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Inleiding

Participatie is één van de hoofdthema’s van
Gewoon Bijzonder, het Nationaal Programma
Gehandicapten (NPG) (ZonMw, 2015) en daar-
mee ook een van de pijlers van het congres
Focus op Onderzoek in juni 2018. Participeren
betekent letterlijk ‘deelnemen aan’ en het doel
van deze programmapijler is dan ook om, door
het ontwikkelen en verspreiden van kennis,
te stimuleren dat mensen met een beperking
(kunnen) meedoen in de samenleving. Een
belangrijk uitgangspunt is dat participatie
bijdraagt aan de kwaliteit van leven van een
persoon (Cobigo et al., 2016; Knevel & Wilken,
2015; Shogren et al., 2009; Schalock et al.,

2007%; Brown & Brown, 2003).

We bespreken in dit artikel het thema partici-
patie in het licht van recente maatschappelijke
en wetenschappelijke ontwikkelingen. In deze
beschouwing zullen we, naast een algemene
stand van zaken, aandacht besteden aan par-
ticipatie van mensen met een beperking in
wetenschappelijk onderzoek. We gaan in op
de uitdagingen die wij signaleren, waarbij on-
duidelijkheid van gehanteerde begrippen en
daarmee samenhangende conceptuele kaders
het meest opvalt. Ten slotte formuleren we een
aantal prioriteiten voor praktijk, beleid en on-

derzoek.

1 Maatschappelijke ontwikkelingen

In zijn eerste troonrede in 2013 sprak onze
koning over de omslag in Nederland naar een
participatiesamenleving. Deze omslag werd
ingeluid door decentralisatie in de jeugd-
zorg, in de maatschappelijke ondersteuning
en op het gebied van arbeid. Een belangrijke
reden voor deze omslag is de onhoudbaar-
heid van het sociale zekerheidsstelsel in ons
land (Binnenlands Bestuur, 2013) . De inzet
op participatie lijkt daarmee ‘gekaapt’ door
de overheid om de verzorgingsstaat af te bou-
wen, en is volgens critici een ordinaire bezui-
nigingsmaatregel in een mooie verpakking
(Vlaanderen, 2017). Of zou het zo zijn dat de

overheid de tijdgeest goed heeft aangevoeld?

In de loop van de afgelopen decennia heeft
een duidelijke paradigmaverschuiving plaats-
gevonden in de zorg voor mensen met een
(verstandelijke) beperking. In plaats van het
defectparadigma, waarin de persoon met een
beperking als patiént gezien werd en verzorgd
werd in een instituut, herkennen we mo-
menteel het burgerschapsparadigma, waarin
volwaardig burgerschap centraal staat met
nadruk op kwaliteit van leven, inclusie, parti-
cipatie en empowerment. Van Gennep (2000)
kondigde deze paradigmaverschuiving al aan
het begin van dit millennium aan. Overigens
is deze transitie niet zonder kritiek; aan het

burgerschapsparadigma kleeft ook het risico
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dat participatie wordt vertaald als ‘jezelf op ei-
gen kracht staande houden’. Het roept vragen
op over de verantwoordelijkheid voor inclusie
en empowerment en wanneer dit ‘geslaagd’ is.
Renders & Meininger (2011) bekritiseren de
eenzijdige nadruk op participatie in hun ar-
tikel met de veelzeggende titel: ‘Afscheid van
het burgerschapsparadigma?’. Zij pleiten voor
verschillende, elkaar aanvullende denkkaders,
waarin ruimte is en gecreéerd wordt voor de
eigenheid en de eigen leefwereld van individu-
en (Renders & Meininger, 2011). Van Gennep
(2012) constateert eveneens dat er tegelijker-
tijd elkaar aanvullende, verschillende ziens-
wijzen bestaan. Ten aanzien van de eigenheid
van mensen met beperkingen vult hij aan dat
de systeemwereld de persoonlijke leefwereld
niet moet ‘koloniseren’ (Van Gennep, 2012;
zie ook: Baur & Abma, 2011). Een samenleving
waarin niemand ongewenst langs de lijn hoeft
te staan, is nastrevenswaardig. Participatie is
één van de kernbegrippen in beleid en praktijk
en vormt een belangrijk uitgangspunt van het
VN verdrag inzake de rechten van personen

met een handicap (2000).

In samenhang met de paradigmaverschui-
ving is ook de maatschappelijke zienswijze op
‘handicap’ veranderd; de nadruk op de medi-
sche kant van de beperking heeft meer plaats
gemaakt voor zicht op de maatschappelijke
gevolgen. Dat wil zeggen dat het individuele
functioneren niet alleen bepaald wordt door
fysieke eigenschappen, maar ook door ex-
terne en persoonlijke factoren (WHO, 2001).
Met andere woorden, de persoon ervaart een
beperking in de uitvoering van activiteiten en
in zijn of haar maatschappelijke participatie

(Buntinx, 2014; Schalock et al., 2007). In dit
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verband is het goed om op te merken dat de
Nederlandse terminologie ‘beperking’ breder
wordt bedoeld dan de beperkingen in het func-
tioneren (Moonen, 2015). Omgevingsfactoren
(denk aan allerlei obstakels in de maatschap-
pij) kunnen dan ook grote invloed hebben op
het ervaren van een beperking. Participeren
in de samenleving kan bevorderd worden
door het wegnemen van deze obstakels, wat
in het verlengde ligt van de implementatie van
de rechten van mensen met een beperking

(College voor de Rechten van de Mens, 2017).

De omslag in denken, waarbij er meer nadruk
komt op participatie in de samenleving, is ook
te zien in het maatschappelijk beleid. Er zijn
momenteel duidelijk positieve ontwikkelingen
gaande waarin het wegnemen van obstakels in
de samenleving centraal staat. Eén belangrijk
voorbeeld is de Nederlandse ratificatie van het
VN-verdrag in juli 2016 (Rijksoverheid, 2016);
een katalysator in de bewustwording van, en
het verder stimuleren van de rechten van men-
sen met een beperking. De overheid is mo-
menteel stapsgewijs bezig met het uitvoeren
van de implementatie van het VN-verdrag. Dit
is onder andere te zien aan de opkomst van
lokale inclusieagenda’s in verschillende ge-
meenten, waarbij overigens het College voor
de Rechten van de Mens constateert dat er
in veel gemeenten nog veel werk aan de win-
kel is (College voor de Rechten van de Mens,
2017). Ook worden er verschillende bewust-
wordingscampagnes opgezet, zoals Nederland
Onbeperkt en activiteiten van Samen Sterk
zonder Stigma. De laatste organisatie is een
van de weinige in ons land die uitsluitingsme-
chanismen op de kaart zet. Inclusie veronder-

stelt immers exclusie en beoogt uitsluiting te-
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rug te dringen (Brummel, 2017; Brown et al,,

2.015; Peters, 2015).

Ook binnen het veld van de gehandicaptenzorg
is de toenemende focus op participatie in de
samenleving terug te zien; onder andere in het
nieuwe Kwaliteitskader Gehandicaptenzorg,
waarin expliciet aandacht is voor participatie.
Van zorgorganisaties wordt verwacht dat zij
duidelijk de verbindingen opzoeken rond wo-
nen, dagactiviteit en vrijetijdsbesteding (VGN,
2017). Goede zorg impliceert heden ten dage

maatschappelijke participatie.

Bovenstaande ontwikkelingen laten zien dat
steeds meer het besef lijkt te komen dat de
vele barrieres die de samenleving kent voor
mensen met beperkingen moeten worden
aangepakt om participeren mogelijk te ma-
ken. De hamvraag is of deze initiatieven bij-
dragen aan de daadwerkelijke participatie
van mensen met een beperking in de samen-
leving. Uit de meest recente publicatie van
de Participatiemonitor blijkt dat de partici-
patie van mensen met een beperking niet is
toe- of afgenomen in de periode 2008-2015
(Meulenkamp et al., 2016). Ook het College
voor de Rechten van de Mens constateert in
haar eerste rapportage over de implementatie
van het VN-verdrag in Nederland dat er nog
vele barriéres zijn te slechten op het gebied
van arbeid, onderwijs en andere leefsituaties

(College voor de Rechten van de Mens, 2017).

De achterblijvende cijfers laten een discrepan-
tie zien tussen beleid en praktijk. Een moge-
lijke verklaring voor deze discrepantie is dat
participatie in de praktijk veelal wordt opgevat

als zelfredzaamheid van de burger en zijn so-

ciale netwerk; het heeft een individualistische
invulling gekregen die haaks staat op parti-
cipatie als ‘deelnemen aan’, waarin wederke-
righeid, erbij horen en je ergens thuis voelen
centraal staan (Abma, 2016; Dedding & Slager,

2013).

2 Participatie in de wetenschappelijke
literatuur

Hierboven hebben we gezien dat maatschap-
pelijke participatie in de praktijk lastig blijkt
uit te voeren. Ook binnen de wetenschap is het
een begrip dat nog niet uitgekristalliseerd is.
In de huidige literatuur wordt veelal de term
(sociale) ‘inclusie’ gebruikt als het gaat om de
bespreking van de volwaardige deelname in de
samenleving. In dezelfde context en betekenis
wordt echter ook over ‘participatie’ gesproken.
Diverse auteurs constateren dat er weten-
schappelijk geen consensus bestaat over de
definiéring van de diverse begrippen, de pre-
cieze inhoud ervan en de verhouding ertus-
sen (0.a. Brown et al., 2015; Chang et al., 2013;
Verdonschot et al., 2009). Bigby et al. (2018)
beschrijven deze begripsverwarring als een

conceptueel doolhof (‘conceptual maze’).

Een gevolg van dit ‘conceptuele doolhof” is dat
het voor onder andere beleidsmakers, zorgor-
ganisaties en overheden erg moeilijk wordt om
te bepalen waar beleid zich op moet richten.
Deze constatering is reeds enkele jaren gele-
den gedaan (Van Balkom et al., 2014) maar is
(helaas) nog steeds actueel. Cobigo et al. (2012)
stellen zelfs dat er een risico bestaat dat soci-
ale inclusie op deze manier tot ‘louter ideologi-

sche retoriek’ verwordt.
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We stipten reeds de individualistische invul-
ling van het begrip participatie aan, waarbij
de persoon met een beperking zelf verant-
woordelijk lijkt te zijn voor zijn of haar parti-
cipatie. Daarnaast zien we dat participatie of
inclusie vooral lijkt te betekenen, dat mensen
moeten kunnen invoegen in reguliere settings
(‘mainstreaming’, WHO, 2011). Een voorbeeld
hiervan is het speciaal of passend onderwijs
dat steeds verder afgebouwd wordt, omdat het
niet ‘inclusief’ zou zijn. Hier zien we een ana-
logie met het normalisatie-denken in de jaren
1970. De principes van normalisatie zorgden
in Nederland voor de bouw van kleinschalige
woonlocaties in de gewone wijk. Dit werd op
termijn ook wel omschreven als ‘normalisatie
in stenen’, omdat er weinig aandacht was voor
de sociale interactie met de omgeving (Brants,
Van Trigt & Schippers, 2018; Weijers, Tonkens
& Mans, 1998). Van Gennep constateert op ba-
sis van deze ontwikkelingen het failliet van het
burgerschapsparadigma en pleit voor een ‘in-
tersectionaliteitsparadigma’ waarin (het heb-
ben van) een beperking vanuit verschillende,
elkaar beinvloedende perspectieven wordt be-
schouwd (Van Gennep, 201y). In aanpalende
onderzoeksvelden, zoals in gezondheidsonder-
zoek en genderstudies, wordt intersectionali-
teit al langer als paradigma gebruikt, zowel als
een normatief als een empirisch paradigma,
dat theoretische en methodologische conse-
quenties heeft (Verdonk et al., 2015; Hancock,
2007). Het normatieve kader zien we terug in
de onderliggende waarden, een menswaardig
bestaan voor iedereen in de samenleving, dat
onze zienswijze op ‘handicap’ beinvloedt (Van

Gennep, 2017).
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De meest recente definities van sociale inclu-
sie geven eveneens dit meer omvattende beeld,
waarin normatieve en empirische elementen
liggen besloten. Cobigo et al. (2016) kwamen
op basis van discussiegroepen met verschil-
lende belanghebbenden (waaronder mensen

met een beperking) tot de volgende definitie:

“[sociale inclusie is] de ervaring om (h)er-
kend en geaccepteerd te worden als individu
ondanks individuele verschillen, interper-
soonlijke en wederkerige relaties te hebben, en

‘belonging’ te ervaren in een groep (p. 232)”.

Als we deze definitie volgen, dan kan inclusie
ook bereikt worden in meer gesegregeerde set-
tings waarin mensen met een beperking par-
ticiperen, bijvoorbeeld in activiteiten als dra-
ma, sport en belangengroepen (Bigby et al.,
2018), in leef- en woonsituaties (Schuurman,
2017) en in werk en dagbesteding (Hall,
2010). Persoonlijke keuzes en zelfbepaling
zijn belangrijke elementen in het ervaren van
inclusie (Frielink, Schuengel, & Embregts,
2017; Brown, Cobigo, & Taylor, 2015; Brown
& Brown, 2003), waarbij persoonlijke keuzes
voor dilemma’s kunnen zorgen omdat ze af-
wijken van de keuze voor een reguliere setting
(Brown, Cobigo, & Taylor, 2017; Schuurman,

2017).

Om inclusie te begrijpen is het daarom no-
dig om de uitsluitende mechanismen on-
der de loep te nemen (Brummel, 2017; Hall,
2010; Brown & Brown, 2003). Uitsluiting,
stigma en discriminatie ontstaan als machts-
structuren uit balans zijn, waarbij de samen-
leving besluiten neemt voor gemarginali-

seerde burgers (Van Gennep, 2012; Abma,
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2010; Link & Phelan, 2001). Deze opgelegde
keuzes zijn op zichzelf een vorm van uit
sluiting (Brown, Cobigo, & Taylor, 2o015).
Uitsluitingsmechanismen bestaan vaak uit
allerlei kleine aspecten in het dagelijkse leven
(Brown & Brown, 2003). Bijvoorbeeld, een in-
gewikkelde menukaart die onleesbaar is voor
mensen met een verstandelijke beperking
(Waltz et al., 2016) of een bus die doorrijdt
omdat de buschauffeur geen tijd en/of moeite
wil nemen de rolplank te bedienen voor een
rolstoelgebruiker (De Vos & Schippers, 2016).
Bredewold, Tonkens en Trappenburg (2010)
spreken in dit verband over ‘ingebouwde gren-
zen’ in alledaagse contacten en Baur en Abma
(2011) over de systeemwereld die de leefwereld

domineert.

Samenvattend kunnen we stellen dat de defi-
niéring van een concept als inclusie wordt be-
invloed door onderliggende waarden en opvat-
tingen. In de volgende paragraaf bespreken we
de methodologische consequenties van deze

onderliggende waarden en opvattingen.

3 Participatie in onderzoek

Naast de toenemende nadruk op participeren
in de samenleving, komt er ook steeds meer
aandacht voor participatief onderzoek, waar-
bij mensen met een beperking als medeon-
derzoeker functioneren in onderzoeksprojec-
ten (Schipper, 2012). Participatief onderzoek
komt nadrukkelijk aan bod tijdens het congres
Focus op onderzoek, als één van de aspecten
van het hoofdthema ‘Partnerschap in onder-

zoek’.

Uit recente onderzoeken blijkt dat de meer-

waarde van participatief onderzoek op ver-

schillende vlakken naar voren komt. Allereerst
op inhoudelijk vlak. Gelijkwaardig samenwer-
ken met mensen waarover het onderzoek gaat,
komt de kwaliteit van het onderzoek ten goede,
zowel op gebied van de relevantie, van passen-
de onderzoeksmethoden als op de onderzoeks-
resultaten (Van Asselt-Goverts et al., 2017;
Frankena et al., 2015; Nind, 2014). Participatief
onderzoek gebruikt ervaringskennis als be-
langrijk voor de inhoud en het proces van het
onderzoek. De onderzoeker met ervaringsken-
nis kan belangrijke ervaringskennis delen in
het onderzoek, zoals bijvoorbeeld blijkt uit het

volgende citaat:

‘Als het gaat om ervaringsdeskundigheid heb
ik een streepje voor op mensen die een hulp-
verleningstraject niet hebben doorlopen. Ik
heb kamertraining van drie jaar gedaan voor
mensen met een visuele beperking. Dat is een
training om op een gegeven moment op jezelf
te kunnen gaan wonen en om naar instanties
toe te gaan, om in de maatschappij terecht
te komen. Als jij 19 jaar bij je ouders hebt
gewoond is dat al een hele omschakeling,’

(Sandvoort & Sergeant, 2017).

Maar hier houdt het niet op. Doordat de onder-
zoeker zelf ervaringsdeskundige is zal hij/zij
in een interview vertrouwen wekken, de juiste
taal hanteren en dus ook op andere verhalen
en antwoorden komen (die onderzoekers zon-
der beperking niet krijgen), wat positief bij-
draagt aan de uiteindelijke kwaliteit van het

onderzoek (Van Asselt-Goverts et al., 2017).

Vervolgens heeft participatief onderzoek een
meerwaarde voor de betrokken onderzoekers

en co-onderzoekers. Alle betrokken onderzoe-
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kers ontdekken en ontwikkelen nieuwe com-
municatie- en onderzoeksvaardigheden. Co-
onderzoekers ontwikkelen meer zelfvertrou-
wen, een gevoel van belonging en gerespec
teerd te worden. Onderzoekers worden uitge-
daagd met meer creativiteit, flexibiliteit en dui-
delijkheid door de verschillende stappen van
hun onderzoek te gaan (Frankena et al., 2015;
Sandvoort & Sergeant, 2018). Tegelijkertijd zijn
er verschillende voorwaarden van belang om
in participatief onderzoek tot een gelijkwaar-
dige samenwerking te komen. Voldoende tijd
nemen voor afstemming en een open, eerlijke
dialoog blijken van groot belang (Embregts et
al., 2015). Focus op talent en tijd nemen om
de mogelijkheden van de co-onderzoekers in
relatie tot het onderzoek te ontdekken worden
tevens vaak belicht. Cruciaal is het werken aan
een veilige sfeer waarin uitgenodigd wordt tot
open communicatie en waarin alle partijen
duidelijke verwachtingen stellen (Schippers
et al., 2015). Authenticiteit en kwetsbaarheid
(fouten mogen maken, je grenzen mogen
aangeven) zijn belangrijk om tot echte samen-
werking te kunnen komen. Een belangrijke
vraag hierbij is: wie voelt zich eigenaar van
het onderzoek, en waarom (Nind & Vinha,
2012)? Daarbij is niet alleen veiligheid een
belangrijk element, maar ook bescherming,
goede coaching en ondersteuning (Van Hove,
2014). Co-onderzoekers hebben mogelijk baat
bij ondersteuning van de talige communicatie,
intervisie, ondersteuning bij onderzoekstaken
en houvast in timing en planning (Sandvoort

& Sergeant, 2018; Sergeant & Verreyt, 2016).

In steeds meer contexten wordt waarde ge-
hecht aan het werken met co-onderzoekers

en het actief betrekken van ‘de betrokkenen’
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bij onderzoek. Verschillende subsidieverstrek-
kers hebben ‘patiéntenparticipatie’ tegenwoor-
dig als vereiste voor de toekenning van sociale
(medische) onderzoeksgelden. De manieren
van participatie zijn echter nog in ontwikke-
ling; waar er enkele jaren geleden volstaan kon
worden met het betrekken van ervaringsdes-
kundigen als ‘adviseurs’, wordt samenwerking
tegenwoordig op een meer structurele manier
georganiseerd, bijvoorbeeld in de vorm van co-
onderzoekers of initiators (Abma, 2006). Deze
nieuwe manieren van samenwerken zijn tot op
heden niet uitgekristalliseerd. Er is behoefte
aan kennis over hoe het proces van gelijkwaar-
dige samenwerking, en de uitdagingen die
daarbij horen, op een goede manier vormge-
geven kan worden binnen participatief onder-

zoek (Van Asselt-Goverts et al., 2017).

4  Conclusie:
uitdagingen in het vraagstuk over
participatie en inclusie van mensen met
een beperking
In de bespreking hierboven van diverse maat-
schappelijke ontwikkelingen op het gebied
van participatie en inclusie, hebben we ge-
constateerd dat de beleidsvoornemens op dit
gebied nauwelijks in de praktijk terug te zien
zijn. Vanuit bovenstaande verkenning van de
wetenschappelijke literatuur over participatie
en inclusie, zien we dat de conceptualisering
van deze begrippen volop in ontwikkeling is,

zowel in Nederland als daarbuiten.

We hebben de volgende manieren waarop de
begrippen worden uitgelegd in beleid, praktijk
en wetenschap de revue zien passeren: (a) in-
clusie = participatie en betekent het kunnen

deelnemen aan de samenleving, (b) inclusie

NTZ NR.2-2018
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is het hebben van gelijke rechten, gelijke kan-
sen of mogelijkheden, waarbij vaak de nadruk
ligt op fysieke toegankelijkheid (participatie
‘in bricks’, het realiseren van woonlocaties in
woonwijken), (c) inclusie betreft het invoegen
in ‘mainstream settings’, zoals inclusief on-
derwijs, (d) inclusie gaat verder dan participa-
tie, het gaat ook om wederkerigheid, erbij ho-
ren en een gevoel van ‘belonging’, (e) inclusie
als de bevordering van sociale cohesie, bijvoor-

beeld in inclusieve woonwijken en gemeenten.

We geven hiermee geen uitputtend overzicht,
maar illustreren de diversiteit aan benaderin-
gen, met even zovele vertalingen in beleid en
praktijk. Participatie en inclusie zijn sociale
constructen, waarin betekenis wordt gegeven
in de context waarin de begrippen gebruikt
worden en gestalte krijgen. Een eenduidig ant-
woord op wat ‘de’ stimulerende factoren zijn
voor inclusie en participatie zal dan ook nooit

gegeven kunnen worden.

De vraag is dan hoe we in die diversiteit aan
contexten aan participatie en inclusie vorm
geven. Allereerst is concretisering van de be-
oogde beleidsdoelen van belang bij het uitvoe-
ring geven aan participatie en inclusie. Zoals
Cobigo et al. (2010) stellen, moet voorkomen
worden dat het blijft bij een ideologische re-
toriek. Dat kan door helder te maken waar
precies naar gestreefd wordt in een bepaalde
context, en ook welke (onderzoeks)methode
daartoe zou bijdragen. De pluriformiteit van
de vele praktijksituaties die ondertussen be-
schikbaar zijn, geeft daaraan uitdrukking.
Bijvoorbeeld de praktijksituaties die Knevel en
Wilken (2015) schetsen, maar ook in recent on-

derzoek naar ‘omgekeerde integratie’ waarin

mensen zonder beperkingen buren worden
van mensen met een beperking (Bos, 2010),
‘zorgparken’ waarbij instellingsterreinen om-
gevormd worden tot woonwijken (Schuurman,
2017) en naar sociale verbinding in de wijk,
waarin in- en uitsluiting tussen bewoners
met en zonder beperkingen centraal staat

(Brummel, 2017; Overmars, 2014).

Ten tweede is het belangrijk dat voor elke con-
text een unieke invulling wordt gezocht, die
aansluit bij de beleving van betrokkenen. De
inzet van ervaringskennis is daarin essenti-
eel (Kool, Boumans, & Visse, 2013). Zo is de
eerder genoemde definitie van Cobigo et al.
(2016), waarin wederkerigheid en ‘belonging’
een rol spelen, tot stand gekomen door een
participatief onderzoeksdesign, waarin men-
sen met een beperking meededen in alle fasen

van het onderzoek.

Ten derde werd in de inleiding al benoemd dat
het bijdragen aan de kwaliteit van bestaan voor
mensen met een beperking het doel is van alle
inzet op participatie en inclusie. Streven naar
participatie en inclusie is een middel en geen
doel op zich. Belangrijk hierin is dus om te
blijven monitoren of beleidsdoelen op macro-
of mesoniveau ook aansluiten op ervaringen
van kwaliteit van bestaan op microniveau.
Anders gezegd, of er wederzijdse afstemming
(alignment) plaatsvindt tussen macroniveau
(bijv. de katalyserende functie van overheids-
beleid), mesoniveau (bijv. scholing van zorg-
medewerkers) en microniveau (het perspectief
van mensen met een beperking zelf in de be-
leving van kwaliteit van bestaan) (Schippers,
Brown, & Zuna, 2015; Knevel & Wilken, 2015).

De ultieme toets is of beleidsmaatregelen niet
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‘langs’ de bedoeling van de persoonlijke kwa-
liteit van bestaan heengaan. Zo kan in een in-
dividuele situatie de bestaanskwaliteit van een
persoon omhoog gaan door niet meer te wer-
ken (Wagenaar, 2016) , terwijl in het algemeen
geldt dat zinvol werk bijdraagt aan participatie
(Blick et al., 2016).

Ten slotte is het van belang zicht te krijgen
op alledaagse uitsluitingsmechanismen. Het
streven naar inclusie veronderstelt immers
het tegenovergestelde, namelijk exclusie, uit-
sluiting, stigmatisering en discriminatie. In
Nederland wordt hier nog maar mondjesmaat
aandacht aan besteed. Zo werden voor het
thema ‘uitsluitende mechanismen’ in de on-
derzoekscall voor het programma Disability
Studies (ZonMw, 2010) nauwelijks onder-
zoeksvoorstellen ingediend, terwijl het thema
‘participatie’ ruim voorzien werd. In dit ver-
band is het van belang te wijzen op de com-
plexiteit van stigma, waarbij zelfstigma een
belangrijke te onderscheiden vorm van stigma
is (Vogel et al., 2007). Degenen die worden
gestigmatiseerd anticiperen op discriminatie,
gebaseerd op hun dagelijkse ervaringen, en
kunnen stigma internaliseren (zelfstigma).
Beinvloeding door publieke opvattingen en
structureel ingebedde uitsluiting (bijv. ontoe-
gankelijkheid) speelt een grote rol bij het in-
ternaliseren van stigma (Peters, 2015) en dus

het voorkomen én voorkémen van zelfstigma.

Vanuit deze vier uitgangspunten sluiten wij
aan bij de belangrijkste overeenkomst in de
omschrijvingen van inclusie die wij hebben
gevonden en die door Cobigo et al. (2016) in
hun definitie tot uiting komt. Deze definitie

hebben zij uitgewerkt in een model voor beleid
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en praktijk waarin wederkerigheid, sociale rol-
len en geaccepteerd worden om wie je bent
centraal staan. Zij werken dit model verder
uit in wederkerigheid, waarbij mensen met en
zonder beperkingen elkaar waarderen in hun
sociale rollen, zoals die van vriend of vriendin,
werknemer, buurman of buurvrouw. Ook het
ontwikkelen van competenties om sociale rol-
len te vervullen, zoals bijvoorbeeld communi-
catie- en weerbaarheidstrainingen, spelen in

dit model een rol.

In navolging op dit model opteren wij voor de
term ‘sociale inclusie’, als een begrip dat prak-
tisch vorm krijgt in de wisselwerking tussen
de persoon, zijn competenties, en de situatio-

nele context (zie ook: Brummel, 2017).

Wij pleiten niet voor oude wijn in nieuwe zak-
ken, maar voor een uitgangspunt waarin we-
tenschap, beleid en praktijk elkaar versterken:

van participatie naar sociale inclusie.

5 Prioriteiten in onderzoek

We sluiten dit artikel af met een overzicht van

prioriteiten voor toekomstig onderzoek. We

streven als samenleving naar meer en betere
sociale inclusie, maar de gewenste effecten
blijven tot op heden grotendeels uit. Dit roept
vragen op en zegt iets over waar nog lacunes
liggen. Een onderzoeksagenda op het gebied
van sociale inclusie in Nederland kent daarom

(onder meer) de volgende thema’s en prioritei-

ten:

e In het verder conceptualiseren van sociale
inclusie is de beleving en betekenisgeving
van mensen met een beperking van belang.
Hoe verlopen processen in beleid, praktijk

en onderzoek rondom het motto ‘nothing
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about us without us’?; Wat zijn best practi-
ces, wat kan nog verbeterd worden en wat is
hiervoor nodig?

o Aspecten van (alledaagse) uitsluiting, di-
verse vormen van stigma, waaronder zelf-
stigma, dienen hoog op de inclusie-agenda
te staan. Welke programma’s rondom stig-
mareductie zijn effectief gebleken en welke
juist niet? Deze inzichten zijn nodig om
inclusie te begrijpen en te kunnen bevorde-
ren.

o Welke contexten of activiteiten en program-
ma’s dragen bij aan het gevoel van belon-
ging? De buurt, het werk, vrije tijd? Hoe
kunnen we de Participatiemonitor en het
College voor de Rechten van de Mens infor-
meren over de elementen die werkelijk bij-
dragen aan inclusie en kwaliteit van bestaan
van mensen met een beperking?

e Hoe kan de implementatie van het VN-
verdrag verder gaan dan mainstreaming en
inclusie ‘in stenen’? Op welke wijze draagt
de implementatie effectief bij aan sociale in-
clusie?

e Hoe wordt het gedachtegoed van het VN-
verdrag vertaald door zorgorganisaties en
professionals? Hoe werkt de focus op parti-
cipatie, zoals geschetst in het kwaliteitska-
der, in de praktijk uit? Welke interventies
binnen de zorg zijn zinvol voor het bevor-
deren van participatie van mensen met een
beperking? Verbinden zorgprofessionals de
zorg met de bredere context waarin mensen
met beperkingen leven?

e Hierop aansluitend: is de praktijk hierop
ingericht en hiervoor toegerust? Zijn er ‘in-
gebouwde obstructies’, zowel in het systeem
als in (persoonlijke) opvattingen? Hoe krijgt

de samenwerking (‘alignment’) op persoon-

lijk-, organisatie- en beleidsniveau in de
praktijk vorm en hoe kan dit versterkt wor-

den? z
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Samenvatting
In de afgelopen decennia heeft een para-
digmaverschuiving plaatsgevonden in onze
maatschappelijke kijk op mensen met een be-
perking. In plaats van het defectparadigma,
waarin de persoon met een beperking als pa-
tiént gezien werd en verzorgd in een instituut,
herkennen we momenteel het burgerschaps-
paradigma, waarin volwaardig burgerschap
centraal staat met nadruk op kwaliteit van
bestaan, inclusie, participatie en empower-
ment. Enerzijds leidt dit nieuwe paradigma
tot positieve ontwikkelingen; steeds meer
gemeenten, bedrijven en zorgorganisaties
proberen bewust barriéres voor participatie
te verminderen. Tegelijkertijd roept het ook
vragen op over wie er verantwoordelijk is
voor inclusie en participatie en wanneer dit
‘geslaagd’ is. In de praktijk lijkt deze verant-
woordelijkheid vaak eenzijdig bij de persoon
met een beperking te liggen en wordt er van-
uit een vrij oppervlakkige definitie naar inclu-
sie gekeken, namelijk als ‘deelnemen aan’.
Maar alleen deelnemen blijkt onvoldoende;
het doel van participatie bestaat uit het er-
varen van wederkerige relaties en een gevoel
van ‘belonging’. In dit artikel belichten we
deze ontwikkelingen vanuit een maatschap-
pelijk en wetenschappelijk perspectief. Daar-
bij gaan we ook in op de uitdagingen waar we
bij het vraagstuk over participatie en inclusie

van mensen met een beperking voor staan.

Summary

In the past decades a paradigm shift took
place and society’s view on people with a dis-
ability has shifted. Instead of a defect para-
digm, where the disabled person was seen as
a patient and was treated in an institution, we
are now able to recognize a citizenship para-
digm, where full citizenship is key, and there
is an emphasis on quality of life, inclusion,
participation, and empowerment. On the one
hand this new paradigm lead to positive de-
velopments; more (local) governments, busi-
nesses, and care organizations are conscious-
ly trying to minimize barriers to participation.
On the other hand does this raise the ques-
tion of who is responsible for inclusion and
participation and when this is successfully
‘completed’. In practice this responsibility of-
ten appears to be with the person with a dis-
ability, and the definition of inclusion is only
superficially explored: namely just considered
‘to take part’. To take part, however, does not
seem to be sufficient; the focus is to provide
the experience of mutual relationships and a
feeling of belonging. In this article we high-
light these developments from a societal and
scientific point of view. Furthermore will we
discuss challenges we face on issues with
participation and inclusion for people with a
disability.
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