het zelfbeeld duidelijk naast de eventuele moeilijkheden die

personen met een verstandelijke beperking daarin ervaren.

1.1 Omschrijving van het zelfbeeld

Men neemt aan dat individuen een beeld van zichzelf opbouwen om ordening aan te brengen in de
cognities over zichzelf en om adequaat met de omgeving om te kunnen gaan (Wilke, 2000). Het
streven naar zelfactualisering door het ontwikkelen van zijn persoonlijkheid en het ontplooien van zijn
mogelijkheden is typisch voor de mens (Rogers, in Cuyvers, 1994).

Het zelfbeeld bestaat uit een zelf-concept, het beeld dat men van zijn eigen lichaam en persoonlijkheid
heeft, uit een ideaal-zelf, het beeld waaraan men zichzelf graag beantwoord zou zien in de wereld
waarin men zou willen leven, en een sociaal-zelf of meta-zelf (Verhofstadt, 2001), het vermoede beeld
dat anderen van de persoon hebben en de verwachtingen die door hen opgelegd worden (Erikson, in
Verhofstadt, 1998). Het belang van het discours in de samenleving wordt benadrukt in onderzoek bij
volwassenen en kinderen waaruit blijkt dat het sociaal-zelf doorwerkt in de criteria van het zelf-
concept en ideaal-zelf (Van der Meulen, 1993; Verhofstadt, 1998). Deze elementen van het complexe
Zelf vormen samen het min of meer geintegreerde beeld dat de persoon ervaart en dient een

zelfbehoudfunctie, een constante in het denken en voelen (Wilke, 2000).

* Sociale psychologie betreft de wetenschappelijke studie van de manier waarop de gedachten, gevoelens en
gedragingen van mensen worden beinvloed door de werkelijke of voorgestelde aanwezigheid van anderen
(Vonk, 2004; Brehm, Kassin, Fein & Mervielde, 2000). De sociale psychologie is als zelfstandige discipline pas
in het begin van vorige eeuw ontstaan naar aanleiding van inleidende leerboeken in 1908 van McDougall en
Ross en de uitvoering van het eerste echte sociaal-psychologische experiment (zie Brehm e.a., 2000).

* De ontwikkelingspsychologie is in het begin van de negentiende eeuw ontstaan en beschrijft en verklaart de
werkzame processen en mechanismen in de ontwikkeling van verschillende gedragingen van de persoonlijkheid
(Verhofstadt-Denéve, Van Geert & Vyt, 2001).

> Deze keuze betekent niet dat we de mogelijke bijdragen vanuit andere invalshoeken, zoals de
psychodynamische ontwikkelingstheorie, niet naar waarde kunnen schatten (zie geraadpleegde referenties).
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1.2 Ontstaan van het zelfbeeld

We vinden aanknopingspunten in de beschrijving van het cognitieve ontwikkelingsverloop door Jean
Piaget (1896-1980), waarin de essentiéle voorwaarden en karakteristicken in de opbouw van het
zelfbeeld aan bod komen. Het tempo, de inhoud en het bereikte eindstadium kennen individuele
verschillen, afhankelijk van aangeboren intellectuele mogelijkheden en omgevingsomstandigheden
(Verhofstadt-Denéve e.a., 2001). Hoewel Piaget de pessimistische visie hield dat personen met een
verstandelijke beperking nooit in staat zouden zijn het abstracte (hoogste) niveau te bereiken (Inhelder,
in Van Hove, 2000a), schuiven we zijn inzichten niet terzijde zodat we tegemoet komen aan de

kritieken van auteurs op deze stelling (cf. infra).

Een fundamentele vereiste voor het ontstaan van het zelfbeeld is het onderscheid dat men maakt tussen
het bewuste Ik, de kenner dat als subject reflecteert waardoor de aspecten van het zelfbeeld bewust
worden gemaakt en het Mij dat als object beschouwd wordt waarop men reflecteert, de gekende
(Erikson, in Verhofstadt-Denéve e.a., 2001). Piaget neemt deze vereiste mee door het
ontwikkelingsverloop te beschouwen als een progressieve afbraak van het cognitief egocentrisme
waardoor men een onderscheid maakt tussen zichzelf en de omgeving zodat de wereld steeds minder
ervaren en geinterpreteerd wordt vanuit de eigen subjectieve belevingen (Verhofstadt-Denéve e.a.,
2001). Het aangeboren continue streven naar evenwicht veronderstelt dat contact met de buitenwereld
(object) door het kind (subject) leidt tot assimilatic van elementen uit de uitwendige realiteit in
georganiseerde cognitieve structuren en tot accommodatie van deze structuren aan de variérende eisen
die door de omgeving gesteld worden. Dit ontwikkelingverloop verbinden we met het concept Theory
of Mind, het verlenen van betekenis aan het gedrag van anderen én zichzelf door het toeschrijven van
gedachten, gevoelens, ideeén en intenties aan het subject, waarbij men ervan bewust is dat deze
dezelfde kunnen zijn als de waarnemer, maar ook volledig anders en dat deze elementen athankelijk
zijn van wat de persoon heeft waargenomen (Premack & Woodruff, in Steerneman, 1994; Premack &
Woodruff, in Verhofstadt-Denéve e.a., 2001). De ordening van kennis over de sociale werkelijkheid
door het begrijpen van de ander en zichzelf in termen van mentale toestanden, leidt bovendien tot een
nauwkeurige voorspelling van het gedrag (De Vries, in Steerneman, 1994; Hughes, 2004; Progetti,
n.d.). Deze verbinding met Theory of Mind is ingegeven door de overeenstemming van de ontluikende
mogelijkheden van het subject in het verlaten van een a-dualistische instelling in zijn cognitieve
ontwikkeling, met de totstandkoming van perspectiefneming als een essenti€éle voorwaarde om een
Theory of Mind te kunnen opbouwen; de mogelijkheid om zich in de gedachten, gevoelens en
intenties van de ander te verplaatsen (Steerneman, 1994). Omwille van de onduidelijkheid in literatuur
maken we aldus de keuze perspectiefneming als een voorwaarde in plaats van een synoniem van

Theory of Mind te beschouwen, gebaseerd op de oorspronkelijke definitie van Theory of Mind door
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Premack & Woodruff (cf. supra). We achten dit concept centraal in het beantwoorden van onze eerste
onderzoeksvraag. Het begrip looking glass self in sociaal-psychologisch onderzoek (Cooley, in Brehm
e.a., 2000; Cooley, in Cuyvers, 1994; Cooley, in Vonk, 2004; Cooley, in Jahoda & Markova, 2004)
verwijst verder naar het meenemen van de eigen interpretatic van evaluaties die anderen van de
persoon maken in de opbouw van het zelfbeeld, wat volgens ons een gevolg van perspectiefneming is,

en eventueel kan leiden tot het opbouwen van een Theory of Mind over zichzelf.

De totstandkoming van het onderscheid tussen Ik en Mij, tussen zichzelf en de buitenwereld door
interactie met de omgeving is reeds vroeg in de ontwikkeling terug te vinden. Objectpermanentie
waarbij een kind vanaf zes maanden het besef ontwikkelt dat voorwerpen ook buiten de directe
waarneming en los van de eigen activiteit bestaan (Piaget, in Steerneman, 1994), het ontstaan van
middel-doeldenken in relatie tot personen in de directe omgeving vanaf acht maanden (Hughes, 2004),
het fenomeen van joint-attention® vanaf negen maanden (Hughes, 2004) en het bewust worden van de
grenzen van het eigen lichaam (Cuyvers, 1994), zijn hier uitingen van (Piaget, in Verhofstadt-Deneve
e.a., 2001). In de sensomotorische periode (0-2 jaar) zijn verder symbolische representaties van belang
door vanaf achttien maanden op mentaal niveau over problemen na te denken en er oplossingen voor
te ontwikkelen, zoals blijkt uit doe-alsof-spelletjes waarbij objecten staan voor bepaalde fenomenen
die men in de concrete situatie niet direct kan weergeven (Paternotte, n.d.; Piaget, in Verhofstadt-
Deneve e.a., 2001). Tijdens de periode van het concreet-denken (2-12 jaar) herkent men vanaf twee
jaar emoties, sociaal psychologische onderzoek wees uit dat men eveneens in staat is zichzelf in de
spiegel te herkennen (Lewis & Brooks-Gunn, in Brehm e.a., 2000) en symbolische denkacties worden
werkelijk mogelijk door de taalontwikkeling rond het derde levensjaar waar men de
voornaamwoorden accuraat gaat gebruiken (Harris, in Steerneman, 1994; Paternotte, n.d.; Piaget, in
Verhofstadt-Denéve e.a., 2001; Yirmiya, Erel, Shaked & Solomonica-Levi, 1998). Het besef van het
onderscheid tussen verbeelding en realiteit stemt overeen met het begrip van het verschil tussen
desires (wensen, voorkeuren, verwachtingen) en beliefs (overtuigingen, veronderstellingen, idee€n) op
vierjarige leeftijd die dienen als de fundamentele oorzaken van het gedrag en die bovendien
verschillen per persoon (Paternotte, n.d.; Wellman, in Steerneman, 1994). De basis voor empathisch
inleven wordt gelegd door de beliefs, desires en emoties van de ander te erkennen en begrijpen zonder
deze van zichzelf op de ander te willen overbrengen (Steerneman, 1994). Bovendien kunnen we dit
onderscheid tussen verbeelding en realiteit verbinden met het begrip van het verschil tussen een
ideaal-zelf en zelf-concept dat volgens Harter (in Cuyvers, 1994) en Oosterwegel (in Cuyvers, 1994)
eveneens tijdens deze periode tot stand zou komen. Verder wordt het concreet-denken

gekarakteriseerd door het plezier dat men verwerft in het ordenen van de omringende wereld in

% Het vestigen van de aandacht van de ander op een object of subject waarbij men controleert of men hetzelfde
waarneemt (Hughes, 2004; Verhofstadt-Deneve e.a., 2001)
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hi€rarchische systemen van klassen en relaties (Verhofstadt-Denéve e.a., 2001) en door het begrip van
causale relaties (Steerneman, 1994) zodat men tijdens het zesde levensjaar reeds een eenvoudige
Theory of Mind zou kunnen opbouwen. Uiteindelijk komt men door formeel-operationeel denken (12-
15 jaar e.v.) los van concrete ervaringen zodat hypothesen gemaakt worden over de beliefs, desires en
intenties van anderen en zichzelf (Charman, Campbell & Edwards, 1998; Paternotte, n.d.; Progetti,
n.d.). Door een hypothesisch-deductief denken dat rekening houdt met de eisen van de omgeving en
eindigt in een realistisch zelf-concept en ideaal-zelf enerzijds en de groeiende sociale contacten
anderzijds, krijgt ook het sociaal-zelf en vooral de graad van waardering die bij de anderen over
zichzelf wordt vermoed, meer structuur (Verhofstadt-Denéve, 1998; Verhofstadt-Denéve e.a., 2001).
Het denkend subject en de omringende wereld gaan zich steeds duidelijker van elkaar onderscheiden,
zonder evenwel hun onderlinge verbondenheid en integratie (cf. infra) te negeren (Verhofstadt-

Denéve, 1998).

Onderzoek naar de mogelijkheden van individuen om een Theory of Mind over zichzelf of anderen op
te bouwen bestaat meestal uit het oplossen van first-order-belief testen op de leeftijd van drie, vier jaar
waarbij de proefpersoon veronderstelt dat de ander denkt over iets of iemand, en uit het oplossen van
second-order-belief testen op zesjarige leeftijd waarbij de geteste ervan uitgaat dat de ander denkt over
het denken van een ander (Paternotte, n.d.; Steerneman, 1994). Begrip van bedrog en misleiding
worden vanaf vierjarige leeftijd door false-belief testen nagegaan waarin men een onderscheid kan
maken tussen hetgeen feitelijk gebeurd is en hetgeen mensen werkelijk geloven (Abbeduto, Short-
Meyerson, Benson & Dolish, 2004; Hughes, 2004; Paternotte, n.d.; Progetti, n.d.; Steerneman, 1994).
Dergelijk onderzoek bij personen met een verstandelijke beperking geeft tegenstrijdige resultaten weer
betreffende de mogelijkheden in het opbouwen van een Theory of Mind. Dit wordt verbonden met het
niet in rekening brengen van de veronderstelde talige vaardigheden waar personen met een
verstandelijke beperking vaak moeite mee hebben (Abbeduto e.a., 2004), met de diversiteit van deze
doelgroep naar mate en soort van beperking, en met de opzet van studies waar verschillende criteria en
een andere methodologie gehanteerd worden (Charman e.a., 1998; Yirmiya e.a., 1998). Men is het er
echter over eens dat cognitieve beperkingen kunnen bijdragen tot lage scores op dergelijke testen
(Paternotte, n.d.; Inhelder, in Charman e.a., 1998; Yirmiya e.a., 1998), maar recentelijk worden de
mogelijkheden tot sociale en emotionele ervaring in interacties steeds meer cruciaal geacht voor de
ontwikkeling van een Theory of Mind (Abbeduto e.a., 2004; Hughes, 2004; Yirmiya e.a., 1998).
Ondanks de beperkte studies bij volwassenen met een verstandelijke beperking, kan men immers
stellen dat de scores van deze doelgroep aansluiten bij deze van personen met eenzelfde mentale
leeftijd, in tegenstelling tot dergelijke vergelijking bij kinderen en adolescenten met een verstandelijke
beperking (Charman e.a., 1998). Ervaring in sociale interactie en verbale mogelijkheden zouden

hiertoe bijdragen (Leslie, in Steerneman, 1994; Sigman, in Yirmiya e.a., 1998) zodat de cognitieve
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ontwikkelingstheorie van Piaget aangevuld moet worden met talige en sociaal-emotionele
vaardigheden die zich los ontwikkelen van enige noodzakelijke cognitieve constitutie. Hiermee wordt
tegemoet gekomen aan de kritieken op deze ontwikkelingstheorie betreffende het beperkte aandeel van
omgevingsinvloeden in het opbouwen van een zelfbeeld (Doise & Mugny, in Verhofstadt-Denéve e.a.,
2001) en wordt bovendien een optimistischer perspectief gehanteerd door de mogelijkheid van verdere
ontwikkeling in de levensloop na vijftien jaar (Kolhberg, in Charman e.a., 1998). Het bewijs dat
volwassenen met een verstandelijke beperking eveneens het formeel-operationeel denken hanteren
zoals hun leeftijdsgenoten zonder beperking, maar dat dit trager bereikt wordt, ondersteunt onze keuze
om de theorie van Piaget in verbinding te brengen met deze doelgroep (cf. supra), hoewel we erkennen
dat de veronderstelde leeftijden per fase vooruit kunnen lopen op hun mogelijkheden. Naast deze
cognitieve, talige, en sociale factoren blijken eveneens aangeboren mogelijkheden mee te spelen in het
opbouwen van een Theory of Mind. Onderzoek bij groepen die verschillen op het vlak van cognitieve
mogelijkheden, toont aan dat personen met meer intellectuele mogelijkheden lager kunnen scoren op
de false-belief test zodat verondersteld wordt dat het aangeboren mechanisme van predicate-raising
waardoor men in staat is een representatie uit een context te lichten en deze in een andere te plaatsen,
een mogelijke verklaring biedt (Baron-Cohen, in Verhofstadt-Deneve e.a., 2001).

Deze eventuele falende perceptie van mensen met een verstandelijke beperking over zichzelf en
anderen kan leiden tot een beperkt zicht op de eigen mogelijkheden of beperkingen in het zelf-concept
en een weinig realistisch zelfbeeld in het algemeen (Van der Zee, in Van Hove, 2000a). Een negatief
antwoord op onze eerste onderzoeksvraag betekent dat de invloed van het discours over beperking in
de maatschappij, een onderdeel van het sociaal-zelf, zich minder laat gelden op het zelf-concept en
ideaal-zelf. Onbesef van beliefs of onjuiste beliefs induceren bovendien onzekerheid over eigen en
andermans gedrag (Paternotte, n.d.) zodat we er niet zomaar vanuit gaan dat beperkingen in het besef
van elementen uit het sociaal-zelf het individu tengoede komen of bevrijden. Sociaal psychologisch
onderzoek wijst ons daarenboven op een bias in dergelijke studies door de mogelijkheid van een
individu het sociaal-zelf te negeren of vervormen wanneer deze niet overeenstemt met het zelf-
concept, als gevolg van de egocentrische tendens of het moeilijk kunnen omgaan met het verkeerde
beeld (Shrauger & Schoeneman, in Brehm e.a., 2000; Shrauger & Schoenenman, in Vonk, 2004).
Verhofstadt (2001) maakt dan ook een onderscheid tussen een extern en intern zelfbeeld, waar men
deze laatste kan verbergen wanneer bepaalde sociale rollen liever naar het onderbewustzijn worden
gebracht. Daarnaast moet men zich afvragen of personen met een beperking correcte verbale
informatie verkrijgen of wordt dit eerder vervormd om de persoon te sparen van negatieve feedback

(Folkes, in Vonk, 2004)?

De psychoanalytische ontwikkelingstheorie van Erik Erikson (1902-1994) biedt een overzicht van het

continue conflict tussen egocentrisme en altruisme in relatie met de omgeving en onderstreept het
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belang van het formeel-operationeel denken voor het vormen van een identiteit (Verhofstadt-Denéve
e.a., 2001). Elke fase in deze ontwikkelingstheorie wordt gekenmerkt door een psychosociale crisis
tengevolge van de kwetsbaarheid van het individu door interne veranderingen en uitbreiding van de
sociale omgeving met andere eisen en verwachtingen. Dergelijke crises betekenen een stimulans voor
de persoonsontwikkeling door het zelf te herdefiniéren in relatie tot deze veranderingen aan de hand
van identificaties met belangrijke personen tijdens de leeftijdsfasen, die uiteindelijk leidt tot het
vormen van een psychosociale identiteit in de adolescentic waarbij de zelfbeelden en voorgaande
parti€le identificaties onbewust geintegreerd worden. De adolescentie is van fundamentele betekenis
voor de persoonlijkheidsgroei omdat de basis gelegd wordt om gedurende de volgende fasen tot
duurzame menselijke relaties met existenti€le betekenis te kunnen overgaan. Onderzoek wijst verder
uit dat er sprake is van een toenemende abstractie van het zelfbeeld, zoals blijkt uit het aantal en de
verscheidenheid in uitspraken in testen, en bijgevolg van een voortschrijdende differentiatie van het
zelfbeeld (Van der Meulen, 1993). Voor een uitgebreide voorstelling van de Eriksoniaanse fasen
verwijzen we naar Verhofstadt-Denéve en anderen (2001).

Sociaal psychologisch onderzoek geeft deze integratie weer door een vergelijking van het zelfbeeld (in
onze termen zelf-concept) met de zelfgidsen (sociaal-zelf en ideaal-zelf). Eigenschappen die men
belangrijk acht, de mate waarin men aandacht schenkt aan de discrepanties door het besef van het Ik-
Mij onderscheid, en de grootte van deze verschillen, bepalen de zelfwaardering, de positieve of
negatieve waarde die men aan zichzelf toekent, wat samengevat kan worden met de vraag in hoeverre
men tevreden is met zichzelf (Coopersmith, in Wilke, 2000; Higgins, in Brehm e.a., 2000; Rosenberg,
in Vonk, 2004). We kunnen dit verbinden met de notie van Erikson van een verinnerlijkte identiteit als
gevolg van een integratie van de elementen van het zelf, men voelt zich thuis in zijn lichaam en heeft
de innerlijke zekerheid dat men door belangrijke anderen erkend en geaccepteerd zal worden (Erikson,
in Verhofstadt-Denéve e.a., 2001, p. 176). De term competenticbeleving of specifieke zelfachting
verwijst naar de evaluatie van specifieke vaardigheden van het zelf (Cuyvers, 1994; Simons, Simons,
De Broeck, Vandekerckhove & Swinnen, 1999). Een vergelijking van het zelf-concept met het ideaal-
zelf kan bij een grote kloof gepaard gaan met ontgoocheling in zichzelf door het gevoel niet te kunnen
voldoen aan de eigen idealen, wat ertoe kan leiden dat men zichzelf niet gaat aanvaarden (Cuyvers,
1994; Higgins, in Brehm e.a., 2000; Higgins, in Wilke, 2000). We verbinden dit met de stelling van
Erikson dat het imiteren van houdingen en praktijken van gewaardeerde rolmodellen, eerder in
dagelijkse relaties dan in abstracte sociale normen, van fundamentele betekenis is voor de
zelfwaardering door het ervaren van beloning wanneer men gedrag stelt dat een ideaal helpt te
realiseren (Cuyvers, 1994). Uit onderzoek blijkt dat deze discrepantie wordt verkleind indien dit een
redelijke kans van slagen heeft (Higgins, in Wilke, 2000; Scott & O’Hara, in Brehm e.a., 2000;
Verhofstadt, 2001). De vergelijking tussen het zelf-concept en het sociaal-zelf wordt ook wel sociale

vergelijking genoemd (Festinger, in Brehm e.a., 2000; Festinger, in Vonk, 2004) en kan bij een grote
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discrepantie leiden tot schaamte (Higgins, in Brehm e.a., 2000; Higgins, in Wilke, 2000). Deze
zelfwaardering zou ingegeven zijn door de behoefte aan relatievorming, verbondenheid en erkenning,
dat met het bewust worden van zichzelf steeds meer toenecemt (Brehm e.a., 2000; Rogers, in Cuyvers,
1994). Indien men op een bepaald kenmerk nogal uniek is door de vaststelling dat men zich met
weinig gelijken kan vergelijken, wordt de kans groot dat dit aspect een stabiel onderdeel wordt van het
zelfbeeld (Van Den Berg, 1997). Een beperking kunnen we eventueel als een uniek kenmerk
beschouwen in omgevingen waar andere personen met een beperking minder vertegenwoordigd zijn,
zodat terug de aanwezigheid van gewaardeerde rolmodellen van belang lijken voor personen met een
beperking; deze kunnen als belangrijke anderen beschouwd worden in het sociaal-zelf en kunnen
eventueel bijdragen tot kennis omtrent adequaat sociaal functioneren (cf. infra). Bovendien lijkt de
informatiewaarde van personen die op elkaar lijken en elkaar goed kennen het grootst (Festinger, in
Brehm e.a., 2000; Wheeler, in Vonk, 2004), maar het zelfevaluatiemotief kan een rol spelen in de
soort vergelijkingen die men maakt. Sociale vergelijking met personen die slechter af zijn, zorgt voor
een opkrikking van de zelfwaardering terwijl opwaartse sociale vergelijking ingegeven wordt door het
verkrijgen van informatie om zichzelf te verbeteren (Vonk, 2004; Wilke, 2000). Het onderscheid
tussen een intern en extern zelfbeeld door het sociaal-zelf te negeren of vervormen (cf. supra) lijkt met
andere woorden te worden bepaald door het streven naar een gevoel van eigenwaarde. Uit onderzoek
blijkt eveneens dat men zich gaat omringen met personen waarvan men vermoedt dat zij hen positief
evalueren (Cuyvers, 1994), zodat men zich afschermt van een mogelijke negatieve zelfwaardering. Het
concept zelfpresentatie in de sociale psychologie verwijst naar deze gedragscomponent van het zelf dat
bewust of onbewust invloed probeert uit te oefenen op wat anderen van hem of haar denken (cf.
sociaal-zelf) zodat een gezonde zelfwaardering wordt nagestreefd (Brehm e.a., 2000; Cuyvers, 1994;
Vonk, 2004; Wilke, 2000). Dit kan als een gevolg beschouwd worden van wat Verhofstadt (2001) het
ideaal meta-zelf noemt, het beeld dat anderen van de persoon en de condities zouden moeten hebben.
Expressieve of zichzelfbevestigende zelfpresentatie is een doel op zich en uitsluitend gericht op het
bevestigen van de eigen identiteit in de ogen van anderen (Brehm e.a., 2000; Wilke, 2000) zodat we
kunnen stellen dat gestreefd wordt het sociaal-zelf in overeenstemming te brengen met het zelf-
concept, in plaats van omgekeerd. Instrumentele of strategische zelfpresentatie dient niet als doel op
zich, maar is gericht op het beinvloeden van het gedrag van anderen om latere uitkomsten te
verwerven (Brehm e.a., 2000; Vonk, 2004; Wilke, 2000). Een adaptieve mate van self-monitoring
waarbij men zijn gedrag afstemt op de gangbare zelfpresentatienormen zou ingegeven zijn door de
specifieke situatie (Brehm e.a., 2000; Vonk, 2004). Personen met een verstandelijke beperking met
beperkte perspectiefnemingsvaardigheden, worden verondersteld meer sociaal-incompetent gedrag te
stellen door de geschikte vaardigheden en rollen op het juiste moment niet te kunnen aanwenden
waardoor sociale interacties en communicatie bemoeilijkt worden (Abbeduto e.a., 2004; Charman e.a.,

1998; Gottman, in Steerneman, 1994; Greenspan, in Van Hove, 2000a; Hughes, 2004; Leckie, in
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Steerneman, 1994; Van Hekken, in Van Hove, 2000a; Yirmiya e.a., 1998). Rolmodellen kunnen hier

volgens ons terug toe bijdragen door informatie te verschaffen over adequaat sociaal functioneren.

1.3 Zelfbeeld als relationeel

Met deze stelling wijzen we op het zich plaatsen in een collectieve context waarbij men de verbinding
tussen het persoonlijke en sociale maakt (Hedlund, 2000; Pavlides, 2005) door het zelf-concept en
eventueel het ideaal-zelf te definiéren tegen de achtergrond van een sociaal-zelf dat staat voor de
benaderingen over beperking die weergeven wie men is, maar eveneens wie men niet is. Het individu
als betekenisgever uit zich in de verschillende manieren om met de vergelijkingen tussen het zelfbeeld
en de zelfgidsen om te gaan. Met het opgeven van categorisatie in het cultureel model stellen we
hiertoe zelfbepaling centraal; beperking wordt een individuele keuze en wordt gedefinieerd in eigen
termen (Devlieger e.a., 2003 Watson, 2002). Zelfpresentatie toont zich dan in het hanteren van
etiketten (Pinxten, 1998) overgenomen van de grote modellen van beperking waarbij men zijn
identiteit gaat weergeven door symbolen, tekens, uitspraken en gedragingen, maar eveneens in het
actief construeren van een narratief in relatie tot deze modellen waardoor concrete gebeurtenissen in
het levensverhaal betekenisvol worden verbonden (Nochi, 2000; Pinxten, 1998). Een niet-
essentialistische benadering benadrukt de mogelijkheid tot ontplooiing en transformatie door de
identiteit op te vatten als een continu proces van zelfrealisatie waardoor veranderende gegevens en
aspecten van het zelf geintegreerd worden in het opgebouwde narratief dat ervoor zorgt dat men
zichzelf blijft over de tijd zodat er naast groei en adaptatie, sprake is van een gevoel van continuiteit
en cohesie overeenkomstig een verinnerlijkte identiteit (cf. supra) (Behnhabib, in Reindal, 1999;
Galvin, 2005; Nochi, 2000; Pinxten, 1998; Shakespeare, 1997). Een postmodernistische benadering
van identiteit beklemtoont het als een proces van herdefini€ren en ontdekken van het levensverhaal in
een samenspel van macht, verzet en technologieén van het zelf (Atkinson, 2001; Corbin & Strauss, in
Galvin, 2005; Reeve, 2002; Watson, 2002). De onzekerheid van waarheid en discours houdt
bovendien de mogelijkheid van een hybride zelf in door zijn identiteit aan te passen aan de specifieke

context met behulp van verschillende discours (Darling, 2003; Watson, 2002).

Hoofdstuk 2: Beeldvorming van personen met een verstandelijke beperking

Zonder cultuur is er geen vergelijkende context, zijn personen met een verstandelijke beperking niet
gelijk, maar ook niet verschillend van anderen (Ferguson, in Devlieger e.a., 2003). Vanuit een
inclusieparadigma benadert ons cultureel model de betekenis die verschillende narratieven over
beperking kunnen krijgen. We staan allereerst kort stil bij het onderzoek naar beeldvorming over

verstandelijke beperking.
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2.1 Beeldvorming in onderzoek

De scriptie focust voornamelijk op de invloed van narratieven op het beeldvormingsproces, maar dit
betekent niet dat we daarin de inbreng van de waarnemer’ en waargenome ontkennen. De som van de
algemene ontwikkeling, centraal geachte vaardigheden en ervaringen en daarnaast motieven en
verwachtingen van de waarnemer geven mee vorm aan het interpretatiekader (Ter Haar & Flikweert,
1998; Vonk, 2004; Vossen, 2005; Wielemans, 1993 in Wuyts, 2000). Karakteristicken van de persoon
met een beperking spelen eveneens een rol in het vormen van een beeld (Vonk, 2004).

Beeldvorming over personen met een beperking wordt in onderzoek nagegaan door atfitudes te
bevragen in relatie tot deze doelgroep. Een attitude is een aangeleerde predispositie om op een
consistent gunstige of ongunstige wijze te reageren op een persoon, object of idee (Brehm e.a., 2000)
en bestaat uit overtuigingen, gevoelens en emoties en een gedragsmatige component waarbij deze
aspecten elkaar steeds beinvloeden (Brehm e.a., 2000; Liebert, in Panol, & McBride, 2001; Vonk,
2004). Er lijkt een neutraal positief beeld te bestaan over mensen met een verstandelijke beperking, dat
bedreigd wordt door negatieve reacties in directe ontmoeting (Ter Haar & Flikweert, 1998). Personen
met een licht verstandelijke beperking worden positiever geévalueerd ten opzichte van mensen met
een ernstig verstandelijke beperking, maar negatiever tegenover individuen met ziektes als diabetes en
hartziekten (Albrecht, in Devlieger e.a., 2003). Een verstandelijke beperking zou als minder belangrijk
en gelegitimeerd beschouwd worden dan een zichtbare beperking (Olney & Kim, 2001) en lijkt dan
ook minder sociaal geaccepteerd in vergelijking met mensen met een fysieke beperking (Deal, 2003;
Van Hove, Lenoir & Vanpeperstraete, in GRIP vzw, 2005). Samen met de onzekerheid over het
hebben van een beperking ten aanzien van deze doelgroep, kan dit tot negatieve attitudes leiden bij de
algemene bevolking (Olney & Kim, 2001; Ter Haar & Flikweert, 1998). Ondanks de verwachting van
een hoge voorspellingswaarde van attitudes over het uiteindelijke gedrag ten aanzien van personen met
een beperking (Panol & McBride, 2001), blijkt dat studies bij de algemene bevolking vaak sociaal
wenselijke antwoorden bevatten zodat eerder media en de vorm van ondersteuning aan mensen met
een beperking geanalyseerd worden als directe uitingen van attitudes die bepaalde betekenissen
doorgeven of zelf construeren (Hayes, 2003; Panol & McBride, 2001; Van Hove e.a., in GRIP vzw,
2005).

Uit onderzoek bij Vlamingen (Van Hove e.a., GRIP vzw, 2005) blijkt 75% iemand te kennen met een
beperking, terwijl het contact met die personen zeer gering is; slechts 1/3 ontmoet de persoon in
kwestie minstens 1 keer per week. De contacthypothese® zou echter van invloed zijn op deze

houdingen zoals blijkt uit onderzoek waar vrouwen door vrijwilligerswerk met deze doelgroep,

7 Het vijffactorenmodel van persoonlijkheid geeft weer hoe individuele verschillen worden opgemerkt, een
betekenis meekrijgen en in taal gereflecteerd worden, vanuit een sociaal psychologische invalshoek. We gaan
hier niet uitvoerig op in wegens het bestek van dit onderzoek, maar geven elders een korte omschrijving mee (zie
geraadpleegde referenties).

¥ De hypothese stelt dat relaties tussen groepen verbeterd kunnen worden door contact tussen individuen van
beide groepen (Allport, in Vonk, 2004; Cook, in Wilke, 2000; Ter Haar & Flikweert, 1998).
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positievere attitudes aannemen (Panol & McBride, 2001; GRIP vzw, 2005), en uit studies die
weergeven dat ouderen door de vroegere praktijken van segregatie, waardoor personen met een
beperking minder aanwezig waren in de gemeenschap, negatievere houdingen vertonen in vergelijking
met jongeren (Deal, 2003; Van Hove e.a., in GRIP vzw, 2005). Interafhankelijkheid en persoonlijke
contacten dragen bij tot meer tolerantie van inclusie, minder onzekerheid in de nabijheid van deze
personen, meer geloof in hun mogelijkheden (GRIP vzw, 2005; Hudson-Allez & Barrett, in Engeland)
en tot individuatie door een persoon te beoordelen op basis van zijn individuele eigenschappen en
gedragingen in plaats van de kenmerken die verwijzen naar de categorie waartoe men hoort (Hilton &
Fein, in Wilke, 2000; Vonk, 2004).

Een chronologische uiteenzetting van verschillende houdingen in de samenleving zoals dat tot uiting
komt in specifieke praktijken is terug te vinden bij Van Hove (2000a), Wuyts (1997, 2000a) en
Broekaert, De Fever, Schoorl, Van Hove en Wuyts (1997).

2.2 Beperking als relationeel

Het verwerpen van een essentieel perspectief op beperking ten voordele van een relationele benadering
(Foster, in Devlieger e.a., 2003; Marks, in Goodley & Van Hove, 2005) betekent dat uitgegaan wordt
van een inclusieparadigma dat een gedeelde sociale ervaring, verbondenheid en erbij horen centraal
stelt door representaties die verwantschap en gelijkenis weergeven (Pavlides, 2005; Tregaskis, 2000;
Watson, 2002). Het concept belonging (Van Hove, 2000b) verwijst naar deze verbondenheid doordat
men mens is onder de mensen en inbegrepen is in het geheel (Wuyts, 2000b). Daarnaast wordt
diversiteit als een natuurlijk fenomeen gewaardeerd vanuit de gedachte dat iedereen een unieke
bijdrage te leveren heeft zodat eveneens de verschillen erkend worden en er sprake is van
heterogeniteit en individualiteit in beeldvorming (Barton, & Oliver, 1997; Brown, 2002; Iris, in
Devlieger e.a., 2003; Ter Haar, & Flikweert, 1998; Wuyts, 1997). Samen met het opgeven van een
hi€rarchische relatie (Danforth, in Roets, van de Perre, Van Hove, Schoeters & De Schauwer, 2005)
leidt dit paradigma tot het integreren van de kwaliteiten van diverse perspectieven die beperking als
gelijk en/of verschillend beschouwen zodat recht wordt gedaan aan een dialogische pedagogiek die de
communicatie tussen verschillende culturen ondersteund in een pluralistisch en democratisch
leefklimaat (Freire, 1994; Gabel & Danforth, 2002; Hosking & Morely, 2004; Pinxten, 1998; Wuyts,
2000b). Er wordt tegemoet gekomen aan de complexiteit van ervaringen (Shakespeare, 2005) door een
tekstuele analyse van culturele praktijken, artefacten, en de geleefde ervaringen van individuen aan de
hand van verschillende narratieven. Deze worden elk beschouwd als eenvoudige voorstellingen van de
werkelijkheid die een stuk van waarheid bevatten in het begrijpen en verklaren van/in een onzekere
sociale wereld waar verschillende antwoorden mogelijk zijn (Devlieger e.a., 2003; Nunkoosing, 2000;

Pinxten, 1998; Thomas, 2001; Williams, 1996).
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2.3 Mogelijke functie van narratieven voor het zelfbeeld

Vervolgens kunnen we de mogelijke narratieven beschouwen vanuit een interactieproces tussen
individugebonden kenmerken en omgevingsaspecten zonder het bestaan van beperking exclusief aan

één dimensie toe te schrijven (zie ook Jones, 2001).

2.3.1 Existentiéle benaderingen

Deze benaderingen gaan in op de natuurlijk ingegeven vraag van het waarom van de beperking en
zouden op deze manier beperking als verschil benadrukken (Devlieger e.a., 2003). Onderzoek naar
attitudes in media reflecteert vaak religieuze modellen waar beperking als een zonde kan worden
beschouwd of als een uitdagende opdracht die bewonderd moet worden zodat deze modellen eerder de

aparte identiteit van personen met een beperking beklemtonen (Nelson, in Panol & McBride, 2001).

2.3.2 Individuele benaderingen

Beperking wordt in deze contexten als een verschil beschouwd in het nagaan van wat men nog niet
goed kan in vergelijking met personen zonder beperking (Van Hove, 2000b). Vragen over de
cognitieve mogelijkheden in het opbouwen van een zelfbeeld (cf. supra) zijn dan ook door dit
perspectief ingegeven.

De nadruk op homogenisering leidt ertoe dat wetenschappen als geneeskunde en onderwijs machtig
worden (Pfeiffer, in Devlieger e.a., 2003; Rioux, 1997). De biomedische benadering beklemtoont de
biomedische oorsprong van beperking waardoor het genezen of ge€limineerd kan worden aan de hand
van een medische, biologische of genetische interventie (Rioux, 1997). De functionele benadering
probeert het functionele tekort tengevolge van een individuele beperking te verhelpen zodat
rehabilitatie, vroegtijdige diagnose en behandeling een belangrijke plaats innemen (Devlieger e.a.,
2003; Rioux, 1997). Deze modellen streven met andere woorden integratie na door de eisen en normen
van de omgeving zo goed mogelijk te benaderen in het wegwerken van het verschil. Het benadrukken
van waarden als persoonlijke verschijning, esthetische trots, gezondheid en competitiviteit,
onafthankelijkheid en persoonlijke resultaten zoals gebleken uit onderzoek (Charmaz, in Galvin, 2005;
Panol & McBride, 2001; Pfeiffer, in Devlieger e.a., 2003; Thomas, 2001) dragen bij tot de
beeldvorming van beperking als een geindividualiseerde ervaring, een fenomeen dat men toevallig

overkomt (Christians, in Thomas, 2001; Foster, in Devlieger e.a., 2003; Hayes, 2003; Wuyts, 2000a).

2.3.3 Sociale benaderingen

Deze benaderingen gaan op een bepaalde manier om met de relatie tussen het individu en zijn

omgeving vanuit de veronderstelling dat het beeldvormingsproces geen neutrale bezigheid is.
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2.3.3.1 Amerikaans sociaal model

Inzichten uit de sociale psychologie betreffende het ordenen van de wereld door het categoriseren van
de Ander (cf. supra) sluiten aan bij een Amerikaans sociaal model dat ons een bijdrage levert door te
wijzen op de mogelijke effecten van deze mechanismen voor het zelfbeeld in symbolische interactie;
in een socialisatieproces dat betekenissen toeschrijft aan beperking (Blumer, in Roskam, 1998). De
labellingtheorie geeft de werking van categorisatie weer door in de sociale interactie het verband
centraal te stellen tussen het afwijken van een norm in de samenleving, het krijgen van een label als
gevolg van dit verschil, en de reactie hierop door de persoon zonder en met een beperking (Green,
Davis, Karshmer, Marsh & Straight, 2005; Pfeiffer, 2002; Roskam, 1998). Wanneer dit feitelijke
verschil samenhangt met de waardering van de gelabelde, is er sprake van een stigma door enkel door
de bril van het label te kijken naar de persoon zodat men de kans niet meer krijgt zich los van het
etiket te ontplooien (Green e.a., 2005; Roskam, 1998) en het zeltbeeld bepaald wordt door een
generalisatie van individuele gedragingen of kenmerken (Van Den Berg, 1997). Sociaal psychologisch
onderzoek sluit hierbij aan door attitudes (cf. supra) in verband te brengen met categorisering zodat
men spreekt van stereotypen die cognities omvatten over de kenmerken die men met een groep
associeert (Cuyvers, 1994; Vonk, 2004; Wilke, 2000), vooroordelen die bestaan uit een affectieve
positieve of negatieve reactie over een bepaalde groep, zonder deze personen persoonlijk te kennen
(Brehm e.a., 2000), en discriminatie als mogelijke behandeling van personen op basis van hun
groepslidmaatschap in niet-relevante situaties (Brehm e.a., 2000; Vonk, 2004; Wilke, 2000). De notie
van looking-glass self (cf supra) kan leiden tot het mechanisme van self-fulfilling prophecy; de
verwachtingen van de omgeving worden vervuld door de toegeschreven identiteit te verinnerlijken
(Mead, in Jahoda & Markova, 2004; Mead, in Roskam, 1998; Ricoeur, in Pinxten, 1998; Rosenthal &
Jacobson, in Vonk, 2004; Van Den Berg, 1997). Streven naar een harmonieuze interactie (Snyder &
Stukas, in Vonk, 2004) en angst voor afwijzing (Goffman, in Roskam, 1998) zouden leiden tot deze
totalitaire of vergiftigde identiteit (Pfeiffer, in Devlieger e.a., 2003; Wuyts, 1997) die
zelfdiscriminerend werkt (Bruno, 1999; Reeve, 2002).

Onderzoek naar deze internalisering levert ons interessante bijdragen omtrent de relatie tussen
beeldvorming en zelfbeeld. Personen met een beperking zouden wel degelijk het gevoel ervaren van
discriminatie, minderwaardigheid en uitsluiting (Link, in Roskam, 1998; Verbelen, Samoy & Van
Geel, in GRIP vzw, 2005). De ervaring van stigmatisering bij jongeren en volwassenen met een
verstandelijke beperking leidt tot een lage zelfwaardering door schuldgevoelens (Abraham, Gregory,
Wolf & Pemberton, 2002; Jahoda & Markova, 2004; Green ¢.a., 2005) en maakt hen kwetsbaar voor
stoornissen als depressie (Green e.a., 2005; Link, in Roskam, 1998), terwijl een hoge zelfwaardering
geassocieerd wordt met minder ervaring van stigma door sociale rollen op te nemen die geapprecieerd
worden (Abraham e.a., 2002). Het verborgen houden van de beperking, zoals ouders die hun kind met

een beperking onbewust vaak niet meetellen (Jones, 2001) en zich afzonderen (Green e.a., 2005) of de
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sociale interactic beperken tot personen die kennis hebben van de beperking en de persoon
onvoorwaardelijk accepteren (Link, in Roskam, 1998), medelijden en verdriet (Barton & Oliver, 1997;
Bruno, 1999; Hayes, 2003; Thomas, 2001), aangeleerde hulpeloosheid (Seligman, in Roets & Van
Hove, 2003; Wuyts, 2000a), doen alsof men de stoornis overheerst door overdreven menselijke
activiteiten uit te voeren (Olney & Kim, 2001; Shakespeare, 1997) of het belang ervan minimaliseren
(Darling, 2003; Olney & Kim, 2001; Shakespeare, 1997; Wuyts, 1997) zijn mogelijke gedragsreacties
op labelling die de normen van de samenleving blijven onderstrepen. Onderzoek geeft daarenboven
aan dat men minder kansen krijgt op economisch en sociaal vlak (Beart e.a., 2005; Davies, 1998;

Green e.a., 2005) zodat het opnemen van gewaardeerde rollen extra bemoeilijkt wordt.

2.3.3.2 Angelsaksisch sociaal model

I think it has a lot to do with other people. It can make you or break you.
I think, basically, the biggest disability in the world is other people’s
attitudes. They make the barriers. And once you’ve gotten over

that ... disability isn’t a problem.

(Galvin, 2005)

Onderzoek wijst uit dat een Amerikaans sociaal model niet tegemoet komt aan situaties waarin
personen met een beperking zich wel bewust zijn van de manieren waarop betekenis gegeven wordt
aan beperking in de samenleving, maar deze niet internaliseren (zie onder meer Davies, 1998; Finlay,
Rutland & Shotton, 2003; Jahoda, Markova & Cattermole, 1988). In zelfbeeld-termen betekent dit dat
het verschil tussen het sociaal-zelf en ideaal-zelf/zelf-concept als aanknopingspunt kan dienen om op
een alternatieve manier om te gaan met het discours zodat het mechanisme van self-fulfilling prophecy
onderbroken wordt en men mogelijks op een eigen manier aan zichzelfbevestigende zelfpresentatie
gaat doen. Het cultureel model spreekt ook wel van het streven naar een nieuw narratief, een betere
wereld, een droomwereld (De Clerck, 2005) door de cultuur van het zwijgen (Freire, 1994) en de
kolonisering van kennis te doorbreken door zelf zijn stem te uiten in het culturele discours (Barton &
Oliver, 1997; Beart, 2005; Davies, 1998; Goodley, 1997; Hedlund, 2000; Peters, 2003; Reeve, 2002;
Wehmeyer, 2004).

Een Angelsaksisch sociaal model kan hieraan bijdragen door de critique die geleverd wordt op
vooroordelen, stereotypieén en discriminatie via een groep van personen met een beperking (Devlieger
e.a., 2003). De mensenrechtenbenadering (Rioux, 1997) streeft naar gelijke politicke en sociale
rechten, met de erkenning van beperking als verschil en zoekt daarom in een onderhandelingssituatie
naar factoren in het systeem die verhinderen dat mensen met een beperking als gelijken kunnen

deelnemen aan het leven in de samenleving (Hosking & Morely, 2004; Rioux, 1997). De ervaring van
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sociale en politieke onderdrukkende omstandigheden brengt individuen tot een (self-advocacy’)groep
(Brown, 2002; Dajani, 2001; Linton, in Gilson & Depoy, 2000; Swain & French, 2000). Individuele
ervaringen worden verbonden met de politick van collectieve strijd in een filosofie van solidariteit,
gemeenschap, democratie en medeleven zodat tegelijk voor zichzelf als de groep gestreden wordt
tegen het negeren van de ervaring of het gevoel van zelf-zijn (Beart, 2005; Dybwad & Bersani in
Roets & Van Hove, 2003; Goodley, 1997; Goodley & Van Hove, 2005; Hayes, 2003; Reeve, 2002;
Williams, 1996).

2.3.3.3 Becoming door belonging in het cultureel model

Ons cultureel model erkent de waarde van bovenstaande benaderingen, maar vestigt eveneens
aandacht op de betekenis van de groepsbenadering voor het individu, waarin de relatie tot het
zelfbeeld duidelijk wordt.

De Clerck (2005) focust op de veranderingen in het zelf tengevolge van participatie in een beweging,
gebaseerd op narratief etnografisch onderzoek bij Doven. Het ontmoeten van een beweging zou een
persoonlijk en sociaal bewustwordingsproces in gang zetten doordat men wakker geschud wordt
(Braidotti, in De Clerck, 2005) om de betekenis van beperking nader te bekijken aan de hand van een
alternatieve retoriek (Jankowski, in De Clerck, 2005). De opstand van onderworpen kennis (Pease,
2002) destabiliseert bestaande constructies en brengt ze in transit, Nomadisme (Braidotti, in De
Clerck, 2005), zodat becoming (Braidotti, in De Clerck, 2005; Deleuze & Guattari, in De Clerck,
2005) mogelijk wordt. Dit concept benadrukt transformativiteit en potentialiteit in het persoonlijk
narratief door zichzelf en de collectieve identiteit positief te revalueren (Hartman, in Pease, 2002;
Moos, in De Clerck, 2005) zodat vroegere ervaringen een nieuwe betekenis kunnen krijgen en
opgelegde identiteiten omgezet worden in dynamische en veranderende subjectiviteiten (Corbin &
Strauss, in Galvin, 2005; Deleuze & Guattari, in De Clerck, 2005; Deleuze, & Guattari, in Goodley,
2005; Galvin, 2005; Reeve, 2002). Empowerment in een cultureel model kunnen we bijgevolg
verbinden met de defini€ring van zelfwaardering (cf. supra) waarin een positief gevoel van het zelf
betekent dat men controle heeft over de zelfperceptie en beeldvorming van anderen over het zelf in
tegenstelling tot een verleden waar deze stem ontzegd is geweest (Campbell & Oliver, in Swain &
French, 2000; Olney & Kim, 2001; Shakespeare, 1996; Watson, 2002; Wehmeyer, 2004). Gill (in
Darling, 2003) spreekt van een pad dat tot coming out leidt door schuld en schaamte te verwerpen,
thuis te komen in een gemeenschap en het accepteren van het volledige zelf met de beperking. Self-

advocacy bewegingen worden dan ook beschouwd als een mogelijke context voor empowerment in

’ Dit is een onafhankelijke groep van mensen met een beperking die samen strijden naar rechtvaardigheid door
elkaar te helpen om controle te krijgen over hun leven en te vechten tegen discriminatie (Dybwad & Bersani, in
Roets & Van Hove, 2003). Men ondersteunt elkaar in het leren over rechten en verantwoordelijkheden en helpt
elkaar om meer vertrouwen te krijgen in zichzelf om de eigen mening weer te geven (Beart, Hardy & Buchan,
2004).
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actie zodat groei en mogelijkheid realiseerbaar worden door zijn eigen beeldtaal te ontwikkelen en
menselijkheid te waarderen in verbondenheid met anderen (Goodley, 1997; Van Hove & Roets, 2000).
De notie handicapwereldbeeld (Devlieger e.a., 2003) verwijst naar het aankijken tegen het leven
vanuit een unieke positie door de specifieke ervaringen en sociale relaties tengevolge van het hebben
van een beperking zodat op een bijzondere manier een handicapidentiteit (Devlieger e.a., 2003) wordt
geconstrueerd door de beperking in plaats van ondanks de beperking (Nochi, 2000). Theorieén over
identiteit bij personen met een beperking gaan de laatste decennia zelfempowerment verbinden met
een identiteit gebaseerd op trots dat leidt tot een hogere zelfwaardering door respect te eisen voor het
verschil (Dajani, 2001; Reeve, 2002; Swain & French, 2000). De ontwikkeling van veerkracht is een
logisch gevolg door de vroegere en huidige ervaringen anders te definiéren in het zeltbeeld en op te
komen voor zichzelf zodat men het hoofd kan bieden aan moeilijke levensomstandigheden (Chappell
e.a., 2001; Goodley & Van Hove, 2005; Van Helleputte, in Roets & Van Hove, 2003).

Dit referentiekader onderstreept bijgevolg het belang van rolmodellen in ontmoetingen om de
onderworpen kennis te doen opstaan en mensen wakker te schudden zodat men Nomaden kan worden
en de culturele retoriek kan opnemen. Het imiteren van gewaardeerde waarheidsgetrouwe modellen
zorgt immers voor een kleinere discrepantie tussen een ideaal-zelf/sociaal-zelf en zelf-concept en

bijgevolg een positieve zelfwaardering.

Het deconstrueren en critique geven op beeldvorming wordt in onderzoek teruggevonden in educating;
in het privé-leven of via instituties gaat het individu anderen informeren over persoonlijke ervaringen
zodat eenzijdige beelden bijgesteld worden, verwantschap benadrukt wordt, en men bijdraagt tot de
vorming van de droomwereld (Foster, in Devlieger e.a., 2003; Goodley, 1997; Haller, in Dajani, 2001;
Roskam, 1998). Deze personen zijn dan ook in beide werelden actief in plaats van zich te ontrekken
aan de discriminerende samenleving.

Vanuit sociaal-psychologisch onderzoek wordt eveneens de informationele ondersteuning, zoals
getuigenissen van anderen betreffende de omgang met beperking, in groepen onderstreept naast
waarderingsondersteuning door de beschermende functie van relaties tegen sociale uitsluiting (Vonk,
2004; Wilke, 2000). Personen met een beperking lijken een hogere zelfachting te ontwikkelen na
aansluiting bij een handicapbeweging tengevolge van het terecht kunnen bij een forum waar de
ambivalentie van gevoelens getemperd wordt door het delen van dezelfde ervaringen en waarden
(Abraham, Gregory, Wolf & Pemberton, 2002; Brown, 2002; Darling, 2003; Gilson & Depoy, 2000;
Olney & Kim, 2001; Shakespeare, 1996). Frustratie en boosheid kunnen collectief geuit worden in
plaats van deze als persoonlijke problemen te beschouwen (Swain & French, 2000). De basisbehoeften
van inclusie en affectie (Finlay, Rutland & Shotton, 2003; Oomkes, in Pinxten, 1998) zouden vervuld
worden door vriendschappen, waardoor men kan stellen dat belonging (cf. supra) een belangrijke

indicator is voor de zelfwaardering en bijgevolg becoming mogelijk wordt. De bevestiging door
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anderen van het nieuwe zelfconcept van het individu wordt belangrijk geacht (Goodley, in Beart ¢.a.,
2004) en kunnen we beschouwen als een voorwaarde tot positieve zelfwaardering. Dit gevoel van
verbondenheid is bepalend gebleken voor de waarde en emotionele betekenis die aan de sociale
identiteit gehecht wordt; de identiteit tengevolge van lidmaatschap van een groep dat een invloed heeft
op het volledige gevoel van het zelf (we beschouwen dit niet als een synoniem van het sociaal-zelf,
maar als een mogelijke bijdrage in de interpretatie van het beeld dat anderen van het individu hebben)
(Dajani, 2001; Tjafel, in Pinxten, 1998; Tajfel, in Wilke, 2000; Tajfel & Turner, in Brehm e.a., 2000).
Dit kan leiden tot identificatie met een handicapcultuur (Devlieger, in Devlieger e.a., 2003) die de
uniciteit van het individu waardeert en op een virtuele manier interageert aan de hand van een gedeeld
verleden, gemeenschappelijke ervaringen, stilzwijgende regels, taal, discours en het begrijpen van de
barrieres in het leven (Brown, 2002; Deal, 2003; Gilson & Depoy, 2000; Pinxten, 1998; Richardson, in
Nochi, 2000; Swain & French, 2000;). Men kan zich profileren als een cultuur in de vorm van
Personen met een Beperking en is trots op de eigenheid van de gemeenschap en datgene wat hen bindt,

wat de sociale identiteit en zelfwaardering ten goede komt (Foster, in Devlieger e.a., 2003).

Theoretisch kader 24



Deel 2: Methodologie

Mogelijke antwoorden op de probleemstelling worden gezocht door kwalitatief cooperatief onderzoek
naar het levensverhaal van een extreme casus vanuit een open onderzoeksbenadering. De context van
de studie, de relatie tussen onderzoeker en participant, de stem van de onderzoeker en de gevonden
thema’s vormen de centrale elementen die steeds onderling verweven zijn (Lawrence-Lightfoot &

Hoffmann Davis, 1997).

Hoofdstuk 3: Alsemene omschrijving

3.1 Een gevalsstudie

De veronderstelde invloed van de confext op de achtergronden en verschijningswijzen van een
hedendaags ongecontroleerd fenomeen is van doorslaggevend belang in het uitvoeren van een
casestudy (Braster, 2000; Swanborn, 1996; Yin, 1994). Een kwalitatieve gevalsstudie wordt
gekenmerkt door een intensieve bestudering en uitgebreide niet-meetbare beschrijving van een
verschijnsel bij een drager van dit fenomeen binnen zijn natuurlijke situatie, zodanig dat de
verwevenheid van relevante factoren behouden blijft en de contextuele condities begrip bevorderen
van het onderwerp (Stake, 2003; Wester, 2000; Yin, 1994). Onderzoek naar een sociaal verschijnsel is
verder gericht op een weergave van stabiliteit en verandering tengevolge van deze verbonden factoren
in de case waardoor processen en redenen op het spoor worden gekomen (Stake, 2003; Swanborn,
1996; Yin, 1994). Een verzameling van diverse databronnen over een bepaalde periode verschaft

inzicht in het specifieke geval op microniveau (Swanborn, 1996; Wester, 2000).

Een uitgebreide beschrijving van microprocessen en —praktijken stelt naast het verband met de
context, eveneens de betekenisverlening van betrokkenen over levensgebeurtenissen centraal (Stake,
2003; Swanborn, 1996; Yin, 1994). Disability Studies onderstreept het belang van beide aspecten door

narratief onderzoek'’.

3.2 Narratief onderzoek

De recente geschiedenis van narratief onderzoek in Disability Studies breekt met de aanname dat
mensen met een verstandelijke beperking niet in staat zouden zijn om hun eigen levenservaringen te

uiten, laat staan te verwoorden (Goodley, 1996). Sinds 1975 zijn verschillende geschriften terug te

' We spreken van narratief onderzoek hoewel heel wat concepten terug te vinden zijn die in essentie
overeenstemmen met deze methode, zoals autobiografisch onderzoek (zie Atkinson & Walmsley, 1999; Cohler,
in Roets & Van Hove, 2003; Denzin & Lincoln, 2003b) en portraiture dat de levensverhalen van individuen
documenteert (zie Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).
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vinden waaruit blijkt dat men zichzelf kan representeren (Atkinson & Walmsley, 1999), en na een
oproep van Albrecht en Levy (1991, in Slota & Martin, 2003) om beperking te bestuderen als deel van
de levensloop, zijn sinds 1990 levensverhalen uit het Verenigd Koninkrijk verschenen zodat patronen
kunnen worden opgespoord in de gerapporteerde levenservaringen (Ramcharan & Grant, 2001).
Narratief onderzoek sluit dan ook aan bij de beeldvorming van ons theoretisch kader (cf. zelfbeeld als
relationeel) door de lost voices (Atkinson & Walmsley, 1999, p. 203) van personen met een
verstandelijke beperking uit te drukken in de definiéring van zichzelf'!, zijn realiteit, toekomst en
geschiedenis dat de mogelijkheid van empowerment in zich draagt door het bezitten en controleren
van een eigen geintegreerd narratief over een aaneenschakeling van verschillende
levensgebeurtenissen (Galvin, 2005; Van Hove, 1999; Ramcharan & Grant, 2001).

Vanuit het postmodernisme wordt ieders verhaal de moeite waard zodat het verstehen van individuele
ervaringen nagestreefd wordt en de notie van de culturele persoon die betekenis verleend aan de
wereld en eigen gedragingen, onderstreept wordt (Albinski, in Wester, 2000; Klotz, 2003; Peters,
2000). Identiteit gefundeerd in de ervaringen van mensen (Rapley, in Goodley & Van Hove, 2005;
Reeve, 2002), betekent dat vanuit lokale authentieke ervaringen en subjectieve belevingen van het
leven met een beperking in een natuurlijke omgeving, nagegaan wordt hoe men betekenis overneemt
én vervormt in een bepaalde context waardoor de leefwereld het object van onderzoek vormt waarin
ontologische kennis aanwezig is (Denzin & Lincoln, 2003a; Goodley, 2005; Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997; Wester, 2000). Inzicht in deze culturele en historische context en in de wijze
waarop geprefereerde identiteiten worden gevormd door het levensverhaal op een bepaalde manier te
formuleren (Galvin, 2005; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997), maken de verbinding
tussen het individuele en sociale waardoor de definiéring van beperking en het leven van de persoon
gedeconstrueerd en gereconstrueerd kan worden (Devlieger, 2000; Chappell, in Atkinson, 2004;
Goodley, Lawthom, Clough & Moore, 2004; Roets & Van Hove, 2003; Slota & Martin, 2003;
Whittemore, in Goodley, 1996).

Een thick description (Geertz, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Geertz, in Stake,
2003) of de interpretatie van de onderzoeker en participant omtrent de subjectieve perspectieven van
de betrokkenen op hun persoonlijk traject, wordt waardevol geacht door de wereld door de ogen van
de verteller te leren kennen (Denzin, & Lincoln, 2003b; Goodley e.a., 2004; Roets & Van Hove, 2003;
Stake, 2003; Yin, 1994). Epistemologische kennis wordt uitgedaagd door in onderzoek een
waarheidsgetrouwe inclusieve beeldvorming na te streven dat de verwantschap met de case in

alledaagse ervaringen benadrukt (Atkinson & Walmsley, 1999; Slota & Martin, 2003; Van Hove &

" De invloed vanuit het Verenigd Koninkrijk met het Angelsaksisch sociaal model verwerpt individuele
modellen en komt deze te boven door sociale verandering (Galvin, 2005; Ramcharan & Grant, 2001).
Zelfbepaling in ons theoretisch kader betekent echter eveneens de mogelijke keuze van personen met een
beperking om dergelijke individuele modellen aan te hangen in hun levensverhaal.

Methodologie 26




Roets, 2003). Atkinson (in Atkinson & Walmsley, 1999) kwam echter tot de vaststelling dat heel wat
ervaringen van personen met een verstandelijke beperking niet zo alledaags zijn, maar eerder unieke
perspectieven weergeven. De subjectieve ervaringen van beperking kunnen daarom benaderd worden
als een outside in door vanuit het leven van personen met een beperking op de buitenwereld te
reflecteren, of als een inside out waarmee de subjectieve realiteit benadrukt wordt (Barnes & Mercer,
1997; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Een beschrijving van unieke karakteristieken in
het vangen van de complexiteit, zou dan eveneens universele thema’s naar boven brengen waarmee

men zich kan identificeren (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

3.3 Participatief onderzoek

Luisteren naar de stem van personen met een beperking en het opgeven van machtsrelaties door een
inclusief perspectief op Disability Studies geven vorm aan participatief onderzoek waar personen met
een beperking als deskundigen beschouwd worden betreffende de gebeurtenissen in hun levensverhaal
(Atkinson, 2004; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). De traditionele machtsrelaties in
onderzoek wijzigen (Atkinson & Walmsley, 1999) door de bereidheid tot dialogisch handelen tussen
subjecten (Freire, in Van Hove, 1999) en toewijding aan diegenen die men representeert zodat het
levensverhaal op een authenticke manier tot uiting kan komen (Goodley, 1996; Ramcharan & Grant,
2001; Stake, 2003). Onderzoek gebaseerd op dergelijke aannames wordt met verschillende termen
aangeduid (zie Van Hove, 1999), waar wij opteren voor participatief (Goodley, 2005) of codperatief
onderzoek (Van Hove, 1999). We spreken niet van emancipatorisch onderzoek (Goodley, 2005;
Goodley e.a., 2004) dat sterk ingegeven is door een politick Angelsaksisch sociaal model omdat we
met ons theoretisch kader terug benadrukken dat emancipatie of verandering van de situatie van de
casus geen must is; dit kan hoogstens als een neveneffect beschouwd worden. Respondenten kunnen
op verschillende manieren betrokken worden in het onderzoeksproces gaande van personen als
informatiebron of als participant waar de informatie teruggekoppeld wordt om een correct begrip en
juiste conclusies te bevorderen (Van Hove, 1999). Participatief onderzoek toont zich in het zoeken van
gedeelde kennis waarbij de onderzoeker nog een sterke inbreng uitoefent in de verschillende fasen van
de onderzoeksopzet tegenover het beschouwen van de participant als medeonderzoeker die in alle
fasen van het onderzoek zeer nauw betrokken wordt in een emancipatorisch gerichte studie (Goodley,
2005).

Gedurende het volledige proces ondergaat de relatie verschillende gedaantes, waarbij men de nodige
tijd moet respecteren vooraleer men zich comfortabel voelt in de interactie (Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997). Athankelijk van de kennis en ervaringen van de onderzoeker met het
onderzoeksthema, zal men relatief snel aansluiting vinden bij de ander of zal men zich meer moeten
voorbereiden op de verschillende onderzoeksfasen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

Het erkennen van de expertise van de participant betekent dat men zich opstelt als leerling, wat
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verband houdt met de notie van thick description door het belang van reflexiviteit. Men gaat zich
continu bevragen op de eigen inbreng in het onderzoek door bepaalde strategieén aan te wenden (cf.
infra) die het mogelijke machtsverschil in de relatie onderdrukken, wat des te meer aangewezen zou
zijn bij onervaren onderzoekers (Goodley, 1996). Op deze manier wordt verhinderd dat men louter op
zoek gaat naar een bevestiging van eigen aannames, waarden en normen en kan men een sceptischere
houding aannemen in het bestuderen van de gegevens (Goodley, 2005; Lawrence-Lightfoot &

Hoffmann Davis, 1997).

Bovenstaande uiteenzettingen betreffende het theoretisch kader en de methodologische achtergronden

geven mee vorm aan de opzet van het onderzoek.

Hoofdstuk 4: Onderzoeksproces en —fasen.

Een demystificatie van het onderzoeksproces is aangewezen om de rollen en werkwijzen voor, tijdens
en na de gegevensverzameling kritisch te benaderen en draagt bij tot de betrouwbaarheid van de

gegevens (cf. infra) (Braster, 2000; Goodley, 1996; Walmsley, 2004).

4.1 Een extreme casus in een open onderzoeksbenadering

Ons onderzoek is ingegeven door een extreem single-casestudy opzet waarbij het specifieke geval niet
de gemiddelde mens met een verstandelijke beperking representeert (Braster, 2000; Yin, 1994).
Patrick Schelfhout vormt onze extreme casus omdat hij zich bevindt op de grens tussen de wereld van
personen met een verstandelijke beperking en deze zonder. Dit blijkt uit de diagnose grensgeval
(Pattijn, in Van Hove, 2000a; Van Weelden, in Van Hove, 2000a), rand (Van Gennep, in Van Hove,
2000a), zwakbegaafd (Dumont, in Van Hove, 2000a) en licht verstandelijke beperking (Dumont, in
Van Hove, 2000a; Van Gennep, in Van Hove, 2000a; Pattijn, in Van Hove, 2000a; Van Weelden, in
Van Hove, 2000a), zoals gediagnosticeerd werd na het herhaaldelijk afleggen van testen als kind en
jongere waar telkens een score van ongeveer 70 punten behaald werd. Patrick heeft verder epilepsie,
zoals heel wat mensen met een lichte verstandelijke beperking (Van Walleghem, in Van Hove, 2000a).
Naast deze cognitieve definiéringen van beperking, blijkt dat Patricks leven niet enkel gesitueerd is in
netwerken waar vooral personen met een verstandelijke beperking vertegenwoordigd zijn, maar
eveneens in omgevingen waar heel wat contact met personen zonder beperking plaatsvindt. Patrick

werkt als vrijwilliger in en neemt actief deel aan de vrijetijdsorganisatie voor personen met een
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verstandelijke beperking, vzw ‘t Kruispunt-De Kapruin'® en is lid van vzw Onze Nieuwe Toekomst',
een belangenvereniging voor en door mensen met een verstandelijke beperking. Daarnaast werkt
Patrick nauw samen met personen zonder beperking in organisaties die opkomen voor de rechten van
personen met een beperking, zoals GRIP vzw'* en VMG vzw'’. Patrick is verder enkele jaren geleden
peter geworden en heeft een sterke interesse in technische snufjes. Hij woont zelfstandig in een
appartement in de buurt van zijn broer en schoonzus, en wordt er ondersteund door een
thuisbegeleidingsdienst voor personen met een psychiatrische problematiek alsook door een dienst die
een handje toesteekt in het huishouden.

Personen die zich op de grens bevinden, zouden om verschillende redenen niet tot de ontplooiing
komen waar ze gezien hun potenti€le mogelijkheden tot zouden moeten komen. Volgens Norda (in
Van Hove, 2000a) liggen verschillende mogelijke oorzaken aan de basis van het niet kunnen
ontwikkelen van de intellectuele capaciteiten, zoals ernstige verwaarlozing en emotionele en

pedagogisch-didactische achterstand door opvoedingsmoeilijkheden en emotionele problemen.

We kunnen niet ontkennen dat de gegevens van het onderzoek beinvloed zullen worden door bepaalde
hypothesen over de relatie tussen de begrippen van de probleemstelling die in het achterhoofd
gehouden worden bij een eerste ontmoeting met het geval (Stake, 2003). Men heeft reeds kennis
opgedaan door literatuurstudie en ervaringen die als een context dienen waartegen het materiaal
geplaatst kan worden, en die verband houden met de autobiografie en voorbehoudenheid van de
specifieke onderzoeker (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). We denken in het kader van
deze scriptie bijvoorbeeld aan de interesses van waaruit het onderzoek opgestart is, aan de
omschrijvingen van zelfbeeld vanuit ontwikkelingspsychologische en sociaal psychologische hoek en
aan de theoretische benaderingen van beperking. Als onderzoeker heeft men steeds de
verantwoordelijkheid dit verwachtingsschema expliciet te maken, zodat men zich bewust wordt van de
eigen visie en met een meer onbevangen houding in het veld aanvangt (Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997). Deze houding verwijst naar een open onderzoeksbenadering; reflectie op
verkregen gegevens tijdens het onderzoek kan verder richting geven aan de onderzoeksopzet en —
vragen (Swanborn, 1996; Wester, 2000) in plaats van louter hypothesen te formuleren die over de data
gelegd worden ter toetsing (Maso & Smaling, 1998). Dit uitgangspunt is ingegeven door het geringe
onderzoek tengevolge van de specificiteit van onze extreme casus, dat leidt tot beperkte kennis
omtrent de historische context en de relaties tussen de relevante concepten van de probleemstelling

(Swanborn, 1996; Wester, 2000). Onze waardering van subjectieve belevingen van het geval door

"2 vzw °t Kruispunt — De Kapruin biedt verder een activiteitenaanbod en heeft een ontmoetingscafé voor

personen met een beperking, zie www.kruispunt-kapruin.be.

" De leden van Onze Nieuwe Toekomst streven naar de toepassing van hun mensenrechten, zie www.ont.be.

'* GRIP betekent Gelijke Rechten voor Iedere Persoon en probeert personen met een beperking grip te doen
krijgen op hun leven, zie www.gripvzw.be.

¥ VMG staat voor Vormingswerk voor en met Mentaal Gehandicapten, zie www.vzwvmg.be.
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narratief partipatorisch onderzoek draagt hier eveneens toe bij. Het onderscheid dat Stake (2003)
maakt betreffende het doel van het onderzoek, sluit hierbij aan. Er is sprake van een intrinsieke
casestudy (Stake, 2003) in het streven naar een beter begrip van het geval door voornamelijk het
unieke en specifieke van de casus te onderstrepen. Het verkrijgen van een beeld omtrent de beleving
van de verschillende werelden vanuit de unieke positie van Patrick als grensgeval staat daarbij
centraal. Braster (2000) spreekt ook wel van een ideografische casestudy; het belang van het geval in
de wereld van het geval wordt benadrukt eerder dan in het forum van theoretici en onderzoekers
(Stake, 2003). Daarnaast kan de gevalsstudie instrumenteel opgevat worden door de
veralgemeenbaarheid van inzichten uit ons theoretisch kader na te gaan voor individuen als Patrick.
Op deze manier wordt het mogelijk een eigen gefundeerde theorie te ontwikkelen waarin eveneens
algemene theoretisch beschreven fenomenen een plaats krijgen, bepaald door de specificiteit van de
casus. Het onderscheid tussen het instrumentele en intrinsieke aspect van het onderzoek is bijgevolg
niet steeds duidelijk te maken (Stake, 2003); zo zal het intrinsieke begrip van onze gevalsstudie
eveneens bepalend zijn voor de verschijningsvorm van het verband tussen beeldvorming en zelfbeeld,

dat al dan niet aansluit bij bepaalde theoretische vooronderstellingen.

De stadia in het onderzoek (probleemstelling, formuleren van onderzoeksvragen, antwoorden zoeken
in theoretische oriéntaties, gegevensverzameling, -analyse en discussie) staan bijgevolg in een
wederzijdse relatie en vinden vaak tegelijkertijd plaats (Denzin & Lincoln, 2003b). De volgende
uiteenzetting van de verschillende onderzoeksfasen aan de hand van een chronologische opeenvolging,

is dan ook slechts door pragmatische overwegingen ingegeven.

4.2 Onderzoeksfasen

Bij de aanvang van het onderzoek werd een zeer algemeen tijdsschema opgesteld als gevolg van de
open onderzoeksbenadering dat enige flexibiliteit veronderstelt in de stappen van het
onderzoeksproces.

In deze sectie opteren we ervoor terugblikkend in de ik-vorm te schrijven, overeenkomstig mijn
persoonlijke betrokkenheid als onderzoeker in de context van het gebeuren (zie ook Lawrence-

Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

4.2.1 Keuze van en ontmoeting met de casus

Enige affiniteit of voeling door de onderzoeker met het te bestuderen onderwerp is een belangrijke
vereiste volgens Yin (1994) en dit was in dit onderzoek niet anders; ik kwam in contact met Patrick na
een gesprek met professor Van Hove betreffende mijn onderzoeksinteresse. Als oprichter van vzw
Onze Nieuwe Toekomst had Patrick reeds heel wat ervaringen opgedaan in het werken met studenten

en hij gaf dan ook meermaals aan zich verder te willen engageren in onderzoek naar zijn persoonlijke
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situatie, zodat deze studie een uitgelezen kans leek voor hem. Stake (2003) adviseert ons gevallen te
kiezen die wensen mee te werken aan het onderzoek zodat het maximale geleerd kan worden in de
beschikbare periode van de studie. Vanuit narratief cooOperatief onderzoek wordt eveneens de
betrokkenheid van subjecten en de interesse in het verschijnsel beklemtoond (Walmsley, 2001) bij de
keuze van het geval.

Na overleg tussen de promotor en Patrick betreffende dit onderzoek, werd Patrick in oktober 2005
door mezelf gecontacteerd met de vraag of hij nog steeds geinteresseerd was om deel te nemen aan een
onderzoek over de invloed van beeldvorming op het zelfbeeld van personen met een licht
verstandelijke beperking. Een positief antwoord leidde tot onze ecerste kennismaking waar ik
voornamelijk mijn onderzoeksinteresse meedeelde en de probleemstelling probeerde weer te geven
samen met het mogelijke nut van het onderzoek door Patricks extreme positie. Het anticiperen op
mogelijke vragen is van belang voor de verdere relatie met het subject (Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997), ook al treedt men bij aanvang voornamelijk als expert op door kennis
betreffende het onderzoeksgebied over te dragen aan de betrokkenen (Walmsley, 2001). De
enthousiaste respons op deze informatie, betekende dat we ideeén uitwisselden over de manier waarop
we het onderzoek concreet zouden kunnen vorm geven en welk aandeel we daarin beiden zouden
kunnen hebben. Vanuit participatief of codperatief onderzoek worden deze eerste gesprekken waar
direct contact geinstalleerd wordt met de onderzoeker, cruciaal geacht voor de relatie met de
participant omdat men eigen wensen en ideeén kan aangeven (Goodley e.a., 2004; Van Hove, 1999;
Walmsley, 2001) en er op deze manier enige duidelijkheidheid verschaft wordt over verdere stappen
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Deze momenten beklemtoonden eerder mijn rol als
adviseur en ondersteuner door te luisteren naar ideeén van Patrick, en deze vervolgens samen uit te
werken volgens bestudeerde kwalitatieve methodes (Walmsley, 2001).

Toen duidelijk werd welke richting we beiden wilden uitgaan met het onderzoek, kon het
vooropgestelde tijdsschema nader ingevuld worden (zie bijlage 1). We waren echter eveneens akkoord
met mogelijke afwijkingen van dit rooster op basis van zaken die zich gedurende het proces zouden

aandienen.

4.2.2 Verzamelen van gegevens

Tijdens de gegevensverzameling, dat liep van december 2005 tot en met maart 2006, werden wij
steeds meer overtuigd van het mogelijke nut dat verschillende gegevensbronnen en methoden kunnen
hebben in een uitgebreide beschrijving van de ervaringen en betekenissen. Deze data- en
methodetriangulatie sluit aan bij onze open onderzoeksbenadering en wordt steeds beoordeeld in
functie van hun bijdrage tot een beter begrip van de onderzoekseenheid of de casus (Swanborn, 1996).

De subjectieve beleving werd nagestreefd door materiaal dat via interviews en aanwezige documenten

Methodologie 31



verkregen werd. Participatorische observatic en de documentenanalyse onderstreepten daarnaast

voornamelijk de sociale context waarbinnen de leefwereld te situeren valt.

4.2.2.1 Interviews met de participant

We opteerden om in de eerste fase van het onderzoeksproces informatie te verzamelen aan de hand
van open interviews. Deze keuze is enerzijds ingegeven door de ervaring van Patrick met deze
methode, anderzijds door het mogelijke nut om het levensverhaal stap voor stap te leren kennen vanuit
het perspectief van de verteller.

Interviews bieden een grote vrijheid in de onderwerpen die bevraagd worden en in de manier waarop
ze benaderd worden (Denzin & Lincoln, 2003b; Wester, 2000), maar is daarnaast steeds gericht op het
beantwoorden van de probleemstelling en onderzoeksvragen zodat bepaalde thema’s vooropgesteld
worden (Stake, 2003; Yin, 1994). Concreet betekent dit dat Patrick en ikzelf ideeén uitwisselden over
het mogelijke te bespreken onderwerp voorafgaand aan het eigenlijke interview, waarbij Patrick zich
hoofdzakelijk inspireerde op zijn ervaringen met beeldvorming op verschillende levensdomeinen en
ikzelf eerder beinvloed werd door opgedane kennis uit de opleiding en literatuur. De uiteindelijke
keuze lag steeds bij Patrick en gedurende het verdere proces werden bepaalde onderwerpen meer
uitgediept naar aanleiding van de actuele situatie of specifieke vroegere ervaringen van Patrick op dat
vlak. Op deze manier kwamen we overeen dat de thema’s wonen, werken en vrije tijdsbesteding,
vriendschap en familie, en beeldvorming over personen met een beperking in het algemeen, aan bod
zouden komen. Bij aanvang van het onderzoek werd geen beperking gezet op het aantal
bijeenkomsten, we besloten het verloop van het onderzoek na enkele gesprekken samen te bekijken.
Deze werkwijze zou de relatie tussen onderzoeker en participant ten goede komen door duidelijkheid
en mogelijkheid tot flexibiliteit (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

Open interviews houden rekening met de reflexiviteit van de onderzoeker, men laat personen spreken
zonder onderbreking, zodat de invloed van eigen ideeén, perspectieven en vragen geminimaliseerd
wordt (Braster, 2000; Slota & Martin, 2003; Stake, 2003; Yin, 1994). De participant spreekt in eigen
naam en controleert de inleiding en het verloop van de topics op een spontane manier (Maso &
Smaling, 1998). Als onderzoeker treedt men dan ook eerder op als ondersteuner (Walmsley, 2001)
door te luisteren naar de respondent als informatiebron (Van Hove, 1999). In ons onderzoek
herhaalden we bij aanvang van elk gesprek even kort hoe het afgesproken thema verbonden was met
de onderzoeksvragen, zonder het gesprek te sterk in een specifieke richting te sturen en kwamen de
vragen van de onderzoeker pas aan bod, nadat Patrick bepaalde zaken had aangebracht die hij zelf wou
vertellen, mede omdat sommige vragen reeds beantwoord werden doorheen het verhaal. Het luisteren
verondersteld heel wat onzichtbare vaardigheden van de onderzoeker. Men is in de eerste plaats
flexibel ingesteld op verschillende vlakken; zo wordt het tempo van de participant gerespecteerd (Van

Hove, 1999), laat men moeilijke of pijnlijke antwoorden even rusten of achterwege (Galvin, 2005),
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maar speelt men eveneens in op onvoorziene wendingen tijdens het gesprek (Yin, 1994). Verder wordt
het omgaan met stiltes essentieel geacht om te horen wat gezegd wordt. Een stilte kan immers
verschillende zaken aangeven: het niet begrepen hebben van de vraag, het niet kunnen verwoorden van
een antwoord of het vermijden van het antwoord (Maso & Smaling, 1998). Men is eveneens
aandachtig voor verbale en non-verbale reacties (Wester, 2000), voor gevoelens en percepties van de
ander (Stake, 2003,). Dergelijke indrukken kunnen genoteerd worden en nadien eventueel
meegenomen worden in de vragen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Als onderzoeker
hecht men evenzeer belang aan het eigen non-verbaal gedrag door een open houding aan te nemen dat
het vertellen aanmoedigt (Stake, 2003). De inbreng van de onderzoeker toont zich eveneens in het
stellen van vragen, waarmee men verschillende zaken kan aanhalen zoals onduidelijkheden (Wester,
2000), contradictorische gegevens (Yin, 1994) of wendingen in het verhaal (Maso & Smaling, 1998).
We mogen er bovendien niet zomaar stilzwijgend vanuit gaan dat we weten wat de ander bedoelt,
vanzelfsprekende zaken moeten daarom eveneens aangekaart worden (Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997). Vragen moeten doordacht gesteld worden, op een manier die uitnodigt tot
meer uitleg (Stake, 2003), door bijvoorbeeld het samenvatten, herhalen of anders formuleren van
verkregen informatie (Maso & Smaling, 1998). Er wordt aangeraden geen expliciete waaromvragen te
stellen aangezien open vragen beter en eerlijker beantwoord worden in en doorheen de verhalen zelf
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Suggestieve vragen worden bij voorkeur vermeden
(Galvin, 2005; Maso & Smaling, 1998) en er wordt duidelijk gecommuniceerd dat men recht heeft op
een eigen mening naast het aannemen van een houding die de verhalen en waarheden van de
participant serieus neemt (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Wester, 2000 ). Een gesprek
wordt vervolgens samen en bewust afgesloten door eveneens een samenvatting te brengen van wat aan

bod gekomen is (Braster, 2000).

Onderzoek bij personen met een verstandelijke beperking, zou rekening moeten houden met enkele
moeilijkheden, typisch aan de doelgroep. Volgens Booth en Booth (1996) vergt het voor hen heel wat
moeite om op open vragen te antwoorden en om zich zaken te herinneren van en te reflecteren op
belangrijke transitiemomenten. Het gebruik van verbeeldende strategie€n van communicatie kan een
hulpmiddel zijn in de opbouw van het verhaal (Booth & Booth, 1996; Goodley, 1996). Bij aanvang
van ons onderzoek koos Patrick ervoor om belangrijke ervaringen uit het verleden, toe te lichten aan
de hand van foto’s waar gedurende het verdere verloop van het verhaal op terug gekomen kon worden.
Men zou verder niet steeds vloeiend in woorden of volzinnen spreken waardoor aandacht voor het
tempo van de verteller en een eigen taal op maat van het individu nog meer aangewezen is (Booth &
Booth, 1996; Van Hove, 1999). Het geven van korte ja en neen antwoorden zonder verdere toelichting
(Booth & Booth, 1996) zou vaak voorkomen, maar dit kan eveneens een aanwijzing zijn van sterke

overtuigingen (Van Hove, 1999). Het uitnodigen tot expressie van eigen verhalen (Goodley, 1996)
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door personen met een beperking aan het woord te laten over voor hen belangrijke thema’s, vergt
bovendien extra flexibiliteit van onderzoekers doordat gesprekken relatief ongestructureerd kunnen
verlopen. Dergelijke uitnodiging tot gesprek wordt gewaardeerd omdat het zou aansluiten bij de
moeite die personen met een verstandelijke beperking hebben om op richtinggevende vragen te
antwoorden (Booth & Booth, 1996). Dit laatste wordt echter sterk betwist; de opvatting dat deze
doelgroep steeds bevestigend antwoordt, zou een weerspiegeling zijn van de deficitbenadering
(Goodley, 1996) die voorbijgestreefd zou zijn zodat gerichte vragen en suggesties een aanzet kunnen
geven aan het verhaal van het individu. In ons onderzoek werd eenmalig op een meer gestructureerde
manier gewerkt door de Zelfwaarderingsschaal van Rosenberg'® (zie bijlage 4) aan te wenden
waardoor Patrick zijn mening gaf op verschillende stellingen. Deze keuze is gaandeweg ingegeven
doordat het voor Patrick niet steeds evident leek de probleemstelling mee te nemen in de weergave van
zijn ervaringen met bepaalde thema’s, en voor de onderzoeker leek dit een handig middel om in te
gaan op het soms wat te abstracte thema zelfbeeld aan de hand van eenvoudige vragen. Deze stellingen
vormden eerder een aanzet dan dat we streefden naar één van de vier mogelijk voorgestructureerde
antwoorden. Verder leidt het nagaan van de waarheid in het verhaal door eenzijdig te focussen op
vragen die contradicties aanhalen, de aandacht af van de reden waarom men iets op een bepaalde
manier vertelt, van de zingeving waarmee bepaalde feiten gereconstrueerd worden en herinnerd
worden in het kader van de actuele situatie (Goodley, 1996). Dit geldt eens te meer bij mensen die hun
eigen opinies en ervaringen niet steeds hebben kunnen of mogen uitdrukken (Atkinson & Walmsley,
1999).

Er gaat eveneens aandacht uit naar de omgeving waarin het interview plaatsvindt; een context waar de
respondent zich behaaglijk voelt, men niet gestoord kan worden door anderen en waar men omgeven
is door herinneringen en ervaringen, zou bevorderlijk zijn voor het voortbrengen van diepgaande en
brede meningen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Bij aanvang van ons onderzoek,
gingen de gesprekken voornamelijk door in vzw VMG tijdens de dagen dat Patrick er werkte omdat
dit voor de onderzoeker makkelijker haalbaar was. We opteerden er echter snel voor om zoveel
mogelijk gesprekken bij Patrick thuis te laten doorgaan, aangezien we beiden ondervonden dat Patrick
zich comfortabeler leek te voelen in zijn vertrouwde omgeving en hij er eveneens minder afgeleid

werd.

4.2.2.2 Interviews met belangrijke anderen
In het bestuderen van een case wordt de stem en het perspectief van andere relevante actoren vaak mee
beschouwd in het onderzoek (Feagin, Orum & Sjoberg, in Tellis, 1997; Yin, 1994). In ons onderzoek

besloten we interviews af te nemen van personen die Patrick belangrijk acht in zijn leven, enerzijds

'® Dit instrument meet hoe men zijn algemene zelfwaardering beoordeelt aan de hand van tien stellingen
waarmee men volledig akkoord gaat, akkoord gaat, niet akkoord gaat of helemaal niet akkoord gaat (Rosenberg,
1965, in Brehm e.a., 2000) (zie bijlage 4).
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omdat Patrick het niet steeds evident vond om de probleemstelling mee te nemen in het doen van zijn
verhaal, terwijl men als onderzoeker een antwoord probeert te vinden op de onderzoeksvragen (Yin,
1994), en anderzijds was reeds gebleken dat Patrick heel wat belang hecht aan het beeld dat deze
personen van hem hebben zodat dit onderzoek een uitgelezen kans leek om dat beeld na te gaan.
Volgens Ferguson (in Devlieger e.a., 2003), is het vertellen van het verhaal door anderen een manier

om cultuur te integreren in het leven van het individu.

Er werden twee interviews gepland met collega’s van Patrick in hun werksituatie, en twee andere
interviews met de broer van Patrick en een vriendin van Patrick werden vervangen door een
schriftelijk antwoord op dezelfde vragen, omwille van praktische redenen van de bevraagden. De
interviews werden voorafgegaan door een korte kennismaking, geleid door Patrick waarbij eveneens
een nadere uitleg van het interview binnen het kader van het onderzoek gegeven werd. In de aanloop
naar het interview had ik enkele vragen opgesteld die gerelateerd waren aan de probleemstelling,
waarna Patrick en ik overlegden wat we uiteindelijk zouden vragen (zie bijlage 5). Deze vragen
fungeerden eerder als richtlijn voor het interview; er was ruimte voorzien om af te wijken en
bijkomende vragen te stellen, afhankelijk van de verkregen informatie en de omstandigheden van het
interview zodat we verzekerden open te staan voor onverwachte gegevens. Bij de vragen die
schriftelijk beantwoord werden, was eveneens ruimte voorzien voor opmerkingen. Met de interviews
hadden we voornamelijk de intentie een gesprek op gang te brengen tussen Patrick en de respondent,
waarbij ik mezelf eerder op de achtergrond zou houden. Ik zou de vragen stellen, maar verder zouden
we er vooral over waken dat Patrick aanvullingen kon doen of zaken nader kon bevragen naar
aanleiding van de antwoorden van de respondent. Tijdens het tweede interview is dan ook gebleken
dat een aantal extra vragen gesteld werden, ingegeven door de antwoorden van de geinterviewde en de
manier waarop deze bleken aan te sluiten op hetgeen Patrick reeds in gesprekken aangebracht had. We
besloten deze bijgestelde vragen eveneens toe te voegen in de schriftelijke vragen aan een vriendin van

Patrick (zie bijlage 5), het enige interview dat nog niet plaatsgevonden had.

4.2.2.3 Documenten

Inzicht in de historisch culturele context door het verbinden van verschillende gebeurtenissen uit het
verleden, maken een reconstructie mogelijk van de betekenisverlening van het subject dat verder gaat
dan de actuele verschijningsvorm van de case (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Wester,
2000; Yin, 1994). Op deze manier kunnen diverse documenten rechtstreeks betrokken worden in het
levensverhaal (Goodley, 1996) om het begrip te bevorderen (Yin, 1994).

Het integreren van documenten als gegevensbronnen, kwam eerder spontaan tot stand in de
gesprekken met Patrick (zie bijlage 6). Hij leende me een thesis uit waaraan hij meegewerkt heeft bij

de oprichting van Onze Nieuwe Toekomst, verwees naar verschillende eigen geschreven teksten voor
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het krantje van de vrijetijdsorganisatic waarvan hij lid is en naar een neerslag van een debat rond
wonen waaraan hij deelgenomen heeft. Hij stelde verder voor om een documentaire te bekijken over
een man met een verstandelijke beperking en bijkomende psychiatrische problemen dat leidde tot het
bespreken van nog een andere documentaire, leende me een tekst uit die hij samen met de promotor
van dit onderzoek geschreven heeft rond self-advocacy en verder verwees hij me naar het boek van
vzw Onze Nieuwe Toekomst waarin hij enkele ervaringen van het leven met een beperking weergeett.
Via de promotor werd met goedkeuring van Patrick, de neerslag van een interview meegegeven waar
Patrick ooit op de radio aan deelgenomen had. Dergelijke werkwijze zou het subject uitnodigen tot
deelname aan het proces en bovendien zou men als insider de relevantie van de bronnen verzekeren
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). De specificke perspectieven op de werkelijkheid
werden relatief eenvoudig gevat doordat Patrick steeds aangaf waarom hij deze documenten wou
meenemen in het onderzoek en hoe deze gegevens tot stand gekomen zijn, zodat aannames van de

onderzoeker eventueel bijgesteld werden.

4.2.2.4 Participerende observatie

Gaandeweg bleek uit onze gesprekken dat Patrick heel wat waarde hecht aan zijn vriendschappen in de
vrijetijdsorganisatie waarvan hij lid is en hij voldoening schept in het leiden van een forum waar
opgekomen wordt voor de rechten van mensen met een beperking. Patrick stelde me in maart 2006
voor om deze twee zaken eens van naderbij te volgen door kennis te maken met zijn vrienden en deel
te nemen aan een vergadering van vzw Onze Nieuwe Toekomst Brussel dat nog in zijn opstartfase zit.
Yin (1994) en Wester (2000) benadrukken dat men als flexibel onderzoeker uitgaande van een
beperkte voorstructurering, nieuwe situaties als mogelijkheden in plaats van bedreigingen moet
benaderen aangezien dit de mogelijke meerwaarde van relevante gebeurtenissen en informatie kan
betekenen en men op deze manier aansluiting bij de leefwereld van de betrokkene garandeert (Flynn &
Hurst, in Ramcharan & Grant, 2001). Participerende observatie biedt de kans de sociale context te
leren kennen waarbinnen men het gebeuren moet plaatsen (Braster, 2000; Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997) en geeft inzicht in interpersoonlijk gedrag en motieven door de wereldvisie
van dichtbij te leren kennen en eventueel te appreciéren (Ferguson, in Devlieger e.a., 2003; Roets &
Van Hove, 2003; Yin, 1994).

Er wordt aangeraden om de situatie te laten spreken in plaats van planmatig te interveniéren door te
focussen op vooropgestelde categorieén (Maso & Smaling, 1998; Stake, 2003) zodat de unieke
complexiteit van het geval tot uiting komt. Naargelang de nadruk die komt te liggen op observatie of
participatie (Braster, 2000), gaat het evenwel steeds om deelname aan de dagelijkse activiteit van de
participant (Braster, 2000; Stake, 2003; Yin, 1994). Het is echter mogelijk dat de geobserveerde zich
minder natuurlijk gedraagt (Maso & Smaling, 1998; Yin, 1994) en daarom lijkt het aangewezen de

reacties op de aanwezigheid van de onderzoeker nauwkeurig na te gaan (Maso & Smaling, 1998).
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In ons onderzoek werd de nadruk voornamelijk gelegd op observatie, terwijl participatic eerder
betrekking had op praktische zaken. Communicatie met de informant staat hierbij centraal (Braster,
2000; Maso & Smaling, 1998), zodat bij aanvang van dergelijke bijeenkomsten overeengekomen werd
dat ik de verslaggeving van de vergadering voor mijn rekening nam en als coach zou optreden ter
ondersteuning. Verder werd duidelijk afgesproken wanneer de participerende observatiec zou
plaatsvinden en hoe lang ik ongeveer aanwezig zou zijn in de omgeving. Men adviseert verder zich
niet al te strikt als onderzoeker op te stellen, maar zich te integreren in de dagelijkse activiteit van de
informant door zich in te leven in de ander (Maso & Smaling, 1998) zodat we er logischerwijze voor

kozen de ontmoeting en de vergadering door te laten gaan in de natuurlijke context.

4.2.3 Registreren van gegevens

Deze fase vond eveneens plaats in de periode van de gegevensverzameling, maar werd ondanks heel
wat adviezen (zie onder meer Stake, 2003; Yin, 1994) onderschat in de tijd die hiervoor voorzien
moest worden. Bovendien werd geopteerd om de verschillende gegevens te integreren tot het
persoonlijk levensverhaal van Patrick, zodat deze fase uitliep tot en met april 2006 en definitief
afgesloten kon worden in juli 2006 na overleg tussen Patrick en mezelf omtrent de weergave van het
materiaal (zie bijlage 1). De gegevensbronnen kregen een code mee (zie bijlage 3) met het oog op de

analyse van de resultaten.

4.2.3.1 Interviews
Tijdens de interviews werd het materiaal op dictafoon opgenomen, en werden door de onderzoeker
wel eens notities gemaakt over zaken waar op het einde van het gesprek op teruggekomen kon worden,
indien dit tijdens het interview verder niet aan bod gekomen was. Daarnaast wordt geadviseerd
verschillende aspecten mee te nemen voor de verdere interpretatie (Braster, 2000; Maso & Smaling,
1998) die verband houden met de aard van de relatie tussen onderzoeker en participant (Lawrence-
Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Non-verbaal gedrag zoals een vragende blik of een
ogenschijnlijk vervelende houding, redenen waarom bepaalde acties ondernomen werden, zoals het
stopzetten van de bandrecorder, en een nadere omschrijving van de fysieke karakteristicken van de
omgeving waarin het gesprek plaatsvond, werden dan ook geintegreerd. Het interview werd zo snel
mogelijk geregistreerd, waarin bovenstaande elementen toegevoegd werden in een verschillende
tekenstijl, samen met de voorbereiding die we getroffen hadden voor het interview en de dag waarop
het interview plaatsvond. We opteerden voor een letterlijke weergave van het gesprek; dit betekent dat
zinsconstructies en herhalingen behouden werden. Woorden die verkeerd of in het dialect uitgesproken
werden, werden vervangen door het correcte Nederlandstalige woord. Omwille van ethische redenen,
werden persoonsnamen vervangen door een willekeurige letter en werden verwijzingen naar bepaalde

personen waaruit duidelijk bleek wie bedoeld werd, eveneens verwijderd. In de registratie van de
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antwoorden die de broer van Patrick gaf, werd de werkelijke naam weergegeven, omdat de bevraagde
dit zelf wenste. Namen van organisaties en plaatsen werden eveneens niet gewijzigd, aangezien
Patrick dit niet zinvol achtte. Er werd verder gebruik gemaakt van verschillende terugkerende
initialen; P en M staan respectievelijk voor Patrick, onze extreme casus, en Mieke, mezelf, terwijl G
staat voor geinterviewde in gesprekken met de collega’s van Patrick. We hanteerden een doorlopende
tekst waar enkel de uitdrukkelijke vragen explicieter aangegeven werden door een vet cursief gedrukte
opmaakstijl, maar duidelijke wendingen in het verhaal naar een ander onderwerp werden uitgedrukt
door enkele regels afstand. Deze teksten bleven enige tijd liggen, waarna bij een tweede lezing in een
andere tekenstijl en kleur, persoonlijke reflecties van de onderzoeker toegevoegd werden die
betrekking hadden op de eigen handelingen tijdens het interview zoals de manier waarop vragen
gesteld werden vanuit een bepaalde vooringenomenheid, of de manier waarop al dan niet aangesloten
werd op signalen van de participant (zie ook Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Tenslotte
werd deze informatie besproken met Patrick om voornamelijk de gemaakte interpretaties eventueel bij

te stellen zodat we beiden achter de weergave stonden.

4.2.3.2 Documenten
Naast de verkregen weergave van het gevoerde interview op de radio, de uittreksels uit het krantje van
de vrijetijdsorganisatie door Patrick geschreven, en de voorstelling van Patrick in het woondebat, werd
voor de andere documenten geopteerd om enkel de referenties mee te geven ter registratie, gezien de

omvangrijke gegevens in deze bronnen (zie bijlage 6).

4.2.3.3 Participerende observatie
De notities betreffende de aanwezige participanten, de fysicke omgeving, gebeurtenissen en
activiteiten en de eigen reacties en die van anderen (Braster, 2000; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann
Davis, 1997) werden kort na de bijeenkomst en ontmoeting neergeschreven door mezelf in de ik-vorm,
waarbij terug uitgegaan werd van de relativiteit van eigen indrukken. De beperkte tijd tussen
observatie en registratic zou aangewezen zijn omdat vooral indrukken waar men minder mee
vertrouwd is, na enige tijd verloren kunnen gaan (Braster, 2000; Stake, 2003). Bovendien leek het niet
steeds evident notities te maken tijdens de observatie, aangezien dit mijn rol als onderzoeker te fel zou

benadrukken.

Tijdens deze registratiefase waren de rollen van onderzoeker en participant bijgevolg niet steeds
gelijkmatig verdeeld (zie ook Walmsley, 2001), hoewel we beiden toegang hadden tot de gegevens.
Als onderzoeker had ik bij het uitschrijven en toevoegen van verschillende notities een expertfunctie

aangenomen, terwijl Patrick eerder als controleur optrad naar het einde van dit proces waarbij de
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onderzoeker dan weer als leerling optrad door te luisteren naar aanzetten om de authenticiteit van de

gegevens te garanderen.

4.2.3.4 Levensverhaal

De gegevens voortgebracht door Patrick zelf in de interviews in dit onderzoek, in het vroegere
interview op de radio, en in zijn zelf geschreven documenten, werden na de analyse door mezelf
herschreven tot het eigenlijke verhaal van Patrick in zijn eigen persoon, naar het voorbeeld van heel
wat onderzoekers in het veld (zie onder meer Goodley, 1996; Goodley e.a., 2004). Het materiaal dat
verkregen werd via participerende observatie leek op dit vlak niets nieuws toe te voegen aan het
verhaal, maar wordt evenwel verder meegenomen in de analyse van het onderzoek, alsook het
materiaal van de overige documenten en de andere geinterviewden. Om de samenhang van het verhaal
te bewaken, werd het verhaal opgebouwd aan de hand van de centrale levensdomeinen wonen, werken,
en vrije tijd waarbij ervoor gewaakt werd dat de gevonden thema’s (cf. infra) hier duidelijk in naar
voren kwamen, alsook de deviant voices (cf. infra) horende bij bepaalde thema’s (zie ook Lawrence-
Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Sommige specifieke beschrijvingen van gebeurtenissen werden
behouden omdat de wijze waarop Patrick vertelt, bepaalde thema’s authentiek kan weergeven, en
daarnaast leek hiermee een bepaalde dynamiek in het verhaal te zitten. We opteerden ervoor expliciete
interpretaties van de onderzoeker en participant weg te laten zodat het verhaal eerder een eerste
verkenning zou vormen in de leefwereld van Patrick waardoor het dan ook voor de beschrijving van
de analysefase opgenomen is in dit verslag. Vragen van de onderzoeker en verkeerde zinsconstructies
of woorden van Patrick en mezelf werden weggelaten zodat het verhaal op een vloeiende manier
gelezen kan worden. Namen van personen werden terug door een willekeurige letter vervangen, en
plaatsnamen werden nu ook weggelaten om toch enige anonimiteit te waarborgen. Irrelevante zaken
werden niet opgenomen in het verhaal, zoals fragmenten waarbij Patrick ingaat op hetgeen hij zal
kopen die maand of vragen aan de onderzoeker over het al dan niet reeds kunnen bemachtigen van
bepaalde geadviseerde documenten (zie ook Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). De lay-
out sluit aan bij de inhoud van de tekst waarbij een regel afstand een nieuw thema inleidt of
overeenstemt met veranderingen naar een bepaalde levensperiode.

Het aaneenschrijven van het verhaal vergde heel wat overleg over de structuur en veranderingen van
bepaalde zinsconstructies en omtrent het toevoegen van informatie uit de verschillende documenten,
omdat dit de authenticiteit van de gegevens kon verhinderen door bepaalde interpretaties die reeds
gemaakt werden in het bijeenzetten van uitspraken. Een laatste handeling betrof het schrijven van een
inleiding en besluit, dat door Patrick gebeurd is met ondersteuning van mezelf. Omtrent het volledige
verhaal, werd een tevreden gevoel van Patrick als voorwaarde gebruikt alvorens het in dit verslag op te
nemen. Een essenti€le toetssteen vormde het eenvoudig kunnen lezen van de tekst, wat belangrijk leek

voor Patrick wegens zijn dyslexie waardoor we kozen voor duidelijke taal dat toegankelijk is voor heel
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wat mensen, en voor een lettertype en —grootte dat dit verder stimuleert. Deze alternatieve vormgeving
is verder ingegeven vanuit de intentie de persoonlijke natuur van het levensverhaal weer te geven dat

een welkome onderbreking kan vormen in dit verslag.
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4.2.4 Analyseren van gegevens

Met deze fase wordt een persoonlijk gefundeerde theorie of grounded theory (Glaser & Strauss, in
Braster, 2000; Glaser & Strauss, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Glaser & Strauss,
in Maso & Smaling, 1998; Glaser & Strauss, in Swanborn, 1996) gegenereerd als antwoord op de
probleemstelling en onderzoeksvragen, op basis van inductie en deductie van het verkregen materiaal
zodat de theoretische begrippen gefundeerd zijn op de leefwereld van de participant en onderling met
elkaar verbonden worden (Swanborn, 1996). Theorie€n worden immers beschouwd als verhalen van

het veld, in narratieve termen (Denzin & Lincoln, 2003a).

4.2.4.1 Voortdurende analyse
Ons verwachtingsschema bij aanvang van het onderzoek geeft ons een idee van algemene dimensies
en eventueel thema’s waarmee we de gegevens kunnen ordenen en droeg ertoe bij dat deze dimensies
en thema’s reeds opgespoord werden tijdens het actief luisteren naar het verhaal en bij het lezen van
bepaalde documenten in de aanvang van het onderzoek (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis,
1997). Daarnaast is er sprake van een iteratief proces of de constant comparative method (Glaser &
Strauss, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997, p. 189) waarbij tijdens de
gegevensverzameling gereflecteerd wordt op het materiaal, waardoor bepaalde centrale thema’s
opduiken die terug vorm kunnen geven aan de dataverzameling zoals is gebleken in de interviews en
de beslissing tot participerende observatie (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Wester,
2000). De stem van de onderzoeker door interpretatie, vangt met andere woorden reeds vroeg aan, en
is zelfs aanwezig in een thin description (Geertz, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997); in
de registratie van de interviews, participerende observatie en enkele documenten zijn elementen
betreffende de fysieke context terug te vinden en daarnaast vormen de non-verbale indrukken
eveneens een afgeleide van veronderstellingen van de onderzoeker. Daarenboven is er sprake van
voice in dialogue (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997, p. 103) dat tot uiting komt in
gesprekken tussen Patrick en mezelf aanwezig in het gegevensmateriaal, waar we samen de betekenis
van de ander nagaan, zoals blijkt uit directe aansprekingen en gezamenlijke handelingen. Dit wordt
sterk bepaald door de relatie met het subject; de participant zal al dan niet de mogelijkheid verlenen
aan de onderzoeker om zich expliciet in de context van gegevensverzameling te plaatsen (Lawrence-

Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

Na de gegevensverzameling wordt deze reflectie de centrale activiteit waarbij men enerzijds recht
probeert te doen aan de authentieke ervaringen van de participant, maar waarbij anderzijds gestreefd
wordt naar een samenhangend geordend systeem waarin de gebeurtenissen gereduceerd worden in
categorieén (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Dit betekent dat we opteren voor een

combinatie van verschillende analysetechnieken: Lawrence-Lightfoot en Hoffmann Davis (1997)
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leveren ons een beschrijving van de manieren waarop belangrijke thema’s in dimensies ondergebracht
kunnen worden waarbij de discoursanalyse aangewend wordt in navolging van ons theoretisch kader,
maar brengen ons samen met Goodley, en anderen (2004) eveneens in contact met de relational voice
analysis: een feministisch emancipatorisch geinspireerde benadering die de complexiteit van de
gegevens wenst te behouden. Op deze manier gaan we ervan uit dat het identificeren van centrale
thema’s door organisatie van het chaotische geheel van gegevens, bijdraagt tot een beter begrip van de
complexiteit van de onderzochte situatie en bijgevolg een verantwoord antwoord biedt op de

onderzoeksvragen.

De fase waarin we puur reflecteerden op de data ving kort na de gegevensverzameling aan in het
voorjaar van 2006, en werd gecombineerd met het opzoeken van relevant geachte literatuur als gevolg
hiervan dat onder meer in het theoretisch kader opgenomen werd. Dit nam naar het einde van het
onderzoek, van mei tot juli 2006, steeds minder plaats in, omdat heel wat van de overige gegevens hier
reeds op betrokken konden worden. Deze fase werd afgesloten nadat Patrick en ik het samen eens

waren over de verwerking van de analyse in augustus 2006 (zie bijlage 1).

4.2.4.2 Opsporen van belangrijke thema’s
Het ordenen van de gegevens in thema’s onder bepaalde dimensies gebeurt op een manier waardoor
categorie€n intern consistent zijn en extern zeer duidelijk van elkaar verschillen (Guba, in Lawrence-
Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Patronen worden opgespoord via convergentic waarbij grote
hoeveelheden van gegevens gereduceerd worden in kleinere analytische eenheden (Galvin, 2005;
Stake, 2003; Wester, 2000). In eerste instantie wijzen al dan niet duidelijk geuite herhalingen op een
thema; men hoort steeds opnieuw, eventueel door verschillende personen in het veld, een bepaald
onderwerp terugkeren die betrekking heeft op een cultuur of op hoe men zichzelf beschouwt
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Maso & Smaling, 1998; Stake, 2003; Yin, 1994). Dit
laatste hangt nauw samen met een tweede mogelijke indicatie van een belangrijk thema, namelijk de
culturele en institutionele rituelen die continuiteit benadrukken en verschillende levensdomeinen
kunnen bepalen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Typische metaforen of symbolen
waaronder heel wat gegevens resorteren, zijn een derde mogelijke aanwijzing, die verwijzen naar een
relevante context waarin de gegevens kunnen worden geplaatst (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann
Davis, 1997). Daarnaast worden overeenkomsten opgespoord in alle materiaal, verkregen door
triangulatie van gegevensbronnen en —methoden (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997;
Stake, 2003; Yin, 1994). Op deze manier kunnen bepaalde thema’s aan het licht komen die telkens op
een ietwat verschillende manier tot uiting komen, in overeenstemming met de bron of methode.
Tenslotte kunnen thema’s pas na verschillende lezingen en door andere gevonden thema’s, afgeleid

worden door te lezen tussen de regels waardoor er eerder sprake is van ontluikende patronen die
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minder aan de oppervlakte terug te vinden zijn (Booth & Booth, 1996; Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997; Stake, 2003).

Het vinden van een bepaald thema is een eerste stap, eens deze geidentificeerd is, gaat men het
makkelijker herkennen in het overige materiaal. Daarbij gaat men op zoek hoe het thema geuit wordt,
wat de oorsprong en betekenis kan zijn en in welke contexten deze voornamelijk terugkomt
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Stake, 2003). Gedurende het volledige onderzoek
kunnen bepaalde thema’s weggelaten worden, wat vaak voorkomt na een eerste ontmoeting in het veld
waaruit blijkt dat vooropgestelde onderwerpen uit het literatuuronderzoek minder relevant zijn, of
kunnen ze ondergebracht worden in een nieuwe categorie die algemener geacht wordt (Lawrence-
Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Daarnaast wordt aangeraden een thema te benoemen in de
bewoordingen van de participant, zodat deze zich kan terugvinden in de analyse (Lawrence-Lightfoot
& Hoffmann Davis, 1997). De reflexiviteit van de onderzoeker ligt tijdens het onderzoek naast dit
aspect in heel wat andere zaken zoals het bewustzijn van de eigen vooronderstellingen door literatuur
of ervaringen en het erkennen van de mogelijkheid dat de thema’s voor de participant niet
onmiddellijk herkenbaar zijn; men bevindt zich temidden in zijn situatie waardoor de onderzoeker die
enige afstand kan nemen, de algemene lijnen mogelijks duidelijker ziet. Het herhaaldelijk terugkeren
van bepaalde culturele aspecten over het dagelijkse leven van de participant, zou de legitimering
bieden aan de onderzoeker om bepaalde interpretaties te maken (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann
Davis, 1997), maar idealiter zou men bij het toevoegen van interpretaties en overwegen van dimensies
en thema’s, de persoon zelf kunnen betrekken (Goodley, 1996). Niettemin is een analyse steeds
noodzakelijk; het is de verantwoordelijkheid van de onderzoeker het verhaal niet te reduceren tot
louter een weergave van ervaringen dat overgelaten wordt aan de interpretaties van de lezer (Goodley,

1996).

De manier waarop we de gegevens onderbrengen in categorieén is verder gebaseerd op de discours
analysis (Goodley e.a., 2004) dat ingegeven is door onze probleemstelling en het theoretisch kader
waarbij de verschillende voorgestelde narratieven als dimensies kunnen optreden ten aanzien van de
thema’s. Deze poststructuralistische aanpak gaat na hoe het zelf gevormd wordt door een bepaald
discours, en hoe het zich eveneens verzet tegen dominante narratieven, gebaseerd op de
veronderstelling dat weerstand een afgeleide is van macht (Foucault, in Goodley e.a., 2004). Concreet
betekent dit dat met de dimensie beeldvorming nagegaan wordt hoe de gevonden thema’s
samenhangen met een bepaald narratief zoals het existenti€le, individuele, Amerikaans sociale of
Angelsaksisch sociale in het kader van het cultureel model dat eveneens becoming door belonging
behandelt (cf. supra). Op deze manier wordt voornamelijk een antwoord op de tweede
onderzoeksvraag nagegaan. In ons onderzoek werd bij aanvang verder een sterke nadruk gelegd op de

dimensie zelfbeeld waarbij de subdimensies zelfconcept, sociaal zelf en ideaal zelf betrokken worden
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op de thema’s, zodat een antwoord op de eerste en derde onderzoeksvraag gegarandeerd wordt. Vanuit
deze dimensies en nadat een eerste voorstelling van Patrick gegeven werd door de promotor, hadden
we reeds enige verwachtingen over de mogelijke thema’s die zouden opduiken in de interviews. Het
oprichten van een organisatie als vzw Onze Nieuwe Toekomst deed ons veronderstellen dat

leiderschap en rechten belangrijke thema’s zouden zijn.

4.2.4.3 Benadrukken van de authenticiteit van de gegevens: verbinding en

afwijking
De complexiteit en instabiliteit van de ervaringen van de participant worden erkend indien de
betekenissen van de participant intact worden gehouden (Mello, 2002; Wester, 2000) door onder meer
na te gaan hoe de thema’s verbonden zijn met elkaar, axial coding (Braster, 2000) of door een
kerncategorie op het spoor te komen van waaruit de verschillende thema’s een geheel vormen,
selective coding (Braster, 2000). Deze verbinding tussen de verschillende thema’s zal voornamelijk tot
uiting komen door hun verhouding tot de dimensies (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).
Naast deze mogelijkheden, poogt de relational voice analysis (Gilligan, Brown & Rogers, in
Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Gilligan in, Goodley e.a., 2004)de complexiteit van
ervaringen tegemoet te komen door te luisteren naar verschillende stemmen in het gegevensmateriaal,
vanuit vier perspectieven. Bij een eerste lezing worden ideeén over het opsporen van thema’s (cf.
supra) bijgetreden: er wordt gelet op het verhaal, de karakters, woorden, beelden en metaforen die
terugkomen. Een tweede keer wordt nagegaan wanneer ik gebruikt wordt, hoe men over zichzelf
spreekt, en specifieker hoe dit verband houdt met wij en jullie. In termen van het theoretisch kader
betekent dit met andere woorden dat aspecten van het zelfconcept en sociaal-zelf opgespoord worden.
De derde stap bestaat erin te zoeken naar interpersoonlijke relaties met anderen en het breder sociale
netwerk waartegen men in een bepaalde verhouding staat. We denken hierbij eveneens aan de
gegevens die door anderen verkregen werden; deze houden de meerwaarde in om het subjectief
perspectief van de participant te verbinden met de perspectieven van belangrijke anderen in de
omgeving van de onderzoekseenheid. Tenslotte wordt het geheel in een culturele en sociale structuur
geplaatst. Deze feministisch geinspireerde methode wordt gewaardeerd omwille van het overzien van
de gehele situatie; de psychosociale, historische en culturele arena. We erkennen echter dat ons
coOperatief onderzoeksopzet niet aansluit bij deze werkwijze die in de eerste plaats emancipatorisch
onderzoek wenst te verrichten door de participant zeer nauw te betrekken in het onderzoek. Zoals
reeds aangegeven, is emancipatie niet onze primaire bekommernis en zijn de rollen van onderzoeker
en participant in deze fase niet evenredig verdeeld, wat echter niet inhoudt dat we de betekenis van de
participant niet erkennen in de analyse en we deze stemmen niet zouden kunnen opsporen in het

materiaal.

Methodologie 44



Een laatste middel om de authenticiteit te garanderen, bestaat erin eveneens aandacht te besteden aan
afwijkende elementen die ogenschijnlijk nergens in te voegen zijn (Maxwell, in Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997). De deviant voice (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997, p. 221) kan
ertoe bijdragen dat de grenzen van de gevonden thema’s duidelijker worden of dat de dominante
thema’s in een ander licht bekeken worden en levert vooral een meerwaarde in het stimuleren van een

kritische blik op het onderzoek.
Naar het einde van het onderzoek, overlegden Patrick en ik omtrent de gekozen dimensies en thema’s

en de conclusies die de onderzoeker voornamelijk zelf had gemaakt (zie ook Goodley e.a., 2004) (zie

bijlage 1).

Hoofdstuk 5: Kwaliteitseisen

Uitgaan van een postmodernistisch perspectief betekent dat positivistische termen als validiteit en
betrouwbaarheid herdacht moeten worden door alternatieve manieren aan te wenden om het onderzoek
te evalueren (Denzin, & Lincoln, 2003b). In ons onderzoek hebben we daarnaast aandacht voor

ethische en enkele esthetische overwegingen.

5.1 Validiteit
In ons onderzoek worden eerder processen in plaats van strikte oorzaak-gevolg relaties nagegaan in de
relatie tussen beeldvorming en zelfbeeld van mensen met een lichte verstandelijke beperking. De
interne validiteit werd in onze casestudy nagestreefd door triangulatie (Braster, 2000; Feagin, Orum &
Sjoberg, in Tellis, 1997; Yin, 1994) op het vlak van mogelijke wereldbeelden, gegevensbronnen en -
methoden. Het bijhouden van nauwkeurige notities tijdens de gegevensverzameling en de aandacht die
besteed werd aan de context waarin het gebeuren zich afspeelt door voornamelijk participerende
observatie en documentenanalyse dragen hiertoe bij (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997;
Maso & Smaling, 1998). Met een onderbouwd samenhangend geheel van thema’s en uitspraken dat
een interpretatickader vormt en uitleg verschaft over de case, proberen we hier verder aan tegemoet te
komen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Yin, 1994). Onze bezorgdheid, die achteraf
ongegrond leek, betreffende de wens van een vriendin van Patrick niet deel te nemen aan het
onderzoek, was verbonden met deze kwaliteitseis. Tenslotte was er bij de onderzoeker wat
onzekerheid in het verschaffen van informatie over de studie aan de geinterviewden en aanwezigen
tijdens de participerende observatie. Enige duiding is aangewezen omwille van ethische redenen (cf.

infra), maar men moet nauwkeurig nagaan welke invloed de verdere voorlichting op het onderzoek
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kan uitoefenen (Maso & Smaling, 1998), zodat we voornamelijk de probleemstelling hanteerden als
algemeen kader.

Daarnaast wordt met het postmodernistisch denken het concept van subjectiviteit sterk gewaardeerd
(Denzin, & Lincoln, 2003b; Goodley e.a., 2004; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Roets
& Van Hove, 2003; Stake, 2003; Yin, 1994) en daarmee samenhangend vormt een reflexieve
onderzoeker een belangrijke vereiste in het kader van een gelijkwaardige interactie met de participant.
Patrick en ik leerden elkaar eveneens op een informele manier kennen in het contact met de
vriendenkring van Patrick, het samen reizen naar Brussel en het uitwisselen van gemeenschappelijke
ervaringen of interesses na de gesprekken bij Patrick thuis. De relatie tussen interviewer en participant
is in eerste instantie een werkrelatie, maar het langdurig persoonlijk contact in het veld zorgt ervoor
dat men elkaar eveneens op andere domeinen leert kennen (Stake, 2003,). Het maken van tijd om
samen te komen, ook buiten de onderzoekscontext, is een belangrijke vereiste om de
betekenisverlening te vatten en de authenticiteit te garanderen zodat men de wereld door de ogen van
de verteller leert kennen of zaken in een nieuw licht ziet als insider (Booth & Booth, 1996; Goodley,
1996; Ramcharan & Grant, 2001; Rogers, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Stake,
2003). Het frequent stellen van vragen in gesprekken of daarbuiten, benadrukt de interesse van de
onderzoeker waardoor een vertrouwensband opgebouwd wordt (Goodley e.a., 2004). Dit blijkt uit het
zich letterlijk bewegen in het veld van de onderzoekseenheid door participerende observatie, maar
eveneens uit bepaalde fragmenten in de interviews waar de onderzoeker korte persoonlijke
levenservaringen meegeeft of waar men het beeld van de ander zoals men dat na enkele gesprekken
verkregen heeft, expliciet ter sprake stelt. Met deze subjectiviteit, dat logischerwijze samenhangt met
een open onderzoeksbenadering die flexibel inspeelt op nieuwe situaties, moet er echter voor gewaakt
worden dat het verhaal van de participant op de voorgrond blijft staan (Lawrence-Lightfoot &
Hoffmann Davis, 1997) en dat onderzoecksstappen steeds weloverwogen plaatsvinden (Lawrence-
Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Swanborn, 1996). In ons onderzoek probeerden we hieraan
tegemoet te komen door de manier waarop het uiteindelijke verhaal geregistreerd werd, en door zich te
beroepen op relevante literatuur en advies van de promotor omtrent mogelijke verdere fasen van het
onderzoek, zoals het ondernemen van een participerende observatie en van interviews met belangrijke

anderen.

Dit relationele aspect is tevens onderwerp van kritiek in het beschouwen van de externe validiteit door
de mogelijke valkuil te snel veralgemeningen te maken van het particuliere (Swanborn, 1996), naast
de beperkte steekproef in enkelvoudige gevallen (Flynn & Hurst, in Ramcharan & Grant, 2001). Een
duidelijke weergave van de manier waarop de respondent gekozen werd en hoe het verdere onderzoek
verlopen is aan de hand van een rapport, moet de toegang tot de gegevens maximaliseren en de externe

validiteit garanderen (Swanborn, 1996; Yin, 1994). Met het postmodernisme worden de voorwaarden
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van een minimum aantal gevallen of een toevallige selectie niet nagestreefd, maar gaat men na hoe het
maximale geleerd kan worden van het concrete geval (Stake, 2003; Yin, 1994). Er is sprake van
specificatie in plaats van generalisatie door een analyse in de diepte die het begrip van de uniciteit van
de processen van de casus bevordert zodat de sociale werkelijkheid nauwkeuriger benaderd wordt
(Stake, 2003). Analoge generalisatie betekent dat de bevindingen vergeleken worden met uitspraken
over een geval dat niet onderzocht werd in het onderzoek (Swanborn, 1996). In onze studie trachten
we immers in eerste instantie een persoonlijke theorie op te stellen, afgeleid uit de gegevens, en gaan
we vervolgens hypothetisch na in hoeverre dit verkregen kader overeenstemt met bepaalde geponeerde

discours over personen met een beperking.

5.2 Betrouwbaarheid

De kwaliteitseis van externe betrouwbaarheid wordt traditioneel vervuld indien het onderzoek tot
overeenkomstige resultaten leidt bij een herhaling van de studie door andere onderzoekers, met
dezelfde onderzoeksopzet (Maso & Smaling, 1998; Yin, 1994). In een complexe sociale werkelijkheid
waar de kwaliteit van verhalen gekenmerkt wordt door veranderlijke subjectieve betekenissen
(Goodley, 1996), wordt de stabiliteit van waarnemingen eerder nagestreefd door terug de
intersubjectieve navolgbaarheid te garanderen aan de hand van een duidelijk overzicht van de
procedures van het onderzoek (Maso & Smaling, 1998; Yin, 1994). We wijzen er echter op dat naast
dit verslag, eveneens de ogenschijnlijk kleine overwegingen die gaandeweg ondernomen werden in de
gegevensverzameling zoals weergegeven in de aantekeningen van participerende observatie en

interviews, van belang zijn in het verantwoorden van de ondernomen stappen (Yin, 1994).

Het nastreven van betrouwbare gegevens en juiste beweringen verwijst naar de interne
betrouwbaarheid dat terug door triangulatie van methoden, bronnen en theorieén bekomen wordt
(Maso & Smaling, 1998). Tijdens onze gesprekken zijn eveneens contradicties of onduidelijkheden
nader bevraagd om de consistentie te verzekeren (Goodley, 1996). De notie dat betrouwbare gegevens
verwijzen naar consistente bevindingen in de gegevensverzameling en —analyse wordt echter op een
alternatieve manier benaderd door eerder de nadruk te leggen op relevante gegevens en resultaten
(Yin, 1994). Narratief onderzoek vestigt de aandacht op de manier waarop het individu de feiten gaat
reconstrueren en herinneren in het kader van de huidige situatie, zodat men de zingeving en de reden
waarom men iets vertelt op een bepaalde manier, nader beschouwt (Goodley, 1996). Het moge
duidelijk zijn dat dergelijke betrouwbaarheid voor belangrijke mate bepaald wordt door inspanningen
van een reflexieve onderzoeker die bepaalde zaken opmerkt wanneer die zich voornamelijk op de
achtergrond houdt tijdens de gegevensverzameling (Goodley, 1996). Daarnaast betekent objectiviteit
in dit kader dat recht gedaan wordt aan de interpretatic van de situatie door de onderzochten zelf, het

verhaal moet au sérieux genomen worden in de relatie met de onderzoeker (Denzin & Lincoln, 2003b;
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Goodley e.a., 2004; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Swanborn, 1996; Wester, 2000).
Een nauwe betrokkenheid van de participant bij het onderzoek en het toekennen van een evenredig
gewicht aan de gegevens van het subject in vergelijking met andere informanten die misschien op
bepaalde vlakken een hogere status hebben, zoals welbespraaktheid, zouden hieraan tegemoet komen
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Het overleg met Patrick betreffende het volledige

verslag en de interpretaties daarin stond hier uitvoerig bij stil.

5.3 Ethische en esthetische overwegingen

Gedurende het volledige onderzoeksproces worden ethische overwegingen gemaakt. Een eerste
vereiste om toegang te verkrijgen tot het veld, is de keuze van de onderzoekseenheid waarbij we via
een tussenpersoon, de promotor van dit onderzoek, werkten. Het betrekken van andere personen in de
participerende observatie en interviews met belangrijke anderen, werd op dezelfde manier nagegaan
door Patrick als tussenpersoon, nadat hij zelf deze personen had aangeduid. De geinformeerde
toestemming van betrokkenen waarbij duidelijk weergegeven wordt hoe op een vertrouwelijke manier
met de gegevens om zal worden gesprongen, is hierin essentieel (Galvin, 2005). Alvorens de
interviews van start gingen, werd aan de betreffende persoon mondeling en schriftelijk de
toestemming gevraagd om het gesprek op band op te nemen, letterlijk weer te geven in een document
dat ter inzage zou liggen bij de promotor van het onderzoek, en een analyse uit te voeren op het
verkregen materiaal waarbij de namen zouden veranderd worden in collega van Patrick (zie bijlage 2).
De personen die schriftelijk antwoordden op de vooropgestelde vragen, werden per e-mail ingelicht
over het onderzoek en de manier waarop de gegevens gebruikt zouden worden (zie bijlage 2). Zijj
gaven per e-mail hun goedkeuring door op de vragen te antwoorden en de mogelijkheid een
opmerking toe te voegen, waarbij de broer van Patrick zijn naam en voornaam wou vermeld zien bij
de weergave van zijn antwoorden. Met Patrick werd een gedetailleerder document opgemaakt waarin
eveneens aandacht gaat naar genoemde namen in gesprekken, de informatie afkomstig van
documenten en participerende observatie, de weergave van het verhaal in de uiteindelijke verhandeling
en naar de goedkeuring betreffende gemaakte interpretaties van de onderzoeker in het verslag en in de
weergave van de gesprekken (zie bijlage 2). Om de participerende observatie te laten doorgaan, vroeg
Patrick vooraf aan zijn vrienden of zij hieraan wensten deel te nemen. Zij gaven mondeling hun
toestemming om algemene zaken uit de observatie te gebruiken, zonder hun naam te vermelden, nadat
ik een toelichting gegeven had over de probleemstelling van het onderzoek en mijn rol tijdens de
participerende observatie. Als onderzoeker werd ervoor gewaakt dat Patrick akkoord was met deze
manier van werken en dat deze zaken steeds toegelicht werden op een manier die aansloot op de

specifieke begripsmogelijkheden van de betrokkenen.
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Het expliciet uitgaan van een gelijkwaardige positie in de relatie onderzoeker-onderzochte (cf. supra),
en het benadrukken van subjectiviteit in het onderzoek (cf. supra) is niet steeds evident voor beide
betrokkenen (Shaw, 2003). We kunnen niet ontkennen dat er een vorm van leiding genomen werd
tijdens de gesprekken (zie ook Shaw, 2003). Daarnaast houdt het vestigen van wederkerigheid door
naar vriendschap te evolueren, het risico in dat onderzoeksvragen niet in functie staan van de studie
maar eerder door persoonlijke redenen ingegeven zijn (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).
Persoonlijke vragen, zoals die in dit onderzoek toch vaak gesteld zijn geweest, dienen echter rekening
te houden met de kwetsbaarheid van personen waarbij men ervan uitgaat dat het doel de middelen niet
heiligt (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Wederkerigheid werd in ons onderzoek eerder
geuit in de flexibiliteit van beide actoren, en in praktische zaken waarbij ervoor gewaakt werd dat de
participant niet de indruk zou krijgen dat louter een relatie ontwikkeld werd met als doel informatie te
verzamelen (zie ook Shaw, 2003). Als onderzoeker moet men er zich van bewust zijn dat men een
outsider blijft in het bestuderen van het geval dat fundamentele relaties heeft met relevante actoren in
de context, en heeft men de verantwoordelijkheid grenzen duidelijk te maken, waarbij voornamelijk
het tijdelijke aspect van de relatie benadrukt moet worden (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis,
1997). In het vormgeven van het levensverhaal dringt men het leven van anderen binnen, bouwt men
relaties op, neemt men deel aan het discours dat er geldig is, vormt men zich een indruk, en vertrekt
men terug. Men heeft daarom de morele verantwoordelijkheid zich te bezinnen op het relatieve
aandeel in het levenstraject van de ander en op de storing van de natuurlijke dynamiek van deze
realiteit (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

Onderzoeker en participant proberen doorheen het proces verschillende posities uit (Galvin, 2005), en
daarbij is een open dialoog relevant gebleken in ons onderzoek. Dergelijke dialoog heeft zowel
betrekking op de onderwerpen die aan bod komen en de mate waarin men doorvraagt, wie de
afspraken bepaalt en daarnaast weten wat er met de gegevens zal gebeuren, maar het installeren van
deze wederkerigheid hangt sterk af van de aard van de interactie die zich ontwikkeld heeft (Van Hove
& Goodley, 2005; Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997; Walmsley, 2004). Hoewel de
analyse, interpretatie en het herschrijven heel wat vaardigheden vergt van de onderzoeker (Walmsley,
2004), is overleg en discussie met de participant steeds een voorwaarde vooraleer het onderzoek
afgerond kan worden (Shaw, 2003; Stake, 2003). Men moet zich afvragen op welke manier
interpretaties gehanteerd worden; bepaalde zaken kunnen worden vervormd waarbij men de situatie
van de doelgroep op een nieuwe, pejoratieve manier beschouwd of eerder vanuit een alternatief
positief perspectief (Clandinin & Connelly, in Shaw, 2003). De participant moet in beide gevallen
inspraak krijgen zodat voorkomen wordt dat men zich bedrogen voelt nadat men een vertrouwen
opgebouwd heeft (Finch, in Shaw, 2003); het verhaal blijft immers steeds deze van de geinterviewde
(Galvin, 2005). Zoals reeds aangehaald, werd in ons onderzoek tijd uitgetrokken om deze zaken na te

gaan.
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Met Lawrence-Lightfoot en Hoffmann Davis (1997) voegen we de esthetische eis toe van het portret
dat van Patrick geschetst wordt gedurende het onderzoek en in het uiteindelijke verhaal. Dit verwijst
naar de manier waarop de vermelde aspecten context van het onderzoek, de stem van de onderzoeker,
de relatie tussen onderzoeker en participanten en het opsporen van belangrijke thema’s, onderling
verbonden zijn gedurende het volledige proces, zoals gebleken is in de beschrijving van de
verschillende onderzoeksstappen. Daarnaast verwijst ethiek zowel naar het creéren van een authentiek
document dat gekleurd is met betekenissen van de participant als insider en outsider (cf. supra), als
naar een document dat duidelijkheid verschaft door codering waarmee de verschillende thema’s aan
elkaar gebreid worden. Dit onderzoek toont daarnaast hoe bruggen gebouwd worden tussen de praktijk
en theorie door onze gefundeerde theoriebenadering. Tenslotte zou de aandacht voor positieve
elementen zoals het bevragen van aangename en trotse herinneringen in de interviews eveneens
bijdragen tot deze esthetiek. Deze search for goodness (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997,
p. 141) legt het accent op de relatie tussen onderzoeker en participant waarin men de authenticiteit van

waarheid probeert mee te geven.
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Deel 3: Resultaten

De resultaten van de analyse worden weergegeven door de gevonden thema’s barrieres,
ervaringsdeskundige, kans krijgen en grijpen en leren telkens in verband te brengen met de dimensies
beeldvorming en zelfbeeld aan de hand van bepaalde fragmenten waarin alle gegevensbronnen
betrokken worden. De vooropgestelde thema’s leiderschap en rechten leken we te kunnen
onderbrengen in het thema ervaringsdeskundige. Het materiaal heeft steeds betrekking op de
levensdomeinen womnen, werken en vrije tijd waarvan vrienden en familie de centrale actoren
uitmaken. De keuze om te vertrekken vanuit de thema’s betekent dat de drie onderzoeksvragen eerder
globaal beantwoord worden doorheen de resultaten aan de hand van de dimensies, in plaats van elke
onderzoeksvraag éénmalig afzonderlijk onder de loep te nemen. Deze werkwijze moet de complexiteit

en authenticiteit van de gegevens waarborgen (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann-Davis, 1997).

Hoofdstuk 6: Ervaringen als aangrijpingspunt

Uit Patricks ervaringen wordt duidelijk dat men met heel wat barriéres geconfronteerd wordt.
Dergelijke ervaringen worden door Patrick als aanknopingspunt beschouwd om kennis voort te

brengen aan personen met en zonder beperking.

6.1 Barrieres
Doorheen het materiaal, vinden we kritiek terug op instituties die belemmerend werken voor personen
met een beperking, overeenkomstig het Angelsaksisch sociaal model. Het willen vervullen van de
gewaardeerde sociale rollen van de maatschappij, maar er niet in slagen door deze barriéres, heeft
consequenties voor het zelfbeeld van Patrick waarin het Amerikaans sociaal model op de voorgrond
treedt. We wensen vooreerst kort een ander soort barriére aan te kaarten, namelijk deze gerelateerd aan
een existentieel model. De moeilijke aanvaarding van de diagnose mentale beperking door het sociaal
netwerk geeft blijk van dergelijk model en dit kan eveneens als een mogelijke barriére beschouwd
worden voor de persoon met de beperking in de opbouw van een positief zeltbeeld; men wordt immers
geconfronteerd met zijn verschillend zijn. Deze confrontatie kan op verschillende momenten in de
levensloop opduiken, in dit geval op het moment van intrede in de arbeidsmarkt.
“M: En wat vond je van de video? Zijn er dingen die je herkent of dat je zo (Afgebroken door
Patrick.) P: Ja, in het begin heb ik het gezegd hé, dus (Ik knik.) ... M: Van je vader, dat hij het
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daar ook moeilijk mee had? P: Ja ...” “... dan, euhm, dan wou hij niet dat ik het in een
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beschutte werkplaats ging doen hé, mijn stage. ... . P: Hij wou dat gewoon niet

aanvaarden dat ik, ja, gehandicapt was.” (G6)

Patrick uit meermaals zijn spijt over de beperkte mogelijkheden en ondersteuning tot opleiding en
arbeid die een financieel comfortabel leven kunnen hinderen en dit lijkt een invloed uit te oefenen op
zijn zelfbeeld in de zin van het ontbreken van een sociaal gewaardeerde en aangename dagbesteding.
We merken hier eveneens de discrepantie op tussen het zelf-concept en ideaal-zelf dat leidt tot
ontgoocheling en een lagere zelfachting op dit vlak, en dat deels samen lijkt te hangen met een
individueel model door de eigen beperkingen evenzeer mee te nemen als oorzaak voor dit falen.

“P: ... ik sta op de ‘ziekenkas’. Dan kun je je afvragen wat ik de ganse dag doe. Ik doe één

keer per week vrijwilligerswerk. Ik heb lang gezocht naar een zeer tof werk, waar ik niet de

ganse dag doosjes moet plooien. Maar waar ik zowel met de computer kan werken als andere

EEINT3

dingen doen. .. .. Als er iemand van jullie werkt, doe je je werk dan graag? Het is niet
eenvoudig om werk zelf te kiezen. En als je niet werkt, zoals ik, wat doe je dan de ganse dag?”

(D2, 1)

“P: ... moest ik ooit een ander beroep geleerd hebben, dat dat misschien wel gekund hebben,
maar dat beroep dat ik kon gaan leren, dat was, dat was zo, ja, dat paste niet bij mij eigenlijk.
M: Ja. En wou je zelf ook, all¢, wou je zelf naar de beschutte werkplaats of? P: Dat was voor
mij de enigste oplossing, M: Ja P: op dat moment. M: Ja P: Want het jaar daarvoor was ik

gebuisd in mijn stage.” (G6)

“M: ... Heb je soms niet het gevoel dat je wil zijn zoals mensen zonder beperking? P: Soms

EE 1Y

soms, ja. .. . anders kon ik een beroep leren gelijk als iedereen, waar ik geld mee

verdiende, ja, en dat zou veel beter geweest zijn hé, maar ja, ja dat ging niet, ...” (G8)

“M: Een andere: “Alles wel beschouwd, ben ik geneigd te denken dat ik een mislukkeling
ben.” P: Wel, voor een stuk herken ik dat toch z&. M: Ja? P: Ja ... Ja, euhm, als ik zie hoe, wat

voor, dat ik, allé, mijn werk niet kon houden en al, ...” (G5)

De beeldvorming van collega’s op het werk over personen met een beperking kan eveneens als een
barriere beschouwd worden, of net een positieve beinvloeding betekenen voor het zelfbeeld.
Belonging en de overeenkomst tussen het ideaal meta-zelf en het sociaal-zelf lijken een positieve

zelfwaardering te stimuleren.

Resultaten 52



“M: En zou je iets anders kunnen doen dan dat je nu bijvoorbeeld met GRIP en euhm, de
nieuwe organisatie, of is dat echt je ding of? P: Ja, ik ben daar tevreden over, over wat ik doe.
M: Ja, ja. P: Want met gewoon werken, met gewone mensen werken, er zitten daar twee
verschillen in hé. Ofwel aanvaarden ze u hoe dat je bent ofwel behandelen ze u als een kind.

... P: Ik werk nu ook met mensen met, zonder beperking. M: Ja, het hangt veel af van de

situatie? P: Ja ...” (G6)

“M: (gericht naar Patrick) wat heb jij geleerd in VMG hier, allé belangrijke dingen of? ...”

“... P: Wel, wat ik wel ondervonden, goed heb, dat hier, euhm, allé, euhm, aanvaard word als
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iemand, als Patrick, ... .. en dat was heel belangrijk. M:

Ja P: Dat gevoel had ik van in het begin.” (G7)

.. Ik hoor erbij, bij de groep, ...

Er zijn eveneens stemmen terug te vinden die deze moeilijkheden proberen te boven te komen door
eigen inspanningen die een bepaalde trots weergeven en op een positieve manier deel gaan uitmaken
van het zelfconcept.
“P: Ik was dan ook in Lennik délégé geweest, euhm, ik werkte, ja, ik deed heel moeilijk werk,
versta je het? (Ik knik.) ...” “... Ewel en euhm, daar, dan ben ik ook nog heftruck chauffeur

geweest. (Patrick lijkt dit met enige trots te zeggen.)” (G1)

“P: Ewel ja, en euhm, in, daar dan in de beschutte werkplaats. M: Ja P: Euhm, ik ben daar laag
begonnen maar wel heel fel hoog gekropen eigenlijk. Euhm... we hebben daar dan euhm, we
deden daar, wacht se, ge weet wel een inschuiving hé, M: Ja P : Wel, da slotje, naar daar
daaraan zetten. (Patrick wijst ondertussen naar de rits van mijn trui.) M: Ah ja. P: Dat
moesten wij ook. M: Ja P: Dat was met een machientje hé, waar, met een pedaal, en. Op ene

keer heb ik eigenlijk het record verslagen met 3000 per dag!” (G1)

Het zoeken naar een geschikte woonvorm leek niet evident en ging gepaard met heel met
moeilijkheden, onder meer door financiéle beperkingen tengevolge van bovenstaande barriére. Patrick
wijst ons terug op het belang van beeldvorming van zijn sociaal netwerk en van ondersteuning op
maat, wat zijn welbevinden omtrent wonen duidelijk tengoede gekomen is.
“P: ... dat was een observatiecentrum waar dat ze eigenlijk onderzocht hebben wat voor
handicap ik in feite heb, all¢ eigenlijk heb. M: En hoe oud was je toen? P: Euhm M: Tien jaar?
P: Ja M: Ja P: Euhm, ewel, van daaruit ben ik dan naar Bellingen gegaan. ...” ... daar heb ik

dan ... in de week bleef ik daar slapen, maar in het weekend stond er mijn moeder wel op dat
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ik naar huis moest. ...” “... P: Ik ben eigenlijk op mijn vijfentwintig jaar gaan alleen gaan

wonen, ...” ... M: En viel dat mee om, om euhm samen te wonen met andere mensen? P:
Nee, niet echt, nee. Dat was, ja, er zaten daar andere meningsverschillen. M: Ja ... Ja, en je
kon niet kiezen met wie dat je woonde? P: Eigenlijk niet, eigenlijk niet, nee. ...” “...M: En
dan ben je alleen gaan wonen daarna? P: Ja, euhm, in een appartement, maar dat is eigenlijk
een beetje tegengevallen. M: Ja? P: Ja, omdat die ondersteuning was niet goed. M: Ja P:
Alleen begeleid wonen dat daar één keer per week kwam en dat was niet genoeg. M: Nee P:
Dan ben ik twee jaar half in Sint-Loujus in Grimbergen gaan wonen. All¢é, het was eigenlijk
voor zes maand maar bedoeld. M: En was dat alleen, neen of? P: Nee, dat was eigenlijk een
soort psychiatrische instelling. M: Ja, ja. P: Maar eigenlijk was dat voor zes, allé, voor zes
maand was dat bedoeld, maar ze hebben daar echt geen moeite gedaan voor mij daar, allé,

9 ¢

terug mij in een goed gepaste woning, M: Ja P: te zetten. ...” “...En daar ben je weggegaan en

29 ¢

in Denderleeuw terecht gekomen? P: Ja, ... . mijn broer, euhm, was daar op een keer

b1

gekomen, ...” “... en toen heeft hij gezien wat voor een kleine kamer ik daar had en in welke
omstandigheden ik daar woonde, dan hebben ze het mij voorgesteld: “Zie, komt gij in de buurt
van mij wonen”. Maar toen had ik al, euhm, een dienst onder mijn armen genomen, euhm ...

29 ¢

wacht se, hoe noemt dat nu weer? Euhm ... trajectbegeleiding. ...” ... P: Omdat mijn broer

gezegd heeft “Kom bij mij in de buurt wonen”, hadden ze direct al verdere plannen, en
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uiteindelijk was ik dan hier in de buurt gaan wonen hé. ...” “...De reden dat ik eigenlijk hier
woon, allé, is eigenlijk ook een beetje te danken dat ik, mijn broer ooit de gepaste vrouw
gevonden heeft. (Tk knik en lach.) P: Ja, moest dat een andere schoonzus geweest zijn, die
eigenlijk van mensen met een beperking niet moest weten, dan zou ik hier ook nooit in de

buurt van hen gewoond hebben.” (G2)

“Maar op zoek gaan naar een gepaste woning of appartement dat betaalbaar is, is niet
eenvoudig. Voor iedereen die een laag inkomen heeft, is een ‘sociale woning’ zeer geschikt.
Want de huur wordt berekend volgens je inkomen. Er zijn wel lange wachtlijsten. Zo heb ik 4
jaar gewacht op een ‘sociale woning’. Daarvoor heb ik 5 jaar in een gewoon betaalbaar
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huurappartement gewoond. ...” “...1k betaal nu X euro minder huur. Dat maakt het leven veel

eenvoudiger. ...” (D2, 7)

“M: ... En wat, wat denk je anders in het algemeen zo over wonen voor mensen met een
verstandelijke beperking? P: Dat de instellingen gerust mogen afgeschaft worden. Of een

soort, ja, ... een soort van, in plaats van instellingen te bouwen, M: Ja P: dat ze euhm, een
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soort dorp bouwen waardat alle mensen kunnen wonen. M: Ja, tussen iedereen? P: Ja. Of dat
ze een, van een instelling, een soort, aparte instroom maken. M: Dat iedereen zijn eigen P: Ja
M: kamer, huis heeft? P: Of studiootje. ... Ja, wie dat nu nog een instelling bouwt, is
ouderwets, M: Ja P: vind ik. M: ... En waarom denk je dan dat dat beter is? P: Als je die film
gaat zien van Willem hé, (Patrick lijkt te wachten op een antwoord van mij vooraleer hij
verder gaat.) M: Ja P: ga je zien in Noorwegen of wat, M: Ja P: dat daar euhm, ..., dat daar

instellingen al leegstaan. M: Ja, ...” (G2)

Belemmeringen uiten zich eveneens in de interacties met anderen zoals in pestgedrag en vernedering,
maar eveneens in het aangaan van liefdesrelaties waarbij voornamelijk het uiterlijke van de beperking
een hinderpaal vormt. De uniciteit van de beperking in vergelijking met anderen in de schoolomgeving
zorgt ervoor dat Patrick een duidelijk stigma (cf. supra) opgedrukt krijgt dat aanzet tot discriminatie,
wat hem een ontevreden gevoel geeft of een negatieve zelfwaardering.

“P: En waarom ik jaloers ben? Ik zie soms in de straten een jongen lopen met een mooi meisje,

en ik kan daar niet aan geraken, en dat daar ben ik wel jaloers op.” (DO0)

“P: ... ik wil me wel beschrijven: ik ben een langen met een kletskop en flaporen, sorry dat ik
zo zeg, ik moet er zelf mee lachen. Als ze dat zien, ik heb dat al van jongs af aan die flaporen,
ze lachten me daar altijd mee uit. Als ze daar mee lachen, dan betekent dit dat ze u op een
zekere manier ook niet moeten hebben. Ook omdat ze zien “die heeft een beperking, dus die is

niet normaal”.” (D0)

“P: ... om eerlijk te zijn, de eerste jaren werd ik daar (verwijst naar een school) heel veel
gepest eigenlijk. Grote ... grote gasten die eigenlijk mij, zo een keer, op een keer waren gasten
met mij aan het spotten. M: Ja P: Nu, ze mochten daar roken hé de ouderen, vanaf ’t vierde
jaar geloof ik mocht je daar beginnen te roken. Ik, in het eerste jaar en, met zijn sigaret
gewoon tegen mijn hand en ik natuurlijk bij mijn, bij mijnen leraar ...” “M: ... En dat pesten,
dat was gewoon omdat je in een andere klas zat en ...? P: Ja, ze vonden toen, allé, ze kenden
mijn zwakke punten hé. M: Ja P: Maar daar waren ook leerlingen van andere afdelingen hé.”
(G2)

“Vroeger als ik euhm, in allé, euhm, iets, in een school zat om een beroep te leren, ...” ..
daar werd ik toch wel heel veel gepest, daar voor niet, M: Ja P: toen was iedereen van BLO hé.

M: Ja...” (G8)
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De manier waarop Patrick hiermee omgaat naar de toekomst toe door onder andere respect te eisen,
toont ons dat deze zaken in zijn zelfbeeld geintegreerd worden.

“P: ...door uw negatieve en positieve ervaring. M: Ja P: Dan ga je een beetje in de toekomst
ook, als dat veel negatieve komt, soms ook euhm, uw positic met die persoon, ook
voorzichtigheid, M: Ja P: ge wilt niet meer euhm, ..., euhm, ja, vernederd worden. M: Ja P:
Versta je? M: Soms elkaar vermijden of (Patrick knikt.) P: allé, om jezelf te beschermen ook.”

(G3)

“P: ... Ik vind dat ze iedereen om het even met een beperking moeten behandelen met respect,
is dat niet dan, ja, dan stampen ze eigenlijk op mijn tenen. M: Ja, en is dat al altijd zo dat je dat
had, of is dat gegroeid, of is dat door de mensen met wie je omgaat, of? P: Dat komt omdat ik
ook ooit gepest ben geweest. (Patrick lijkt mijn reactie af te wachten, ik knik bevestigend.) En
mensen slecht behandelen komt ongeveer overeen met pesten. M: Ja P: En al wat er daar tegen

ligt, daar, allé, dan, mij, allé, mij, mij ook mee ambeteert.” (G4)

Een laatste obstakel vinden we terug in het taalgebruik omtrent personen met een beperking waarbij de
verbondenheid met andere mensen, de gelijkenis, uitgedaagd wordt. Patrick beschouwt dit als een
element dat de evolutie in beeldvorming weergeetft.

“E (broer van Patrick): Patrick vindt dat er minderwaardig wordt gedaan over mensen met een

beperking. Zo wordt hij lastig als je “gehandicapt” zegt.” (D3)

“M: Is er een verschil met vroeger toen je jonger was, of ... P: Ja, hoe ze over beperking,
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mensen met een beperking denken, dat evolueert altijd hé, ... .. Nu wordt het woordje
handicap al niet zoveel meer uitgesproken. M: Nee P: Vroeger was dat, ja, mentaal
gehandicapten of zoiets en M: Ja P: en, ... dan was dat mijn, allé, mijn uitspraak van “Wij zijn
niet van metaal, wij hebben ook een verstand!”. (Patrick lijkt trots, samen lachen we.). ...”
“... P: Verstandelijke beperkingen. M: Ja. P: Eigenlijk zou iedereen dat woordje moeten

gebruiken.” (G4)

“In de vergadering komt een discussie naar boven over het woordje “handicap”: uiteindelijk is
men het erover eens dat “verstandelijke beperking” een positievere connotatie heeft, doordat

het menselijker klinkt.” (PO)
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6.2 Ervaringsdeskundige

Met deze term dat afkomstig is uit een gesprek met een collega van Patrick, resorteren we de
verschillende fragmenten waaruit blijkt dat Patrick ervan overtuigd is dat hij met zijn ervaringen het
taboe rond beperking kan doorbreken en een correcter begrip kan bekomen. Het cultureel model met
het streven naar een droomwereld (cf. supra) als een manier om het ideaal meta-zelf te verwezenlijken
dat tengoede komt aan de zelfwaardering, is hierin aanwezig. Daarnaast is specifieker het
Angelsaksisch sociaal model zichtbaar in het formuleren van kritiek en het vormen van groeperingen

onder personen met een beperking vanuit deze gedeelde ervaringen.

6.2.1 Educaten
Een eerste middel vormt het educaten (cf. supra) van personen zonder beperking naar een alternatieve
beeldvorming, via bepaalde instituties, maar eveneens doorheen het dagelijks leven.
“M: Denkt U dat Patrick het belangrijk vindt wat mensen van hem denken? Hoe toont zich dat
of toont zich dat juist niet? V (een vriendin van Patrick): Ja, hij protesteert op een
diplomatische manier wanneer mensen een verkeerd of oneerlijk beeld hebben van hem of met

vooroordelen of oneerlijk op hem reageren.” (D4)

“M: (gericht naar geinterviewde, een collega van VMG) ... Hoe denk je dat hij omgaat met
het beeld dat mensen, dat de buitenwereld heeft over mensen met een beperking? ...” “... G:
Wel, ik denk dat Patrick zeer, zeer euh, ja, allé ja, erg opkomt voor mensen met een handicap,
dat ze rechten hebben, dat ze niet moeten uitgelachen worden en niet moeten worden euh, voor
minder aangezien worden hé, (gericht naar Patrick) ik denk dat dat iets is, dat al meer dan tien
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jaar of wat jouw gedachtegoed is hé. (Patrick knikt.) ...” “... G: ... zeker niet euh, om bij de
pakken neer te blijven zitten en er bitter van te worden of zo, M: Ja G: neen absoluut. (gericht
naar Patrick) 1k denk ook dat Patrick daarvoor durft uit te komen “Ik ben iemand met een

beperking en je moet mij au sérieux nemen”, op die manier bijna. P: Ja ...” (G7)

“M: ... hoe zou je Patrick omschrijven, zijn typische eigenschappen? ...” “...G
(geinterviewde, een collega van VMG): dat ik, euhm, ook kan, allé, ik kan gerust aan Patrick
vragen van, hoe mensen met een beperking, wat, allé, hoe denken die daarover, allé M: Ja G:
(gericht naar mezelf) als ervaringsdeskundige zo hé. M: Ja G: Kun je daar gemakkelijk euhm,

over spreken.” (G7)

Resultaten 57



“P: ... over een jaar of drie geleden, moest ik naar een vergadering gaan naar, allé, van Oost-
Vlaanderen, provincie Oost-Vlaanderen en dat ging over vorming aan mensen die museums,
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aan personeel van museum. ...” “... En, die coachen nadien vonden persoonlijk dat, dat een
persoon met een handicap bekeken werden als mensen die wc’s vuil maakten en nog andere
dingen en toen hebben ze de boek van Onze Nieuwe Tockomst een keer aan hun gegeven en

een keer gezegd “leest die een keer”. En die man had direct een ander beeld.” (G1)

“M: ... heb je dan het idee van dat je in groep opkomt voor de rechten van mensen met een
beperking of hoe denk je daarover? Of is dat meer individueel in je leven dat je dat doet, in je
dagelijks leven of in groep zoals met Onze Nieuwe Toekomst of andere organisaties? P:
Euhm, ge kunt daar in groep veel meer doen, maar soms, euhm, gelijk als voordat ik hier in
VMG werkte, M: Ja P: dan, ja ... ik denk dat ze dan ook dachten “mensen met een beperking,
een verstandelijke beperking die kunnen zoveel niet”. Maar nu dat ze mij beter leren, leren
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kennen, dan zeggen ze “ja, Patrick die gaat dat wel kunnen”. ...” “... P: Euhm, met een groep,
ja, kun je zeker meer bereiken, euhm ... maar de groep moet ... kunnen ... all¢, kunnen leren

samenwerken anders kun je niks bereiken.” (G1)

Vanuit de vaststelling dat een cultureel draagvlak bij personen met een beperking eveneens niet steeds
aanwezig is, krijgt Patrick wel eens het gevoel dat hij zich moet bewijzen, wat een negatieve
zelfwaardering teweeg brengt door belangrijke criteria van zijn zelfconcept te onderschatten. Hij treedt
dan ook evenzeer ten opzichte van hen op als voortrekker door bepaalde zaken te introduceren.
“P: ... Maar euh, ge moet u soms meer bewijzen tegenover iemand die gehandicapt is, dan
tegenover iemand die niet gehandicapt is. M: Ja? P: Ja, ik vind dat toch. Zoals, ik heb nu
ervaring als penningmeesterschap. M: Ja P: Ewel, gisteren wou ik dat duidelijk maken aan
hun, M: Ja P: hé, en die geloofden dat precies zo niet. Tegenover als ik dat O zeg, iemand die

ook met boekhouding en al bezig is, die gelooft dat direct hé.” (G5)

“P: Weet ge wat ge ook een keer, euhm welke video dat ge een keer aan S moet vragen, M:
Ja? P: een film van Willem. M: Willem? P: Ja ...” “... dat gaat over iemand dat zowel een
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beperking heeft als psych, psychiatrische problemen. .. .. En waarom, wat zit er daar
(Afgebroken door Patrick.) P: ... omdat dat binnen de wereld van mensen met een beperking

nog niet helemaal erkend is.” (G1)
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“Geachte lezer, In één van de cerste edities van Buitenkans sprak ik al over Onze Nieuwe
Toekomst (ONT). Het is een vereniging, die ik samen met een aantal andere mensen heb
opgericht. Onze Nieuwe Toekomst komt op voor de rechten van mensen met een
verstandelijke beperking.” ... “Hiervoor zijn nog mensen nodig, met of zonder beperking.

Voor de kerngroep hebben we ook nog mensen nodig met een verstandelijke beperking.” (D2,

3)

De verstandelijke beperking op zich en de visies van personen met een beperking over hun

beperkingen, zorgen ervoor dat Patrick op bepaalde momenten toenadering zoekt tot personen zonder

beperking, zonder daarom stigmatiserend op te treden naar personen met een beperking.
“ P: (gericht naar geinterviewde, een collega van VMG) 1k heb soms problemen met mijn lat
lager te liggen, en dat gelijk ligt met die persoon. G: Ah ja. P: Dat is het zo eigenlijk. G: Neen,
maar ik denk niet dat je dat doet hé, je zegt nu zelf dat je, dat je, euhm dat je zou moeite
hebben om daarmee gelijk gesteld te worden. Is het dat dat je zegt? P: Ja, je kunt je dat niet
voor, nee nee nee! (Patrick zegt dit met een duidelijke beklemtoning.) Dus als je probeert met
iemand te praten, G: Ja P: die een laag niveau is, G: Ja P: dan moet je soms woorden, iets heel
langzaam uitleggen, hé. G: Ja P: Ewel, en dat is je lat lager vinden G: Ja, en dat is moeilijk
voor u? P: Ja, dat vind ik soms moeilijk G: Ja, maar je wil, toch zou je met die mensen willen
werken of zo? P: Ja ja ja, ik laat dat bijna niet merken é. G: Ja P: Ik doe wel mijn uiterste best,

G: Ja M: Ja P: maar ik vind dat zeer moeilijk eigenlijk.” (G7)

“M: ... zou je Patrick zijn typische eigenschappen kunnen omschrijven? ...” “... G
(geinterviewde, een collega van De Kapruin): belangrijk ook wel qua typering is wel kan
omgaan met veel verschillende soorten mensen. M: Ja G: Als ge bekijkt hier ook in het
ontmoetingscafé, heb je, dan heb je, voor mensen met een handicap, krijg je mensen van alle
niveaus zal ik maar zeggen, dus M: Ja G: en, dat maakt eigenlijk niet uit euhm of iemand een
zware handicap heeft of een lichte, Patrick kan met iedereen euhm eigenlijk wel overweg.”

(G9)

6.2.2 De voortrekkersrol in het zelfbeeld

De voortrekkersrol van Patrick, lijkt voor hem een roeping door de spontane manier waarop dit vorm
krijgt en is bijgevolg een belangrijk onderdeel van zijn zelfconcept. Hij geeft echter eveneens aan dat
dit gaandeweg geleerd wordt en dat ontmoetingen met de droomwereld een impuls betekenen,

overeenkomstig het cultureel model.
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“M: En hoe ben je dan in Nieuwe, in Onze Nieuwe Toekomst gekomen? P: Ewel, ik ben, ik
heb dat zelf helpen oprichten, ik heb dat eigenlijk zelf opgericht hé. ...” “... M: Maar hoe kom
je dan, heb, heb je contact met euhm de mensen van Onze Nieuwe Toekomst, hoe is dat
allemaal ontstaan?” “... P: Ewel, maar euhm doordat dat in Belgi¢ nog nergens bestond (7k
knik.) hebben ze aan die oudervereniging, Inclusie Vlaanderen dan gevraagd, die zijn dan zelf
mensen gaan zoeken voor mee te helpen, met een beperking hé, voor mee te helpen, ...” ..
P: En euhm ... die van .. die van van Belgi€, dan van dat (Het lijkt alsof Patrick naar zijn
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woorden zoekt.) M: R? P: R, die heeft aan mij dan ook gevraagd. ...” “... En ik ben dan gaan
zoeken ... en euhm in ‘95 is dan het eerste congres van VMG geweest en toen heb ik VMG
aangesproken van euhm ... “willen jullie mij niet helpen, jullie hebben adressen van mensen
met een handicap, willen jullie me niet helpen om dat mee te helpen op te richten”? En
doordat ze dan na dat congres nog euhm, in elke provincie nog een keer de mensen lieten
bijeenkomen, heb ik mijn woordje daar kunnen doen, van “wie wilt er mij meehelpen”?...” “P:
Zo heb ik eigenlijk mensen bijeen gesprokkeld. ...” “... M: ... En hoe komt het dan dat je
meegegaan bent in het idee van R, van euhm Onze Nieuwe Toekomst en P: Ik zag dat wel een
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uitdaging. ...” “... P: Ook in Nederland euhm hadden ze ook euhm, meer, veel begrip voor mij

als persoon alleen en dat heeft denk ik, mij euhm ... mij veel aangesproken.” (G1)

“ P: Ik nam mijn taak als délégé ook au sérieux. Ik zag daar dan ook voor de eerste keer dat
mensen met, allé met een zwaardere handicap door de gehandicapten zelf, (Patrick lijkt naar
zijn woorden te zoeken.) M: Ja? P: euhm, een beetje mis, misbruikten werden. ...” “... P:
Bijvoorbeeld dat ze de grond moesten kuisen, als er daar was hing, dan, als ze tegen hem
zeiden: “Kuis een keer de grond!”, die deed dat hé. M: En, en ben je daar dan voor op
gekomen of wat deed je daar dan aan? (Patrick komt onmiddellijk tussen.) P: Ja, ik ben
daarvoor op gekomen! M: Wat deed je daar dan voor of? P: Ja, ik probeerde die mensen wat in
bescherming te nemen hé. M: Ja, is dat dan ook met de bazen dat je daarover praat of hoe
gebeurde dat? P: Neen, gewoon mijn gedacht tegen de mensen zeggen als ze zoiets, iets, M: Ja
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P: die mensen doen doen. ...” “...M: En wat deed je voor de basisvorming, hoe komt dan dat

ze bij jou terecht kwamen? ...” “P: Ewel, ik had mijzelf kandidaat gesteld ...” (G1)

Patrick is er zich van bewust dat anderen een mening formuleren over zijn rol als leidersfiguur en het
opkomen voor personen met een beperking. Met deze fragmenten wordt duidelijk dat Patrick begrip

heeft van het bestaan van een sociaal-zelf door de mogelijkheid tot perspectiefneming (cf. supra) dat
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zich uit in het geven van betekenis aan andermans gedrag, of het opbouwen van een Theory of Mind
(cf. supra).
“P: En sommige, euhm ... allé, appreciéren, appreciéren wat ge doet, M: Ja P: en sommige
niet. M: Ja P: Gelijk als mijn broer, mijn schoonbroer, zuster die vond dat een nutteloze
besteding dat ik in Onze Nieuwe Toekomst zat en sommige ewel die weten wat die wereld is

van, M: Ja P: mensen met een handicap, die ... die appreciéren dat.” (G1)

“M: En werd dat zo aanvaard daar, dat je daarvoor opkwam of? P: Sommige wel, sommige
niet. M: Ja P: Je hebt altijd twee soorten mensen. M: Ja, ja. Ja. P: Van sommige kreeg ik veel
meer begrip, van andere niet, allé. M: Ja, ja. P: ... Vanuit Brussel was, dat was dan, euhm,
kreeg ik ook veel begrip hé; ik kon over sommige dingen heel, heel gemakkelijk meepraten

hé.” (G1)

Zich engageren voor personen met een beperking is een essentieel element van Patricks zelfconcept,
en dit sociaal-zelf betreffende de voortrekkersrol, maakt bovendien een belangrijk deel uit van zijn
zelfwaardering.
“P: Als ik ooit dood ben, dan zou ik eigenlijk ook willen dat ze nog aan mij denken. (We
lachen.) Dat is eigenlijk mijn missie eigenlijk. M: Dat, dat de mensen, P: Ja M: je herinneren
als iemand die euhm... P: die, iemand dat euhm, over de gehandicapten iets doorbroken

heeft.” (G1)

“M: ... “Ik vind dat ik een waardevolle persoon ben, of tenminste vergelijkbaar met anderen”,
dat is de eerste stelling. P: Euh, ja, als ge ziet, als ik afgestudeerd was, 19 jaar en ja, was ik
niet veel eigenlijk. M: Ja P: Tegenover nu, ze kunnen al spreken over Onze Nieuwe Toekomst!
(Het lijkt alsof Patrick dit met enige trots zegt.) M: Ja P: En ja, dat ik nu mee euhm, help aan
die, die gsm-cursussen en computercursussen bij, bij VMG en Patricks Pen bij dinge, M: De
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Kapruin? P: Ja ... . M: ... De voorlaatste is “lIk vind dat ik niet veel heb om trots over te
zijn.” P : ... (Patrick lacht.) Dat kan ik eigenlijk niet zeggen. M: (Ik lach ook.) Nee, en
waaraan denk je dan zo? P: Wat ik nu al gedaan heb in mijn leven, dat ze over mij toch nog
een keer gaan praten als ik er niet meer ben eigenlijk. ...” “... M: ... En de laatste: “lk ben

EEINT3

positief over mezelf.” P: In zekere mate ben ik daar wel positief over, ...” “... En als je
positief over jezelf denkt, aan wat denk je dan, of? P: Euhm, ... ... (Patrick lijkt toch aan iets
te denken, ik probeer hem de nodige tijd te geven.) Dat ik toch al dingen gedaan heb in mijn

leven dat een doorsneemens nog niet. M: Ja ...” (GS5)
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“I (interviewster op de radio): ... ben je gelukkig als gehandicapte? P: Ja, ik heb wat ik wil, ik
heb een grote kennissenkring opgebouwd in die jaren, en ik voel dat sommige mensen mij op

handen dragen, da’s niet om te stoefen, maar ik mag een beetje stoefen.” (DO0)

“Tijdens het maken van het verslag, noteer ik eveneens enkele gegevens over de interactie
tussen Patrick en de anderen. Patrick lijkt met enige trots te vertellen over de oprichting van
Onze Nieuwe Toekomst Gent en zijn samenwerking met een thesisstudente daaromtrent.
Gedurende het verdere verloop van de vergadering, merk ik dat hij vaak punten aanhaalt
waarmee hij zijn talenten mee wil geven, zoals het penningmeesterschap, de congressen die hij
bijwoonde en de infrastructuur die hij thuis heeft om een logo, website en databestand te
maken voor de organisatie. De anderen luisteren naar Patrick, maar ik heb de indruk dat

Patrick wat meer aandacht of feedback verwacht had op deze zaken.” (PO)

“M: Denkt U dat Patrick het belangrijk vindt wat mensen van hem denken? Hoe toont zich dat
of toont zich dat juist niet? E (broer van Patrick): 1k denk dat Patrick daar wel veel mee bezig
is. Het toont zich niet echt, maar je hoort het soms wel aan de manier waarop hij dingen die hij
meegemaakt heeft, verteld. Bijvoorbeeld, als hij gaan spreken is voor de universiteit, hoor je

de fierheid en hoe belangrijk hij zich toen voelde ten aanzien van deze mensen.” (D4)

Een negatief sociaal-zelf over deze eigenschappen, leidt tot specificke gedragsveranderingen die we

met zichzelfbevestigende zelfpresentatie (cf. supra) kunnen gelijkstellen om een positievere

zelfwaardering te bekomen.
“M: En hoe denk je dat mensen jou zien? Euhm, heb je het gevoel dat ze, dat ze je kennen
zoals je echt bent, of? P: Sommige wel ja, sommige wel. M: Ja P: Sommige doen altijd
moeilijk hé. M: Ja P: Ik heb veel ervaring, maar, ja, ik weet dat van mijzelf, M: Ja P: hé, en
sommige interpreteren dat als, als, bemoeial, M: Ja P: of bemoeizucht of zoiets. M: Ja, terwijl
dat dat niet (Afgebroken door Patrick, ik heb de indruk dat hij onmiddellijk begrijpt wat ik wou
zeggen.) P: Neen, het is toch niet mijn bedoeling hé. M: Ja, en probeer je dat dan, een verkeerd
beeld van jou te veranderen, of, of trek je dat niet aan of? P: Als ze beginnen vervelend te
doen, trek ik mij wat terug hé. M: Ja P: Dan ja, probeer ik van hun te laten doen, en laten zien,

allé, zien wat zij al kunnen dan. ” (G5)
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Hieruit blijkt terug dat Patrick zich bewust is van een sociaal-zelf en van het gegeven dat andermans
gedachten verschillend kunnen zijn van deze van zichzelf, een belangrijke voorwaarde voor het
kunnen opbouwen van een Theory of Mind (cf. supra). Patrick probeert dit fenomeen bovendien mee
te geven aan personen met een beperking, wat we kunnen beschouwen als een middel om anderen aan
te moedigen de al dan niet verkeerde beelden over beperking op te merken en eveneens aan te klagen,
een afgeleide van het wakker schudden (cf. supra) van anderen in het cultureel model. Patrick moedigt
verder aan dit sociaal-zelf expliciet te uiten bij moeilijkheden in de interactie, waarbij het erop lijkt dat
onduidelijkheid over de inhoud van beliefs (cf. supra) heel wat twijfels teweeg brengt en een
ongunstige invloed lijkt uit te oefenen op de zelfwaardering.
“M: Je zegt, die vorming van vriendschap, dat je daar veel ervaringen mee hebt? ...” “... En
wat staat er daar dan nog allemaal in? P: Ewel, we gaan zoiets maken, van in het begin van het
weekend, van met foto’s, iedereen zijn foto op een papier. M: Ja P: En ge zet eigenlijk uw, uw
foto bij mensen waar dat ge u goed bij voelt, maar die andere persoon als die, die, die daar niet
goed bij voelt, kan die zijn foto nog gaan verzetten, dus dat wil zeggen euhm, bij die persoon
waar dat de andere bijstaat, zich niet goed bij voelen. M: Ja P: En zo, ga je uw plaats weten
eigenlijk bij de mensen, dat is in dat weekend eigenlijk, zoiets. M: Praten over jezelf en
(Afgebroken door Patrick.) P: Ja, en zo leert u eigenlijk uzelf kennen, ...” “... P: Want
sommige hebben eigenlijk een verkeerd beeld hoe dat ze zich, ... bij anderen eigenlijk stellen
... Versta je wat ik wil zeggen? M: Ja, ze denken dat ze anders overkomen dan dat de mensen
in feite over hen denken. P: Ja. ... en ik hoop dat ze daardoor iets gaan bijleren, ook over
vriendschap. (Patrick lacht.) ...” “...tenslotte op het einde van het weekend, sommigen dan
zeggen “Binnen de groep bent gij eigenlijk, neemt gij die plaats in”. M: Ja P: Dat zou eigenlijk
de bedoeling zijn. M: Ja, ja. P: We hebben dan op het einde van het weekend evalueren waar
dat uw plaats eigenlijk is in de groep is. ...” “.

(G3)

.. de anderen geven u eigenlijk een plaats.”

13

P: ... hoe dat een persoon tegen mij doet, ik evalueer dat, allé, ik doe een evaluatie daar rond.
M: Ja P: In mijn hoofd hé! (Patrick zegt dit al lachend.) M: Ja (Ik lach.) P: En euhm, zo voel
ik ook aan hoe dat die persoon tegenover mij doet, wat die van mij vindt. Zo euhm, en als die
afstandelijk doet of doet, (Patrick zegt dit op een vragende manier.) hé, M: Ja, P: dan weet ik
dat ik het anders moet aanpakken. M: Ah, ja. P: Dat ik sommige dingen moet, of sommige
dingen zie ik gewoonweg niet in, hé, ik denk dat dat iedereen een beetje heeft. M: Ja P: De ene
is daarmee veel meer bezig of de andere. M: Ja P: En ja, sommige mensen vinden mij rot hé

(Patrick lacht.), vinden dat soms overdreven hé, ja, sommige vinden, ja een goede kameraad.
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... “...Maar sommige, sommige mensen zien dat gewoonweg niet in hé, dat het aan hun ligt
hé, (Patrick zegt dit op een heel overtuigende manier.) M: Ja P: als het niet gaat tussen twee
mensen. ...” “... P: Als je dat vlakaf zegt, dan weten de mensen hoe dat je over hun denkt, als
je dat niet doet, dan weten ze het niet. M: Ja P: En ik vind, ik vind belangrijkste dat ik weet
hoe dat zij van mij denken, daarmee dat ik het ook tegenover hen. M: Ja, je verwacht dat
eigenlijk ook terug dat de mensen dat zeggen? P: Niet echt, maar ik denk dat, dat ze het op de

lange duur wel gaan nadoen.” (GS5)

“M: Euhm, zou, denk je dat Patrick het belangrijk vindt wat de mensen over hem denken

29 ¢

(Afgebroken door geinterviewde, een collega van Patrick.) G: Ja! . .. Bij, ja, allé het
voorbeeld ook nog als we op vormingsweekend geweest zijn, als we daar die, die wandeling
in, in M hebben gedaan, dat je echt zo het gevoel had van “Goh, de mensen staren me aan, ik
weet eigenlijk niet waarom dat juist is”, altijd eigenlijk een positief beeld naar de buitenwereld

bR

wilt geven van uw eigen. ...” “...(Ik kijk vragend naar Patrick of hij hier iets aan wil
toevoegen.) P: Ja, ik heb nogal rap de neiging als ze mij te veel bekijken, allé, dat er iets, allé,
bijvoorbeeld in het café of ergens anders, dat ik ook begin soms rap, euhm, van alles in te
beelden. M: Ja ...” “... P: En soms moet ik zo een echte bevestiging krijgen dat dat niet waar

is. M: Ja P: En dan is dat wel over, M: Ja P: na een tijd.” (G9)

Op bepaalde momenten lijkt Patrick minder rekening te houden met dit meta-zelf, hoewel uit zijn
reactie blijkt dat hij reeds kennis genomen heeft van deze zaken, al dan niet door anderen in zijn
omgeving.
“Naar Patrick toe kom ik na enige tijd eveneens tussen wanneer ik de indruk krijg dat de
persoon die de vergadering leidt, zich ergert aan de tussenkomsten van Patrick bij het aanhalen
van de agendapunten. In eerste instantie ben ik wat onzeker over de reactie van Patrick, hij
lijkt dit echter te waarderen, zoals ik afleid uit een kort knikje in mijn richting en een

verontschuldiging tegenover degene die de vergadering leidt.” (PO)

“G (collega van VMG): ... Euh, maar ik vind dat zelf, omdat hij zoveel weet, dat hij soms zo

euhm, wat bemoeierig overkomen, allé, bemoeierig in de zin van all¢, dat hij dan zo zegt “Ah,

EEINA3

je moet dat zo doen, je moet dat zo doen, je moet dat zo doen.”, ...” “... M: (gericht naar

Patrick) Heb je, komt dat overeen met wat je dacht? P: Ja M: Ja P: Eigenlijk wel, ja. ...” (G7)
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6.2.3 Vriendschap in de groep

Ervaringsdeskundigen gaan elkaar opzoeken en gelijkaardige belevingen delen waarin barrieres een
grote rol spelen en waarmee het groepsbewustzijn aangewakkerd wordt. Men ervaart een
handicapwereldbeeld (cf. supra) dat een hoge zelfwaardering teweegbrengt door de trots die daarin
aanwezig is, een verschijning van het cultureel model.

“P: ... Maar in feite, zouden de gewone mensen ook op mij moeten jaloers zijn. Ik heb iets wat
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zij niet hebben, ik heb een handicap en zij niet. ...” “... I: Je zei daarnet: “ik heb een handicap
en zij niet”, dus dan zeg je ergens ook: “een handicap is iets om jaloers op te zijn”. P: In
zekere zin wel ja, ja en neen, ge weet wat andere mensen met een handicap voelen en ervaren,
en je kunt met ze meeleven, een gewone mens die heeft het daar weer moeilijker mee, die weet
niet hoe hij daar altijd moet op inspelen, dat kunnen wij wel, wij verstaan elkaar beter, dat is
niet altijd bij de gewone mens. Zo was ik op de boekenbeurs, waar we ons boek “Een voor
allen voor één”, voorstelden; daar kwamen drie jonge vrouwen voorbij en ze spraken die zin

uit en begonnen te lachen. Wij weten waarom we die zin gekozen hebben, wij willen strijden

met ons allen voor de rechten waar we recht op hebben. Dat weten zij niet.” (DO)

Het delen van ervaringen geeft bovendien in belangrijke mate mee vorm aan de vriendschap tussen
personen met een beperking. Deze vriendschappen worden nader bekeken vanuit de veronderstelling
dat dit een beeld kan opleveren van de ideale omgang in interacties in de droomwereld van Patrick
waarbij zijn zelfconcept bevestigd wordt door anderen, een afgeleide van het cultureel model dat
becoming mogelijk maakt door de verbondenheid in groep of belonging. Patrick geeft dit aan in het
centraal stellen van het zich niet gehandicapt voelen in interacties, waarmee het sociaal-zelf en zelf-
concept op elkaar aansluiten, wat de zelfwaardering positief beinvloedt. Dit tegenover de twijfel
omtrent het sociaal-zelf dat terug onzekerheid induceert door een ambivalentie van beliefs en dat hier
eveneens beinvloed wordt door de beperkte ervaringen met vriendschap, onder andere door de barriére
wonen.
“P: Thuis, van thuis uit had ik nooit vrienden, echte vrienden, ook omdat ik dan euhm op
internaat gezeten heb, en die tijd daartussen, allé, ik was alleen in het weekend thuis en ... M:
toen kon je niet echt ... P: neen, geen echte vrienden maken. En euhm vroeger, voordat ik op
internaat geweest ben, dan was dan nog de tijd van dat alle kinderen van de straat met elkaar
speelden. M: Ja, ja, ja. P: Echt, dat was echt een toffe tijd! M: En toen je op internaat zat, was
dat een beetje ... P: Ja, je kon eigenlijk met die, met die studenten eigenlijk, allé, met die, met
die kameraden op straat niet meer contact zoeken. M: Ja P: Sommigen gingen trouwen en al.”

(G2)
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“P: Ik had niet veel vrienden. M: Ja P: Dus, euhm, de vriendschap dat je dan krijgt, ja, dan,
dan twijfel of dat het echt is of niet. En hoe dicht dat ge mag gaan, want vroeger had ik zo een
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beetje mensenschuw hé. ...” “...Want vroeger zou ik voor bepaalde mensen de straat over
gestoken hebben, voor ze niet moeten te passeren. M: Ja, ja. P: Dat was eigenlijk, ja, maar

door de jaren heen leer je wel een beetje bij.” (G3)

“P: ... mijn eerste goede, echte vriendschap dat ik met iemand had, dat was eigenlijk in, op
mijn eerste werk, dat was in Lennik. M: Ja P: In de beschutte werkplaats. Daar was ik
eigenlijk bevriend met, euhm, met iemand die getrouwd is, ...” “...ik had het gevoel altijd dat
we, euhm ... als ik over iets sprak, dat ik het over, dat zij begreep wat ik bedoelde eigenlijk.
M: Ja, ja. P: En, niet, niet met iedereen gaat dat eigenlijk M: Nee, ja. P: Dan, automatisch heb
je dan ook eigenlijk een band hé. M: Ja ... P: Want als ik dan eigenlijk op alle vlak mijn
beperking eigenlijk een beetje evalueer, dan is het eigenlijk, heb ik een zéér lichte beperking.
En hoe ouder dat ik word, hoe lichter dat hij wordt, M: Ja P: die beperking. M: En wat bedoel
je dan precies? P: Dat mijn beperking maar beperkt is. M: Ja P: Euhm, dat dat ik eigenlijk bij
sommige dingen, dat, bij allé, bijvoorbeeld bij, ik heb euhm dyslexie, hé (Patrick kijkt me
vragend aan alsof hij wil nagaan of ik het begrepen heb, ik knik.), wel, daarin zie ik mijn
beperking eigenlijk en dat daarin, eigenlijk mijn beperking is. M: Maar in vriendschap, is dat
dan minder, (Afgebroken door Patrick.) P: Ja M: aan bod dat dat komt? P: Ja M: Ja, dat bedoel
je dan? (Patrick knikt.)” (G3)

“M: ... En familie is dat ook belangrijk voor jou, of, voor jezelf? P: Toch wel, ja. M: Met je
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broer heb je nog veel contact hé? P: Ja, ik ben daar gisteren nog geweest. ...” “... Mijn broer

is iemand hé, die hem gedraagt als een gewone broer, ... ” (G6)

Het delen van belevingen wijst erop dat vriendschappen voornamelijk tot stand komen naar aanleiding

van het hebben van een beperking, zodat dit eveneens samenhangt met bepaalde instituties opgezet

voor personen met een beperking. Naast het uitwisselen van ervaringen, lijkt men elkaar te helpen in

alledaagse bezigheden.

“M: ... En je meeste vrienden, zijn die van De Kapruin in Brussel of (Afgebroken door
Patrick.) P: Ja, via haar, allé, via D, heb ik dan eigenlijk meer vrienden gehad, want vroeger
thuis had ik niemand hé. Ik ben gewoon van thuis naar B gaan wonen. Daarvoor had ik

niemand hé, ja, dat koppel en G, maar G was, dan, euhm werkte niet meer, dus die is daar
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vertrokken. ...” “... Euhm, en als ik in Z was, dan had ik iemand, C eigenlijk leren kennen.

99 ¢

... P: Dat was eigenlijk, zij woonde, euhm, dat was in een gemeenschapshuis, met vier
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mensen eigenlijk. ...” “... En als ze dan bij haar zus was of wat, nam ze me soms mee. M: Ah,
ja. Ja P: Ja. Op de lange duur, die, die haar zus en haar schoonbroer was een beetje een tweede
familie eigenlijk. M: Ja, ja. P: En eigenlijk ben ik met haar al vijftien jaar bevriend eigenlijk.
Nu is ze, allé, ze is eigenlijk begeleidster geworden van Y, eigenlijk ook mijn begeleider, maar

voor mij blijft ze eigenlijk mijn vriendin.” (G3)

“M: ... En je ziet haar nu ook nog veel? P: Ja M: Ja P: Ik heb over tijd, ze heeft een computer
gekregen, een XP, ik verschoot mij dood, natuurlijk! (We lachen.) Gekregen dan nog hé. M: Ja
P: Euhm, ewel, maar er stond alleen maar Words ‘97 op, ik heb er dan volledig Office op

gezet en, en wat spelletjes voor haar.” (G3)

Dat de beperking minder bepalend is voor vriendschap, komt terug tot uiting in het idee dat men
aansluit op elkaars zelfconcept en ideaal-zelf in wederzijdse toenadering. Het is dan ook evident voor
Patrick om hechte vriendschappen aan te gaan met personen zonder beperking die zijn interesses en
missie in het leven waarderen in plaats van eerder gedeelde ervaringen te uiten. Wanneer deze
wederkerigheid niet aangehouden wordt, is er volgens Patrick sprake van macht in de interactie,
waaruit blijkt dat hij geinspireerd is door het Angelsaksisch sociaal model.
“P: ... ik heb ook vriendschap, vrienden die geen handicap hebben. M: Ja, en is dat dan anders
of, of hoe zie je dat dan? P: Euhm, in vriendschap moet je eigenlijk uw, uw grens eigenlijk
proberen gelijk te leggen euhm, met, ge weet die golven zo, M: Ja P: die moeten ongeveer
gelijk komen met die andere persoon. M: Ja P: Als die niet gelijk komen, dan botst dat
eigenlijk, ...” “M: ... En mensen zonder handicap, ja, is dat, hoe is dat dan voor jou, anders, of
voel je dat dat anders, of ervaar je dat niet? P: Ewel, dat ging ook over de interesses van u
eigenlijk. Euhm, een interesse die zij hebben, als dat een beetje overeenkomt met u, dan ..., zij
moeten dat ook aanvoelen wat u interesses zijn. M: Ja, ja. P: En sommige ja, hebben dan zo’n
interesse die eigenlijk niet overeenkomen met u en dan staan die mensen verder af. ...”
“... P: Ik ben ook zo een perfectionistisch, M: Ja P: en zij ook, hé. In, in dat opzicht, euhm,
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komen we overeen, ...” “... P: Dus in dat overeenkomst hé, hebben we zelfde interesse, hé, in,
in, allé, en daardoor is de band tussen mij en O, sterker, hé, zij heeft geen beperking, ik wel,
M: Ja P: hé, en tussen L, L heeft geen beperking en zij ook niet, maar hij is zo een, M: Ja P:

flierefluiter en, en zij niet, hé, en daardoor botst dat, voila. M: Ja P: En dat speelt soms ook
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heel veel belangrijk in vriendschap en, en euhm, interesse, M: Ja P: tegenover elkaar. M: Ja P:
Eigenlijk is dat een grote schakel binnen vriendschap eigenlijk. ...”
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“... En daar dient, daar komt ook dan respect bij, bij kijken hé... .” “... vriendschap bouw je
ook op, heb ik al gezegd. M: Ja P: Doordat mijn broer eigenlijk mijn jeugdvriendje was, het
was mijn enigste vriend, en ook mijn broer, ewel, leert ge eigenlijk mekaar respecteren

eigenlijk.” (G3)

“P: ... uw vriendschap bij anderen, dat maakt ge eigenlijk zelf, hé. M: Ja P: En hoe beter dat
ge in uw vriendschap zijt, hé, M: Ja P: dat is water in uw wijn doen ook hé. M: Ja P: H¢, geven
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endelen ...” “... hoe meer dat ze eigenlijk naar u opkijken, hoe meer macht dat je krijgt, maar
ge mag van die macht eigenlijk geen misbruik maken, M: Ja P: want dan krijg je op de lange
duur, euhm: ofwel begin, begin je te twijfelen, ofwel ja, als ge macht, allé, te veel macht

neemt, krijg je een soort, euhm, onmacht eigenlijk, ... ” (G3)

Deze vriendschappen met personen zonder beperking zijn vooral ingegeven vanuit de hulpverlening,
zodat deze op een alternatieve manier benaderd worden, waarbij Patrick zich bewust lijkt te zijn van
zijn belang in het leven van de ander. Patrick voelt dit niet aan als een ongelijke machtsverhouding
omdat deze vrienden eerder als collega’s optreden.

29 ¢

“M: ... En jullie relatie, hoe zou je dat beschrijven? .. .. G (geinterviewde, een collega van
De Kapruin): Nu, sowieso, er zijn veel mensen dat ik hier ook een stuk als vrienden beschouw,
maar ik blijf, ik probeer ook altijd voor mijn eigen wel te, allé, bij mijzelf toe “Vergeet niet, ge
zit hier ook vanuit de begeleiding”. ...” “... Ja, die grens dat dat behouden blijft. Niet alleen
naar duidelijkheid onderling toe, maar ook naar andere mensen toe. ...” “... M: Ja (gericht
naar Patrick) Is dat een beetje hetzelfde wat dat gij denkt? P: Ja, ik weet dat als het, als het
privé is, ga ik mij aan de regels houden waarmee dat ik mij moet gedragen zoals iedereen en
niet moet zeggen, denken “G is een goei vriendinneke van mij, ik mag hier alles doen”. Neen,
dat zou niet goed zijn. M: Nee P: Maar soms euhm, zijn er sommige punten dat ik eens

vergeet, dat ze mij daar gewoon op wijst. (gericht naar geinterviewde) Hé, dat is toch zo hé?

G:Ja, ... ” (G9)

“M: ... hoe zou je Patrick omschrijven, zijn typische eigenschappen? ...” “... G
(geinterviewde, een collega van VMG): 1k vind ook dat hij, euhm, hij rekening houdt met de

privacy van de mensen, hij zal ons ook nooit lastig vallen thuis of zo, hij zal wel eens
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opbellen, maar niet overdreven veel, juist zo goed. M: Ja G: All¢, ja, hij zal daar ook rekening

mee houden.” (G7)

Hoofdstuk 7: Leren als cultureel kenmerk

Leren beschouwen we als een culturele waarde dat in verschillende gegevensbronnen herhaaldelijk
benadrukt wordt. Dit thema neemt een centrale plaats in door de verbanden die kunnen gelegd worden
met bepaalde reeds gevonden patronen. We spreken daarnaast van het thema kansen krijgen en grijpen

dat hiermee verband houdt door als voorwaarde te fungeren.

7.1 Kans krijgen én grijpen

Patrick doet in zijn verhaal een oproep om personen met een beperking de kans te geven bepaalde
zaken waarvan verondersteld wordt dat men ze niet kan, toch uit te proberen door in hen te geloven.
Het Angelsaksisch sociaal model wordt hiermee beklemtoond door een onderdrukkende behandeling
aan te klagen en het recht van zelfbepaling op te eisen.

P: ... Voor velen is dit nog een taboe dat mensen met een beperking iets wél kunnen. Voor je

denkt dat ze het niet kunnen, vraag je het best eerst of laat je ze het eerst proberen.” (D2, 4)

“P: Euhm ... soms, ik heb dat begonnen, verleden jaar of twee jaar geleden, twee jaar geleden

9

denk ik, met een groep studenten van .. .. en die moesten meegaan voor ledenwerving in
een vereniging. En, wat deden ze? Altijd tussenkomen, dus wat ik aan het vertellen ben,
sprongen ze tussen en daar zeiden ze zelf tegen mij ... “het is heel moeilijk om met, onze,
onze mond te houden”. ...” “P: Ze moesten eigenlijk mij helpen wanneer dat ik zelf vroeg,

allé, ze leren het niet, ze komen zo tussen, ...” (G1)

“P: ... alleen kun je ook al veel, maar ze moeten in u geloven. M: Ja P: Als ze in u niet
geloven, ja, dat is toch hopeloos. Een kind dat nog niet kan stappen en als ge niet gelooft dat
die ooit ga kunnen stappen, dan gaat die ook niet kunnen stappen; want je gaat altijd willen,
willen helpen. M: In plaats van het zelf te proberen? P: Ja, een kind zelf, dat dat eerst een keer
zelf een keer staat voordat ge dat zelf wilt recht zetten, dan weet je het zeker, ’t mankeert niks

en het, het kan het zelf.” (G3)
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Het krijgen van een kans lijkt de contacthypothese (cf. supra) te benadrukken en wordt als een middel
beschouwd om barriéres te doorbreken.
“P: V, dat is één van Gent. Die heeft een eigen bedrijf, die ziet een beetje een persoon met een

9 ¢

verstandelijke beperking ook als zwak. ...” ... M: En dat euhm, daar voel je je niet goed bij,
of wat denk je dan, of wat wil je, wil je daar dan iets aan doen als mensen zoiets zeggen of
zwijg je liever? P: Ik denk als hij met mij een keer ga moeten samenwerken, dat hij dan pas
weet, M: Ja P: dat wij ook iets kunnen. M: Ja P: Je moet eigenlijk met de mensen eerst euhm,

samenwerken, voordat ge het weet.” (G1)

“P: ... als ik dan bij De Kapruin, euhm, daar, euhm, in een krantje mocht schrijven, M: Ja P:
dan is dat toch fel, veel veranderd. M: Dat je dan, wat bedoel je dan precies? P: Ja, ... dat ik
dan meer allé, anders bekeken werd bij De Kapruin dan, dat ik toch iemand was die iets kon.
Bij N, allé, ze weten ook dat ik heel veel kan, maar je moet ook de kans krijgen om het te

tonen hé. ...” “... Ja, en hier bij VMG, ja, ik krijg hier toch van alle werk.” (G4)

Met dit thema zien we dat Patrick zich eveneens tot die groep van personen met een beperking richt,
die deze kans niet grijpt. Patrick lijkt hiermee zicht te hebben op het Amerikaans sociaal model door
aangeleerde hulpeloosheid (cf. supra) op te merken dat bovendien bekritiseerd wordt waarmee Patrick
het mechanisme van self-fulfilling prophecy (cf. supra) probeert te verhinderen door het zelfconcept
niet in overeenstemming te brengen met de beeldvorming van personen met een beperking.
Zelfbepaling lijkt immers een positieve invloed uit te oefenen op de zelfwaardering.
“P: Sommige durven, de stap, euh, de stappen niet doen, zetten, maar laat hen een keer een
week of twee alleen wonen en M: Ja P: allé, dat ze dan euhm .... Er zouden moeten van die
huizen bestaan hé, waar dat de mensen zelf kunnen een keer gaan proberen. M: Ja P: Allé,
alles wordt een woonvorm van proef, dat de mensen van de instelling een keer naartoe kunnen
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gaan voor te zien, M: Ja P: wat dat men kan. ...” “... P: Het gemak vinden van in de instelling
hé, hun strijk wordt gedaan, hun eten wordt gekookt, en soms hun bed nog opgemaakt of wat!
(Patrick zegt dit op een verontwaardigde manier.) Wat moeten ze meer hebben? M: Ja. En kun
je soms begrijpen dat ze eerder daarvoor kiezen of, of wat vind je daarvan? P: Maar één nadeel
hebben ze, dat ze niet mogen kiezen wanneer dat ze weggaan. M: Ja P: En dat heb ik wel. M:
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Ja, de vrijheid terug? P: Ja ...” “... P: Maar als je van het leven nog niet geproefd hebt, dan

kun je ook niet weten hoe dat, hoe dat het smaakt.” (G8)
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“P: ... sommigen hebben, hebben dat graag hé, dat alles in hun plaats gedaan wordt. M: Ja P:
Ja, ... als je op reis gaat met, in een groep waar dat mensen euhm van instellingen bij zijn, dan
voel je dat, die helpen zoveel niet mee, bij de afwas of zoiets, of, zo bij W dat ik ook mee was,
en euhm, euhm, wacht hé, euhm, daar was ene bij en ge moest met uw teloor naar euhm, naar
een tafel gaan en daar schepten ze u dan op hé, (Ik knik.) ewel, die had, gewoon naast z’n
teloor zitten! (Patrick zegt dit glimlachend, maar ook met een indruk van verontwaardiging.)

99 <6

M: Ja, ... en wat denk je daar dan over, dan? ...” “... P: ... Soms mij nerveus in maken hé. P:
In plaats van die mensen een keer een kook, ontspanning geven in koken bijvoorbeeld, leren
eten maken of wat. (Patrick lijkt sterk overtuigd van zijn standpunt.) M: Ja, ja P: Of dat ze de

mensen gedeeltelijk eten laten zelf klaarmaken bijvoorbeeld.” (G4)

Met deze laatste citaten van Patrick, wordt duidelijk dat het nemen en krijgen van een kans als

voorwaarden beschouwd worden om bepaalde zaken te leren.

7.2 Leren
In het gegevensmateriaal treffen we verschillende vormen van leren aan die samenhangen met diverse
narratieven over beperking. Patrick hangt vooreerst een individueel model aan door kennis en kunnen
als belangrijke waarden te beschouwen die individueel ondersteund moeten worden bij eventuele

tekorten in de persoon.

7.2.1 Levenslang leren

Leren kan betrekking hebben op het verwerven van kennis en handelingen gedurende de levensloop,
waarbij Patrick heel wat zelfachting lijkt te halen uit zijn capaciteiten in technische zaken die door
anderen erkend wordt. Levenslang leren kunnen we interpreteren als een manier om de beperking
enigszins te neutraliseren, zoals blijkt uit volgend fragment. Daarnaast maakt dit hem jaloers in
vergelijking met wie meer kan, overeenkomstig een Amerikaans sociaal model.

“P: ... Ge hebt misschien al ooit ‘Star Trek’ gezien, ze vinden daar tegenwoordig chips uit die
ze in iemands hoofd planten, wel moesten ze dat ooit uitvinden voor gehandicapte mensen
normaal te maken, wel ze mogen mij tien miljoen euro bijgeven, ik zou blijven wie ik ben. I

(interviewster op de radio): Ondanks uw beperking? P: Ja, ook omdat ik elke dag nog bijleer.”
(DO)

“P: ... Moest ik normaal geboren geweest zijn, dan was ik nooit jaloers geweest, ... Een

gewoon mens kan altijd meer dan iemand met een beperking.” (D0)
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“G: (geinterviewde, een collega van VMG, gericht naar mezelf) Op het vlak van computers,
euh, is Patrick ontzettend goed, hij heeft ons allemaal al iets geleerd. P: Ik heb dat wel van
iemand anders geleerd. G: Ja, wat leer je van uw eigen? Als je, als je, geboren wordt, leer je
niet hoe je etiketten moet afdrukken hé. Nee, dat hebben we zeker geleerd. M: Ja G: Al veel
dingen van euh M: Technische? G: Ja, heel veel van euh, van computers. P: Ja, en van C die
eigenlijk op de burecau waar dat ik daar zat, geleerd, hoe dat je, hoe je een databank moet, allé
opmaken, een data, allé, een databestand. G: (gericht naar Patrick) Gij moet heel veel met de

computer bezig zijn hé. P: Ja, ...” (G7)

“G (geinterviewde, een collega van Patrick): Tk denk nu sowieso, allé dat is nu niet perse naar
Patrick zelf, maar alle personen die, die ge kruist euhm, leert ge wel iets van bij. M: Ja G: En

zo is dat dan puur als ik denk aan allé bijvoorbeeld op op, euhm computervlak, ...” (G9)

“I (interviewster op de radio): ... zou jouw leven er gans anders uit zien als je niet gehandicapt
was? P: Waarschijnlijk wel, ik zou dan waarschijnlijk informatica of iets anders gedaan
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hebben. Ik deed dat nu niet en toch kan ik met een computer werken, ... . voor de
buitenwereld: er zijn mensen die spijbelen, ik heb dit nooit gedaan, ik raad dat ten strengste af.

Wat je niet kunt, daar ga je later spijt van hebben.” (DO)

7.2.2 Ondersteuning

Wanneer blijkt dat het leren van bepaalde zaken niet voor de hand ligt, doet men een beroep op
ondersteuning, wat Patrick eveneens aanmoedigt in zijn rubriek gericht aan personen met een
beperking. Het uitspreken van moeilijkheden die niet steeds overkomen kunnen worden, stelt de
verbondenheid met anderen centraal waarbij men ervan uitgaat dat men er samen wel komt door
wederzijds begrip. Het zoeken van ondersteuning kunnen we eveneens verbinden met het thema
barrieres waarbij Patricks dyslexie een eerste belemmering vormt. Dit is dé aanwijzing dat hij een
beperking heeft en maakt hem onzeker door de negatieve reacties van anderen, wat getemperd wordt
door de gepaste ondersteuning. Deze ambivalente positie wordt eveneens opgemerkt door belangrijke
anderen in zijn netwerk, zoals blijkt uit volgend fragment.

“M: Denkt U dat de beperking van Patrick belangrijk is in zijn leven? V (een vriendin van

Patrick): Ik denk dat hij er een dubbel gevoel tegenover heeft: enerzijds opent dit deuren naar

ondersteuning, en anderzijds wordt hij erdoor geconfronteerd met vooroordelen en barriéres.”

(G4
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P: ... daarvoor kon ik eigenlijk bijna niks leren. M: Ja P: Daarom hebben ze mij ook tijdens
twee maanden half euhm in Leuven gezet, als ik toen negen a tien jaar was ongeveer. M: Ja P:
En dat was een observatiecentrum waar dat ze eigenlijk onderzocht hebben wat voor

beperking ik in feite heb, allé eigenlijk heb.” (G2)

“Toen ik 10 jaar oud was, kon ik nog niet lezen: wel al woorden zoals ‘een’, ‘de’ en ‘het’. Nu
kan ik dat wel, omdat ik naar een goede school geweest ben. Maar in 2006 zijn er nog altijd
mensen die bijna niet of helemaal niet kunnen lezen. Voor deze mensen kan je ook veel doen
door met pictogrammen te werken. Je weet wel, er zijn zeer veel.” “... denk er aan, niet
iedereen kan lezen en daar wordt niet mee gelachen!” (D2, 2)

“P: ...ik zit met dyslexie, zo noemt dat hé. M: Ja P: Euhm, in het lezen en ook in schrijven,
eigenlijk in het algemeen een beetje. M: Ja P: Ewel en, als ik iets niet goed kan lezen of wat,
hé, soms moet ik gewoon de lettertjes apart overschrijven dat ik het niet kan lezen, dan weet ik
ook niet of het juist geschreven is. Dan begin je te twijfelen natuurlijk hé, en dan zie je echt
dat ik een beperking heb. M: Ja P: Maar als dat een duidelijke tekst is, ja, M: Ja P: is dat mooi
hé.” (G4)

“P: ... voor GRIP heb ik nu iemand nodig die mij een beetje ondersteunt, ik heb dat feitelijk
niet zo iemand, en dat is dan een heleboel twijfels hé, dus. M: Ja P: Ik kan misschien heel veel
meer dan ik denk, maar ik twijfel heel veel hé. M: Ja P: En dat maakt dat ik soms, dat ik euhm,

dat ze soms denken “hij kan het niet of wat” .”(G4)

De psychiatrische problemen waar Patrick wel eens mee te kampen heeft, worden eveneens
opgevangen door externe hulp.
“P: Ook bijvoorbeeld, als ge nu, soms dat ik, als ik te diep in een put val of een depressie, M:
Ja P: en ik op, terug op, opgenomen moet worden, M: Ja P: Ge hebt sommige die verstaan wat
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dat is, M: Ja P: en H vindt psychiatrie een zothuis. ...” “... P: Mensen die euhm, bijvoorbeeld
in problemen komen met hun zelf, M: Ja P: durven niet zo rap hun te laten op te nemen. M: Ja
P: Maar hoe rapper dat ge er soms bij bent, hoe beter, hoe rapper dat, hoe minder lang dat ge
eraan moet werken. M: Ja P: Maar hoe langer dat ge wacht, hoe langer dat ge daar een herstel
hebt. Ge gaat daar, ge zit daar tijdelijk in een soort ... euhm plaats waar dat ge u niks meer van

de buitenwereld moet aantrekken. Dat is eigenlijk de ... allé, methode om te herstellen.” (G1)
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Ten opzichte van de barriére wonen merken we dan ook dat een dubbele positie ingenomen wordt; de
ondersteuning als kind in een instelling wordt als een positieve beslissing geacht, ondanks de kritiek
die geleverd wordt op deze woonvorm (cf. supra).
“M: ... En in de film doen de ouders op een bepaald moment Willem naar een instelling, wat
vind je daar zelf van of? P: Dat hebben ze bij mij, bij mij ook gedaan, M: Ja P: ook omdat ze
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met mij geen raad meer wisten, feitelijk. ...” “... Ja, dat is wel een goede zaak geweest.” (G6)

“P: ... Mijn vrijheid is, M: Ja P: is heel belangrijk. Pas op, als ik zeer in put zit, en in een
kliniek zit je eigenlijk geisoleerd en dat is op de momenten heel goed hé, M: Ja P: want daar
wordt eigenlijk een soort bescherming rond u. M: Ja P: En dat is wel goed. M: Ja, ja. En die
meneer zegt ook euh, sommige mensen denken dat een kliniek veiliger is dan in de
maatschappij, wat denk je daar zelf van of? P: Voor sommige wel, ja, M: Ja P: maar voor
sommige die, mensen die euhm, verstandig genoeg zijn voor alleen te gaan wonen, die, ik vind

dat die toch alleen moeten gaan wonen.” (GS8)

De hulp in Patricks huidige woonsituatie wordt als positief beschouwd door Patrick én belangrijke
anderen, wat een invloed uitoefent op zijn zelfwaardering.
“P: Maar moest ik het ooit terug kunnen overdoen, dan zou ik toch een paar dingen
veranderen. M: Ja? P: Van in het begin een beetje meer ondersteuning zoeken, bijvoorbeeld.
M: Ja P: Gelijk als in Brussel, had ik effectief te weinig ondersteuning. M: Ja P: ... Gelijk als
dingen, euhm, familiehulp komt hier, M: Ah ja P: om hier wat te koken, euhm, te kuisen. M:

Ja P: moest dat in Brussel gekund hebben, zou ik dat ook genomen hebben, ... ” (G2)

“WOP (wonen met ondersteuning van een particulier) wil zeggen dat ik ondersteuning krijg
van iemand die dat vrijwillig doet. Die vrijwilliger noemen ze een particulier. Die particulier is
bij mij mijn broer. Mijn broer wordt ondersteund door T; dat is een dienst begeleiding uit
Gent. Deze begeleiding komt bij mij ook langs één of twee maal per maand naar gelang het

nodig is.” (D1)

“Geachte lezer, Heb jij een goede ondersteuning? Toen ik naar Denderleeuw ging wonen, ben

ik samen met zorgtrajectbegeleiding gaan zoeken voor de gepaste ondersteuning. Als man ben
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je niet altijd een keukenprins: daarvoor komt nu familiehulp. ...” “...Voor ondersteuning bij
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geldbeheer, doe ik beroep op W. ... . Heb ik een vraag over wat dan ook, kan ik altijd bij
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mijn broer terecht. ...” “...Afwisselend komt de ene week een dienst voor het wonen en de
andere week een dienst voor mensen met geestelijke gezondheidproblemen. Deze
ondersteuning is op mijn maat, als ik een probleem heb weet ik wel waar aan te kloppen. Vind

je dat je te weinig ondersteuning hebt, praat er dan over, blijf er zeker niet mee zitten!” (D2, 6)

“M: “Over het algemeen ben ik tevreden over mezelf.” P: Ja, ik ben algemeen tevreden over
mezelf. M: Ja P: Ik zie dat ik nu een redelijk goed leven heb, euhm, ja, voor 2000 had ik het
eigenlijk nog niet goed gemaakt, maar sinds wanneer ik dan hier woon, dat ik al mijn meubels
heb, ja, vind ik dat toch. ...” “... M: Ja. En is dat dan vooral door het wonen, of is dat ook
door andere dingen? P: Ook door de ondersteuning en al, dat ik, M: Ja P: sinds dat ik hier
woon, krijg.” (G5)

“M: ... in vergelijking met jullie eerste ontmoeting, euh, is Patrick veranderd, op welke manier
of, allé, het is toch al dertien jaar geleden of zo. ...” “G (geinterviewde, een collega van
Patrick): ... Ik vind ook dat hij zelf, ja, veel meer controle heeft over zichzelf, allé, veel meer
zo euh, ja, kan aangeven wat, (Afgebroken door Patrick) P: zelfzeker G: Zelfzeker en
zelfkennis ook heeft dan vroeger. Euhm, ik denk ook allé, zeker met de verhuis naar waar hij
nu woont, allé, weg van waar hij vroeger woonde, allé, eigenlijk een hele goede stap in zijn
leven geworden is, eigenlijk, (gericht naar Patrick) in de zin eigenlijk dat het veel beter met u

gaat. P: Ja ...” (G7)

7.2.3 Anderen doen leren

Leren is eveneens aanwezig in de opvatting dat een beperking relatief is; iedereen heeft een beperking
en probeert daar op een bepaalde manier op in te spelen door bijvoorbeeld zaken bij te leren, maar
daarnaast kunnen mensen met een beperking ook heel wat, als ze hiertoe de kans krijgen (cf. supra).
Patrick geeft aan dat het verloochenen van zijn kunnen, gevolgen heeft voor zijn zelfwaardering, en
daarnaast ondervindt hij moeilijkheden om zich los van zijn stigma te ontplooien, wat we kunnen
verbinden met een Amerikaans sociaal model.
“Deze keer richt ik me tot mensen zonder beperking. Op N is het gebouw in Z plechtig
geopend, met ‘s avonds een fuif. Voor de eerste schift zaten W en ik aan de kassa. Nooit
eerder heb ik gevoeld dat ik een beperking heb, maar toen wel. De mensen zonder beperking
die drankbonnetjes kochten, richten zich direct tot W. Ik kreeg het idee dat ik niet aan die tafel
zat of dat ik zo’n beperking had dat ik enkel maar tot 10 of 20 kon tellen! Wat mij van het hart

moet, is dat mensen met een beperking ook veel kunnen en ook veel talenten hebben. Ik ben
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zelf zeer goed in rekenen, werken met de computer en de GSM, het geven van voordrachten
en het schrijven voor Buitenkans. Een nog beter bewijs: die avond draaide DJ L, hij is blind.
Hjj is een zeer goede DJ en laat de liedjes naadloos in mekaar overgaan. Daar ben ik dan weer

niet goed in. Zo heeft iedereen zijn talenten en zijn beperkingen.” (D2, 4)

“M: Een andere is: “Ik kan dingen even goed als de meeste andere mensen.” P: Euhm, ...
euhm, ja, gelijk als het openbaar vervoer nemen en ... , M: Ja, ja. P: ook gaan winkelen en al,

hé. M: Ja P: Ik kan ik dat ook, ja, ...” (GS5)

Leren is logischerwijze eveneens betrokken op het stap voor stap anderen leren kennismaken met de
wereld van personen met een beperking en het introduceren van bepaalde zienswijzen ten opzichte van
personen met een beperking, wat het verband met het thema ervaringsdeskundige uitdrukt. Dit gebeurt
vanuit een kritisch engagement overeenkomstig de Angelsaksisch sociale benadering.
“P: ... Ik ben al acht jaar aan het strijden voor aanvaarding in de maatschappij en ik voel dat
het stilaan aan het lukken is. Men leert ons te aanvaarden zoals we zijn, maar ik denk dat we

nog een lange weg hebben af te leggen voor we een eindresultaat bereiken.” (DO)

“M: ... En voor GRIP geef je ook, ga je ook voordrachten geven in scholen of (Afgebroken
door Patrick.) P: Ja, toch wel, ja. M: En waarover ga je het dan zo hebben? Een voorstelling
van GRIP of meer over de mensen met een beperking in het algemeen? P: Neen, over euhm,
over mezelf eigenlijk hé, een beetje, over mijn ervaringen, over, ja, soms is dat voor in het
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school eens te zien waarover dat het gaat hé. ...” “...nu ga ik zo zeggen: “Zie, jullie leren nog
altijd bij. Mensen met een beperking die zijn, allé, die hebben soms dingen die ze nog niet

geleerd hebben als ze nog altijd kunnen leren”.” (G4)

7.2.4 Werken aan het zelf

Voor Patrick betekent leren eveneens dat men gaandeweg opkomt voor zichzelf en anderen.
“P: ... je leert dat eigenlijk, opkomen voor jezelf en één keer dat je dat hebt, ja zie je dat het
gemakkelijk is, het is eigenlijk een beroepsmisvorming (We lachen beide.) dat je het kunt
noemen. Ja, het is zo, hé. Ge kunt, gij leert nu voor euhm, all¢, uw beroep hé, M: Ja P: ge gaat
nu ergens werken, M: Ja P: hé, dan ga je ook zien wat de mankementen daar zijn, ga je die
verbeteren, ga je u, ergens anders daarna werken en je zit op een lager niveau, ga je
automatisch zien dat daar mankementen zijn, ga je die aandringen automatisch. M: Maar hoe

heb je dat dan geleerd, denk je, jij, want is er dan niemand die dat jou geleerd heeft, want niet
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iedereen is zo hé. P: Dat is eigenlijk iets dat u hindert ... M: Omdat je moeilijkheden
ondervindt? P: Ge ziet dat ze u goed behandelen, dat ze u een beetje te perfect behandelen en
dat ze andere, zwakkeren, M: Ja P: voor vuil behandelen. M: Ja, en dan, het is van daaruit? P:

Daar, allé, daardoor leert ge het een beetje.” (G1)

“M: ... Het is zo het idee dat erachter zit van hoe je nu bent of dat je iemand bent dat je zou
willen zijn, of dat dat overeen komt met hoe jouw ideaal is voor jezelf, of, all¢, voor iedereen

is dat anders hé. P: Je moet altijd aan je eigen werken hé.” (G5)

Tenslotten wordt de notie van veerkracht (cf. supra) en de nadruk op groei in het cultureel model
bijgetreden in reflecties op vroegere (negatieve) ervaringen die op een alternatieve manier lijken te
worden benaderd, zowel door Patrick als door zijn sociaal netwerk, en deze geven mee vorm aan
toekomstige ervaringen.
“P: ... Ik was tien jaar toen ik er achterkwam dat ik een beperking had. Mijn ouders zijn er
toen achtergekomen en ik heb het tot mijn einde van mijn schooljaren altijd moeilijk gehad. 1k
werd gepest, ze lachten mij uit. Dat ging van Jumbo tot flapoor, tot vleermuis, ... ge kunt u
voorstellen hoe je je dan voelt. Als ik dan gaan werken ben en in een beschutte werkplaats
terechtkwam, dan ben ik mezelf beter gaan leren kennen. Door wat ik wel kon en niet kon

beter te leren kennen; de dingen die ik goed kon, maakten me sterker.” (DO)

“M: ... en toen dat je zelf gepest werd, had je dan ook iemand die dan zo voor je opkwam,
zoals jij nu doet, of is het juist omdat je dat niet had, P: Neen (Patrick komt snel en
vastberaden tussen.) M: dat je daar nu voor opkomt? P: Neen, eigenlijk niet. Ze hebben mij
wel ooit met een paar leerlingen van dezelfde afdeling, euhm, samen gezet en proberen zo
oefeningen te, oefeningen te doen, proberen, euhm mij wel te verdedigen. M: Ja P: Maar veel
heeft dat nooit geholpen, want het is ons niet dat ze moesten aanpakken hé, het was de

mensen, M: Ja P: de mensen die het deden.” (G4)

“E (broer van Patrick): ... Patrick was vroeger zeer teruggetrokken. Durfde amper een
telefoon op te nemen. Als mensen hem uitlachtten, liep hij gauw een andere richting uit. Dat is
allemaal beginnen veranderen met het starten van begeleid wonen. ...” “... M: Hoe gaat
Patrick om met het beeld van mensen met een beperking, zoals in de media (zowel sociaal als

LR INT

voor zichzelf)? .. .. M: Ziet U daar ook belangrijke veranderingen in in vergelijking met

vroeger? E: Ja, vroeger was hij veel te verlegen om aan zoiets mee te doen. Hij voelde zich
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toen een “gehandicapte”, terwijl hij zich nu een mens met een verstandelijk beperking voelt en
aan de mensen in zijn omgeving wil bewijzen dat ook hij een perfect “normaal” leven kan

leiden, hetzij lichtjes beperkt.” (D3)

“M: ... hoe denk je dat, de beperking is in het leven van Patrick, hoe dat dat veel bepaalt of dat
dat eerder bijkomstig is? G (geinterviewde, een collega van Patrick): Neen neen, ik denk dat
dat wel heel bepalend is geweest, uiteindelijk euhm, maakt dat hem tot de persoon die hem nu
is en hij wil zeker niet, niet minderwaardig of minder boeien, in tegendeel zou ik zelfs zeggen,
ik vind dat bewonderenswaardig dat iemand met een beperking kan opkomen voor andere
personen, hij heeft zo een beetje een voortrekkersrol in, in gespeeld. M: Ja G: Ik denk dat dat
wel heel bepalend is geweest, dat hij op een heel positieve manier, uiteindelijk, ik denk dat het
niet altijd heel gemakkelijk is geweest. (Geinterviewde kijkt naar Patrick alsof ze wil nagaan
wat Patrick hiervan vindt.) M: Ja P: Sommige mensen kunnen dat, en die moeten dat doen hé¢,

G: Ja, voila. P: dat worden. ...” (G9)
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Deel 4: Discussie en conclusie

In dit deel gaan we na wat de bovenstaande resultaten opgeleverd hebben voor de onderzoeksvragen
en waarin hun bijdrage ligt. Het laatste hoofdstuk staat stil bij de beperkingen van het gevoerde

onderzoek en welke aanbevelingen gemaakt kunnen worden voor vervolgonderzoek.

Hoofdstuk 8: Een antwoord op de onderzoeksvragen en mogelijke bijdragen

Vanuit de resultaten, wensen we een antwoord te formuleren op de onderzoeksvragen en gaan we na

welke bijdragen deze inzichten kunnen hebben voor theoretici, onderzoekers en beleidsmedewerkers.

8.1 Een antwoord op de onderzoeksvragen

Betreffende de eerste onderzoeksvraag gaan we met ons theoretisch kader de vervulling van de
voorwaarden na om zich bewust te kunnen zijn van het beeld dat anderen hebben over de persoon. De
tweede en derde onderzoeksvraag worden benaderd vanuit het perspectief van een zich ontwikkelend
levensverhaal gesitueerd in twee werelden, waar narratieven op een bepaalde manier hun plaats
innemen. Met deze invalshoek wensen we terug recht te doen aan de complexiteit en authenticiteit van

de gegevens (zie ook Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997).

8.1.1 Eerste onderzoeksvraag

Hoewel de vraag “Is een persoon met een licht verstandelijke beperking zich bewust van de
aanwezigheid van beelden over Zichzelf door anderen?” reeds kort aangehaald werd in de resultaten,
blijkt doorheen de verschillende fragmenten dat begrip van de notie sociaal-zelf essentieel geacht
wordt om een positie in te nemen tegenover deze beelden, zoals Patrick zelf probeert bij te brengen
aan anderen. Deze bevinding verwerpt de stelling van Piaget dat volwassenen met een verstandelijke
beperking hier niet toe in staat zouden zijn (Inhelder, in Van Hove, 2000a), maar betreffende de
mogelijkheden tot het opbouwen van een Theory of Mind voor de leeftijd van vijftien jaar, vinden we
weinig conrete aanknopingspunten. Patrick herinnert zich moeilijk zijn gedachten voor deze periode,
waarmee we echter niet aangeven dat dit logischerwijze een gevolg is van zijn verstandelijke
beperking is. Patrick geeft ons verder met zijn ervaringen mee dat het voor personen met een matig
verstandelijke beperking niet steeds evident is het cognitief egocentrisme te doorbreken, een essentiéle
voorwaarde om een sociaal-zelf te bezitten (Verhofstadt-Denéve e.a., 2001). Naast de mogelijke
positieve invloed van de cognitieve mogelijkheden van personen met een maar licht verstandelijke
beperking, stellen we dat de sociale en emotionele ervaringen in interacties (zie Abeduto e.a., 2004;

Hughes, 2004; Yirmiya e.a., 1998), een belangrijke rol kunnen hebben gespeeld. Doorheen de
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levensloop engageert Patrick zich immers op verschillende vlakken in netwerken met of zonder
personen met een beperking waarbij al dan niet positieve ervaringen worden beleefd. Omtrent de talige
vaardigheden (zie Abbeduto e.a., 2004) van Patrick, kunnen we niet met zekerheid besluiten dat dit al
dan niet belemmerend werkt in de opbouw van een Theory Of Mind. Het uiteenzetten van zaken
waarbij met moeite naar woorden gezocht werd, kan als een negatieve indicator beschouwd worden,
hoewel Patrick steeds scheen te begrijpen wat de onderzoeker of geinterviewde bedoelde.

Patrick is zich met andere woorden bewust van het bestaan van beelden over zichzelf bij anderen, en
bijgevolg van beliefs (zie Paternotte, n.d.) die hierin aanwezig zijn. We merkten echter op dat
onduidelijkheid over de inhoud van beliefs, heel wat onzekerheid teweeg kan brengen, een aspect dat
in de literatuur weinig aandacht lijkt te krijgen. Op de vraag of deze onduidelijkheid samenhangt met
het hebben van een verstandelijke beperking, kunnen we geen eensluitend antwoord geven, hoewel we
veronderstellen dat veelvuldige ervaringen het inzicht kan vergroten, overeenkomstig het kunnen
opbouwen van een Theory of Mind. Daarnaast wensen we vanuit eigen ervaringen te beklemtonen dat

deze onzekerheid eveneens voor personen zonder verstandelijke beperking opgaat.

Het kunnen opbouwen van een beeld over zichzelf en anderen, betekent dat de tweede en derde

onderzoeksvraag beantwoord kunnen worden.

8.1.2 Tweede onderzoeksvraag

De tweede onderzoecksvraag “Op welke manier positioneert deze persoon zich tegenover de
narratieven van beperking in zijn levensloop?” leverde heel wat resultaten op, waarbij we op deze
plaats het levensverhaal van Patrick ontwikkelend opvatten, gesitueerd in de wereld van personen met
een beperking en deze zonder. De keuze om beide werelden te betrekken, is ingegeven door de
aanwezigheid van heel wat deviant voices (Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997) in de
gevonden thema’s. Deze wijzen op ambivalente gevoelens tegenover beide werelden, wat bijdraagt tot
het zelfbeeld (cf. infra). De woorden wij, ons en zij zijn aanwezig in verschillende fragmenten, waarbij
Patrick zich afhankelijk van het thema tot personen zonder beperking of met een beperking rekent. Het
niet-consequent gebruik hiervan, is een mogelijke indicatie van deze ambivalentie.

Het ontwikkelingsperspectief wijst op de heterogeniteit van de wijze waarop men gereageerd heeft op
belangrijke levensgebeurtenissen (Whittemore, in Roets & Van Hove, 2003). Dit blijkt uvit de
bespreking van de thema’s waarin de weg terug te vinden is die Patrick afgelegd heeft, en de
veranderingen die daarin zijn opgetreden waarbij specificke modellen op bepaalde momenten sterker
tot uiting lijken te komen dan andere in de betekenisverlening van Patrick. Een uitzondering vormt het
belang dat gehecht wordt aan leren en ondersteuning, dit toont immers aan dat het individueel model

een constante vormt in het levensverhaal. Daartegenover komt het Amerikaans sociaal model

Discussie en conclusie 80



grotendeels tot uiting in vroegere ervaringen van pestgedrag als kind en jongere, waarbij Patrick zich
voornamelijk in de wereld van personen zonder beperking bevindt. De ontdekking van het
Angelsaksisch sociaal model dat het engagement van Patrick voor personen met een beperking inluidt
door onder meer barriéres aan de kaak te stellen, vooreerst op de werkvloer, is niet eenduidig te
verklaren. We veronderstellen dat het leren kennen van personen met een zwaardere verstandelijke
beperking die vaker het onderwerp van spot uitmaken, Patrick met zijn licht verstandelijke beperking
in de mogelijkheid brengt enige aansluiting te vinden bij personen zonder beperking waardoor hij deze
zaken aanklaagt. Daarnaast kan de maturiteit van Patrick, dat gepaard gaat met enige mondigheid in
deze levensfase, hiertoe bijdragen hebben. Dit wordt verder gestimuleerd door de ontmoeting met de
droomwereld waarin Patrick wakker geschud wordt en zelf deze retoriek gaat verkondigen (zie De
Clerck, 2005). De grote hoeveelheid gegevens en de herhalingen waar Patrick trots vertelt over de
congressen en bezoeken zouden aanwijzen dat heel wat waarde gehecht wordt aan het doorgeven van
de mogelijkheid de droomwereld te verwezenlijken (Yang, in De Clerck, 2005). Het lijkt ons meer dan
toeval dat Patrick zich in deze periode steeds meer gaat bevinden in de wereld van personen met een
beperking, zoals op het vlak van wonen en vrije tijd. We zouden kunnen stellen dat Patrick vanuit deze
wereld eveneens verbinding maakt met personen zonder beperking die zijn ervaringskennis waarderen
in hun werk, wat onder meer blijkt uit deelname aan vormingsorganisaties. Er wordt met andere
woorden opnieuw contact gezocht met de wereld van personen zonder beperking, maar deze keer niet
enkel als een middel om zaken aan te klagen, maar eveneens om samen met hen te werken aan een
alternatieve beeldvorming waardoor Patrick zeer actief is in de discriminerende wereld die hij wenst te
educaten (zie Dajani, 2001; Foster, in Devlieger e.a., 2003; Goodley, 1997; Roskam, 1998). Patrick
lijkt hiermee de contacthypothese (zie Allport, in Vonk, 2004; Cook, in Wilke, 2000; Ter Haar &
Flikweert, 1998) te willen benadrukken doorheen zijn acties. Dit model neemt samen met de

individuele benadering een centrale plaats in in Patricks huidige levensfase.

We mogen het belang van de maar licht verstandelijke beperking niet verloochenen in het aanwezig
zijn in de wereld van personen zonder beperking; dit speelt een belangrijke rol door te kunnen
reflecteren op belevingen (zie 8.1.1), wat bovendien tengoede zou komen aan de sociale interactie
door de mogelijkheid sociaal competent gedrag te stellen (zie Gottman, in Steerneman, 1994;
Greenspan, in Van Hove, 2000a; Leckie, in Steerneman, 1994; Van Hekken, in Van Hove, 2000a). Dit
betekent niet dat personen met een matig verstandelijke beperking hier niet toe in staat zouden zijn,
maar volgens Patrick is dit voor deze doelgroep niet steeds een evidentie, wat een weerspiegeling

vormt van een individueel model.
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8.1.3 Derde onderzoeksvraag

Bovenstaande mogelijke theorie omtrent de aanwezigheid van narratieven doorheen Patricks leven
maakt reeds duidelijk dat antwoorden op de derde onderzoeksvraag “Hoe staat deze positionering in
verband met zijn of haar zelfbeeld?” eveneens veranderingen weerspiegelen.

Men neemt etiketten (Pinxten, 1998) over van de narratieven in de samenleving, zoals duidelijk blijkt
uit het belang van het individueel model voor Patricks zelfbeeld op het vlak van competentiebeleving.
Het niet kunnen vervullen van de individuele waarden kennis en kunnen resulteert enerzijds in het
zoeken van ondersteuning, maar anderzijds gaat dit gepaard met een negatieve zelfwaardering door de
kloof tussen het zelfconcept en het ideaal-zelf (zie Higgins, in Brehm e.a., 2000). Deze waarden zijn
echter afgeleid van de normen in de samenleving, wat zich bij Patrick uit in een negatieve
zelfwaardering, die het gevolg is van de afstand tussen het zelfconcept en sociaal-zelf (zie Higgins, in
Brehm e.a., 2000). Met het waarderen van ondersteuning, treedt het vraagstuk van macht op waarbij
we eerder spreken van interafhankelijkheid door zelfadvocaten te ondersteunen in de keuzes die ze
maken om hun levenskwaliteit vorm te geven, wat empowerend werkt en de zelfwaardering tengoede
komt, zoals op het vlak van wonen gebleken is (Clare, in Galvin, 2005; Goodley, 2005; Luckasson, in
Van Hove, 2000b; Reindal, 1999). Schaamte en frustratie maken geen deel uit van deze ondersteuning,
zoals dat in afhankelijke relaties voorkomt (Galvin, 2005), omdat uitgegaan wordt van de
verbondenheid met de ander (Goodley, 2005) waar onvoorwaardelijke aanvaarding en respect centraal
staan (Wuyts, 2000b).

Het Amerikaans sociaal model komt tot uiting in dergelijke vergelijkingen, waarbij we ons kunnen
afvragen wat het verschil maakt tussen de twee werelden. In het kader van de labellingtheorie
(Roskam, 1998) merken we op dat Patrick meermaals de pesterijen aanhaalt die hij vooral als leerling
ondervonden heeft. We kunnen stellen dat deze periode waarin hij zich voornamelijk tussen personen
zonder beperking bevond, hem confronteerde met zijn uniciteit (zie Van Den Berg, 1997) en net dit
gegeven doet hem gehandicapt voelen, zoals hij zelf aanhaalt. Hoewel Patrick zich met het leren
kennen van personen met een beperking, nog steeds uniek voelt, lijkt hij hier op een andere manier
mee om te gaan. We willen er echter uitdrukkelijk op wijzen dat dit samengaat met het ontmoeten van
personen zonder beperking in organisaties opgezet voor personen met een beperking, zoals vzw VMG
en vzw 't Kruispunt — De Kapruin. We veronderstellen dan ook dat met de intrede van het
Angelsaksisch sociaal model door de ontmoeting met deze forums waar gewaardeerde rolmodellen
aanwezig zijn, hij bevestigd wordt in zijn zelfconcept doordat deze personen deel gaan uitmaken van
zijn sociaal-zelf en zijn wijsheid naar waarde lijken te schatten. Het terecht kunnen in een (self-
advocacy)groep waar gemeenschappelijke ervaringen door het hebben van een beperking uitgewisseld
worden en waar men gewaardeerd wordt, betekent dat identiteit relationeel gedefinieerd wordt en dat

het deze helpt opbouwen (Gill, in Gilson & Depoy, 2000; Swain & French, 2000). Een positieve
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sociale omgeving die vriendschap en ondersteuning biedt op praktisch en emotioneel vlak zou een
positief gevoel van het zeltbeeld stimuleren (Goodley, in Beart e.a., 2004). We sluiten de mogelijkheid
niet uit dat deze positieve zelfwaardering eveneens een afgeleide is van neerwaartse sociale
vergelijkingen doordat Patrick zich ervan bewust is dat hij heel wat zaken kent en kan in vergelijking
met personen met een zwaardere verstandelijke beperking. Dit onderstreept het individueel model door
de beperking als een belangrijk element van de identiteit te beschouwen (Biklen & Schein, in Finlay
e.a., 2003), maar anderzijds maakt Patrick duidelijk dat hij anderen op een respectvolle manier blijft
behandelen door onder meer niet te denken in termen van een hiérarchie van beperkingen zodat
categorisatie afgewezen wordt (zie ook Deal, 2003). Patrick kent een positieve connotatie toe aan de
identificatie met een groep van personen met een beperking waarbij hij zich niet schaamt om in groep
op te treden. Deze bevinding wordt ondersteund in onderzoek waaruit blijkt dat men de relaties in
groep gaat waarderen, maar eveneens de verschillen erkend tussen personen (Bogdan & Taylor, in
Roets & Van Hove, 2003; Davies, 1998; Finlay & Lyons, in Finlay e.a., 2003). Het fenomeen van het
group concept problem dat ervan uitgaat dat personen met een verstandelijke beperking, negatieve
attitudes hebben tegenover anderen met een verstandelijke beperking, is niet van toepassing op het
levensverhaal van Patrick (zie ook Gibbons, in Finlay e.a., 2003). Dit betekent echter niet dat Patrick
niet verontwaardigd kan zijn betreffende de weinig empowerende ideeén die bepaalde personen met
een verstandelijke beperking erop nahouden, wat de vriendschap en zelfwaardering in het gedrang zou
brengen (Todd & Shearn, in Finlay e.a., 2003).

Bovendien krijgt Patrick met het doorgeven van zijn ervaringen en visies over personen met een
beperking, de kans zijn droomwereld (De Clerck, 2005) te realiseren en zich te uiten zoals hij wenst,
wat de grens tussen zijn zelfconcept en ideaal-zelf eveneens vernauwt (Cuyvers, 1994) in het kader
van een cultureel model. Het verwezenlijken van de droomwereld (De Clerck, 2005) lijkt een passie te
worden, een essentieel element van het zelfconcept, waarbij Patrick zich in de discriminerende wereld
plaats en de kans riskeert het onderwerp van spot te worden (zie ook Dybwad & Bersani, in Roets &
Van Hove, 2003). Dit gaat gepaard met wijzigingen zoals de beslissing niet meer te participeren in het
arbeidsnetwerk voor personen met een beperking, wat we kunnen beschouwen als een mogelijke
manier om zich af te schermen van negatieve zelfwaardering (zie ook Cuyvers, 1994) maar eveneens
als een gevolg van coming out (Gill, in Darling, 2003) door op een alternatieve manier dan voorheen
met de beperking om te gaan tengevolge van een soort van rust door deze beperking een plaats te
geven in het zelfbeeld. Opwaartse sociale vergelijkingen lijken dan ook door dit perspectief
ingegeven; de vergelijking met al dan niet personen met een beperking die voor Patrick een stap
verder staan, wordt aangegrepen om met eigen moeilijkheden om te gaan en zijn leven te organiseren

op een wenselijke manier in plaats van een negatief zelfconcept te bekomen in omgevingen met
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personen zonder beperking, wat terug een individueel model zou onderstrepen door de beperking als
een centraal element van de identiteit te beschouwen (Duvdevany, 2002; Crabtree & Rutland, 2001).

Bovenstaande aspecten maken duidelijk dat belonging door het terecht kunnen in een netwerk,
becoming mogelijk maakt door de macht in handen te nemen om persoonlijk belangrijk geachte
waarden in het zelfconcept en ideaal-zelf te (mogen) plaatsen, en door de bevestiging van deze

aspecten door de groep (Goodley, in Beart e.a., 2004).

Met het thema ervaringsdeskundige, en de nadruk die gelegd wordt op het kunnen van personen met
een beperking door leren te beklemtonen en kansen te eisen, wordt duidelijk dat Patrick actief aan
zelfpresentatie doet om het beeld van personen met een beperking waarheidsgetrouw weer te geven
door stereotypen en vooroordelen te doorprikken. Het Angelsaksisch model vormt een eerste middel
door de kritiek die geleverd wordt, maar Patrick gaat verder om de droomwereld te verwezenlijken
door zelf aanzetten te geven. Het is daarbij frappant dat Patrick eveneens ten aanzien van personen met
een beperking zaken aanklaagt, waaronder aangeleerde hulpeloosheid (zie Seligman, in Roets & Van
Hove, 2003; Wuyts, 2000a), en dat hij een cultureel draagvlak probeert te introduceren betreffende dit
kunnen. In dit opzicht vormt vooral de verbinding met personen zonder beperking in zijn netwerk, die

dezelfde mening lijken te delen, een meerwaarde voor zijn zelfwaardering.

We stelden ons de vraag wat het verschil maakt tussen de twee werelden. Met deze uiteenzetting moge
duidelijk worden dat we de stelling dat personen met een beperking beter af zijn in een gesegregeerde
wereld in plaats van een inclusieve met personen zonder beperking, niet ondersteunen. De
veronderstelling dat men zich gaat omringen met personen waarvan men vermoedt dat zij hen positief
evalueren (Cuyvers, 1994) lijkt eerder het antwoord te vormen. Bovendien is uit onderzoek bij deze
doelgroep gebleken dat inclusie een positief effect heeft op de zelfwaardering doordat men zich meer
empowerd gaat voelen door controle en zelfbepaling (Mactavish, in Duvdevany, 2002). Patrick uit dit
meermaals in het onderstrepen van het belang van zijn vrijheid voor het algemeen welbevinden.

Dit uitgangspunt maakt het voor Patrick vanzelfsprekend een waardevolle vriendschap uit te bouwen
met een persoon met een beperking of zonder een beperking. In beide vriendschappen wordt het
aansluiten op elkaars zelfconcept ondersteund, waarbij gedeelde interesses en eventueel een gedeeld
verleden waarin men elkaar bijstond in verschillende situaties, centraal staan (zie ook Knox &
Hickson, 2001). Men is immers mens in relatie met de anderen waarbij deze betekenisvolle relaties de
identiteit onderhouden (Woodill, in Roets & Van Hove, 2003) en waardoor we duidelijker het belang
van vriendschap in een self-advocacy groep begrijpen (cf. supra). Vriendschap onderstreept immers
het belang van verbondenheid dat personen met een verstandelijke beperking eveneens cruciaal achten

voor hun kwaliteit van leven (Knox & Hickson, 2001). De ervaring van Patrick dat zijn
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vriendschappen met personen met een beperking niet au sérieux genomen worden, zoals blijkt uit
stigmatiserende reacties als men in groep optreedt, wordt teruggevonden in onderzoek bij personen
met een verstandelijke beperking en heeft een negatieve invloed op de zelfwaardering (Knox &
Hickson, 2001). De vriendschap met personen met een beperking wordt belangrijk geacht door Patrick
en lijkt behouden te blijven in de toekomst, ook indien men geen contact meer heeft verbonden aan de
institutie waardoor men elkaar ontmoet heeft, wat bevindingen in onderzoek bij personen met een
verstandelijke beperking tegenspreekt (Knox & Hickson, 2001). Onze vaststelling dat vriendschappen
met personen met een beperking en zonder eerder ingegeven zijn door het werk en de aanwezigheid in
een self-advocacy beweging, sluit aan bij gelijkaardige studies bij deze doelgroep (Firth & Rapley, in
Savage & Nourozi, 2005). Wanneer vertrouwen en sociale vaardigheden als belangrijke voorwaarden
worden geacht om vriendschap uit te bouwen (Richardson & Ritchie, in Savage & Nourozi, 2005), is
het mogelijk dat vroegere negatieve ervaringen in het levensverhaal, in het heden blijven doorwerken
doordat Patrick in zijn vrije tijd geen andere contacten lijkt op te zoeken dan deze met de familie.
Daarnaast is het mogelijk dat de sociale competentie een hinderpaal vormt, hoewel we in ons

onderzoek geen onmiddellijke aanwijzingen zien op dit vlak.

8.1.4 Besluit
Het levensverhaal van personen met een verstandelijke beperking lijkt zowel het dominante discours te
bevatten, als een opstandige stem (Foster, in Devlieger e.a., 2003; Galvin, 2005; Hayes, 2003)
waardoor verschillende narratieven uitgedaagd worden om betekenis te geven aan ervaringen, waarbij
Patrick zich op bepaalde domeinen verbonden voelt of wenst te voelen met anderen, en op andere
eerder de nadruk wenst te leggen op zijn beperking als een verschil in relatie tot andere personen. Het
antwoord op de laatste twee onderzoeksvragen, toont aan dat de acties van het individu in zijn
levensloop, gestuurd vanuit het zelf, dynamisch verbonden zijn met zijn socioculturele relaties
waartegen het levensverhaal geplaatst moet worden (Slota & Martin, 2003; Whittemore, in Roets &
Van Hove, 2003). De aanwezigheid van een Aybride zelf zou volgens Darling (2003) voortvloeien uit
de postmoderne onzekerheid van discours waardoor de identiteit aangepast wordt aan het narratief dat
overeenstemt met de specificke context waarin men zich bevindt. Personen met een licht
verstandelijke beperking zouden niet kunnen of willen kiezen tussen tegenstrijdige normen (Darling,
2003) of zouden het gevoel hebben nergens bij te horen waardoor het moeilijk wordt een bepaald
narratief aan te hangen (Olney & Kim, 2001). Het nagaan van deze aanpassing van discours in
overeenstemming met een bepaalde wereld, leverde in ons onderzoek geen duidelijke bevindingen op.
De geschreven documenten van Patrick aan personen met een beperking weerspiegelen verschillende

narratieven die op eenzelfde manier terug te vinden zijn in omgevingen zonder personen met een
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beperking. Dat Patricks contacten met personen zonder beperking voornamelijk ingegeven zijn door
zijn beperking (cf. supra), zal hier waarschijnlijk een belangrijke rol in spelen.

We willen er bovendien op wijzen dat dergelijke onzekerheid over dé waarheid niet allesoverheersend
is voor Patrick; hij lijkt in elk narratief aanknopingspunten te vinden om met bepaalde elementen in
zijn leven om te gaan. We verbinden dit met onze vaststelling van een evoluerend levensverhaal; in
zelfbeeld-termen kunnen we spreken van een integratie van aanpassingen (Erikson, in Verhofstadt-
Deneéve e.a., 2001) doorheen de levensloop waarbij Patrick orde schept door concrete gebeurtenissen
betekenisvol te verbonden in een geconstrueerd narratief (zie Pinxten, 1998). In navolging van
Lawrence-Lightfoot en Hoffmann Davis (1997) reflecteert het levensverhaal, zoals dat eveneens door
belangrijke anderen in dit onderzoek werd opgemerkt, positieve en negatieve ervaringen die gestalte
geven aan het huidige zelf. Van Hove (2000b) spreekt van een humanistische invalshoek die de
potenti€le groeikracht van individuen erkent, waarin competenties naast minpunten en verwachtingen
van de omgeving hun plaats krijgen. Patrick is zich bewust van deze integratie dat voornamelijk
gestimuleerd lijkt door het delen van een handicapwereldbeeld (Devlieger, 2003) en het trots
reflecteren op de handicapcultuur met vrienden met een beperking en het terecht kunnen bij vrienden
zonder beperking die hiervoor open staan. De concepten becoming (Braidotti, in De Clerck, 2005;
Deleuze & Guattari, in De Clerck, 2005) en veerkracht (Chappell e.a., 2001; Van Helleputte, in Roets
& Van Hove, 2003) staan voor Patrick centraal in deze dynamiek in een omgeving waar men zich
verbonden voelt met de ander (Finlay e.a., 2003; Oomkes, in Pinxten, 1998) en waarin de
droomwereld (De Clerck, 2005) wordt ervaren. Volgens Galvin (2005) uit dit zich in een gewijzigde
vraag naar de discriminerende wereld, waarbij men niet meer gaat focussen op het geven van kritiek
op barriéres, maar eerder vraagt om als een waardevol persoon te worden beschouwd. In ons
onderzoek lijkt het er echter op dat deze verandering niet in die mate doorgevoerd wordt door vanuit
een positie in twee werelden, eveneens individuele benaderingen aan te hangen en kritiek te blijven
geven in plaats van zich enkel vragend op te stellen. Becoming betekent dan ook dat men het
persoonlijk narratief zelf herconstrueert waarin bepaalde narratieven, zoals het individueel model,
aanwezig kunnen zijn, indien men deze nuttig acht om ervaringen een betekenis te geven.

Het onderzoek toont aan dat de familie van personen met een beperking een belangrijk netwerk is in
het levensverhaal, wat overeenstemt met het uitgangspunt dat deze personen een centrale plaats
innemen in het zelfconcept (Cuyvers, 1994). Het verhaal beklemtoont voornamelijk de veranderingen
die men eveneens mee ondergaat in beeldvorming, zoals duidelijk wordt in het doen van beroep op een
instelling tegenover het motiveren en ondersteunen van een inclusieve woonsituatie. De intrede in de
arbeidsmarkt gaat gepaard met ambivalente gevoelens voor de ouders, die er volgens De Clerck (2005)
op wijst dat de betekenis van beperking voor een lange tijd onaangeroerd bleef. Dit wordt

onderschreven in de nadruk van Patrick op leren waarbij hij gaandeweg gebruikt leert maken van zijn
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subjugated knowledges (Pease, 2002) die tijdens deze slapende momenten ergens steeds aanwezig
waren, bijvoorbeeld in het beroep doen op leerkrachten bij pestsituaties, maar nu aangegrepen worden
om kritiek te geven en te informeren. De ondersteuning door de familie omtrent de betekenis die
Patrick verleent aan bepaalde narratieven wordt essentieel geacht voor het ontwikkelen en verhogen
van zijn zelfwaardering en zou bovendien verdere zelfbepaling bevorderen (Savage & Nourozi, 2005).
Het onderhouden van familiebanden betekent dan ook dat men betrokken wordt in het vormgeven van
het zelf van Patrick door als referentiepunt te dienen bij veranderingen in de levensloop, maar
eveneens als anker op te treden dat Patrick verbinding doet houden met zijn bestaansbasis. Er is
immers sprake van transformatie van de identiteit in het kader van continuiteit en cohesie (Behnhabib,

in Reindal, 1999; Galvin, 2005; Nochi, 2000; Pinxten, 1998; Shakespeare, 1996).

Dat Patrick zich minder bezint op de ene waarheid, betekent met andere woorden niet dat vroegere
negatieve ervaringen niet meer pijnlijk zijn of dat deze niet meer zouden voorkomen. Zo lijken
opwaartse sociale vergelijken met personen zonder beperking, eveneens te leiden tot twijfels omtrent
de eigen capaciteiten en tot verlangens naar een wereld zonder beperking. Het leven in twee werelden
vereist het zoeken naar een balans op emotioneel vlak en op het domein waar men als zelfadvocaat
actief is (Van Hove & Schelfthout, 2000). Patrick geeft aan dat hij blijft leren om moeilijke ervaringen
een plaats te geven in zijn totale zelfbeeld en eventueel uit te dragen naar anderen. De ontbrekende
stem van een existenti€le benadering in onze gegevens, zou hiermee verband kunnen houden door in

deze levensfase minder op zoek te gaan naar de waarheid omtrent het waarom van de beperking.

8.2 Bijdrage van de resultaten

In navolging van Shakespeare (in Barton & Oliver, 1997) zijn we bescheiden in ons optimisme dat dit
onderzoek revoluties teweeg zou brengen, mede omdat we er ons van bewust zijn dat de verworven
inzichten opniecuw onderwerp van deconstructic en analyse zullen worden in deze tijden van een
epistemologisch anti-foundationalisme. Dit mag echter niet betekenen dat we onze inzichten niet op

hun waarde kunnen schatten.

In eerste instantie voelen we ons verantwoordelijk na te gaan of dit onderzoek emancipatorisch
gewerkt heeft, hoewel dit niet onze prioritaire doelstelling is geweest (cf. supra). Emancipatie verwijst
naar het waarmaken van de eigen behoeften door athankelijkheid op te geven en wordt in verband
gebracht met empowerment'” door het verlenen van macht of kracht, waarbij zelfbeschikking, vrijheid

en verantwoordelijkheid centraal geacht worden (Van Hove, 2000b), zoals eveneens bleek uit onze

"7 Emancipatie kreeg een negatieve connotatic mee wegens het niet kunnen vervullen van de vooropgestelde
doelen, waardoor de term empowerment geintroduceerd werd als een manier om met een nieuwe lei te starten
(Van Hove, 2000b).
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benadering van empowerment (cf. supra). We kunnen een onderscheid maken naar proces en product
(Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997), waarbij gebleken is dat het uitdrukkelijk maken van
ervaringen tijdens gesprekken, Patrick deed reflecteren over bepaalde levensperiodes waardoor vaak
met enige trots teruggeblikt werd op de geleverde weerstand tegen onderdrukking (zie ook Rolph, in
Roets & Van Hove, 2003). Atkinson (2004) spreekt van een historisch bewustzijn waardoor bepaalde
zaken in het levensverhaal in een ander licht beschouwd worden waardoor onze reconstructie van het
levensverhaal empowerend werkt door eveneens het proces van integratic en een gevoel van
continuiteit aan te wakkeren (Coleman, in Atkinson, 2004). De gesprekken met belangrijke anderen
kregen vaak de vorm van een uitwisseling omtrent de sociaal-zelven, waarbij we kunnen stellen dat
Patrick aan zelfpresentatie deed door zich bewust te worden van het fenomeen beeldvorming en het
eventuele verschil tussen het sociaal-zelf en het werkelijke beeld dat anderen van hem hebben.
Hiermee werd de ander bovendien aangemoedigd mee te denken over de probleemstelling van het
onderzoek, wat zijn invloed kan uitoefenen in de directe omgang met Patrick, en eventueel in andere
interacties. Het emancipatorische gehalte kwam verder tot uiting in het zich richten tot een imaginair
publiek in de gesprekken waarbij Patrick zich vragen stelde omtrent de manier waarop men behandeld
is geweest en zich afvraagt wanneer het taboe doorbroken zal worden (zie ook Witherell & Noddings,
in Goodley e.a., 2004). Het lezen van het eigen levensverhaal en de daarbijhorende analyse, kan een
inzicht leveren in de eigen handelingen en de manier waarop deze gerelateerd zijn aan de instituties in
de samenleving. Er kan sprake zijn van transformatie door het vinden van betekenis, dat pas duidelijk
wordt door vanuit een outsider perspectief op de eigen situatie te reflecteren (Goodley, 2005;
Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997). Tenslotte werden alle betrokkenen in het onderzoek
duidelijk gemaakt hoe inspraak vorm kan krijgen door codperatief onderzoek. Patrick uitte deze
bevinding bij onze laatste bijeenkomst waarbij hij het sterk apprecieerde dat zijn verhalen authentiek
bewaard bleven in de analyse en dat hij geraadpleegd werd over gemaakte conclusies. Dit leek immers

in het verleden niet steeds vanzelfsprekend.

Terugkerend naar de onderzoeksvragen, wensen we er vooreerst op te wijzen dat pessimistische visies
over de cognitieve mogelijkheden om een beeld op te bouwen van de ander, alvast niet opgaan voor
personen met een licht verstandelijke beperking. Deze bevinding zou theoretici verder kunnen
aanzetten om de emotionele benadering van beperking alvast au sérieux te nemen voor deze

doelgroep.

Met dit onderzoek hopen we verder dat we toekomstige onderzoekers ervan overtuigd hebben dat
dagdagelijkse situaties heel wat kennis opleveren over de grenzen van onze cultuur en dat we daarin

de actieve component van personen met een verstandelijke beperking niet mogen negeren. Narratieven
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worden duidelijk overgenomen door het individu en zijn omgeving, maar geven het eveneens op
verschillende manieren vorm in diverse contexten. Het lijkt ons aangewezen dat levensverhalen
dynamisch opgevat worden door enerzijds de ontwikkelingen of veranderingen te erkennen, en door
anderzijds het besef mee te nemen dat leven met een beperking niet steeds kommer en kwel betekent,

maar evenzeer gekenmerkt wordt door positieve belevingen.

Bovendien is gebleken dat theorieén elkaar tegemoet moeten treden wanneer zij recht willen doen aan
diverse ervaringen. De of-of discussie wordt verlaten ten gunste van een en-en visie die zelfbepaling
erkent door individuen de mogelijkheid te bieden beperking in eigen termen te defini€ren. De
vaststelling van Patrick dat beeldvorming evolueert, betekent dat men naar de toekomst toe nieuwe
theorie€n mag verwachten en dat deze eveneens hun plaats zullen proberen te zoeken in het forum
waar personen met een verstandelijke beperking al dan niet aansluiting bij vinden op bepaalde
levensdomeinen.

Het accepteren van deze en-en vaststelling achten we van belang voor verschillende betrokkenen in de
praktijk of op wetenschappelijk vlak. Dit betekent dat men aandacht heeft voor een handicapcultuur
naast de positie van personen met een licht verstandelijke beperking in de wereld van personen zonder
beperking waar men zich niet steeds tegen keert. We doen daarbij eveneens een oproep personen met
een licht verstandelijke beperking niet als één groep te beschouwen die allen op dezelfde manier
betekenis verlenen aan beeldvorming in een cultuur. Men kan zich op bepaalde momenten evenzeer
afzetten tegen gangbare opvattingen die aanwezig zijn in het forum van personen met een beperking.
Naar al wie actief beelden schept van personen met een beperking vragen we dat tegemoet gekomen
wordt aan de complexiteit van ervaringen door enerzijds de verbondenheid in de verf te zetten, maar
daarnaast evenzeer het verschil te erkennen zodat beelden een werkelijkheidsgehalte bezitten vanuit
een fundamenteel respect voor deze individuen.

Verder menen we te mogen aanbevelen mensen met een licht verstandelijke beperking de kans te
bieden bepaalde zaken waarvan verondersteld wordt dat zij ze niet kunnen, uit te proberen. Dit geldt
zowel voor wie in persoonlijk contact komt met deze doelgroep, alsook voor het beleid dat reguliere
diensten openstelt voor personen met een beperking. De barriéres op het vlak van wonen en opleiding
en het uitoefenen van een gewaardeerde job kan het beleid aansporen een degelijk netwerk uit te
bouwen waarin de nodige ondersteuning op vraag van de participanten voorzien is.

Daarnaast is gebleken dat het onder meer terecht kunnen in een groep waar gedeelde ervaringen
uitgewisseld worden, essentieel geacht wordt voor het zelfbeeld. Familieleden of organisaties hebben
dan ook de opdracht deze behoefte te erkennen en eventueel aanzetten te geven om deze waar te

kunnen maken, zonder daarom een segregatieparadigma op te dringen.
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Hoofdstuk 9: Beperkingen van het onderzoek en aanwijzingen voor

vervolgonderzoek.

Enige beperkingen van het onderzoek zijn reeds onder de loep genomen door de kwaliteitseisen van
validiteit, betrouwbaarheid, ethiek en esthetiek na te gaan (zie hoofdstuk 5). Op deze plaats wensen we
verder stil te staan bij de keuzes die gemaakt zijn in de opzet van het onderzoek. Daarnaast kunnen we
vanuit de geformuleerde bijdragen en beperkingen van het onderzoek, aanbevelingen geven voor

toekomstige onderzoekers.

9.1 Beperkingen van het onderzoek

Het moge duidelijk zijn dat we ons niet verontschuldigen voor onze keuze een gevalsstudie uit te
voeren, aangezien een thick description (Geertz, in Lawrence-Lightfoot & Hoffmann Davis, 1997;
Geertz, in Stake, 2003) van één persoon met het postmodernisme naar waarde geschat wordt. We zijn
er ons echter van bewust dat dit onderzoek er waarschijnlijk helemaal anders had uitgezien indien we
een andere onderzoekseenheid hadden betrokken, zowel op het vlak van het proces als het product. De
medewerking van Patrick kan bovendien verbonden zijn met zijn positieve integratie van vroegere
negatieve ervaringen, wat terug sterk bepalend is voor de interpretaties en generalisering.

Het onderzoek poogt dan wel conclusies te maken betreffende de betekenis die aan ervaringen
toegekend wordt, we moeten er ons echter van bewust zijn dat de gegevens een momentopname
vormen die sterk gekleurd zijn door recente belevingen. Een herhaling van het onderzoek zou
ongetwijfeld bepaalde aspecten meer of minder in de verf zetten of zou alternatieve gegevens

opleveren.

Mijn onervarenheid als onderzoeker kan van invloed geweest zijn op de bevindingen. Een
vooronderzoek zou een eventuele meerwaarde kunnen hebben betekend op het vlak van het stellen van
de juiste vragen. Bij het registeren van de interviews, bleek immers dat de eigen veronderstellingen
subtiel aanwezig zijn in de formulering van vragen. Daarnaast hebben we moeten onderkennen dat het
voor Patrick niet steeds evident was om open vragen te beantwoorden en de probleemstelling in het
achterhoofd te houden (zie ook Booth & Booth, 1996). Hoewel de thema’s voor de gesprekken vooraf
werden overeengekomen, blijkt dat nog meer nood was aan duidelijke vragen. Een vooronderzoek zou
terug aangewezen geweest zijn door op zoek te gaan hoe hieraan verholpen kan worden, zonder

daarom te gestructureerd te werk te gaan.

Het onderzoek werd steeds uitgevoerd in settings waar Patrick zich thuis voelde. Een mogelijke

bijdrage kon gelegen zijn in participerende observatie buiten deze vertrouwde omgevingen waar
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Patrick zich meer gehandicapt voelt, zoals hij aangaf. De manier waarop in deze contexten al dan niet
aan zelfpresentatie gedaan wordt, zou ons waarschijnlijk een gevarieerder beeld kunnen hebben

verschaft.

Het analyseren van de gegevens vertoont eveneens enkele beperkingen. Tijdens de interpretatiefase
handelde ik als onderzoeker voornamelijk alleen. Hoewel de interpretaties nadien bij Patrick werden
bevraagd op hun authenticiteit en ik mij liet leiden door aanbevelingen voor een reflexieve
onderzoeker, kon een co-onderzoeker gedurende deze fase, een meerwaarde betekend hebben.

Een laatste belemmering betreft onze brede vraagstelling waardoor we verschillende thema’s aan bod
konden laten komen, maar waarmee we aan dieperliggende betekenissen mogelijks voorbij zijn

gegaan.

9.2 Aanwijzingen voor vervolgonderzoek

De conclusie betreffende onze eerste onderzoeksvraag, moedigt onderzoek aan dat nagaat in hoeverre
personen met een matig verstandelijke beperking zich bewust zijn van het beeld dat anderen van hen
hebben. Met deze bevindingen wordt het belang van beeldvorming voor het zelftbeeld bij deze

doelgroep al dan niet onderstreept en kunnen de tweede en derde onderzoeksvraag benaderd worden.

Overeenkomstig ons ontwikkelend perspectief, veronderstellen we dat longitudinaal onderzoek inzicht
kan leveren in de transities in het levensverhaal die samenhangen met een alternatieve positionering
ten opzichte van bepaalde narratieven waarmee eveneens de mechanismen van het zelfbeeld
blootgelegd kunnen worden.

Langdurig etnografisch onderzoek in een handicapcultuur lijkt verder aangewezen om de
verschijnselen die gepaard gaan met het ontmoeten van een handicapbeweging te onderzoeken in
relatie tot het zelfbeeld en de individuele verschillen daartussen. Vanuit de vaststelling dat belangrijke
anderen, onder meer familieleden, hier eveneens veranderingen door ondergaan, kan nagegaan worden
hoe dit tot uiting komt in de narratieven die het individu aanhangt en wat dit betekent voor het
zeltbeeld. Dit kan echter eveneens nagegaan worden door diepte-interviews waarin voornamelijk deze

belangrijke anderen zelf bevraagd worden.

Een herhaling van dit onderzoek bij andere personen met een licht verstandelijke beperking lijkt in
eerste instantie een aangewezen manier om de heterogeniteit aan betekenissen duidelijk te maken aan
onderzoekers. Daarnaast kan afgeweken worden van het profiel van onze gevalsstudie; Welke

betekenissen komen tot uiting bij een vrouw met een licht verstandelijke beperking die al dan niet
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kinderen heeft, bij een allochtoon met een licht verstandelijke beperking, of bij een persoon met een
licht verstandelijke beperking die in een instelling woont?

In een volgende stap zouden de thema’s afkomstig uit onze algemene vraagstelling specifieker
onderzocht kunnen worden in relatie tot de positie in twee werelden. Een eerste aspect vormt de
betekenissen die men hecht aan het zoeken van toenadering tot personen met een beperking versus
personen zonder beperking. We denken eveneens aan het aspect vriendschap dat vanuit de positie in
twee werelden aan verschillende invloeden onderhevig is. Onze bevindingen sluiten niet steeds aan bij
andere studies, waardoor we ons kunnen afvragen welke factoren hierin een rol spelen. We stellen ons
daarbij de vraag welk gewicht aan sociale competentie toegekend moet worden. Een laatste fenomeen
betreft de waarde die gehecht wordt aan ondersteuning vanuit zelfbepaling. Dit kan verder onderzocht
worden in familiale netwerken of in het zorgaanbod, door na te gaan hoe de visies van personen met
een licht verstandelijke beperking overeenstemmen met deze van ondersteuners of hoe deze op elkaar

kunnen worden aangesloten.
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Referenties

Geraadpleegde referenties

We wensen op deze plaats de mogelijke bijdragen van de psychodynamische ontwikkelingstheorie en
het vijffactorenmodel mee te geven in de benadering van de probleemstelling. In het bestek van dit
onderzoek, leek het ons niet opportuun hier verder op in te gaan, maar met onze geraadpleegde

referenties pogen we geinteresseerden verder op weg te zetten.

De psychodynamische ontwikkelingstheorie vormt een mogelijk kader om het ontstaan van het
zelfbeeld te verklaren. Men spreekt van een kwetsbare socio-emotionele ontwikkeling bij personen
met een verstandelijke beperking waarbij de wisselwerking tussen de moeite die de ouders ervaren
sensitief-responsief te zijn en de beperkte reacties van het kind centraal staat (Van Berckelaer — Onnes,
in De Belie & Van Hove, 2005). De ontwikkeling van het ik wordt dan ook bepaald door
aanlegfactoren en omgevingsfactoren die al dan niet uitmonden in een goed genoeg evenwicht
(Winnicott, in De Belie & Van Hove, 2005) van slechte en positieve ervaringen. Objectrelaties spelen
hier een belangrijke rol in door naar een veilige hechting te evolueren (Matthijs, in De Belie & Van
Hove, 2004), waarbij uit onderzoek bij personen met een verstandelijke beperking gebleken is dat
veerkracht hier in belangrijke mate door bepaald wordt (Riksen-Walraven, in De Belie & Van Hove,
2003; Rutter, in De Belie & Van Hove, 2003). Het belang van de kindertijd wordt onderstreept door de
eerste zelfervaringen en objectrelaties als een blauwdruk te beschouwen voor verdere ervaringen

(Fonagy, Moran, Edgecumbe, Kennedy & Target, in De Belie & Van Hove, 2004).

De Belie, E. & Van Hove, G. (Red.) (2005). Ouderschap onder DRUK. Ouders en hun kind met een
verstandelijke beperking. Antwerpen/Apeldoorn: Garant.

De Belie, E. & Van Hove, G. (2004). Ontwikkeling onder druk: dynamiek en behandeling van
gehechtheidsproblemen bij kinderen en jongeren met een verstandelijke beperking. Viaams
Tijdschrift voor Orthopedagogiek, 23 (2).

De Belie, E., & Van Hove, G. (2003). Kwetsbaarheid en veerkracht van mensen met een
verstandelijke beperking. Reflecties met betrekking tot preventie van en hulpverlening bij
seksueel misbruik. Tijdschrift voor Orthopedagogiek, Kinderpsychiatrie en Klinische
Kinderpsychologie, 28 (1), 2-17.
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Het Big Five model of vijffactorenmodel van persoonlijkheid gaat verschillen tussen individuen
categoriseren vanuit een sociaal psychologische invalshoek waarbij deze verschillen dienen als een
manier om het zelf van de ander te beschouwen. Inzichten uit het sociaal constructionisme (zie
probleemstelling) waar taal en betekenis een belangrijke plaats hebben in het labellen van afwijkingen,
kunnen meegenomen worden in de bestudering van dit model.

Het vijffactorenmodel geeft weer hoe het verschil zijn weg vindt in taal door het te benoemen en door
op deze manier betekenis te verlenen aan de dagelijkse realiteit (Berger & Luckmann, in De Raad,
2000). Men spreekt van de lexicale hypothese die verwijst naar de veronderstelling dat de meest
betekenisvolle verschillen opvallen en aanzetten tot conversaties, waardoor men er een woord mee in
verband brengt (Goldberg, in De Raad, 2000). Met het semantische aspect gaat men zich
psychologisch onderscheiden van de ander, wat het denken en doen voorstructureert. Een lexicon van
persoonlijkheidstrekken zou de mogelijkheid bieden individuele verschillen te bestuderen, wat door
factoranalyse (Norman, in De Raad, 2000; Sheldon, Ryan, Rawsthorne & Ilardi, 1997) leidt tot de vijf
concepten extraversie, instemming, consciéntieus, emotionele stabilititeit en cultuur. Deze concepten
bevatten elk vier trekken, gebaseerd op resultaten van verschillende analyses door Types en Christal
(in De Raad, 2000). Het model kan dienen als een standaard medium voor communicatie en zou

eenvoudig aangewend kunnen worden in onderzoek naar persoonlijkheidsverschillen.
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