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VOORWOORD

In de winter van 2010 kregen wij van ZonMw het groene licht om het onderzoek ‘De bete-
kenis van het persoonsgebonden budget bij zelfregie en empowerment’ uit te voeren. Het
onderzoek is uitgevoerd in het kader van het programma Disability Studies.

Disability Studies heeft tot doel bij te dragen aan de voorwaarden voor een inclusieve
samenleving en het daarbij horende beleid. Het onderzoeksveld is aan het eind van de 20e
eeuw ontstaan in Groot-Brittannié en de Verenigde Staten en verspreidt zich nu geleidelijk
over de wereld. In Azié en Scandinavié zijn inmiddels actieve centra van Disability Studies
ontstaan. Politiek, cultuur, rechten, sociale wetenschappen, economie, literatuur en geschie-
denis zijn van belang voor Disability Studies. Niet alleen wetenschappers, maar bijvoorbeeld
ook activisten, kunstenaars en ervaringsdeskundigen leveren hun bijdrage aan het onder-
zoeksveld.

Disability Studies in Nederland (DSiN) is een initiatief van handicap+studie en ZonMw/
NWO, met het Revalidatiefonds en het UWV als partners. DSIN wil een infrastructuur
scheppen voor Disability Studies in een samenhangend programma van onderzoek, onder-
wijs en een kennisnetwerk. Onderzoek naar het persoonsgebonden budget en de mogelijk-
heden die dit in zich heeft voor eigen regie en empowerment, past geheel in de traditie van
Disability Studies.

Bij dit onderzoek waren velen betrokken die wij dank verschuldigd zijn. Op de eerste plaats
ZonMw die het ons door financiéle steun en inhoudelijke adviezen mogelijk gemaakt heeft
dit onderzoek uit te voeren. Wij bedanken de respondenten in dit onderzoek: de budget-
houders, hun naasten en hun pgb-hulpverleners die ons hun verhalen verteld hebben en
door hun verhalen ook hun kennis hebben overgedragen die van grote waarde is voor
anderen. Wij hopen dat we hun verhalen in dit onderzoeksrapport recht doen.

Ook bedanken wij de stuurgroep die ons zo veel inhoudelijke en strategische adviezen heeft
gegeven: Conny Bellemakers, Petra Jorissen, Aline Saers, Heleen van Tilburg en Frans van
der Pas. De wetenschappelijke begeleidingscommissie bedanken wij voor hun theoretische
en methodologische adviezen: Tine van Regenmortel, Ria Reis, Stuart Blume en Sander
Hilberink.

Vervolgens danken wij ook de voorzitters van de workshops over de resultaten die in het
kader van dit onderzoek in Eindhoven, Groningen en Amsterdam hebben plaatsgevonden:
Trudy van Helmond, Petra Jorissen en Heleen van Tilburg, en wij bedanken de leden van de
projectgroep die ons geholpen hebben bij de opzet van het onderzoek en het zoeken van
respondenten: Dorine van Lennep en Lex van Tuyll.

Last but not least danken wij Per Saldo, de belangenvereniging van mensen met een per-
soonsgebonden budget, die ons heeft gefaciliteerd, ons haar vertrouwen heeft gegeven en
allerlei specifieke kennis aan ons ter beschikking heeft gesteld.

Het onderzoek werd uitgevoerd in een samenwerking van drie onafhankelijke onderzoeks-
bureaus. Wij hopen met dit onderzoek een waardevolle en inspirerende bijdrage te leveren
aan het begrip van en het debat over het persoonsgebonden budget en aan Disability Studies
in Nederland.

1 juni 2012,
Harrie van Haaster (IGPB)

Mark Janssen (AdSearch)
Agnes van Wijnen (Visie in Uitvoering)



SUMMARY

This report concerns the Dutch Personal Budget (‘Persoonsgebonden Budget’) and its signifi-
cance for self-direction and empowerment. The personal budget is a direct payment scheme
for persons who have a disability or chronic illness. The research was conducted by Harrie
van Haaster Phd (IGPB), Mark Janssen MSc (AdSearch) and Agnes van Wijnen MSc (Visie in
Uitvoering) between November 2010 and June 2012. The project is part of the Dutch Dis-
ability Studies programme funded by ZonMw.

RESEARCH QUESTION

Main question is to determine if and how the Dutch personal budget leads to self-direction
and empowerment of persons with disabilities or long term illnesses. What factors are
hampering or promoting selfdirection and empowerment? What forms of care innovation
have been developed by personal budget users? And which changes have been brought
about by the personal budget with regard to relationships between users, caregivers and
supporting familymembers?

The Dutch key concept of ‘zelfregie’ or ‘eigen regie’ is translated as ‘self-direction’. The con-
cept of empowerment does not need translation, as the English word is common in Dutch.

METHOD

In this participatory, qualitative research we used narrative methods and grounded theory.
The first step was to review the literature to explore the context, to study the theoretical
backgrounds and to define key concepts. Data were gathered during 58 in-depth interviews
and 15 additional interviews with 61 personal budget users with physical, psychological,
learning and/or sensory disabilities. The written interview-reports were validated by the
interviewees. Initial results have been discussed and validated in three workshops with
respondents (subjects were: self-direction, empowerment and care innovation). A steering
group of experts on the personal budget - all but one having a disability — commented on
results and insights, while a scientific committee commented on methodology, concept-
ualization and reports.

BACKGROUND

The personal budget was introduced in the Netherlands in 1995 after an 11 year campaign
led by Independent Living NL and the Dutch Council of the Disabled. The use of this direct
payment scheme has grown rapidly and there are now about 150.000 users. The total
expenditure on personal budgets is about 2,1 billion euro’s. Any person who qualifies for
long term assistance or care is free to choose between regular care ‘in kind’ or a personal
budget. With a personal budget one can hire an assistant or caregiver within or without the
professional organizations (caregivers may be family members or friends). The budget is
administered by the user of the personal budget (or if the person is a minor, by the parents).
User have to give detailed account of their expenses.

The aim of the personal budget is to give users self-direction as to the care and assistance
that they need. The government also hoped that the scheme would bring about care
innovation and that it would lead to better and more cost-effective care.

Up to now much research has been done into the evaluation of the personal budget, but
mostly with a clear focus on costs, procedures and possible financial misuse. The original
intention of the personal budget, self-direction, has surprisingly never been subject of
research until now. Media attention on cases of financial misuse has led to a widespread
negative public image. In June 2011 the new government led by Prime Minister Rutte



announced the almost total abolition of personal budgets. After the fall of this
Liberal/Christian-democrat government - which depended on the parliamentary support of
the PVV of MP Wilders - a new coalition was formed which decided on April 27th 2012 that
the personal budget will be reintroduced.

CONCLUSIONS

Self-direction means autonomy, taking your own decisions, designing your own life. Based
on this research we defined the concept of self-direction (‘eigen regie’) as:

Self-direction is the control of, the grip on and the determination of one’s own life and of the care that
IS necessary to support it.

If a person needs care, assistance, nursing or support because of disabilities, self-directed
care is necessary to keep or regain control of one’s own life. Self-directed care implies
controlling which care is given, by whom, when, where, how, how much and why. In regular care
systems people experience a lack of autonomy, because decisions are being taken by
careproviders and their organizations, often leading to patronising. Respondents often report
regular care organizations to be inflexible and unable to deliver care that dovetails the needs
and circumstances of the individual. Moreover, self-direction is appreciated as a value in
itself. Respect for autonomy instead of patronizing, means a world of difference to people,
even if the decided outcome is the same.

The personal budget provides self-direction, first of all because of the contract power it entails.
Helpers are contracted by budget users and, in final instance, they can be fired by them. This
contract power is not a dictatorial power, for the helping relationship is a collaboration
between the recipient and the provider of care. But now the recipient has the final word and
this is a radical change from the traditional situation.

Where children are budget users, we found that self-direction essentially lies with parents.
However, they usually try to include their children in the decision-making and gradually
delegate more power to them. We call this ‘delegated direction’. In partnership-relations
where a budget user pays his or her partner to provide care, the partners tend to share
power. We call this ‘shared direction’. In many instances where small groups of parents
organize sheltered housing arrangements for their children, who use personal budgets, there
is also a tendency to ‘shared direction’.

Self-direction turns out to be learnt and strengthened in the process of using a personal
budget, it is not a competence every respondent had from the start. It involves experiment-
ing, sometimes stumbling, getting up and trying again. This process sometimes may be
supported by the hired caregivers. We conclude that the personal budget with its contract
power as a key to self-direction, brings about an enormous strengthening of the social
position of users of care, more than any other law or policy designed in the Netherlands with
that explicit purpose.

EMPOWERMENT

Our respondents view empowerment as the increase of strength and power. Personal skills,
knowledge and power are being discovered and developed. Empowerment also implies
assertiveness, self-confidence and (financial) independence. It is knowing and being who you
are, and be seen, heard and respected for who you are. Empowerment is strongly connected
with self-direction. We define empowerment as:

Empowerment is the process of increasing strength and power of persons and groups, that goes along
with growing self-confidence, responsibility, independence, autonomy, personal growth, full social
participation and standing up for human rights.

The personal budget, respondents say, is a source of power and strength. Because of the
personal budget, people discover and develop their strength and enlarge their control of
their lives. We conclude that certain elements in particular bring about the experience of



individual and collective empowerment: 1. The radical change of position from objects of
care to contractors of care; 2. A change of role from patient or disabled to citizen and fellow
man,; 3. Self-direction activates, one can design one’s own life. Being in control also means
more safety; 4. Independence and responsibility increase because of the budget and the
tailormade support it enables; 5. Human rights principles (as stated in the CRPD) are being
put in practice, such as respect for the dignity of each human being, personal autonomy,
non-discrimination, equal opportunities and comprehensive participation and inclusion; 6.
Social roles expand, being active in more than one role gives opportunities to express one’s
identity and to contribute to society; 7. The personal budget is an engine for personal
development in all kinds of fields.

However, some aspects of the personal budget in its current form hamper empowerment.
The bureaucratic aspects of the personal budget, the restriction of choices, the frequent
changing of rules and the repeated budget cuts, take time and energy and add to feelings of
dependence. The negative public image brought about by politicians and media, linking
budget users to fraud, feeds into stigmatization. Professional caregivers and their
organizations can be disempowering when they lack respect and submit people to rules and
organizational procedures. Yet, the personal budget proves to be a strong engine for gaining
control and powver, i.e. for empowerment.

QUALITY OF EXISTENCE

Self-direction contributes to inclusion, equal opportunities, increased participation in all
fields and often prevents institutionalization. The care that is organized via personal budgets
proves to be tailored to the individual’s needs, standards, lifestyle and cultural habits. This
results in physical, emotional and material stability and wellbeing for the budget user,
partners, parents and siblings.

CARE INNOVATION

The personal budget has given rise to a wide range of care innovations. To mention but a
few: Personal assistants who have a broad range of tasks, are being flexible to personal
needs; Teams of personal assistants (numbering up to 18 persons) being managed by budget
users; New support methods have been developed that are not available in regular care;
Partner care and parent care, where partners or parents quit their jobs in order to give care,
often preventing institutionalization; Small scale housing arrangements; Small scale daycare
centres; Individual initiatives and organizations set up by budget users.

RECOMMENDATIONS

On the basis of our report we recommend a.o. to maintain the personal budget, to improve it,
to simplify its procedures and to integrate it with other direct payment schemes into a
broader *participation budget’.

Keywords: Personal budget, self-direction, empowerment, independent living, inclusion, quality of
existence, care innovation, user-caregiver relationships, participatory research, narrative methods,
grounded theory.



HOOFDSTUK 1. INLEIDING

In dit hoofdstuk beschrijven we de achtergronden van dit onderzoek. De inbedding (1.1), de
probleemstelling (1.3), de vraagstelling (1.4), de doelstelling (1.5) en de opzet en het verloop
ervan (1.6) komen achtereenvolgens aan de orde. In 1.2 wordt een korte geschiedenis
gegeven van het persoonsgebonden budget, waarin ook de meest recente beleidsont-
wikkelingen worden genoemd. Ten slotte wordt in 1.7 een leeswijzer gegeven waarin de
opbouw van dit rapport wordt geschetst.

1.1 INBEDDING

Het onderzoek ‘De betekenis van het persoonsgebonden budget bij zelfregie en empower-
ment’ is één van de eerste zeven onderzoeken die zijn uitgevoerd in het nieuwe onderzoeks-
programma Disability Studies van ZonMw.! De drie onderzoekers die dit project hebben
uitgevoerd, zijn elk zelfstandig gevestigd in een onafhankelijk bureau. In een consortium van
gelijkwaardige partners hebben zij meegedongen om de beschikbaar gestelde onderzoek-
subsidie.

Disability Studies is een onderzoek- en onderwijsveld dat is opgekomen in de Verenigde
Staten en in Engeland en dat zich geleidelijk over de wereld verspreidt. Disability Studies
heeft betrekking op hoe ‘handicap’ gedefinieerd en vertegenwoordigd wordt in de maat-
schappij. Hierbij wordt een handicap niet gezien als een individueel tekort, maar als een con-
struct dat zijn betekenis krijgt door de sociale en culturele context (zie voorts Hoofdstuk 2).
Empowerment en zelfregie behoren tot de kernbegrippen binnen Disability Studies. Kort
gezegd gaat het bij empowerment om de toenemende macht en kracht van mensen met een
beperking of langdurige ziekte, hun toenemende zelfbesef en emancipatie. Bij zelfregie gaat
het om hun greep op het eigen leven en op de zorg en dienstverlening die daarvoor een
voorwaarde zijn. In Hoofdstuk 2 worden deze begrippen veel nauwkeuriger uitgelegd.

Het persoonsgebonden budget (pgb) is in 1995 ingevoerd als het middel om zorgvragers zelf
de regie te geven over de hulp die zij nodig hebben: met een pgb kunnen budgethouders hun
zorgverleners zelf werven en betalen, en zo nodig ook ontslaan. Zelfregie is de kern van het
pgb. In de volgende paragraaf gaan we in op de geschiedenis van het pgb.

1.2 KORTE GESCHIEDENIS VAN HET PGB

De inspiratie om te pleiten voor de invoering van het pgb in Nederland is afkomstig van de
Independent Living beweging in de Verenigde Staten. Ed Roberts wordt beschouwd als de
stichter van deze beweging. Hij raakte op de leeftijd van 14 jaar gehandicapt als gevolg van
polio. Toen hij wilde gaan studeren werd de ondersteuning die hij nodig had vanwege zijn
functiebeperkingen niet toegekend. Hij moest gaan wonen in het campusziekenhuis van
Universiteit van California in Berkeley, omdat er geen aangepaste woonvoorzieningen voor
hem waren. Nadat hij deze ongelijkheid publiekelijk in de aandacht had gebracht, kreeg hij
die ondersteuning wel. Hij kreeg persoonlijke assistentie van personen die hij zelf kon
aanstellen en trainen. Na zijn afstuderen richtte hij samen met anderen het eerste centrum
voor Independent Living op, dat zich richtte op belangenbehartiging ook buiten de univer-
siteit. Ze verwierpen het medisch model en organiseerden ‘peer support’ en vaardigheids-
trainingen voor eigen regie.

1 Zie voor meer informatie: www.zonmw.nl/nl/programmas/programma-detail/disability-studies.
ZonMw stimuleert gezondheidsonderzoek en zorginnovatie en wordt gefinancierd door het minis-
terie van VWS en de Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek (NWO).



De beweging voor Independent Living woei over naar talrijke landen in Europa. In 1989
ontstond Independent Living Nederland. Naast het opeisen van gelijke rechten en het
streven naar integratie, richtte Independent Living Nederland zich op ‘peer counseling’ en
op wat het cliéntgebonden budget wordt genoemd. Persoonlijke assistentie? is nodig om
volwaardig deel te kunnen nemen aan het maatschappelijk leven. Die assistentie is persoons-
gebonden en de inhoud ervan kan alleen maar door de persoon zelf bepaald worden. Een
cliéntgebonden budget houdt in dat:
*“...een persoon met de handicap zelf de beschikking krijgt over de financién en zodoende zelf
de mogelijkheid heeft zijn eigen assistentie te organiseren. Betrokkene kan zelf hulpverleners
aannemen of de noodzakelijke hulp door bestaande organisaties laten uitvoeren. Met een cli-
entgebonden budget bepaalt de mens met de handicap zelf waar, wanneer en hoe de assistentie
gegeven wordt. De beslissingsbevoegdheid van de gehandicapte zelf is de grootst mogelijke
stap naar zelfstandigheid. En heeft directe invloed op de kwaliteit van leven.” (ILN, 1990)
In diverse Europese landen ontstaan afdelingen van Independent Living. ‘Personal
assistance’ en ‘direct payment schemes’ staan bovenaan de prioriteitenlijst. Conny Belle-
makers, bestuurslid van Independent Living Nederland en beleidsmedewerker van de
Gehandicaptenraad, begint haar lobby voor het cliéntgebonden budget rond 1985
(Bellemakers, 1994). De Gehandicaptenraad publiceert in 1988 de nota ‘Cliéntgebonden
budget’. Dankzij de lobby van Independent Living Nederland en de Gehandicaptenraad
besluit de Staatssecretaris van Welzijn Volksgezondheid en Cultuur in 1990 om de Zieken-
fondsraad te vragen een advies te geven over de opzet van een proef met dit budget. In 1990
nog verschijnt een positief advies, waarop de Ziekenfondsraad samen met het onderzoeks-
instituut ITS een projectplan opstelt. In 1991 wordt besloten dat de proef zal plaatsvinden bij
de thuiszorg in twee regio’s, namelijk Eindhoven en Noord en Zuidwest Drenthe. Het
experiment is een succes, zo blijkt uit gedegen onderzoek (Ramakers, 1998).
De Ziekenfondsraad adviseert in 1994 voorzichtig positief, maar wil tal van technische
aspecten nog nader onderzocht zien (Ziekenfondsraad, 1994).
In 1995 presenteert Staatssecretaris Terpstra het Meerjarenprogramma Gehandicaptenbeleid,
met als centrale uitgangspunten de emancipatie van gehandicapten en het wegnemen van
bevoogding. Persoonsgebonden budgetfinanciering en het Zorgvernieuwingsfonds zijn de
speerpunten van vraaggestuurde zorg:
*“...het beleid gericht op emancipatie en het wegnemen van bevoogding. De rol van de burgers
zou die van een zelfbewuste en Kkritische consument moeten zijn, een consument die keuzen
maakt op basis van kwaliteit, bereikbaarheid en toegankelijkheid. Persoonsgebonden budget-
financiering (pgb) is een bij uitstek geschikt instrument om deze beleidsomslag tot stand te
brengen.” (Tweede Kamer, 1995a)
Deze gedachten over het pgb worden enkele maanden later geconcretiseerd in het Financieel
Overzicht Zorg 1995:
“De pleidooien voor persoonsgebonden budgetfinanciering in de zorgsector steunen op de
overtuiging dat met behulp van dit instrument een bijdrage kan worden geleverd aan enerzijds
de emancipatie van zorgvragers, anderzijds aan de kwaliteit en de doelmatigheid van de
chronische zorg. Het persoonsgebonden budget vormt een instrument tot versterking van de
positie van de zorgvrager en tot bevordering van zorg op maat. (...) Deze bekostigingsvorm zal
naar verwachting ook een bijdrage leveren aan de doelmatigheid van de zorgsector. Enerzijds
kan er sprake zijn van wegvallende kosten door beperking van de overhead. Anderzijds zal
door verruiming van de kring van (potentiéle) zorgaanbieders de mededinging in de zorgsector
worden gestimuleerd.” (Tweede Kamer, 1995b)

2 Persoonlijke assistentie is formeel gedefinieerd als: alle hulp die een persoon (met ernstige lichame-
lijke of verstandelijke beperkingen) nodig heeft om die beperkingen te kunnen compenseren en zelf-
standig te kunnen (gaan) leven en maatschappelijk te kunnen (gaan) functioneren (De Kanter-Loven,
1993).
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Vanaf 1 juli 1995 starten de eerste subsidieregelingen voor het pgb in de thuiszorg en in de
verstandelijk gehandicaptenzorg. Daarna volgen na verschillende experimenten ook het pgb
lichamelijk gehandicaptenzorg en het pgb-ggz. In april 2003 worden de verschillende
subsidieregelingen vervangen door het pgb nieuwe stijl, waarbij een AWBZ-breed pgb
wordt ingevoerd op basis van functionele indicaties. Diverse onderzoeken worden opgestart
om het pgb nieuwe stijl te evalueren. Na een eerste evaluatie in 2004 verschijnt in 2007 een
omvattende evaluatie van het pgb nieuwe stijl (Ramakers e.a., 2007). Staatssecretaris
Bussemaker kondigt daarop een aantal technische inperkingen af en doet een aantal voor-
stellen voor kostenbeheersing. Ook start zij enkele nieuwe onderzoeken. Juni 2008 verschijnt
een rapport van FIOD-ECD over fraude met het pgb. Februari 2009 verschijnt het rapport
over de pgb-bemiddelingsbureaus (Vijfvinkel e.a., 2009). Beide rapporten zijn in voorzichtige
termen opgesteld en kunnen geen omvang aangeven van de mogelijke misstanden.

Op 1 januari 2007 wordt de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) van kracht.
Huishoudelijke hulp gaat over van de AWBZ naar de WMO en aanvragers krijgen de keus
tussen zorg-in-natura of een pgh. De WMO valt onder de bevoegdheid van de gemeenten,
waardoor er per gemeente een andere invulling gegeven kan worden.

Het aantal budgethouders groeit ondertussen gestaag. In 1996 zijn het er 5.400. In 2001 al
36.525 en in 2006 is de 100.000 bereikt. In het najaar van 2009 zijn het er 115.000 en in juli 2010
zijn er 126.000 budgethouders. Dan wordt er een stop ingesteld op de toekenning van
nieuwe budgetten en ontstaat er een wachtlijst waarop in november 2010 al 8.000 nieuwe
aanvragers staan.

Op basis van de genoemde rapporten stelt Bussemaker dat het pgb moet terugkeren naar de
oorspronkelijke doelstelling: mensen in staat stellen de regie te voeren over de zorg
(Bussemaker, 2010).

In september 2010 kondigt minister Klink een korting van 3% op de pgb-en aan. Ook worden
pgb-en niet meer geindexeerd (wat nog eens 1,5% korting betekend). Kort daarop treedt het
kabinet Rutte aan. Op 30 november komt een pgb-brief van de staatssecretaris met verdere
bezuinigingen (Veldhuijzen van Zanten, 2010). Het pgb-zzp (voor mensen met een indicatie
voor langdurig verblijf) wordt drastisch gekort. De petitie ‘Maak de zorg thuis en in woon-
initiatieven niet kapot’ wordt in korte tijd door 13.000 mensen ondertekend.®

Begin juni 2011 kondigt de staatssecretaris de afschaffing van het pgb aan. Alleen de
budgethouders met een verblijfsindicatie worden ontzien, zij worden nu benoemd als de
‘echte doelgroep van het pgb’ en hun budget wordt met 5% opgehoogd. Circa 90% van de
budgethouders zullen na 2013 hun pgb verliezen. Dit leidt tot maatschappelijke onrust. Er is
een grote protestdemonstratie op 23 juni in Den Haag, prominenten spreken zich uit,
politieke partijen nemen stelling en er is grote aandacht in de media. Budgethouders-
vereniging Per Saldo, vanaf het eerste uur de drijvende kracht achter het pgb, gaat voorop in
het protest. In het najaar van 2011 wordt dan een Vergoedingsregeling Persoonlijke Zorg
ontworpen, die soelaas moet bieden aan een deel van de budgethouders. Ook wordt het
begin 2012 duidelijk dat steeds meer gemeenten een pgb willen invoeren in de WMO.

Dan valt het kabinet Rutte en wordt binnen enkele dagen een nieuwe coalitie gesmeed die
het bezuinigingsplan voor Brussel steunt. Een van de voorwaarden daarbij is het herin-
voeren van het pgb, zo blijkt op 27 april 2012.

Deze zeer beknopte weergave van de ontwikkelingen rond het pgb laat zien dat het
onderwerp hoog op de politieke agenda is komen te staan. Bij de budgethouders heeft dit
alles tot grote onrust en onzekerheid geleid. In paragraaf 1.6 zullen we bespreken welke
invloed dit op het verloop van het onderzoek heeft gehad.

3 Zie: http://petities.nl/petitie/maak-de-zorg-thuis-en-in-pgb-wooninitiatieven-niet-kapot--2
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1.3 PROBLEEMSTELLING

Het pgb heeft in 16 jaar tijds een grote viucht genomen. Het pgb is altijd toegejuicht als een
instrument dat niet alleen de kwaliteit van de zorg, maar ook de emancipatie van de
zorgvrager zou bevorderen. Het pgb zou leiden tot zorg op maat, die beter is toegesneden op
de individuele behoefte en situatie. Anderzijds zou het pgb meer zelfregie, empowerment en
participatie mogelijk maken. En verondersteld werd ook dat er een wisselwerking bestaat
tussen zorg op maat en toegenomen zelfregie. Deze verbanden zijn echter zelden onder-
zocht. Veel onderzoek is daarentegen verricht naar het functioneren van het pgb als regeling,
de kenmerken en het bestedingsgedrag van budgethouders en de aard, omvang en prijs van
de ingekochte zorg (Oostrik, 2008).

Angst voor fraude is vanaf het begin een belangrijk motief geweest om het pgb te monitoren
en regelmatig te evalueren (FIOD-ECD, 2008; Ramakers e.a., 2007). De nadruk op controle
leidde tot allerlei beleidsmaatregelen die grenzen en voorwaarden stellen aan de zeggen-
schap van de budgethouder. Zo heeft de pgb-regeling in de praktijk tot bureaucratie geleid,
die het gebruik ervan bemoeilijkt en afbreuk doet aan de zelfregie van de budgethouders.

De opkomst van pgb-bemiddelingsbureaus is mede te danken aan de toenemende com-
plexiteit van de regeling. Maar als bemiddelingsbureaus zowel budgetten beheren als zorg
verlenen, bestaat niet alleen het risico van belangenverstrengeling (Vijfvinkel e.a., 2009),
maar raakt ook de oorspronkelijke doelstelling van zelfregie buiten beeld. Het komt ook voor
dat zorginstellingen cliénten onder druk zetten om een pgb te nemen, bijvoorbeeld om de
productie uit te breiden of als er wachtlijsten zijn. Ook in dat geval kan getwijfeld worden of
nog wordt voldaan aan het doel van zelfregie. De overheid heeft aangekondigd het gebruik
van het pgb te willen terugdringen door terug te gaan naar de oorspronkelijke doelstelling
van zelfregie. Het is daarom wenselijk om meer inzicht te krijgen in hoe zelfregie in de
praktijk gestalte krijgt, en om na te gaan welke bevorderende en belemmerende factoren zich
voordoen.

Onderzoek naar het begrip zelfregie ontbreekt bijna volledig (Van Wijnen, 2009). Het is een
concept dat nauw samenhangt met andere begrippen als empowerment, zeggenschap en
zelfbeschikking. Er is echter weinig consensus over de definities van al deze begrippen. Een
conceptuele verheldering is nodig en meer theoretische onderbouwing is gewenst.

Vanaf het begin heeft de verwachting geheerst dat het pgb zou leiden tot kwaliteits-
verbetering en vernieuwing van de zorg. Een goed overzicht over welke verbeteringen er
dankzij het pgb worden bereikt ontbreekt. Een bijkomende vraag, die nooit is onderzocht, is
of de vernieuwingen die met het pgb zijn bereikt ook doorwerken op de organisatie van de
reguliere zorg die in natura wordt geboden.

De praktijk van het pgb vormt als het ware een proeftuin voor zelfregie, empowerment en
zorgvernieuwing die worden geinitieerd door zorggebruikers. In deze proeftuin kan worden
nagegaan hoe eigen regie in de praktijk gestalte krijgt, hoe dit samenhangt met empower-
ment en welke zorgvernieuwingen daarbij worden gerealiseerd. Dit zijn de kernvragen in
het onderhavige onderzoek.

1.4 VRAAGSTELLING

Op grond van de bovenstaande overwegingen is de volgende vraagstelling voor dit
onderzoek geformuleerd:
Hoe leidt het pgb tot grotere zelfregie en empowerment van mensen die leven met een
langdurige ziekte of beperking en welke factoren bevorderen of belemmeren deze
zelfregie?
Welke nieuwe zorgvormen, participatievormen en cliént-hulpverlener-mantelzorg
relaties ontstaan daarbij?
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15 DOELSTELLING

Bij de resultaten van dit onderzoek zijn meerdere “stakeholders” betrokken: (aanstaande)
budgethouders en hun verwanten, wetenschappers betrokken bij disability studies, beleids-
makers en beleidsbeinvloeders, ondersteuners van budgethouders en zorgaanbieders.

De doelstellingen van het project zijn gericht op een of meerdere van deze stakeholders:

1. Bijdragen aan de inventarisatie en verwoording (in eigen taal) van de ervaringen van pgb-
houders met zelfregie, empowerment en participatie, en bevorderen van de uitwisseling van
deze ervaringskennis tussen (aanstaande) budgethouders, naastbetrokkenen en onder-
steuners.

2. Bijdragen aan zelfregie door na te gaan wat hiervoor de belemmerende en bevorderende
factoren zijn en hierop aanbevelingen te baseren.

3. Bijdragen aan de conceptuele verheldering en de theoretische onderbouwing van het
begrip zelfregie door te onderzoeken hoe pgb-houders vorm geven aan en zeggenschap
ontwikkelen over hun eigen leven.

4. Bijdragen aan het overheidsbeleid ten aanzien van het pgb door beleidsmakers en
belangenbehartigers inzicht te geven in de betekenis van de regeling voor het individu en
daarmee bij te dragen aan het aanscherpen van het pgb-beleid naar de kerndoelen van
zelfregie en vraagsturing.

5. Bijdragen aan betere ondersteuning van (aanstaande) budgethouders bij het ontplooien
van zelfregie en eigen kracht.

6. Bijdragen aan zorginnovatie door kennis te verzamelen over behoeften en nieuwe zorg-
vormen die zich door het pgb manifesteren.

1.6 OPZET EN VERLOOP VAN HET ONDERZOEK

Het onderzoek is opgezet als een kwalitatief onderzoek met behulp van narratieve methoden
en gefundeerde theorie (zie Bijlage 1 voor een toelichting op deze methoden). De gegevens zijn
in de eerste plaats verzameld in diepte-interviews. Aanvullende interviews zijn gehouden en
nadere gegevens verzameld, waardoor het onderzoek bij elke respondent het karakter kreeg
van een case study. De verzamelde gegevens zijn gevalideerd door ze terug te koppelen naar
de respondenten en door drie workshops met hen te beleggen, waarin de resultaten werden
geverifieerd. Daarnaast zijn de bevindingen tussentijds voorgelegd aan de stuurgroep en de
wetenschappelijke begeleidingscommissie.

Het onderzoek is begonnen op 1 december 2010 en afgesloten op 1 juni 2012. Het veldwerk is
verricht tussen februari 2011 en februari 2012.

LITERATUUR- EN CONTEXTONDERZOEK

Als eerste stap in het onderzoek is een literatuur- en contextonderzoek gedaan. Aan de hand
van de literatuur zijn de theoretische achtergronden en de kernbegrippen van het onderzoek
(eigen regie, empowerment, kwaliteit van bestaan, e.d.) verhelderd en geoperationaliseerd.
Daarnaast zijn de ervaringen met het pgb bestudeerd, die beschreven zijn door Per Saldo. De
literatuurstudie en het contextonderzoek dienden tevens als oriéntatie voor de onderzoekers
om vertrouwd te raken met de details en het functioneren van de pgb-regeling. Op basis van
deze oriéntatie werd een eerste explicitering van de theoretische achtergronden voor dit
onderzoek gemaakt.

WERVING VAN RESPONDENTEN

De tweede stap in het onderzoek was het werven van respondenten voor de diepte-
interviews. Respondenten zijn in de eerste plaats geworven onder de leden van Per Saldo,
vanuit de overweging dat onder hen de meest bewuste en zelfregisserende budgethouders te
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vinden zouden zijn (volgens het principe van theoretische selectie, zie Bijlage 1). In overleg
met Per Saldo zijn oproepen geplaatst op de website van Per Saldo en in het verenigingsblad
"EigenWijs”. In de oproep werd gevraagd om mee te werken aan een interview over het pgb
en eigen regie.

Halverwege het onderzoek is de wervingsstrategie bijgesteld. De oproep bleek een appél te
doen op een ‘activistische voorhoede’ van budgethouders: mensen die zich grote zorgen
maakten om de politieke ontwikkelingen rond het pgb en daarom graag het belang van zelf-
regie wilden benadrukken. Voor de theoretische selectie vormde dit geen bezwaar, integen-
deel. Toch leek het aangewezen om een grotere spreiding van respondenten te bereiken door
ook niet-leden van Per Saldo te betrekken. Bovendien bleek dat er te weinig budgethouders
met een allochtone achtergrond en met een psychiatrische achtergrond vertegenwoordigd
waren. Daarom is gericht gezocht naar deze doelgroepen via regionale pgb-ondersteunings-
bureaus en provinciale organisaties van mensen met een beperking of chronische aan-
doening. Tevens is gericht gezocht naar initiatieven waar budgethouders collectief zorg of
begeleiding inkopen. Bij de selectie van de te interviewen budgethouders is zoveel mogelijk
een geografische spreiding aangebracht. Uitgesloten werden budgethouders die hun pgb
door een bemiddelingsbureau of een hulpverlenende instantie lieten beheren.

DE ONDERZOEKSGROEP

In de derde stap van het onderzoek zijn 58 diepte-interviews gehouden (drie keer waren
daar meerdere sessies voor nodig). Daarvan waren 30 individuele interviews en 28
interviews met twee of meer betrokkenen. In deze interviews is informatie verzameld over
61 budgethouders, zij vormen de steekproef in dit onderzoek. Daarnaast zijn 15 aanvullende
interviews gehouden, vooral met pgb-medewerkers en consulenten. Veel respondenten
gaven aanvullende schriftelijke informatie mee over henzelf of verwezen naar hun websites.
Aanvullende informatie werd gevonden op het internet en soms was het mogelijk om de
verstrekte gegevens te verifiéren.

Steeds is ernaar gestreefd om de budgethouders zelf te spreken, maar in 12 situaties zijn
alleen de ouders van budgethouders geinterviewd, omdat het niet mogelijk of te bezwaarlijk
bleek om het (veelal minderjarige) kind bij het interview te betrekken.

In totaal is in dit onderzoek in de diepte-interviews en de aanvullende interviews met 97
personen gesproken: 49 budgethouders, 17 ouders van budgethouders, 16 pgb-mede-
werkers, 8 partners van budgethouders, 5 pgb-consulenten en 2 buren van budgethouders.
De 61 budgethouders die de steekproef uitmaken, hadden de volgende kenmerken:

Gemiddelde leeftijd | 41,5 jaar

0-18 16% Alleenwonend 41%

18-64 74% Samenwonend 54%

65 + 10 % Woonvorm 5%

Tabel 1.1; Leeftijd (n=61) Tabel 1.6: Woonsituatie (n=61)

Man 51% Autochtoon 82%

Vrouw 49% Allochtoon 18%

Tabel 1.2: Sekse (n=61) Tabel 1.7: Culturele herkomst (n=61)
Universitair 17% >100.000 5204

Hoger beroepsonderwijs 13% 50.000-100.000 8%
Middelbaar beroepsonderwijs 12% 20.000-50.000 15%
Havo/VWO 13% 10.000-20.000 8%

Lager beroepsonderwijs/Mavo | 15% 5.000-10.000 15%
Basisonderwijs 27% <5.000 204

Geen 3% Tabel 1.8: Omvang woonplaats (n=61)
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Tabel 1.3: Onderwijsniveau (n=60)

Lichamelijke beperking 62% Noord (Gr,F,D,0) 30%
Psychische beperking 59% West (NH,ZH,Z) 25%
Verstandelijke beperking | 16% Midden (U,Ge, Fl) 26%
Zintuiglijke beperking 5% Zuid (NB,L) 20%
Tabel 1.4: Grondslag voor het pgb Tabel 1.9: Landstreek (n=61)

(n=61; som >100% door combinaties)

0-2 jaar 10%

3-5 jaar 44% Zelf 54%

6-8 jaar 22% Ouders 34%

9-11 jaar 15% Hulpverleners 5%

12-14 jaar 5% Bemiddelingsbureau 3%

15-17 jaar 3% Overige familie 3%

Tabel 1.5: Duur van het pgb (n=59) Tabel 1.10: Aanvrager van het pgb (n=61)

Uit de tabellen blijkt dat de kenmerken van de steekproef redelijk overeenkomen met de
bevolkingsgegevens van het CBS, respectievelijk met kenmerken van budgethouders (ITS,
2007; 2009), met enkele uitzonderingen:
De man/vrouw verhouding laat een lichte ondervertegenwoordiging van mannen zien,
ten opzichte van de gegevens over budgethouders.
In de leeftijdsverdeling zijn jongeren ondervertegenwoordigd, wat ook blijkt uit de
hogere gemiddelde leeftijd.
Opleidingsniveaus zijn goed gespreid, maar de universitair opgeleiden zijn duidelijk
oververtegenwoordigd (17% in de steekproef, 5% in de populatie).
De spreiding van culturele herkomst komt goed overeen met bevolkingscijfers, alleen de
Westerse allochtonen lijken ondervertegenwoordigd.
De verdeling van woonplaatsen over stad/platteland komt overeen met bevolkings-
cijfers, respondenten uit steden van 100-300.000 inwoners zijn echter oververtegen-
woordigd.
De spreiding over de landstreken is redelijk goed. De provincies Overijssel, Friesland en
Zuid-Holland zijn wat ondervertegenwoordigd, Groningen is oververtegenwoordigd.

In dit onderzoek is niet gestreefd naar het trekken van een random steekproef, er is in
tegendeel soms bewuste selectie toegepast (Glaser & Strauss, 1976; Glaser, 1978). De meeste
respondenten hebben zichzelf aangemeld, dus er is ook sprake van zelfselectie. Toch heeft
dit niet geleid tot een grote vertekening: op 10 achtergrondkenmerken blijkt de steekproef
behoorlijk gespreid en weinig af te wijken van populatiekenmerken. De belangrijkste
afwijking is de oververtegenwoordiging van hoog opgeleiden, die waarschijnlijk samen-
hangt met de kenmerken van een strijdbare voorhoede, op wie dit onderzoek vooral in de
eerste fase een appel heeft gedaan. Het halverwege veranderen van de wervingsstrategie
heeft een duidelijk effect gehad: onder de eerste 33 respondenten was 39% hoger opgeleid
(hbo/universitair), 3% allochtoon en had 37% een psychiatrische grondslag voor het pgb.
Onder de volgende 28 respondenten was dit 11%, 36%, respectievelijk 66%.

DE INTERVIEWPROCEDURE

De interviews duurden in de regel anderhalf tot twee uur en werden vrijwel steeds bij de
respondenten thuis gehouden. De interviewmethode die werd gehanteerd, is die van het
narratieve interview (zie Bijlage 1). De geinterviewden werden uitgenodigd hun verhaal te
vertellen. De individuele interviews waren erop gericht dat de geinterviewden 'ik-verhalen’
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vertellen waarin zij zelf de belangrijkste actor zijn. Hun verhalen gingen over hun doelen, de
hulp die zij organiseerden en de obstakels waar zij tegen opliepen. Een belangrijk aspect was
steeds in hoeverre het pgb hun eigen regie en empowerment ondersteunde of verbeterde.

De interviewer faciliteerde het verhaal door door te vragen naar gebeurtenissen, hande-
lingen, actoren en interacties. Daarbij werd een interviewschema gehanteerd (zie Bijlage 2).
Het doorvragen richtte zich op de sleutelbegrippen eigen regie en empowerment en kwaliteit
van bestaan, hoe het pgb dat mogelijk maakt of versterkt en wat er precies gebeurd is in
sleutelsituaties. Sleutelsituaties zijn in ons onderzoek situaties waarin iemand belangrijke
beslissingen neemt met betrekking tot eigen regie.

In de gezamenlijke interviews ging het om gezamenlijke waarheidsvinding, een wij-verhaal.
Ook voor de gezamenlijke interviews golden de aandachtspunten, vragen en doorvragen die
in het interviewschema zijn vastgelegd.

De interviews zijn gehouden door de drie onderzoekers. Bij de wijze van interviewen is
gestreefd naar zo groot mogelijke efficiéntie én betrouwbaarheid. Interviews vonden face-to-
face plaats (aanvullende interviews werden soms telefonisch gehouden). De interviewer
notuleerde het gesprek ter plekke en werkte dit direct na het interview uit tot een concept-
verslag. Dit concept werd ter autorisatie voorgelegd aan de geinterviewde, die correcties en
aanvullingen kon aanbrengen. Na de autorisatie werd het verslag geanonimiseerd en door-
gestuurd aan de medeonderzoekers. Er is geen gebruik gemaakt van taperecorders. Alle drie
onderzoekers hebben ruime ervaring met deze werkwijze.

DE ANALYSE

De analyse geschiedde volgens de aanwijzingen van gefundeerde theorie en narratieve
analyse en begon vanaf het eerste interview. Elke onderzoeker bracht in het (geautoriseerde
en geanonimiseerde) interviewverslag codes aan voor opdoemende thema’s en handelings-
aspecten. De onderzoekers overlegden regelmatig om hun analyses en coderingen af te
stemmen. Een aantal codes werd van te voren vastgesteld (basisgegevens zoals geslacht,
leeftijd, opleiding, etc), of werd vanuit de vraagstellingen en de theorie bepaald (bv: eigen
regie, empowerment, rol mantelzorgers). De onderzoekers zochten zoveel mogelijk consen-
sus over de te hanteren codes, maar er was ook ruimte voor verschil van inzicht.

Naast het coderen van interviews schreven de onderzoekers memo’s en ‘groeidocumenten’
over de opdoemende verbanden en inzichten. Ook deze werden onderling vergeleken en
vormden de basis voor nieuwe categorieén of nieuwe hypothesen, waarop de interviews die
nog gingen plaatsvinden konden worden afgestemd. Het analyseren was met andere
woorden een iteratief proces, waarbij datgene wat van analyses van eerdere interviews
geleerd was, werd getoetst in volgende interviews. Van de analyses zijn tussenrapportages
gemaakt die zijn gepresenteerd en besproken in de workshops en in de stuurgroep.

DE WORKSHOPS

De workshops waren bedoeld voor validering, verdieping en generalisering van inzichten.
Er zijn drie workshops georganiseerd in Eindhoven, Groningen en Amsterdam, over de
hoofdthema’s ‘eigen regie’, ‘empowerment’ en ‘zorgvernieuwing’. De deelnemers waren
geinterviewde respondenten die hadden opgegeven dat zij hieraan mee wilden doen. De bij-
eenkomsten werden geleid door onafhankelijke voorzitters. Per workshop waren 10 tot 12
respondenten aanwezig. De drie onderzoekers namen ook deel.

Over elk van de drie thema’s werd een factsheet gepresenteerd aan de deelnemers. Deze
factsheets vatten de resultaten uit de interviews samen met betrekking tot één van de drie
thema’s. De deelnemers werden gevraagd om de resultaten te bevestigen, te becommen-
tariéren en, indien mogelijk, verder te analyseren.
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DE STUURGROEP

De stuurgroep met ervaringsdeskundigen vormde gedurende het gehele onderzoek een
klankbord voor de onderzoekers. De stuurgroep is Vvijf keer bij elkaar geweest. De taak van
de stuurgroep was om de uitvoering en de voortgang van het onderzoek te bewaken. In de
stuurgroep werd telkens de politieke situatie met betrekking tot het pgb besproken en de
impact die dat had op het onderzoek. Op de laatste twee bijeenkomsten werd het concept-
eindrapport besproken. Deze besprekingen hadden tevens de functie van validering van de
resultaten.

DE WETENSCHAPPELIJKE BEGELEIDINGSCOMMISSIE

De wetenschappelijke begeleidingscommissie is twee keer bijeen geweest. De taak van de
wetenschappelijke begeleidingscommissie was om toe te zien op de wetenschappelijkheid
van het onderzoek en de theoretische en conceptuele doelstellingen van het onderzoek te
bewaken. Omdat de derde en laatste vergadering van de commissie vanwege overvolle
agenda’s niet kon worden georganiseerd, werd het concept-eindverslag aan de leden
toegestuurd met de vraag dit schriftelijk of mondeling van commentaar te voorzien. Hun
commentaar werd verwerkt in het eindrapport.

VERSLAGGEVING EN IMPLEMENTATIE

Dit eindrapport bevat de verslaglegging van het onderzoek zoals die is goedgekeurd door
zowel de stuurgroep als de wetenschappelijke begeleidingscommissie. De verslaglegging is
met enige vertraging (drie maanden later dan gepland) tot stand gekomen. De bedoeling is
om het eindrapport toegankelijk te maken via internetsites en om er in de media bekendheid
aan te geven met behulp van een persbericht. Daarnaast wordt gewerkt aan artikelen voor
verschillende tijdschriften. Zo mogelijk zal een conferentie worden belegd.

De resultaten van ons onderzoek komen op een tijdstip waarop het pgb weer volop in de
politieke belangstelling staat en er nieuwe beleidsmaatregelen zijn aangekondigd. We hopen
zeer dat de actoren en belanghebbenden in het veld zullen kunnen profiteren van ons werk.

1.7 LEESWIIZER

In Hoofdstuk 2 gaan we op zoek naar de theoretische achtergronden van de in dit onderzoek
gehanteerde concepten. Daarbij putten we uit verschillende vakgebieden.

In Hoofdstuk 3 gaan we in op de eigen regie die door het pgb mogelijk wordt (de termen
‘zelfregie’ en ‘eigen regie’ gebruiken we als synoniemen).

In Hoofdstuk 4 gaat het om de mate en de manier waarop empowerment wordt bevorderd
door het pgh. Ook de belemmerende factoren komen aan de orde.

Hoofdstuk 5 is gewijd aan de kwaliteit van bestaan van mensen die met behulp van een pgb
hun eigen zorg hebben georganiseerd.

In Hoofdstuk 6 gaan we in op de zorgvernieuwingen die budgethouders hebben gerealiseerd.
In Hoofdstuk 7 bespreken we de rol van mantelzorgers. Bijna de helft van alle budgethouders
schakelt met het pgb betaalde mantelzorgers in.

In Hoofdstuk 8 worden de conclusies van dit onderzoek gegeven en enkele theoretische
reflecties naar aanleiding van ons onderzoek.

In Hoofdstuk 9 geven wij onze aanbevelingen.

Aan het eind van dit rapport is een lijst te vinden met de verklaring van de helaas
onvermijdelijke afkortingen.
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HOOFDSTUK 2. EMPOWERMENT EN EIGEN REGIE: DE THEORIE

In dit hoofdstuk bespreken we de theoretische achtergronden van de begrippen eigen regie
en empowerment. In 2.1 bespreken we het begrip eigen regie en de wortels daarvan bij de
Independent Living beweging in de Verenigde Staten en Europa. Eigen regie heeft een
nauwe verbinding met de begrippen autonomie en zelfbepaling, die vooral in de filosofie en
rechtsleer zijn uitgewerkt. Het begrip empowerment bespreken we in 2.2. In paragraaf 2.3
brengen we beide begrippen expliciet in verband met de theoretische grondslag van
Disability Studies en de sociale definitie van het begrip ’disability’.

Vervolgens gaan we beknopt in op sociologisch onderzoek (2.4) en psychologisch onderzoek
(2.5) dat van betekenis is voor onze begrippen, en zoeken we een weg in theorieén die soms
meer, en soms minder relevant en behulpzaam lijken te zijn voor Disability Studies. In 2.6
laten we het verschil in de wetenschappelijke benadering zien en betogen we dat het voor
Disability Studies van belang is om de begrippen eigen regie en empowerment niet alleen
psychologisch als subjectieve ervaringen te beschouwen, maar als concepten die richting
geven aan een reéel en politiek streven. In 2.7 geven we tenslotte de werkdefinities van eigen
regie en empowerment, die richting hebben gegeven aan ons onderzoek.

Al met al is dit hoofdstuk dialogisch van aard en getuigt het van een zoektocht. In het laatste
hoofdstuk van dit verslag komen we op deze theoretische kwesties terug, om dan te
evalueren welke bijdrage ons onderzoek aan de theorie levert.

2.1 INDEPENDENT LIVING EN EIGEN REGIE

De wortels van het begrip eigen regie (en van het pgb) zijn te vinden in het Independent
Living paradigma, dat in de jaren ‘70 van de vorige eeuw in de VS ontwikkeld werd. Net als
andere achtergestelde groepen streefden mensen met functiebeperkingen naar emancipatie
en gelijke rechten. Independent Living ontstond in Berkeley, Californié, toen studenten met
functiebeperkingen eisten dat zij betere toegang tot voorzieningen kregen die voor hen
onontbeerlijk waren om in de samenleving mee te doen. Ze eisten onder meer persoonlijke
assistentie (‘personal assistance’) en toegankelijk openbaar vervoer. Zij gingen ertoe over zelf
de noodzakelijke voorzieningen te organiseren. Hun betrokkenheid in de organisatie van de
voorzieningen veranderde deze voorzieningen op een fundamentele wijze. Het was een
belangrijke stap in de strijd tegen de uitsluiting en het isolement van mensen met een
functiebeperking. Veel van hen waren gedwongen om in residentiéle voorzieningen te
wonen, naar aparte scholen te gaan en te werken in speciale werkplaatsen. Ze voerden in de
jaren ’60 van de vorige eeuw acties om hun positie te verbeteren, net als andere
achtergestelde groepen en richtten eigen belangenorganisaties op.
“Consumer control, flexibility and services which were responsive to recipients® needs became
hallmarks of the independent living service delivery model and these have served to
distinguish it from other models. These three components have remained key elements in the
independent living approach to service delivery.” (McDonald & Oxford, 2010).
De Independent living beweging staat voor een verandering van segregatie naar integratie
en participatie, van betutteling naar zelfbepaling, van afhankelijkheid naar autonomie, van
custodiale naar ambulante voorzieningen, van bureaucratische naar flexibele vraaggerichte
hulp waarover je als persoon met functiebeperkingen macht hebt.
“The basic principles of independent living are individual control, self-determination and
integration. Disabled persons involved in the self-help movement define independent living as
‘participating actively in daily life and making decisions that lead to self-determination for
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disabled people. This implies away from custodial institutions and being responsible for one’s
own affairs.”” (Frieden, 1979)

Bij eigen regie gaat het dus om zelfbeschikking, persoonlijke macht, je eigen beslissingen

nemen en gerichtheid op zelfhulp. De beweging bracht verder tevens een eigen visie over

handicaps:
“The independent living paradigm, developed by Gerben Delong in the late 1970s (Delong,
1979), proposed a shift from the medical model to the independent living model. As with the
movements described above, this theory located problems or deficiencies in the society, not the
individual. People with disabilities no longer saw themselves as broken or sick, certainly not in
need of repair. Issues such as social and attitudinal barriers were the real problems facing
people with disabilities. The answers were to be found in changing and fixing society, not
people with disabilities. Most important, decisions must be made by the individual, not by the
medical or rehabilitation professional. Using these principles, people began to view themselves
as powerful and self-directed as opposed to passive victims, objects of charity, cripples, or not-
whole. Disability began to be seen as a natural, not uncommon, experience in life; not a
tragedy.” (Osterwitz, 1994)

Het zelfbeeld en het zelfrespect nemen toe, men ziet zich niet langer als slachtoffer, object
van charitas, kreupele of invalide. Er is een omslag van een medisch naar een sociaal model.
Dit gaat samen met een andere visie op handicaps: in het medische model wordt de
afwijking als ziekte of defect gezien, als iets wat genezen of gerepareerd zou moeten worden.
In het sociale model dat Independent Living propageert (en dat al eerder door de UPIAS in
het Verenigd Koninkrijk was geformuleerd) is een handicap een variatie van het normale en
geen afwijking.

“The Independent Living paradigm sees the problem of disability not primarily in the disabled

individual, but in the help structures which society offers in order to solve the problem.”

(Osterwitz, 1994)

Eigen regie komt dicht bij het begrip autonomie of zelfbepaling. Het begrip autonomie is met
name in de filosofie veel bediscussieerd en onderzocht. Claassen (2011) begint met het
onderscheid tussen negatieve en positieve vrijheid, begrippen die hij ontleent aan de Britse
filosoof Isaiah Berlin. Negatieve vrijheid is de afwezigheid van dwang. Vrijheid van menings-
uiting en vrijheid van religie zijn hier voorbeelden van (niemand moet ons komen verbieden
of gebieden wat we moeten geloven of vinden). Positieve vrijheid is autonomie, ‘selfmastery’,
de meester zijn van je leven. Claassen gebruikt positieve vrijheid en autonomie als inwis-
selbare begrippen: de kern is dat wij zelf controle hebben en bepalen hoe we willen han-
delen: “We zijn de auteur van ons eigen leven” (Raz, 1986).
In het verlengde hiervan kan eigen regie filosofisch onderbouwd worden met de begrippen
autonomie en positieve vrijheid. Immers, bij eigen regie komen steeds weer uitspraken terug
als ‘baas zijn over je leven’, ‘je eigen keuzes maken’, ‘zelf je leven bepalen’, uitspraken die
synoniem zijn met de omschrijvingen van Claassen.
In het debat over autonomie wordt er op gewezen dat autonomie ook ondersteund dient te
worden. Claassen wijst er in een interview in de Volkskrants op dat er te veel wordt gesnoeid
op voorzieningen, zoals het persoonsgebonden budget en de sociale werkplaatsen, die voor
veel mensen belangrijk zijn die proberen hun leven zelf vorm te geven:

“Er spreekt een visie uit waarin je veronderstelt dat mensen al autonoom zijn en de overheid

niets meer hoeft te doen om ze te helpen autonoom te blijven. Dat vind ik te gemakkelijk. ( ... )

Om iets van hun leven te kunnen maken hebben mensen ook bepaalde hulpbronnen nodig.”

4 Zo blijkt ons uit een oriéntatie in ervaringsverhalen over het pgb (Per Saldo 2010; 2011).
5 Interview met Claassen in de Volkskrant (17-12-2011).
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Dezelfde redenering volgen Widdershoven, Berghmans en Molewijk (2000), die het recht op
zelfbepaling van het individu koppelen aan de manier waarop mensen hun leven vorm-
geven in interactie met anderen, waaronder ook hulpverleners.

Ook in een recente studie van Schiefer (2010) wordt eigen regie gerelateerd aan autonomie of
zelfbepaling. Met betrekking tot eigen regie (‘Selbstbestimmt leben’) constateert zij evenals
wij dat eigen regie als begrip aansluit bij ‘independent living’. Eigen regie betekent controle
over het eigen leven, gebaseerd op keuzemogelijkheden tussen acceptabele alternatieven die
de afhankelijkheid van anderen in het dagelijks bestaan zo beperkt mogelijk houden. Het
houdt in dat je je eigen zaken zelf kan regelen en dat je aan de samenleving deel kunt nemen
in verschillende sociale rollen, zonder daarbij lichamelijk of geestelijk afhankelijk te worden
van anderen. Onafhankelijkheid, voegt zij er aan toe, is een relatief begrip, dat iedereen voor
zichzelf moet definiéren.

Eigen regie blijkt moeilijk eenduidig te definiéren omdat er zeer verschillende praktijken
onder vallen. Het is geen precies te definiéren grondrecht, en de operationalisaties zijn af-
hankelijk van maatschappelijke en institutionele contexten. Daarbij wordt geconstateerd dat
instellingen veelal de eigen regie tegenwerken, ook al gaat het bij eigen regie nooit om alles
of niets. Eigen regie mag niet verward worden met onafhankelijkheid, omdat, hoe ernstig de
functiebeperkingen ook zijn, voor iedereen het streven naar zo veel mogelijk eigen regie
wezenlijk is, zelfs als veel afhankelijkheid bestaat. Het gaat daarbij om eigen verantwoor-
delijkheid en autonomie, aldus Schiefer. Enkele resultaten van haar onderzoek zijn dat
stigmatisering de identiteitsvorming schaadt en dat door stigmatisering de autonomie en
eigen regie van het individu in gevaar komen. Toegang tot informatie en de expert zijn over
je eigen zaken zijn essentiéle voorwaarden voor eigen regie. De belangrijkste beperkingen
liggen in maatschappelijke structuren waarin eigen regie niet ondersteund wordt.
Uiteindelijk blijkt, aldus Schiefer, dat persoonlijke assistentie die voldoet aan de erkenning
van eigen regie van doorslaggevend belang is.

Zelf keuzen kunnen maken en autonomie behoren tot de algemene mensenrechten, die ook
in het jongste mensenrechtenverdragé van de Verenigde Naties staan. De rechten van
mensen met een handicap zijn daarin expliciet uitgewerkt. Grondbeginselen in het verdrag
zijn onder andere: respect voor de waardigheid van elk mens en de verschillen tussen
mensen; persoonlijke autonomie, die de vrijheid omvat om zelf keuzen te maken en onaf-
hankelijk te zijn; non-discriminatie; volledige participatie en inclusie in de samenleving;
gelijke kansen.

2.2 EMPOWERMENT

Het begrip empowerment werd door Rappaport (1987) gedefinieerd als “... een proces
waarbij mensen of groepen meer invloed krijgen over gebeurtenissen en situaties die
belangrijk voor hen zijn.” Macht over besluiten en gebeurtenissen die het eigen leven raken
vormen de kern in de concepten van empowerment en eigen regie.
Bellemakers (1998) gaf de volgende beschrijving van empowerment:
“Het loskomen van vooroordelen van anderen en van jezelf gaat samen met de ontwikkeling
van een nieuw besef van eigenwaarde: het gevoel er op eigen wijze, mét de handicap of
chronische aandoening te mogen zijn. (...) Empowerment omvat niet alleen gewaarwording en
bewustmaking van externe en interne onderdrukking, maar ook een scala aan individuele en
collectieve acties die als ultiem doel hebben: de regie over het eigen leven (terug) veroveren.”

6 Verdrag inzake de Rechten van Personen met een Handicap (VRPH), aangenomen door de VN in
2006. Nederland heeft dit verdrag ondertekend, maar tot op heden nog niet geratificeerd. Op 1 juli
2011 schreef de Staatssecretaris van Volksgezondheid een brief aan de Tweede Kamer over de
ratificatie van het verdrag.
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Jacobs (2000) definieert in haar proefschrift empowerment als:
“het proces waardoor mensen meer invloed verwerven over beslissingen en acties die van
invloed zijn op hun gezondheid.”
Van Regenmortel (2002; 2011) sluit aan bij deze definities en omschrijvingen:
“Empowerment is een proces van versterking, waarbij individuen, organisaties en
gemeenschappen greep krijgen op de eigen situatie en hun omgeving en dit via het verwerven
van controle, het aanscherpen van kritisch bewustzijn en het stimuleren van participatie.”
In de theorievorming over empowerment wordt het proceskarakter benadrukt. In het proces
kan een aantal elementen worden onderscheiden. Ten eerste elementen met betrekking tot
ontwikkelingen in het individu: rol, identiteit, persoonlijke macht, zelfgevoel, kennis,
attitudes, vaardigheden (coping, assertiviteit). Ten tweede elementen met betrekking tot
ontwikkelingen in het sociale systeem rond het individu: gezamenlijke macht, de krachtige
gemeenschap, vraag/aanbodssturing, medicalisering/socialisering, sociale steun.
Het proces beweegt zich in de zorgcontext tussen twee polen: van de afhankelijke en
machteloze patiént of gehandicapte, zonder zelfrespect en eigenwaarde die zich uitlevert als
zorgobject, naar de mondige en zelfbewuste medeburger, die weliswaar beperkingen heeft
maar daarmee omgaat, en kracht en vaardigheid heeft ontwikkeld (zie de tabel hieronder).
Deze tegenstellingen zijn niet absoluut, maar kunnen beter op een glijdende schaal worden
gezien. Bovendien wisselen ze naar tijd en context.

Slachtoffer Actor

Zorgobject met eigenaardigheden Subject met zorgbehoeften

Rol: patiént/gehandicapt/minderwaardig Rol: gelijkwaardig/medemens/burger
Verlies van identiteit Ontwikkeling van eigenheid
Ziek/gehandicapt zijn Een functiebeperking hebben
Afhankelijkheid Zelfstandigheid

Geen grip op eigen leven Grip op eigen leven

Geen zelfbeschikking Autonomie

Machteloos, lijdzaam Macht en kracht

Onmondig en volgzaam Mondig en assertief

Geen zeggenschap Zeggenschap

Self-doubt en onzekerheid Self-efficacy en zelfvertrouwen
Negatief zelfbeeld Zelfrespect, eigenwaarde

Weinig coping (leren omgaan en hanteren) Coping (leren omgaan en hanteren)
Zich neerleggen bij Veerkracht (resilience)

Weinig sociale steun Sociale steun

Medisch model Sociaal model

Aanbodssturing Vraagsturing

Geen kritisch bewustzijn Kritisch bewustzijn

Geen steun van ervaringsdeskundigen Steun van ervaringsdeskundigen
Individualisering Gezamenlijke opkomen voor gedeelde belangen

Tabel 2.1 Overzicht van begrippen die genoemd worden bij processen van empowerment

De begrippenparen in Tabel 2.1 zijn het voorwerp van een nadere literatuurverkenning. De
concepten zijn afkomstig uit diverse theorieén. Stigmatiseringstheorieén leggen bijvoorbeeld
het verband tussen de begrippen identiteit, selfesteem, rolgedrag en sociale steun. Ze maken
ook duidelijk dat emancipatie een collectieve actie kan worden, zodra men inzicht krijgt in
de achterstellingen die men als groep ervaart en de redenen waarom dat gebeurt. Freire
(1972) smeedde hiervoor het begrip van de kritische bewustwording (‘conscientizacéo’).
Zimmerman (1998) en Van Regenmortel (2008) hanteren het begrip kritisch bewustzijn als:
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“understanding how power structures operate, how decisions are made, how causal agents are
influenced and how resources are mobilized.”
Hieronder bezien we hoe deze begrippen zijn uitgewerkt in sociologisch en psychologisch
onderzoek. Maar eerst gaan we in op de context van Disability Studies.

2.3 DISABILITY STUDIES

De begrippen eigen regie en empowerment spelen een belangrijke rol in Disability Studies.

Disability Studies belichaamt een wezenlijke paradigma-shift. ‘Disability’ wordt gezien als

een complex sociaal verschijnsel. Disability kan niet alleen in medische termen beschreven

worden. De beschrijving kan niet uitsluitend gericht zijn op de persoon in kwestie:
“Disability Studies onderzoekt hoe mensen met uiteenlopende functiebeperkingen leven en hoe
wordt aangekeken tegen mensen met functiebeperkingen, bijvoorbeeld binnen de gangbare
kennistradities, in de samenleving door de tijd heen. (...) Disability Studies is onderzoek op
alle levensterreinen, zoals sociaal, economisch, politiek, juridisch en cultureel, waarbij recht
gedaan wordt aan hoe mensen met functiebeperkingen hun positie definiéren en over hun
leven denken.” (Kool, 2008)

“Our approach to research and education is grounded in social model approaches, which
recognize that disability is above all a form of institutional discrimination and social
exclusion, rather than a product of physical difference between individuals.” (CDS, 2012)

In haar ‘mission statement’ schrijft Disability Studies in Nederland dat zij onder meer wil
bijdragen aan:
- Een goede kwaliteit van leven voor mensen met een disability, onder hun eigen regie en met
ruimte en kansen om hun eigen leven een passende vorm te geven.
Een onderzoeks- en ontwikkelingstraditie waarbij mensen met een disability intensief
betrokken worden en waar mogelijk ook zelf participeren. Dit alles volgens het principe
‘Nothing about us, without us’.
Benutten van talenten en kwaliteiten en geleefde kennis en ervaring van mensen met een
disability.
Emancipatoire en participatiegerichte wetenschap: kritisch disability onderzoek en onderwijs
met internationale gerichtheid en aandacht voor Nederlandse context.
DS als kweekvijver van onderzoekers, docenten en leidinggevenden met een disability.
Een open interdisciplinair kennisnetwerk met ruimte voor wetenschappers, denkers en
activisten met en zonder disability en een diversiteit aan standplaatsen. (Kool, 2008)

In het paradigma van Disability Studies is dus expliciet gekozen voor een sociale benadering
van het begrip disability en voor een emancipatoire doelstelling, die uitgewerkt wordt in
begrippen als eigen regie, empowerment, participatie, kwaliteit van bestaan en ervarings-
kennis.

In Disability Studies wordt een multidisciplinaire aanpak gehanteerd. Daarbinnen is
gekozen voor een duidelijk sociale en niet-individualiserende richting. Na de bovenstaande
filosofische, juridische en politieke uitstapjes gaan we nu nader in op sociologisch en
psychologisch onderzoek.

2.4 SOCIOLOGISCH ONDERZOEK

Theorieén over stigmatisering en deviantie sluiten aan bij de sociale benadering van
Disability Studies. Deze theorieén omvatten alle ‘doelgroepen’: mensen met lichamelijke,
psychische, verstandelijke en zintuiglijke beperkingen, maar richten zich tevens op andere

22



groepen die in het kader van inclusie en diversiteit genoemd worden (mensen die op grond
van ras, geloof, geslacht, seksuele geaardheid, uiterlijk of een combinatie daarvan
gestigmatiseerd kunnen worden). Stigmatiseringstheorieén laten zien dat maatschappelijke
reacties op afwijkendheid vaak meer het probleem vormen dan de individuele afwijking zelf.
Handicaps zijn maatschappelijk van aard. Stigmatisering is:

“The phenomenon whereby an individual with an attribute which is deeply discredited by

his/her society, is rejected as a result of the attribute. Stigma is a process by which the reaction

of others spoils normal identity.” (Goffman, 1963).
Bij stigmatisering gaat het dus om afkeurende reacties van de ‘normale’ bevolking, die
bovendien de (sociale, economische en politieke) macht heeft om die afkeuring kracht bij te
zetten. Stereotypen zijn nodig om de betreffende deviante groep te typeren. Dit kan
resulteren in uitsluiting, discriminatie, pesten, scheldpartijen en zelfs geweldpleging.
Stigmatisering kan zich niet alleen uiten in angst, boosheid en minachting, maar ook in
leedvermaak, ongepaste nieuwsgierigheid of — subtieler — in medelijden (Fiesler e.a., 2009).
De gevolgen voor het individu zijn: beschadiging van de identiteit en daling van het
zelfrespect. Als de gestigmatiseerde zich identificeert met de afwijking (‘ik ben schizofreen’,
‘ik ben gehandicapt’) incorporeert hij of zij de afkeuring van de omgeving. Stigmatisering
leidt tot allerlei maatschappelijke nadelen, zoals minder toegang tot hulpbronnen, minder
sociale steun, eenzaamheid, statusverlies en disempowerment. De gedachten van Goffman zijn
verder uitgewerkt en onderbouwd door onder anderen Falk (2001) en Heatherton e.a. (2000).
Deviant is wat afwijkt van de culturele normen, en is dus abnormaal. Ziekte en handicap
worden maatschappelijk vaak als afwijkend beschouwd. Een duidelijke correctie hierop
wordt gemaakt met het denken over diversiteit en inclusie. Diversiteit neemt de plaats in van
normaliteit: het is steeds normaler om verschillend te zijn. Het is, zo stelde Davis bij het
openingscongres van Disability Studies in Nederland, functioneel in een neoliberale
economie. In de medische wereld is die diversiteit echter nog niet doorgedrongen: bij
lichamelijke ziekte of beperking, bij psychiatrische handicaps en bij verstandelijke
beperkingen blijft op gezag van de arts of psycholoog de scheidslijn tussen normaal en
abnormaal gehandhaafd (Davis, 2010).

In de sociale benadering is het begrip 'rol’ eveneens van betekenis. Roltheorieén (Hindin,
2007) verschaffen een verband tussen het begrip identiteit en bijbehorend rolgedrag. Mensen
vertonen gedrag dat bij hun rol hoort, dat van hun rol verwacht wordt. De rol maakt deel uit
van iemands identiteit (bv. ‘patiént’ of ‘gehandicapte’). In de patiéntenrol wordt men
bijvoorbeeld geacht de dokter te respecteren, diens voorschriften op te volgen (‘compliance’),
zich afhankelijk en zorgbehoeftig op te stellen en dankbaar te zijn voor de geboden hulp.
Rollen worden in stand gehouden door sociale beloningen en straffen. De slachtofferrol
impliceert afhankelijk en onderdanig gedrag, en een lijdzame en machteloze opstelling, maar
dit wordt gecompenseerd door medelijden, aandacht, voorrechten en barmhartigheid. De
voorwaarden en regelingen in de sociale verzekeringen zijn nogal eens bevorderlijk voor
slachtoffergedrag. VVoor sommigen (Dalrymple, 2006) is dat een argument om de sociale
zekerheid maar af te schaffen, en dat past goed in het straatje van neoliberale politici
(Notten, 2006). In Disability Studies past nog een andere benadering van het rolbegrip.
Mensen, ook met ziekte en handicaps, vervullen vele rollen, willen die ook vervullen en
vechten voor behoud van die rollen. Strakke rolverdelingen tussen hulpvrager en
zorgverlener passen niet. Zorgvragers organiseren de zorg, geven les aan zorgverleners, zijn
vaak zelf mantelzorgers; zorgverleners hebben vaak ook heel andere rollen, zijn bijvoorbeeld
ouder of partner en gaan zelf ook naar de dokter. Giddens (1991) kritiseert de ‘expert society’
die gekenmerkt wordt door strakke rolverdelingen waarbij burgers afhankelijk geworden
zijn van de experts en zij de eigen competenties afleren. Hij geeft aan dat de competenties
van burgers bewaakt moeten worden, zoals competenties in het opvoeden passen bij de
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ouderrol en de rol van buurtgenoot bijvoorbeeld met zich meebrengt dat men in staat is
sociale controle uit te oefenen en anderen aan te spreken op ongewenst gedrag. Wanneer
iemand in één rol vastgepind wordt, leidt dat altijd tot een verlies van competenties.

2.5 PSYCHOLOGISCH ONDERZOEK

Individualiserende benaderingen passen minder goed bij Disability Studies. Toch is er een
rijke theoretische en onderzoekstraditie, in het bijzonder in de psychologie, waarin relevante
fenomenen zoals ‘decision making’, ‘perceived and actual control’, ‘efficacy’, ‘coping’ en
‘resilience’ nader worden onderzocht. In onderzoek naar het uitoefenen van controle wordt
bijvoorbeeld geconcludeerd dat, wanneer mensen denken dat hun keuzen en hun gedrag
veel invloed hebben op de uitkomst (efficacy), zij zich meer inspanningen getroosten: “The
stronger the perceived efficacy, the more active the efforts”. Als je slaagt in je opzet en je
doelstellingen bereikt, ontstaat een groter gevoel van ‘efficacy’. Hier gaat het om ’the
mastery experience’. “Outcome expectancy determines whether to engage in the outcome relevant
behaviour” (Scheier & Carver, 1987).

‘Self-efficacy’ is “the belief in one’s capabilities to organize and execute the courses of action required
to manage prospective situations” (Bandura, 1995). Het begrip is vrijwel synoniem met
zelfvertrouwen, maar velen wijzen er op dat ‘self-efficacy’ taakspecifiek is en zelfvertrouwen
meer algemeen. ‘Geloof in eigen kunnen’ wordt als vertaling voorgesteld, maar ook
‘persoonlijke effectiviteit’. ‘Self-doubt’ (twijfel aan eigen kunnen) is het tegenovergestelde
van ‘self-efficacy’. ‘Self-efficacy’ staat in verband met competentiegevoelens van kracht,
macht en het greep hebben op het eigen leven. ‘Self-efficacy’ correleert positief met zelf-
respect, optimisme en participatie, en negatief met verlegenheid, eenzaamheid en depressie.

‘Locus of control’ is een nauw verwant begrip. Bij dit fenomeen gaat het erom of mensen
denken dat ze invloed hebben op wat hen overkomt (Rotter, 1966). Met een ‘internal locus of
control’ denk je dat je dat zelf bepaalt, maar ‘externals’ wijten alles aan machthebbers, toeval
of lot. Het begrip ‘locus of control’ is vooral toegepast in de gezondheidspsychologie
(Wallston e.a., 1978) en in verband gebracht met gezond gedrag, gezondheidsverbetering en
hogere kwaliteit van bestaan bij chronische aandoeningen.” Locus of control’ is geen vaste
persoonlijkheidstrek: de ‘external locus’ kan volgens Rotter verschuiven naar een ‘internal
locus’. Dat lijkt een waarschijnlijke beweging in een proces van empowerment.

Het begrip ‘perceived control’ (de ervaren macht) bevat de twee elementen van locus of
control en self-efficacy en is volgens Zimmerman en Rappaport (1988) een voorwaarde voor
empowerment. ‘Perceived control’ is de verwachting dat men invloed heeft in het beslis-
proces om zodoende gewenste resultaten te realiseren en een gevoel te hebben dat men
daartoe competent is. ‘Perceived control’ kan een illusie zijn, maar het tegendeel, ‘learned
helplessness’ kan dat evenzeer zijn, ook al wordt dat door sommigen als meer realistisch
beschouwd:

“The sense of control appears to be a prerequisite for effective action taking and decision

making, even illusionary control may be beneficial.” (Tayler & Brown, 1988)

Bij deze benaderingen sluit het onderzoek naar ‘coping’ en ‘resilience’ aan. ‘Coping’ verwijst
naar cognitieve en gedragsmatige strategieén die mensen gebruiken om met probleem-
situaties en confrontaties zoals functiebeperkingen om te gaan (Lazarus & Folkman, 1984).
‘Resilience’ of ‘veerkracht’ verwijst naar het vermogen om zich staande te houden en aan te
passen in situaties waarin er sprake is van aanmerkelijke tegenslag of stress (Luthar, 2000).
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Vervolgens zien we dat deze benadering ook een belangrijke uitwerking krijgt in de praktijk
van ‘selfmanagement’. Selfmanagement bij chronische aandoeningen biedt stimulansen voor
zelfzorg van de patiént, met het doel om klinische uitkomsten en kwaliteit van bestaan te
verbeteren en kosten te reduceren. Zelfzorgprogramma’s die worden ontwikkeld voor
diverse aandoeningen, zoals diabetes, COPD en astma, worden steeds vaker aangeduid met
het woord ‘selfmanagement’. Bij terugkerende psychoses wordt het bijvoorbeeld als een
eerste voorwaarde voor empowerment gezien dat men leert omgaan met de symptomen en
de eruit voortvloeiende situaties en dat men meer greep op zichzelf krijgt.

Bij selfmanagement gaat het onder meer om het voorlichten en motiveren van de patiént,
zodat die zoveel mogelijk vaardigheden ontwikkelt en zich inzet voor verbetering. Belangrijk
is dat de patiént zijn leefstijl aanpast, leert om te gaan met zijn aandoening en gemotiveerd
wordt. Een participatoire relatie tussen arts en patiént wordt als een belangrijk werkzaam
bestanddeel gezien en het verhogen van de ‘self-efficacy’ van de patiént is een essentiéle
tussenstap. Sommige programma’s benutten conditioneringstechnieken bij de aanwijzingen
voor ‘self-reinforcement’: de patiént wordt beloond of beloont zichzelf voor goed gedrag
(Edelson, 2010). In Nederland wordt een ambitieus actieprogramma voor zelfmanagement
uitgevoerd door het CBO (NPCF/CBO, 2010).

2.6 DiscuUsSIE MET DISABILITY STUDIES

In Disability Studies is gekozen voor een sociale en niet-individualiserende benadering. In
het medisch model echter is individualisering de regel: het probleem wordt gezien in de
individuele ziekte of beperking van de patiént. Sociale omstandigheden worden genegeerd.
De focus is op wat men niet kan, niet op wat men wel kan. Het medisch model legitimeert zo
marginalisering en achterstelling van gehandicapten (Swain e.a., 2003). In het medisch model
IS men gericht op genezen, repareren, aanpassen of verzorgen van zieken/gehandicapten.
Het gaat vaak samen met segregatie in woon-, werk-, onderwijs-, leef- en behandel-
omstandigheden. In het medisch model wordt van de betrokkene een patiéntenrol verwacht.
Juist om die reden stelden georganiseerde gehandicapten in Groot-Brittannié het sociale
model van handicaps hier tegenover (Oliver, 1990).

Ook het psychologisch onderzoek dat hierboven besproken werd, sluit niet helemaal aan bij
de benadering van Disability Studies. Disability Studies heeft zich verbonden met een
politieke en culturele traditie, die van de emancipatie van een bepaalde groep mensen. In
veel empirisch-analytische studies worden de onderzochte fenomenen los van cultuur,
politieke context en geschiedenis beschouwd. De in de psychologie gemaakte opera-
tionalisaties zijn weinig toegesneden op de ervaringen van kritische en zelfbewuste
individuen die proberen het leven in eigen hand te houden. In tegenstelling tot de
psychologische theorievorming en empirische studies wordt er in Disability Studies op
filosofische en existentiéle gronden gesteld dat het voor een individu werkelijk mogelijk is
om doelen te bereiken of uitkomsten te beinvloeden, en bestaat er wel de vrijheid om keuzen
te maken. De nadruk ligt niet op perceived control en perceived efficacy, maar het gaat veel
meer om het verwerven van werkelijke macht in de zorgrelaties en daarbuiten. De
realiteitswaarde van het gevoel dat men zelf kan beslissen en invloed heeft, wordt meer
benadrukt in de theorieén over zelfbepaling (‘selfdeterminacy’). Als men feedback krijgt over
de effecten en die effecten zijn zoals gewenst, dan is er blijkbaar sprake van werkelijke
controle en invloed. Het gaat dan werkelijk om autonomie en die gaat zeker ook gepaard
met een gevoel van zelfbepaling: “a sense of selfdetermination” (Luthar, 2000). Het verwerven
van kracht (empowerment) gaat niet alleen over geloof in jezelf. Het gaat voor velen over het
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verwerven van zeggenschap, een maatschappelijke positie en om het meedoen in de samen-
leving.

lemand met opleiding, werk, geld, status, sociaal netwerk, sociale steun, taalvaardigheid en
assertiviteit kan meer invloed uitoefenen dan iemand die dit ontbeert. Leeftijd, sekse en
rechtspositie spelen ook een rol. Tranchina (1979) legde een verband tussen persoonlijke
macht en stigmatisering: naarmate een persoon minder macht heeft, is het makkelijker om
hem als geestesziek te etiketteren. Afwijkend gedrag van iemand met een hoge maat-
schappelijke positie wordt eerder geaccepteerd dan afwijkend gedrag van een dakloze.
Stigmatisering gebeurt eerder naarmate de gestigmatiseerde minder macht heeft. Wie werk
heeft, wordt bijvoorbeeld minder snel afgewezen. Veel heersende vooroordelen betreffen de
‘inproductieven’. De norm houdt kennelijk ook verband met de wenselijkheid van productie
(Basaglia e.a., 1975).

Zowel eigen regie als empowerment hebben een reéle invioed op de kwaliteit van bestaan.
Kwaliteit van bestaan is door Schalock en Verdugo (2002) geoperationaliseerd in een aantal
domeinen, waaronder ook eigen regie en empowerment. Daarnaast hebben zij het over
factoren die van belang zijn voor het welbevinden: respect en je veilig kunnen voelen in je
leven, je eigen sociale netwerk in stand kunnen houden, lichamelijk welbevinden, meedoen
in de samenleving en je rechten kunnen realiseren. Samen zijn deze factoren bepalend voor
persoonlijk welzijn. Schalock heeft veel onderzoek gedaan onder mensen met verstandelijke
beperkingen en heeft op al deze factoren belangrijke verbanden gevonden.

Vanuit de benadering van Disability Studies worden verschillende praktijken naar voren
geschoven die eigen regie en empowerment kunnen ondersteunen. Het gaat bijvoorbeeld om
belangenbehartiging, strijd voor rechten, lotgenotenhulp, persoonlijke assistentie, zelfhulp
en herstel. Naar al deze praktijken is veel onderzoek gedaan, dat wij hier niet allemaal
bespreken. We beperken ons tot een enkel voorbeeld om de impact ervan te laten zien.

In de praktijk van zelfhulpgroepen leren ‘lotgenoten’ elkaar hoe om te gaan met de
problematiek en met situaties, maatschappelijke reacties en achterstelling. Informatie zoeken
is vaak een eerste stap. Acceptatie van de ziekte of beperking is een voorwaarde om verder
te komen. Door elkaars problemen te vergelijken, ontwikkelt men zelfinzicht en inzicht in de
maatschappelijke situatie. Relativeren blijkt nuttig en humor vormt daartoe een goed middel.
Leden van zelfhulpgroepen geven elkaar tips die op eigen ervaring berusten. Wie verder is,
kan een rolmodel voor anderen zijn. Onderlinge steun is essentieel. Men leert elkaar ook hoe
te onderhandelen met hulpverleners. De kennis die men elkaar doorgeeft is vooral
ervaringskennis (Janssen & Geelen, 1996).

Bij zelfzorg (‘selfcare’) gaat het niet alleen om wat ook bij selfmanagement wordt benoemd:
‘selfmonitoring’, zelf medicatie doseren, stressniveau reguleren, gezond leven en preventieve
strategieén, zoals leren herkennen van uitlokkende factoren en leren herkennen van
voortekenen van een nieuwe crisis. Maar het gaat ook om een nieuwe rol, een andere
verhouding tot de hulpverlening, een herverdeling van competenties, meer macht om voor
jezelf iets te regelen, grip op de hulpmiddelen, eigen regie.

De beweging van Independent Living is vergelijkbaar met de beweging voor ‘recovery’ of
herstel in de psychiatrie. Deegan (1995) benadrukt dat herstel begint bij het verwerpen van de
opgedrongen identiteit van psychiatrisch gestoorde en het herwinnen van een positief
zelfbeeld van een gezond iemand met beperkingen. lemand die een volwaardig leven kan
nastreven, mits je regie houdt over de zorg en je leert omgaan met je beperkingen. Het
medisch model is deel van het probleem, met haar verplichtende diagnoses en genezings-
idealen. Des te erger omdat psychische interpretaties ingrijpend kunnen zijn en je omgeving
en jijzelf incluis er gemakkelijk in mee kunnen gaan. Stigmatisering is hevig als gevolg van
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de hardnekkige beelden en vooroordelen die door de media steeds herbevestigd worden.
Zelfhulpgroepen kunnen helpen. Belangrijk is dat herstel hand in hand gaat met
emancipatie: herstel houdt ook in dat je maatschappelijk meedoet, je achtergestelde positie
niet accepteert en dat je een collectieve stem en trots en macht vindt om die achterstellingen
te veranderen.

Herstel wordt direct gekoppeld aan de begrippen empowerment en ervaringsdeskundigheid.
Dat gebeurt onder meer in herstelgroepen die door de HEE worden georganiseerd
(www.hee-team.nl), in de zelfhulpgroepen van de AA (www.aa-nederland.nl), in het net-
werk hearing voices (www.hearing-voices.com), in de HE (de helpdesk eetstoornissen) van de
SABN (www.hezelfhulp.nl) en in de TOED-opleidingen (www.cooperatieconquest.nl of
www.igpb.nl).

Onderzoek naar ervaringsdeskundigheid laat zien op welke manieren mensen met
verschillende handicaps en ziekten proberen grip op het leven te verwerven, voldoende
macht om hun leven zelf te bepalen en problemen op te lossen op een manier waarbij zij zelf
als actoren niet uitgesloten zijn. Er is specifieke kennis en deskundigheid die je als patiént
kan helpen het heft in handen te houden (Van Haaster & Van Wijnen, 2005). Vooral het
onderzoek naar ervaringsdeskundigheid en ervaringskennis heeft de laatste jaren meer aan-
dacht gekregen. Voor een definitie en begripsbepaling verwijzen we naar het Kader-
document ervaringsdeskundigheid (Van Haaster e.a., 2012).

2.7 NAAR DEFINITIES VAN EMPOWERMENT EN EIGEN REGIE

De begrippen empowerment en eigen regie worden op steeds meer gebieden toegepast en
krijgen daarbij steeds meer belang. In de gezondheidsbevordering heeft het begrip
empowerment opgang gemaakt (Schmidt e.a., 2007) en in diverse hulpverleningsdisciplines
is het begrip ‘empowerende hulp’ gemeengoed geworden. Bij verpleegkundigen wordt soms
gesteld dat zij niet alleen hun patiénten moeten empoweren, maar ook zichzelf als onder-
gewaardeerde beroepsgroep.
Van Regenmortel (2008; 2011) laat zien dat empowerment sinds 20 jaar een enorme vlucht
heeft genomen in het denken van hulpverleners in de Verenigde Staten en Groot-Brittannié.
Het begrip staat daar centraal in onder meer het maatschappelijk werk (Cupitt, 1996), in de
ggzZ (Chamberlin, 1998) en in de verstandelijk gehandicaptenzorg (Blow, 2008). In Neder-
land is het begrip empowerment onder hulpverleners minder doorgedrongen, hoewel er de
laatste jaren sprake is van een opleving.
De inzet van hulpverleners voor empowerment kan tot allerlei paradoxen leiden. Want je
kunt iemand niet empoweren, iemand kan alleen zichzelf empoweren (Van Houten, 2002;
Van Regenmortel, 2008). De neiging bestaat soms om naar empowerment te streven zonder
consultatie van de belanghebbenden zelf (Cupitt, 1996). Hulpverleners nemen het woord
empowerment te pas en te onpas in de mond (Chamberlin, 1998). En soms gaat lippendienst
aan empowerment samen met het verhullen van de volstrekt disempowerende structuren en
praktijken van instellingen (Blow, 2008).
Dat neemt niet weg dat hulpverleners een belangrijke rol kunnen en moeten spelen bij het
faciliteren van empowerment. Niet als een paternalistische voogd, maar als een gids en
begeleider (Chamberlin, 1998). Bellemakers (2007) ziet een hulpverlener die empowerment
faciliteert als:

een zorgprofessional die de klant waardeert, accepteert en bijstaat op de strijdtonelen op

de snijvlakken van het dagelijks leven en de sociale arrangementen;

persoonlijk assistenten (hulp bij ADL, bij zelfstandig wonen en bij sociaal leven);

een professionele bondgenoot bij empowerment;

die een langdurige relatie aangaat;
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vertrouwen geeft en mensen laat merken dat het er toe doet wie zij zijn;
mensen in hun eigenheid waarnemen en niet hun verhaal afnemen;
mensen aanspreken op hun kracht en kwaliteit en hen ondersteunen;
bestuderen en benutten van ervaringsdeskundige bronnen;

het beleid volgen en bestuderen op effecten voor het dagelijks leven.

Wat betreft het begrip ’zelfregie’ zien we een vergelijkbare verwatering optreden als bij het
begrip empowerment. Termen als eigen regie, zelfredzaamheid en eigen verantwoordelijk-
heid worden frequent gebruikt in de argumenten van politici die louter bezuinigingsdoelen
nastreven.

In dit onderzoek brengen we het begrip eigen regie opnieuw in verband met de beweging

van Independent Living, en in het kader daarvan met begrippen als ‘consumer control’ of

‘individual control’ over voorzieningen, persoonlijke assistentie, zelfbeschikking en je eigen

beslissingen nemen. Eigen regie is onlosmakelijk verbonden met autonomie, zelfbeschikking

en zelfbepaling.

Eigen regie kan op twee niveaus worden omschreven: als regie houden over het eigen leven

en als regie houden over de eigen zorg.

Bellemakers (2008) formuleerde het verband tussen empowerment en eigen regie als volgt:
“Empowerment omvat niet alleen gewaarwording en bewustmaking van externe en interne
onderdrukking, maar ook een scala aan individuele en collectieve acties die als ultiem doel
hebben: de regie over het eigen leven (terug) veroveren.”

Zo bezien kan empowerment opgevat worden als een proces, waarvan toegenomen eigen

regie de uitkomst is.

In dit onderzoek willen we empowerment en eigen regie bekijken vanuit het perspectief van
de mensen waarom het gaat, en niet vanuit een hulpverlenings- of organisatieperspectief.
Belangrijk in het begrip empowerment is dat het gebruikt wordt:
door groepen met een bepaalde eigenschap die in een achtergestelde sociale positie
verkeren (dus is er sprake van stigma, vooroordelen, onderdrukking, identiteits-
problemen, negatief zelfbeeld, machteloosheid, deprivatie, e.d.);
waarbij er wisselwerking is tussen individuen, groepen en maatschappelijke bewegingen
(dus is er sprake van zelfhulp, onderlinge steun, ervaringskennis, strijd voor gelijke
rechten en collectieve belangen).
In dit onderzoek gaat het om groepen die in een achtergestelde sociale positie verkeren als
gevolg van hun beperking of langdurige ziekte, mensen die afhankelijk zijn van en/of
geétiketteerd zijn door de gezondheidszorg. Dat betekent dat het medisch model een deel is
van het probleem.
Daarom zien we ook eigen regie (binnen het sociaal model) als overstijgend aan ‘self-
management’ (binnen het medisch model).
We formuleren de volgende werkdefinities ten behoeve van ons onderzoek:
Empowerment is het ervaren van toenemende kracht en macht door personen en groepen die
een langdurige ziekte of beperking hebben.
En:
Eigen regie is de zeggenschap over, de greep op en de bepaling van het eigen leven en de zorg
die daar ondersteunend voor is.

Bij deze omschrijvingen moeten wel enkele kanttekeningen worden gemaakt om alles-of-
niets interpretaties te voorkomen. De menselijke autonomie heeft zijn grenzen: niemand leeft
in absolute vrijheid en zelfbeschikking, maar iedereen heeft te maken met beperkende
omstandigheden. Ook de keuze voor bepaalde afhankelijkheden is een (paradoxaal) aspect
van eigen regie.
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HOOFDSTUK 3. EIGEN REGIE EN HET PGB

In dit hoofdstuk gaan we na wat het pgb betekent voor de eigen regie van zorggebruikers. In
3.1 gaan we eerst in op het begrip ‘eigen regie’ bij budgethouders in dit onderzoek. Eigen
regie gaat over hun autonomie. Regie hebben over je zorg is veelal een voorwaarde om regie
te hebben over je leven. In 3.2 bespreken we de ervaringen van de respondenten. Regie over
de zorg hangt samen met de vragen: wie, wanneer, wat, waar, hoe, hoeveel en waarom.
Daardoor kan je flexibele, passende zorg organiseren, zo blijkt in 3.3. Regie kan worden
gevoerd door verschillende actoren, zo wordt beschreven in 3.4. Het proces waarin eigen
regie zich ontwikkelt komt aan de orde in 3.5. Vervolgens passeren de bevorderende en
belemmerende factoren de revue in 3.6. De indicatiestelling blijkt in veel gevallen haaks op
eigen regie te staan. Tenslotte bezien we in 3.7 of eigen regie ook zonder pgb gestalte kan
krijgen.

3.1 HET BEGRIP ‘EIGEN REGIE’

Mensen willen zeggenschap hebben en regie voeren over het eigen leven, zelf het leven vorm
geven en eigen beslissingen nemen. Een ander woord daarvoor is autonomie. Eigen regie en
autonomie zijn een wezenlijk streven.
Veel mensen met een beperking of langdurige ziekte hebben de ervaring dat hun autonomie
en grip op hun leven afnemen. Ziekte en beperkingen overkomen je, buiten je wil om. Het
heeft tijd nodig om die een plaats te geven in je leven. De afhankelijkheid van zorg en
hulpmiddelen tast de autonomie aan, maar hulpmiddelen en zorg zijn tevens nodig om de
controle over het eigen leven weer terug te winnen. Een extra probleem ontstaat wanneer de
zorg de autonomie inperkt. De ervaring leert dat veel reguliere zorg zo uitwerkt, omdat geen
rekening wordt gehouden met iemands eigen keuzes. Regie houden over het eigen leven
betekent daarom vaak allereerst regie houden over de zorg. Regie in de zorg staat ten dienste
van het kunnen leiden van een eigen leven. Wonen, werk, studie, sociale relaties en vrije tijd
zijn daarin alle belangrijk.
Zeggenschap, zelfbeschikking, eigen keuzes maken en zelfstandigheid zijn de begrippen die
steeds naar voren komen in de interviews, als we vragen naar de betekenis die eigen regie
heeft voor de respondenten. Een respondent formuleert het als volgt:
“Eigen regie betekent dat ik zelf invloed heb op de hulp die ik nodig heb en krijg. Dat ik hulp
krijg bij het uitzoeken van de keuzes die er zijn, dat we overleggen, en dat ik de uiteindelijke
beslissing neem en zelf de keuze maak. Eigen regie is dat ik eigen stappen kan zetten, mijn eigen
leven kan inrichten, zelfbeschikkingsrecht heb.”
Dit komt overeen met de definitie die we in Hoofdstuk 2 gaven van eigen regie:
Eigen regie is de zeggenschap over, de greep op en de bepaling van het eigen leven en de zorg die
daar ondersteunend voor is.
In dit hoofdstuk bezien we hoe eigen regie gestalte krijgt in de zorg. In Hoofdstuk 5 gaan we
na hoe dit uitwerkt op de ervaren kwaliteit van het eigen leven.

3.2 EIGEN REGIE IN DE ZORG: WIE, WANNEER, WAT, WAAR, HOE, HOEVEEL, WAAROM?

Uit de interviews blijkt dat aan eigen regie in de zorg zeven aspecten kunnen worden onder-
scheiden, namelijk zeggenschap of medezeggenschap over wie je helpt, wanneer je geholpen
wordt, wat de hulp inhoudt, waar die geboden wordt, hoe die geboden wordt, hoeveel er
geboden wordt en waarom hulp nodig is.

Deze zeven aspecten worden hieronder uitgebreid toegelicht aan de hand van de ervaringen
van onze respondenten. We gebruiken daarbij de tweede persoon enkelvoud, wat weergeeft
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dat we in onze interviews bijna alle respondenten mochten tutoyeren. Maar ook omdat we
hopen dat hun ervaringen beter naar voren komen naarmate je je er beter mee kunt
identificeren.

WIE
Als hulpgebruiker is het erg belangrijk wie aan jou hulp of zorg verleent. Eigen regie over de
zorg betekent dat je daarin keuzemogelijkheden hebt. Je wilt in de eerste plaats dat het met
de hulpverlener klikt en in elk geval wil je niet iemand waaraan je een hekel hebt:

“Met de mensen uit dat team kon ik niet opschieten. Dat was erg naar. Dan moet je

aanvaarden dat ze je aanraken, terwijl je ze niet uit kan staan.”
In de reguliere zorg” moet je het soms stellen met onkundige of ongeinteresseerde hulp-
verleners, waarvan je je afvraagt of ze niet het verkeerde beroep hebben gekozen. Als
hulpvrager wil je die liever vermijden. De bejegening is essentieel: als hulpvrager wil je een
hulpverlener die de afspraken nakomt, die je privacy respecteert, die niet achter je rug om
handelt en die naar je luistert. lemand die betrouwbaar en correct is.
Maar je wilt ook iemand met wie je kan praten, iemand die jouw taal spreekt. Als je migrant
bent en slecht Nederlands spreekt, wordt je het liefst geholpen door iemand die je eigen taal
spreekt. Maar ook als Nederlander heb je liever geen Russische thuiszorgster, niet zozeer
omdat je iets tegen Oost-Europeanen hebt, maar omdat je wilt kunnen praten over wat je
mankeert en wat je nodig hebt.
Belangrijk is soms ook dat iemand je cultuur begrijpt en je waarden en normen deelt, en daar-
door meer nabij en vertrouwd is. Maar in elk geval iemand die jouw huisregels respecteert
en bijvoorbeeld de schoenen uitdoet bij de voordeur. Andere persoonlijke eigenschappen
van de hulpverlener zoals geslacht en leeftijd kunnen een rol spelen. Als vrouw wil je seksuele
trauma’s liever niet met een man bespreken. Veel jongeren willen een begeleider die liefst
niet teveel met hen in leeftijd verschilt.
Verder kan de visie van hulpverleners op jouw problematiek doorslaggevend zijn: sommigen
leggen nadruk op wat je niet kan, praten steeds over je verstandelijke beperking of dwingen
je in hun medisch psychiatrische kader. Met een pgb kies je liever een hulpverlener die ziet
wat je wel kan, die beseft dat je welzijn afhangt van je maatschappelijke ontplooiing en die je
daarbij ondersteunt.
Respondenten kiezen vooral ook voor vaste hulpverleners. Niet een gr