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1. Inleiding

In opdracht van het zorgkantoor Noord- en Midden Limburg heeft het LSR,
landelijk steunpunt (mede)zeggenschap in de periode maart tot en met
september 2010 een raadpleging uitgevoerd onder 42 burgers met een
lichte verstandelijke beperking uit de regio Noord- en Midden Limburg.

In deze raadpleging staat het verhaal van burgers met een lichte
verstandelijke beperking centraal.

Het gaat niet om het percentage tevreden of ontevreden mensen, maar om
de beleving, de ervaringen, het verhaal achter de cijfers. Het draait niet om
de vragen waarmee de kwaliteit van de dienstverlening kan worden
gemeten; gegevens waar veel zorginstellingen, inspectie en zorgkantoren
waarde aan hechten.

In deze raadpleging gaat het om het luisteren naar wat burgers zelf willen
vertellen over hun leven. Wat vinden zij dat goed is gegaan in hun leven?
En wat niet? Wat zijn bepalende gebeurtenissen geweest?

Wat zijn hun dromen? Wat zouden ze willen?

Wat doen zij hier zelf aan? En waar hebben ze de hulp van anderen bij
nodig? En vooral hebben ze die ook gekregen?

Het is het verhaal van de jongen van 14 jaar die vanaf zijn tiende en
vermoedelijk nog tot zijn achttiende in een instelling moet wonen, maar
eigenlijk het liefst thuis wil zijn bij zijn ouders.

Over de vrouw van 25 jaar die stapje voor stapje, met begeleiding toewerkt
naar haar droom: een eigen huis en een eigen leven, hopelijk in de
toekomst met een vriend en kinderen.

Het gaat over de moeder van 23 jaar die met partner en kind samenwoont
maar zich niet geaccepteerd voelt en niet het vertrouwen krijgt van
consultatiebureau en ziekenhuis.

Over de jonge man die steeds moet wachten op een woning waarover de
afspraken steeds veranderen en die zijn bestaan als doelloos ervaart;
terugdenkt aan zijn vorige woongroep waar hij wel het gevoel had te leven.
En over de vrouw van 75 jaar die een eigen appartement bewoont in een
complex met drie anderen, die zich alleen voelt en problemen heeft met de
buren, best blij is met de hulp van de begeleiders maar zich tegelijkertijd
niet altijd door hen gesteund voelt.

De man van 23 jaar die al een heel zwervend leven van drugs, criminaliteit
achter zich heeft, die graag zijn leven op orde wil krijgen -‘huisje-boompje-




beestje-vrouwtje-geld’ zoals hij het zelf zegt maar steeds terugvalt in oude
gewoontes.

Heel verschillende mensen, met verschillende leeftijden, leefsituaties ,
verschillen in de ondersteuning die ze krijgen en die verschillend tegen het
leven aankijkend.

Om recht te doen aan al deze individuele verhalen, maar ook om inzicht te
geven in de verschillende levensfasen en verbanden te kunnen leggen
tussen de verschillende levensdomeinen, is het levensverhaal van een
aantal geinterviewden beschreven. Deze hebben een plek gekregen aan
het eind van ieder hoofdstuk.

Maar naast de verschillen zijn er ook de overeenkomsten in de ervaringen
en wensen van deze burgers. De lezer vindt ze in de hoofdstukken
beschreven. En als een bepaalde ervaring of wens voor een specifieke
groep burgers geldt, dan is dit genoemd.

1.1 Aanleiding

Zorgkantoor Noord- en Midden Limburg, organisaties van zorgvragers
(verenigd in het Sector Overstijgend Zorgvragers Overleg, afgekort SOZO),
cliéntenbelangenorganisatie Huis voor de Zorg, zorgaanbieders en de
gemeenten werken nauw samen bij het bieden van de juiste zorg en
ondersteuning aan cliénten in hun regio. Dit doen zij vanuit een
gemeenschappelijke visie. leder vanuit de eigen verantwoordelijkheid,
maar met als doel om meer samenhang in de zorg en dienstverlening aan
te brengen ten behoeve van individuele cliénten.

Er is een groep burgers die onderbelicht is geraakt: de mensen met een
licht verstandelijke beperking. Er is, zo geeft het zorgkantoor aan, weinig
contact met en ingang bij deze cliénten.

Zij vormen echter in Noord- en Midden Limburg wel een grote groep die
bijzondere zorg en ondersteuning nodig heeft. Het gaat vaak om een
complexe problematiek. Deze burgers hebben moeite om zich in de
maatschappij te handhaven. In Noord- en Midden Limburg zijn
verschillende zorgaanbieders die zorg en ondersteuning leveren aan deze
doelgroep. Vanuit de burger bekeken is het aanbod versnipperd, de
samenhang ontbreekt.




Het zorgkantoor wil zicht krijgen op de LVG-doelgroep om zo de
dienstverlening van de verschillende belanghebbende partijen beter op
elkaar af te kunnen stemmen. En wellicht een nieuw, geintegreerd aanbod
te ontwikkelen voor deze cliénten, in samenwerking met de betrokken
zorgaanbieders.

Met het ondertekenen van het Kader Klantinbreng is de kans ontstaan voor
zowel zorgvragers organisaties in het SOZO als voor het zorgkantoor om
nader in te gaan op hoe klantinbreng bij het zorgkantoor georganiseerd kan
worden. In dat verband heeft het zorgkantoor samen met het SOZO en in
overleg met Huis voor de Zorg besloten om een onderzoek te starten naar
situatie en behoeftes van deze groep, waarbij mensen met een licht
verstandelijke beperking zélf aan het woord komen. Niet het zorgaanbod
staat centraal of wat gebruikers van dat zorgaanbod vinden, maar de
mensen om wie het gaat staan centraal. Hun leven, hun verhaal, wat zij
nodig hebben. Daarom is er in dit rapport voor gekozen niet te spreken van
cliénten maar van burgers.

1.2 Doel

Doelstellingen

Deze raadpleging moet er aan bijdragen dat het zorgkantoor en de

belangenorganisaties/Huis voor de Zorg hun activiteiten en

belangenbehartiging beter gaan afstemmen op de wensen, ervaring en
behoeften van de doelgroep (burgers met een licht verstandelijke
beperking), via een meer integrale aanpak.

De concrete doelstellingen van deze raadpleging luiden als volgt:

a. Meer inzicht krijgen in de (ervaringen en behoeftes van de)
doelgroep van burgers met een licht verstandelijke beperking (het
betreft burgers die ondersteuning ontvangen van een zorgaanbieder);

a. Ervaring opdoen met het verkrijgen van informatie vanuit deze groep
burgers zelf.

Onderzoeksvragen

Om inzicht te krijgen in de doelgroep, staan de volgende vragen centraal:
Wie zijn de burgers met een licht verstandelijke beperking? (Hoe wonen
en werken ze? Volgen ze scholing? Hebben ze inkomen?);
Hoe ervaren ze hun situatie? (Hoe zijn ze zorggebruiker geworden?
Wat vinden ze van hun leven en wat vinden ze van de zorg en
ondersteuning die ze krijgen?);




Wat vinden ze voor de toekomst belangrijk? (Wat zijn hun doelen?
Waaraan hebben ze behoefte als het gaat om hun leven en de zorg en
ondersteuning?)

Om te beoordelen of de gevolgde aanpak adequaat is vanuit het
perspectief van deze burgers zoeken we een antwoord op de volgende
vragen:

Wat zijn de voors en tegens van de gekozen methodiek?

(zoals de bereidheid om mee te doen);

Heeft de raadpleging bruikbare uitkomsten opgeleverd waar het

zorgkantoor in de toekomst mee verder kan?

1.3 Opzet vanuit het perspectief van de burger

De hele raadpleging is opgezet vanuit het perspectief van burgers met een
licht verstandelijke beperking. In de brieven zijn ze als burgers
aangesproken, niet als cliénten. Via een handtekening hebben ze zelf,
formeel, toestemming gegeven om mee te doen.

Er is niet gewerkt met een vragenlijst. De mensen hebben zelf hun verhaal
gedaan. In een aantal gesprekken geholpen door de interviewer die enkel
en alleen de onderwerpen aandroeg.

De verslagen van de interviews zijn zo veel mogelijk in de eigen woorden
van de geinterviewde weergegeven. In het rapport is dit terug te vinden in
de vorm van veel citaten en verschillende levensverhalen.

Er is een aparte bijeenkomst georganiseerd waarin alle geinterviewden zijn
uitgenodigd om door te praten over de conclusies en om aanbevelingen te
doen voor zorgkantoor, zorgaanbieders, gemeente, scholen en anderen
instanties.

1.4 Leeswijzer

In hoofdstuk 2 staat de opzet en de uitvoering van de raadpleging
toegelicht. Hoofdstuk 3 geeft een schets van de achtergrondkenmerken
van de geinterviewden zoals leeftijd, begeleiding en tijdsbesteding.

In de hoofdstukken 4 tot en met 11 staan de ervaringen en beleving van
burgers ten aanzien van de vooraf gekozen thema'’s (levensdomeinen)
beschreven.

Hoofdstuk 12 bevat een evaluatie van de raadpleging. En de samenvatting,
belangrijkste conclusies en aanbevelingen staan in hoofdstuk 13. Aan het




eind van elk hoofdstuk staan de levensverhalen van enkele individueel
geinterviewde burgers opgenomen. In bijlage 1 is een analyse gemaakt
van de interviews naar levensfase en behoefteniveau. In bijlage 2 is een
gedicht opgenomen van één van de geinterviewden.




" %




%

%(

12

ww#

%

%l







2. Opzet en uitvoering pilot-raadpleging

De cliéntenraadpleging bestaat uit een drietal fases:
de voorbereidingsfase (het startoverleg, benaderen van zorgaanbieders
en cliénten);
de uitvoeringsfase (organisatie en uitvoering interviews);
de rapportagefase (analyse, bespreking en verslaglegging).

2.1 Voorbereidingsfase

Startoverleg

De raadpleging is gestart met een overleg tussen het zorgkantoor Noord en
Midden Limburg, Huis voor de Zorg en het LSR. In dit overleg zijn de
vragenlijsten en gespreksthema’s doorgenomen evenals de organisatie van
de raadpleging (zoals communicatie, benaderen van de cliénten).

Benaderen zorgaanbieders en burgers
Vanwege de bereikbaarheid van de doelgroep en de korte looptijd van de
pilot is besloten om de doelgroep af te bakenen. Alleen die burgers die zorg
en ondersteuning ontvingen van een zorgaanbieder zijn benaderd voor de
raadpleging.
Omdat de doelgroep divers is, is gekozen voor vier verschillende
zorgaanbieders:
Dichterbij Helden Venlo e.o. (ambulante begeleiding LVG regio Peel en
Maas incl. Venlo);
Dichterbij Specialistische Zorg (wonen en behandeling SGLVG);
Dichterbij Horst Venray e.o. (wonen, dagbesteding, vrijetijdsbesteding);
Gastenhof (werkstichting van Koraal Groep), Dependances Roermond
en Venlo (wonen en ambulante begeleiding LVG 4-21 jaar).

Afgesproken is om minimaal 50 cliénten bij de raadpleging te betrekken,
per aanbieder ongeveer 10 a 15 cliénten.

Het zorgkantoor heeft de eerste contacten gelegd met een aantal
zorgaanbieders en hun medewerking gevraagd. Vervolgens heeft het LSR
het contact overgenomen.

Alle mensen die zorg en ondersteuning ontvangen van deze
zorgaanbieders hebben een brief gekregen van het LSR waarin verteld




werd over de raadpleging. Ook medewerkers en leidinggevenden hebben
een brief ontvangen.
Via het invullen en toesturen van een toestemmingsformulier konden de
mensen aangeven of ze aan een interview mee wilden doen. De keuze was
dus aan hen. Uiteindelijk hebben zich 66 mensen aangemeld, van wie 36
van zorginstelling Dichterbij Horst Venray.

Omdat per zorgaanbieder ongeveer even veel mensen mee konden doen,
hebben we 21 mensen van Horst Venray moeten teleurstellen. Via een
brief hebben we hen bedankt voor hun bereidheid om mee te doen aan de

raadpleging.

Respons

Het streven was een respons van 50 interviews. Dit zijn er uiteindelijk 42

geworden.

Tabel Respons

Type aanbieder Nagestreefde Ontvangen Aantal interviews

respons toestemmings- (gerealiseerde
verklaringen respons)

Dichterbij Helden 10a15 12 10

Venlo e.o.

Dichterbij Horst 10415 36 15

Venray e.o

Dichterbij Maximaal 15 8 7

Specialistische

Zorg (SGLVG)

Gastenhof Maximaal 10 10 10

Totaal 50 66 42

Er is alles aan gedaan om voldoende mensen bereid te vinden, maar een
aantal had geen interesse of vond het te moeilijk. Door de vakantietijd was
het soms lastig om tijdig de juiste leidinggevende of de te interviewen
mensen te pakken te krijgen. Deze 42 interviews hebben uiteindelijk
voldoende inzicht opgeleverd in het leven van burgers met een licht
verstandelijke beperking.
De geinterviewden verschilden qua leeftijd, leefsituatie, type ondersteuning.
In hoofdstuk 3 staan achtergrondgegevens vermeld.




2.2 Uitvoeringsfase

Organisatie interviews

De burgers die wilden deelnemen hebben zelf hun adresgegevens naar het
LSR gestuurd (via de verklaringen). De zorginstellingen hebben de
telefoonnummers aan het LSR toegezonden. De interviewers hebben deze
mensen vervolgens telefonisch benaderd voor het maken van een
afspraak.

Interviews en gespreksthema’s

De raadpleging bestond uit twee type face-to-face interviews: semi-
gestructureerde interviews en levensverhaalinterview.

Het doel was om de ervaringen en wensen/behoeften van de
geinterviewden te achterhalen door hen zo veel mogelijk hun eigen verhaal
te laten vertellen. De regie in het gesprek lag bij de geinterviewde. In de
levensverhaalmethode was het volledig aan de geinterviewde wat hij/zij
over zijn leven kwijt wilde. De openingsvraag was: wil je me over je leven
vertellen? Wat houdt jou bezig?

In het semi-gestructureerde interview heeft de interviewer open vragen
gesteld aan de hand van een achttal van tevoren vastgestelde
onderwerpen.

Voorbeelden van vragen zijn:
Wil je me vertellen over hoe je woont? Of waar je gewoond hebt? Wat
ging er goed en wat niet?
Wat zou je anders willen?
Wat kun je hier zelf aan doen? En wat kunnen anderen hier aan doen?

Aan de hand van deze vragen zijn de interviewers op zoek gegaan naar
belangrijke gebeurtenissen in het leven van de burgers. Gebeurtenissen
die gepaard gingen met basisemoties zoals angst, boosheid, geluk,verdriet,
trots, schaamte.

De interviewers hebben in alle interviews de techniek van niet-sturende
communicatie toegepast. Dat wil zeggen dat zij zo min mogelijk vragen
hebben gesteld, niet een sturende maar een volgende houding hebben
aangenomen en zo veel mogelijk (non-) verbaal hebben gespiegeld
bijvoorbeeld door te knikken of samen te vatten. En door oprechte
interesse te tonen. Bedoeling was om interpretatie te voorkomen en zo
dicht mogelijk bij het verhaal van de geinterviewde te blijven.




Van tevoren hebben het zorgkantoor en Huis voor de Zorg de acht
onderwerpen vastgesteld. Hiertoe hebben zij een selectie gemaakt uit een
lijst van levensdomeinen die door het LSR is aangedragen. De
onderwerpen waren:

Wonen

Sociale contacten

Werk- en dagbesteding

Vrijetijdsbesteding

Hulp en ondersteuning

Ervaren tevredenheid en geluk

Mobiliteit

Geld

Tevens is gevraagd naar achtergrondgegevens zoals leeftijd, woonsituatie,
aard van de ondersteuning en begeleiding et cetera. Hiervoor is gebruik
gemaakt van de Wmo-vragenlijst van Zeg het Ons!.

Met enkele burgers is een tweede gesprek geweest, in twee gevallen face-
to-face en in de andere gevallen telefonisch. Van hun verhalen is een
levensverhaal gemaakt. Omdat er nog gegevens ontbraken om het beeld
compleet te kunnen maken, hebben zij nog enkele vragen beantwoord.

Interviewers

Voor de interviews zijn deels ervaringsdeskundige interviewers en deels
mensen met ervaring in LVG, SGLVG, GGZ, Maatschappelijke Opvang
ingezet. De ervaringsdeskundigen zijn mensen die zelf cliént (geweest)
zijn, en getraind zijn in interview- en gesprekstechnieken. Het voordeel van
ervaringsdeskundigen is dat zij de doelgroep heel goed aanvoelen, ze de
problematiek herkennen en hierdoor in staat zijn om de juiste vragen te
stellen en zo veel mogelijk antwoorden te krijgen.

Daarnaast zijn interviewers ingeschakeld die de doelgroep vanuit hun werk
goed kennen en die tevens getraind zijn in interviewtechnieken. Het ging
bijvoorbeeld om cliéntvertrouwenspersonen of externe ondersteuners van
cliéntenraden die vanuit het LSR werkzaam zijn in een SGLVG (Borg)
instelling, LVG, GGZ of de Maatschappelijke opvang.




2.3 Rapportagefase

Verwerking, analyse en rapportage

De interviewers kregen de opdracht om de antwoorden van de
geinterviewden zo letterlijk mogelijk op te schrijven. Het interviewverslag is
daarmee zo veel mogelijk een weergave geworden van de woorden van de
burger. Dit om interpretatie te voorkomen.

Naderhand zijn de interviewers op hun beurt door iemand van het LSR
geinterviewd. Hierin mochten ze hun observaties en interpretaties geven op
het gesprek. Dit is in een apart verslag terecht gekomen en gebruikt voor
de conclusies. Door op deze manier ruimte te geven aan de mening van de
interviewer is een extra waarborg ingebouwd om interpretatie tijdens het
gesprek met de burger te voorkomen.

In het rapport draait het om het perspectief van de geinterviewde burgers.
Er zijn zo veel mogelijk citaten opgenomen. De conclusies zijn via een
bijeenkomst bij hen getoetst. Het is het verhaal van de burgers, hun
perspectief. Wij hebben niet geverifieerd bij begeleiders of anderen of het
verhaal klopte. Het gaat er ook niet om wat waar is en wat niet, maar om
hoe de geinterviewde burgers hun leven ervaren.

De ervaringen van de geinterviewden zijn niet altijd binnen één thema
onder te brengen. Uit de verhalen van de burgers blijkt een duidelijk
verband tussen meerdere thema'’s. Dankzij de vrijetijdsbesteding
bijvoorbeeld doen de mensen sociale contacten op en onderhouden deze
ook. En werk en dagbesteding draagt er toe bij dat zij zich gelukkiger en
meer tevreden voelen. Er is zo veel mogelijk voor een logische scheiding
gekozen. Waar nodig is verwezen naar een ander hoofdstuk.

Naast de inhoudelijke analyse en beschrijving van de antwoorden van de
geinterviewde burgers is de gekozen aanpak geévalueerd. In een apart
hoofdstuk staan de voor- en nadelen van de gekozen aanpak beschreven.
En de mate waarin de uitkomsten bruikbaar zijn.

Presentatie uitkomsten en brainstorm verbeteracties

Er is op 14 september 2010 een bijeenkomst georganiseerd voor de
geinterviewden, de interviewers, het zorgkantoor en Huis voor de Zorg en
medewerkers van het LSR. Doel was de uitkomsten te toetsen en met
elkaar verbetersuggesties te bedenken.




Alle 42 geinterviewden hebben een uitnodiging gekregen. Negen
geinterviewden zijn gekomen. Van de interviewers waren er drie aanwezig.
Daarnaast was het zorgkantoor vertegenwoordigd en de twee
projectleiders van het LSR. Helaas kon het Huis voor de Zorg niet
aanwezig zijn.

Het LSR gaf een presentatie van de uitkomsten. De geinterviewden gaven
tussendoor hun reactie. Ze herkenden zich in de resultaten. Daarna is in
twee groepjes bestaande uit een mix van geinterviewden en interviewers
gediscussieerd en gebrainstormd over de noodzakelijke verbeteringen.

Dit gebeurde aan de hand van een aantal stellingen. Deze stellingen zijn
afgeleid van de onderwerpen en belangrijkste conclusies zoals beschreven
in hoofdstuk 13.

Zie hoofdstuk 13.3 voor een overzicht van de verbetersuggesties genoemd
door de geinterviewden tijdens de bijeenkomst.
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3. Achtergrondgegevens geinterviewde burgers

Om een beeld te krijgen van de achtergrondkenmerken van de
geinterviewden, is aan het eind van de gesprekken een aantal vragen
gesteld over leeftijd, de mate van begeleiding en vervoer. Het is niet altijd
gelukt om van elke geinterviewde een antwoord te krijgen. Soms liep het
gesprek anders. Maar vaak was het te lastig voor de burgers om een goed
antwoord te geven, zoals het aantal uur begeleiding dat ze krijgen. Niet alle
antwoorden zijn daardoor even betrouwbaar. Dit is er bij vermeld.

3.1 Persoonsgegevens

Van de 42 geinterviewde mensen zijn er 27 man (waaronder kinderen,
jonger dan 16 jaar) en 15 vrouw.

Alle leeftijden kwamen voor. Al zitten er relatief meer jongeren bij: de helft
(22) van de geinterviewden is jonger dan 35 jaar.

Leeftijd Aantal
Tot en met 25 jaar 15
26-34

35-44

45-54

55-64

65 en ouder
Niet bekend®

NN PO N

De opleidingen van de geinterviewden variéren van basisschool tot mbo.

Hoogst genoten opleiding (afgerond / diploma behaald) Aantal
Basisschool 8
BLO

BLO nu bezig met MBO
Mythylschool

MLK

INHO / VMBO

N[ R R RN

! Opmerking: Van één respondent is de leeftijd niet bekend. Een andere
respondent heeft alleen aangegeven dat zijn leeftijd boven de 40 is.




Hoogst genoten opleiding (afgerond / diploma behaald) Aantal
MAVO 1
MBO 2
Bezig met opleiding 7
Geen 9
Niet duidelijk of niet bekend 8

De meesten (27) wonen in een woonvoorziening.

Welke thuissituatie is (het meest) op u van toepassing? Aantal
Alleenwonend 6
Wonend met ouders / familie 5
Wonend met anderen 27
Wonend met een partner 4

Vier geinterviewden geven aan één of meer kinderen te hebben. Bij één
van hen woont het kind bij de ouder thuis. Bij twee stellen woont één van
de twee kinderen thuis. Het andere kind is door de rechter uithuis geplaatst.
En één geinterviewde vertelt zes kinderen te hebben die allemaal al het
huis uit zijn.

3.2 Begeleiding

De geinterviewden konden vaak niet of niet duidelijk aangeven hoeveel uur
begeleiding ze krijgen. Bij 22 van hen is dan ook niet bekend hoeveel uur

ze krijgen.
Hoeveel uur begeleiding krijgt u per week ? Aantal
2 tot 4 uur 7
12 tot 14 uur 2
16 tot 42 uur 3
24-uurs begeleiding 8
Niet duidelijk 22

De geinterviewden ontvangen de meeste ondersteuning met betrekking tot
de administratie (geldzaken, post), het huishouden en het koken.




Bij welke van de volgende zaken krijgt u begeleiding? Aantal
Persoonlijke problemen 2
Geldzaken, post en andere regelzaken® 26
Huishouden, tuin 16
Sociale contacten 2
Koken, eten verzorgen 13
Medicijnen geven 4
Winkelen / boodschappen doen 6
Gedrag / dagbehandeling 3
Praten / week doorspreken / kijken hoe het gaat 6
Niet bekend * 7

3.2 Vrije tijd
Het verrichten van werk op een sociale werkvoorziening, betaald werk in
een gewoon bedrijf of op een dag- of activiteitencentrum komt veel voor (29

geinterviewden). Daarnaast worden hobby’s (28) en huishoudelijke
activiteiten (15) veel genoemd.

Wat zijn uw dagelijkse bezigheden? Aantal
Sociale werkvoorziening 11
Betaald werk in een gewoon bedrijf 9
Werk (niet bekend of dit binnen een gewoon bedrijf is of binnen 4
een sociale werkvoorziening

Vrijwilligerswerk 3
Dag- of Activiteitencentrum 9
Cursus of opleiding 9
Stage 1
Huishoudelijke activiteiten 15
Vrije tijd / hobby’s 28

% Opmerking: 9 geinterviewden geven aan dat familie hierbij helpt en 6 geven aan
dat er sprake is van een bewindvoerder of curator.

3 Opmerking: 6 van de 7 geinterviewden zijn van Gastenhof Koraalgroep. Er is
alleen bekend dat ze in een pension zitten of naar de naschoolse opvang gaan.




De meeste geinterviewden gaan regelmatig op bezoek of krijgen bezoek.

Doet u de volgende dingen regelmatig Aantal
(meer dan 3 keer per jaar)?

Op bezoek bij familie of vice versa 12
Op bezoek bij partner of vice versa 3
Op bezoek bij de buren of vice versa 3
Op bezoek bij vrienden of vice versa 13
Naar de bibliotheek 5
Naar de bioscoop 4
Naar het theater 1
Naar het café 3
Naar een sportwedstrijd of concert 1
Naar de kerk 4
Naar het dorp / de stad / de winkels / iets drinken 7
Uitgaan / naar de disco 3

Van de geinterviewden geven 12 aan dat zij hulp krijgen bij activiteiten als
Zij daarom vragen. Twee geinterviewden zeggen dat dit niet het geval is.
Eén weet het niet. Deze geeft aan dat het nooit is voorgevallen. Twee
anderen geven aan geen hulp te krijgen of nodig te hebben. Van 27
respondenten is niet bekend of zij hulp of begeleiding krijgen als zij daarom
vragen.

Van de geinterviewde mensen zijn er 16 lid van een vereniging. Negen
geven aan nu niet meer lid te zijn van een vereniging, maar dat wel te zijn
geweest. Van zeven geinterviewden is bekend dat zij niet lid zijn van een
vereniging. Van 10 respondenten is niet bekend of zij lid zijn (geweest) van
een vereniging.

In onderstaande tabel is te zien van welk soort vereniging de respondenten
lid zijn of lid zijn geweest.

Van welke vereniging bent u lid of lid geweest? Aantal

Sportvereniging 19

Politieke partij

Muziekvereniging

Hobbyclub

| W N| -

Vereniging voor mensen met een beperking




Van welke vereniging bent u lid of lid geweest? Aantal
(o.a. Vriendenkring)

Scouting

Patiéntenvereniging (Reuma)
Supportersvereniging (voetbal)
Kook- /Eetclub

Fanclub (Frans Bauer)

PR R R e

2.4 Vervoer

Veel mensen hebben een fiets. Een enkeling een auto of brommer.

Heeft u eigen vervoer? percentage

Ja, ik heb een fiets 20

Ja, ik doe veel te voet 10

Ja, ik gebruik een rollator 2

Ja, ik heb een brommer 1

Ja, ik heb een scooter 1
2
4

Ja, ik heb een auto
Nee
Niet bekend 14

De taxi of regiotaxi wordt het meest gebruikt.

Maakt u wel eens gebruik van openbaar vervoer in uw Aantal
woonplaats?
Ja, ik reis met de stadsbus / trein / OV 5
Ja, ik ga met de taxi 13
Ja, ik ga met de regiotaxi (Valys) 6
Nee 2
Niet bekend 12
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4. \Wonen

Eigen plek=
vrijheid, regie

De wijze waarop de geinterviewden wonen verschilt sterk.

Een aantal woont met andere bewoners met een beperking in een
appartementencomplex, anderen hebben een eigen huis.

Sommigen wonen alleen (zelfstandig), anderen wonen bij hun ouders of
wonen samen met een partner, soms ook met kind. Er zijn er ook
(jongeren) die tijdelijk in een zorginstelling wonen.

Vijf onderwerpen kwamen steeds in de verhalen terug. Deze zijn hieronder
weergegeven.

De geinterviewden zijn tevreden over het hebben van een eigen kamer of
woning. Ze geven hiervoor verschillende redenen.

Voor een aantal mensen betekent het hebben van een eigen woning meer
zelfstandigheid. Het geeft hen een gevoel van vrijheid en regie over hun
eigen leven. Een jonge vrouw van 25 jaar vertelt dat ze sinds 2009
zelfstandig woont met begeleiding, daarvoor woonde ze vanaf haar elfde in
diverse woongroepen. “Het zelfstandig wonen is wennen, soms is het
eenzaam.” Maar de laatste tijd heeft ze meer haar draai gevonden geeft ze
aan, dankzij haar katten. Ze zou niet meer terug willen, ze heeft in haar
eigen woning veel meer vrijheid. Ze kan gaan en staan waar en wanneer
ze wil, ze hoeft aan niemand verantwoording af te leggen “Dat moest er
nog eens bijkomen.”

In de woonvoorzieningen geldt hetzelfde. Ook daar geven de burgers aan
dat zij het prettig vinden dat zij een plek hebben waar zij zich kunnen terug
trekken en bijvoorbeeld hobby’s kunnen doen. lemand zegt hierover: “lk
voel me het gelukkigste op mijn eigen plekje die aangepast is. Daar doe ik
de deur dicht en zet de tv of radio aan en dan ga ik knutselen.”

Tot slot noemen de geinterviewden dat zij het belangrijk vinden dat zij in de
eigen woning (een deel van) het huishouden kunnen verzorgen.

Een 52 jarige vrouw vindt het bijvoorbeeld belangrijk nog steeds
huishoudelijke dingen zelf te kunnen doen zoals bed verschonen, wasbak
schoonmaken, afstoffen.

Voor verschillende mensen is het hun grote wens om een eigen huis te
hebben, thuis te kunnen wonen bij de ouders, samen te kunnen gaan
wonen met de vriend of te kunnen gaan wonen op een andere woongroep
met leukere mensen.



Veel woonplekken
en lange
wachttijden

Dieren

Het zelfstandig wonen kan ook een keerzijde hebben: eenzaamheid. Met
name als er geen sociaal netwerk is of als familie wegvalt. Het wordt niet
altijd opgemerkt. Zie hoofdstuk Contacten.

Niet iedereen is tevreden over de huidige woonplek. Zie ook onder, het
kopje Gebouw. Of ze zijn ontevreden over de lange tijd dat zij hebben
moeten wachten op een goede woning. Dit hangt meestal samen met het
soort zorg. Bij mensen die nu gebruik maken van specialistische zorg is dit
erg vaak genoemd. Degenen die graag willen of wilden verhuizen balen er
van dat de veranderingen soms lang op zich (hebben) laten wachten. Zo
vertelt een man die nu in een unit met vier andere personen woont: ‘Dan
wordt er geroepen dat er een woning geregeld gaat worden, helemaal blij.
Uiteindelijk is er helemaal niets geregeld, allemaal afspraken. Als ik mijn
mond niet had open getrokken had ik niet eens hier gezeten.’ Een 30-jarige
man vertelt een vergelijkbaar verhaal: ‘Ik stond heel lang op de wachtlijst bij
de woonclusters. De zorgorganisatie was niet blij dat het zolang duurde. Er
moest goeie begeleiding zijn die goed op mij lette’. Eerder in het gesprek
gaf hij aan dat hij in de periode daarvoor twee jaar heeft moeten wachten
op een behandeling die hij heeft moeten krijgen.

In de verhalen valt op dat veel mensen al in verschillende woonvormen en
bij verschillende instellingen hebben gewoond. Zie ook het hoofdstuk Hulp
en Ondersteuning. Er is een lange geschiedenis van negatieve ervaringen.
Een jonge vrouw van 28 jaar vertelt in snel tempo waar ze allemaal
gewoond heeft: “Crisisopvang, oom, tante, pleeggezin, woonvormen X en
Y.”

In meerdere gesprekken praten mensen vol trots over hun huisdieren die
voor veel plezier in hun leven zorgen. Over de rol van dieren zijn de
geinterviewden duidelijk: ‘zonder beestjes is het niks’.
Dieren:

geven aandacht;

zorgen voor aanspraak;

zorgen voor gezelligheid;

Zijn te vertrouwen, dit in tegenstelling tot mensen.

Zo vertelt deze 28-jarige: “Ik moet beestjes om me heen hebben. Ik heb het
niet op vreemden. Kattenvolk is prima. Ik breng thuis kittens groot en soms
komen er mensen bij mij thuis kijken naar een kat. Die mensen zijn wel
0.k..” Een andere vrouw woont sinds vorig jaar zelfstandig en dit gaat met




Specialistische
zorg: structuur is
belangrijk

vallen en opstaan. Soms voelt zij zich alleen. Door haar katten gaat het nu
wat beter, daarmee kan ze knuffelen en kroelen.“Als iemand hen iets
aandoet, dan zou ik hem doodsteken.”

Voor weer een ander was het van belang of het huisdier mee mocht naar
de nieuwe woning. “Via MEE heb ik gekeken waar ik kon gaan wonen. Ik
kon hier gaan wonen. Maar ik heb eerst wel gevraagd of mijn konijn mee
mocht, want anders wilde ik daar niet gaan wonen. Mijn beestje geeft mij
rust. Aandacht van beestjes geeft me rust. De spontane reactie van dieren
is heerlijk.”

Opvallend is dat er meerdere geinterviewden werken of dagbesteding
hebben met dieren: zorgboerderij, dierenasiel, dierenopvang, les geven
over verzorging van dieren.

Voor mensen die gebruik maken van specialistische zorg is het hebben van
structuur belangrijk. Dit is verweven in het wonen. Een 40-jarige vrouw
verwoordt het als volgt: “Ik heb structuur nodig. Dat houdt in dat ik elke dag
een programma maak wat ik ga doen. Ik weet zelf in mijn hoofd wat ik leuk
vind.” Ze wordt bij de structuur geholpen door de zorginstelling: “Op het
bord hangen wie er werkt. De vaste tijd is meestal half 7 dat de begeleiding
bij mij komt. Ik houd van een vast programma.”

Als de structuur wegvalt dan loopt het vaak niet goed in het leven van
mensen. “Ik was van 2003-2007 op het dagactiviteitencentrum van een
zorgorganisatie. Er was teveel vrijheid voor mij. Dat ging fout. Dan heb je
kans dat ik weg ga lopen. Daarom zit ik op een besloten afdeling en dat
vind ik fijn want dan heb ik duidelijkheid.” Zo vertelt deze 34-jarige man die
nu in een gesloten setting woont.

Niet iedereen die deze vorm van begeleiding krijgt is er blij mee. Een man
wonend in een unit met vier anderen: “Alle gezelligheid is hier weg. Het is
hier doodsaai. Zit om vijf uur op mijn kamer. Mijn leven is helemaal
geregeld, van dan tot dan.”

Een vrouw van 52 jaar die met zes anderen in een flat woont bevestigt dat
er geen activiteiten gedaan worden in de voorziening. Zie ook hoofdstuk
Vrijetijdsbesteding kopje Verveling.

Ook sommige kinderen die tijdelijke opvang krijgen geven aan dat er weinig
gedaan wordt wat het wonen erg saai maakt. Zij noemen verder dat er
sprake is van veel regels, waardoor ze het leven in de voorziening als
beknellend, weinig positief ervaren. Zie hoofdstuk Hulp en ondersteuning,
kopje Teveel moeten, teveel regeltjes.



Huisje boompje
beestje

Over het algemeen valt op dat de wensen van de geinterviewden heel
herkenbaar zijn. Een huis, vrienden, contact met familie. Zo vertelt een
14 jarige jongen dat hij het naar zijn zin wil krijgen, met een mooi huis en
een leuke baan. Zijn leeftijdsgenoot zegt hierover: “Timmerman
worden....... ja en hier weggaan en op mezelf wonen. Misschien wil ik wel
wonen bij mijn vrienden in Venlo.”

Ook volwassen geinterviewden hebben vergelijkbare wensen. “Ja, het is
gewoon een streven om alles op een rijtje te krijgen en gewoon normaal te
kunnen gaan leven. Soms lijkt dat ver weg. Huisje boompje beestje
vrouwtje, geld, een beetje om dingetjes te kunnen doen.”

Een andere vrouw weet haar wensen voor de toekomst nog specifieker aan
te geven: “Ik wil graag een eigen plek. Dan kan mijn neefje ook blijven
slapen en straks mijn nieuwe neefje of nichtje ook. Dat kan nu ook wel,
maar er is eigenlijk geen ruimte voor. Ik wil mijn eigen plek, eerst nog met
een beetje begeleiding maar daarna wil ik helemaal zelfstandig. Mijn eigen
plek met dieren om me heen. Dan neem ik ook een hond erbij. Straks met
mijn eigen plekje ben ik helemaal gelukkig. Mijn eigen plekje en mijn eigen
regels. Niet meer de regels van anderen. Maar mijn eigen regels.”

Een andere vrouw vertelt dat ze graag wil samenwonen, haar liefste
wens.”Mijn ouders zijn er niet zo blij mee. Het is wel goed dat zij mentor en
bewindvoerder zijn, maar in de tijd moet je naar hun beslissing luisteren. Ik
moet dat maar goed vinden. Ik vind niet alles goed.”

Een aantal anderen geeft aan te willen verhuizen omdat ze niet goed kan
opschieten met de mensen waarmee zij op dit moment wonen. Een vrouw
van 25 jaar geeft aan dat het leeftijdsverschil met haar medebewoners
groot is. Dit vindt zij niet prettig. Daar komt bij dat ze graag een plek voor
zichzelf wil hebben. Een andere 23 jarige vrouw vertelt: “Ik wil verhuizen.
Het is er kleiner en de mensen passen beter bij elkaar. Het nieuwe huis is
een rijtjeshuis. Daar is ook contact met de buren. Mijn wens is dat ik
gewoon rustig aan doe. Dat ik wel zie wanneer ik op mezelf woon en
samenwoon. Ik wil het liefste kinderen, als ik 31 ben.”

De invloed van andere mensen op het leven en wonen van de
geinterviewden is in de interviews uitgebreid aan de orde geweest. De rol
van professionals is in een ander hoofdstuk beschreven. Wat betreft het
wonen vertelden geinterviewden vooral over de rol van andere bewoners of
over de rol van familie of partner.



Contact met
medebewoners en
buren

Het contact met andere bewoners kent zowel prettige als minder prettige
kanten. Zo is bij een aantal mensen het contact met hun medebewoners of
buren niet goed. Dit heeft grote invioed op hoe zij hun woonplek ervaren.
En het heeft invioed op hun dagelijks leven.

Enkele mensen geven aan dat ze ruzie hebben met een medebewoner of
buurvrouw. Een vrouw die alleen in een eigen appartement woont begint
gelijk als de interviewer binnenkomt uit zichzelf te vertellen: “Buurvrouw X
heeft een briefje geschreven met allemaal leugens. Ik kan hier niet tegen.
De dokter zegt dat ik niets moet zeggen, maar ik kan met die mevrouw niet
omgaan. Het is een prachtig huis waar ik in leef en daar moet ik mee leven.
Ik vind het niet leuk dat ze mij controleert. Ik ben geirriteerd hierdoor. Ik ben
slechtziende en ze moet weg blijven. 1k ga geen ruzie maken. Als ze mij
boos maken dan ben ik boos.”

Een man van 40 jaar die met anderen in een appartementencomplex
woont: “Ik wil ergens anders wonen, hier is altijd ruzie. Ik wil bij andere
mensen verderop wonen. Als daar plek komt.”

Een vrouw vertelt: “Ik heb mijn eigen kamer gezellig gemaakt. Kan ik mij
lekker terugtrekken als er binnen weer ruzie is.”

In meerdere interviews wordt benoemd dat:
medebewoners controlerend zijn;
medebewoners bemoeizuchtig zijn;
men zich gewoonweg ergert aan elkaar.

Een jongen geeft aan: “Ik woon hier met zes mensen. Ik kan niet goed met
hen opschieten. Ik ben de enige die van metal houdt.”

Een andere (13 jarige) jongen benoemt onderlinge irritatie “Als ik op de
groep ben en ze zien me niet, dan is er een klein meisje en die zegt altijd
dat ik haar heb geslagen en dat is echt niet waar en dan moet ik een uur op
mijn kamer zitten. Daar zit ik echt mee. Soms als ze haar A-diploma heetft,
heb ik zin om haar te verzuipen. Zij maakt echt mijn leven zuur.”

Een 67-jarige vrouw vertelt over de onderlinge sfeer en dat de omgang met
de medebewoners een probleem is “Je kunt hier niet goed met de mensen
praten. Je moet opletten wat je zegt. Als je wat zegt dan lachen ze hier niet,
ze mopperen eerder als je wat zegt. Ik kan niet lachen want er is niets te
lachen. Je kunt niks zeggen want dan worden ze allemaal boos, de
bewoners worden dan allemaal boos.” Ze heeft ook wel een idee hoe het
komt dat de sfeer niet goed is “Er wonen te veel mensen. Hier mopperen



Gebouw

ze. Ik voel me hier niet thuis. Hier lopen zoveel mensen rond, dan breek je
bijna je nek.”

Er zijn ook voordelen genoemd om met anderen samen te wonen. Zo gaf
een 67-jarige vrouw aan dat zij het liefst met mannen in een huis woont
"Want dan hoef je 's nachts niet bang te zijn. Het gaat om ’s nachts boeven
weg te houden. Ik vind vrouwen niet leuk. Met vier man red ik mij wel'.

Een aantal zelfstandig wonende burgers voelt zich eenzaam en geeft aan
dat het contact met anderen hierin een oplossing kan zijn: “Het wonen is
wel goed, maar in het gebouw is het niet gezellig. Er moet wat meer
gezelligheid komen, spelletjes of praten met anderen. ledereen moet bij
elkaar komen, zodat ze met elkaar in contact komen. Dit is er nu niet. Ik
ben nu eenzaam in mijn kamer.” Zie ook hoofdstuk Contacten en hoofdstuk
Vrijetijdsbesteding.

De burgers die in een instelling wonen beschrijven het gebouw als ‘saai en
niet gezellig’. Een man van 61 jaar zegt hierover; “Het wonen is wel goed,
maar in het gebouw is het niet gezellig. Er moet wat meer gezelligheid
komen, spelletjes of praten met anderen. ledereen moet bij elkaar komen,
zodat ze met elkaar in contact komen. Dit is er nu niet. Ik ben nu eenzaam
in mijn kamer.”

Ook verwaarlozing van het gebouw is een terugkerend onderwerp van
gesprek: “Mijn eerste indruk toen ik hier kwam wonen was dat het een
krothuis was wat op invallen staat. Dat was ook wel zo toen ik hier woonde.
De douchestraal is eerst heet en dan verbrand je je en dan heel koud en
lopen de rillingen over je lijf. Boven is het ontiegelijk warm niet meer
normaal.” Een ander zegt: “Het is hier soms onhygiénisch. Dan is er veel
stof en het wordt niet goed schoongemaakt. Het is een groot huis. Ik heb
geen last van het stof. Het is moeilijk om bij te houden.”
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5. Sociale contacten

Familie

Positieve van
familie

De contacten die de geinterviewden hebben, oftewel hun sociale netwerk
bestaat uit familie, vrienden, in enkele gevallen buren, de eigen partner en
soms eigen kinderen.

De aard van de contacten:
ze gaan er op bezoek of krijgen bezoek;
ze bieden hulp bij administratie (post, financién, belastingen);
met name met vrienden doen ze vrijetijdsactiviteiten zoals naar het café
of disco gaan, sporten, uitjes. (zie hoofdstuk Vrijetijdsbesteding).

Familie vormt het belangrijkste contact. Het betreft ouders, stiefouders en
(half)broers en (half)zussen. Maar ook ooms, tantes, neven, nichten en in
een enkel geval kinderen. In vrijwel alle interviews brengen de mensen het
ter sprake. Familieleden spelen een bepalende rol in hun levens, zo blijkt.
Deze rol is of heel positief of heel negatief. Positief als de ouders nog leven
en regelmatig op bezoek komen, evenals de broers en zussen. Negatief als
het contact weggevallen is, vaak doordat de ouders zijn overleden en
broers en zussen vervolgens niet meer langskomen. Maar ook negatief als
het gaat om de rol die ouders in de jeugd van de geinterviewden hebben
gespeeld.

Een vrouw van 64 jaar vertelt dat haar kinderen regelmatig langskomen.
Dat vindt ze fijn. Haar kleinkinderen komen niet, dat doet haar pijn.

Een man van 48 jaar die bij zijn vader woont vertelt over zijn familie: “Ik
woon hier. Samen met mijn vader. Dat is wel goed. Mijn zus en broers
komen wel eens langs. Ze komen zondag voor mijn verjaardag. Lekker
laten verwennen. Hoe mam dat deed. Ik ben er achtergekomen dat ze heel
veel deed. Ze is dood. We beginnen met koffie met gebak natuurlijk. Ze
blijven misschien wel eten.” Hij geeft aan dat hij verder geen vrienden
heeft.

Een man van 30 jaar die met vijf anderen woont vertelt dat het contact met
zZijn familie zeer goed is. Zijn vader is overleden en met zijn moeder heeft
hij vanaf zijn geboorte geen contact. Hij heeft verschillende (half)zusjes,
tantes en een neef. Ze wonen zeer verspreid: Bonaire, Den Helder,
Zeeland. “In Brabant wonen de tante en twee neven bij wie ik opgegroeid
ben. Met hen is het contact het beste. Met hen mag ik buiten het terrein ook
iets doen zonder begeleiding.”




Wegvallen van
familie

Een 44-jarige vrouw die zelfstandig woont met drie andere personen geeft
aan dat het belangrijk is dat ze regelmatig naar haar ouders kan
gaan.“Alles is leuk en rustig. Ik vind het prima. Belangrijk om in het
weekend naar papa en mama te gaan. Rummicup spelen met vader en
moeder is leuk. Spelletje vind ik leuk met mijn vader en moeder. Ik
rummicup op dinsdagavond om half acht met mijn vader en moeder.”

Een man van 53 jaar vertelt dat zijn vader overleden is toen hij één jaar
was. Zijn moeder bleef met zes kinderen achter. Nadat zijn moeder is
overleden heeft een aantal broers en zussen geen contact meer gezocht.
Met één broer heeft hij nog regelmatig contact (is zijn mantelzorger). En de
laatste tijd neemt een zus weer contact op. “Ik dacht, wie is dit nu aan de
telefoon. Wat moet ik daar nu mee. Je kunt je familie niet uitzoeken, die
krijg je erbij.”

Een vrouw van 52 jaar wonend samen met zes anderen, vertelt over haar
jeugd. Haar vader is vroeg overleden. Toen haar moeder ziek werd, is ze
haar gaan verzorgen. Ze is uiteindelijk overleden. Daarna is ze weer gaan
zwerven. “lIk heb wel broers en zussen, maar dat heb ik afgesloten. Ik
kreeg de schuld dat mijn moeder was overleden. Ik heb met niemand meer
contact. Ik heb ook geen vrienden. Soms heb ik het gevoel alleen op de
wereld te staan. Zeker nu ik de familie kwijt ben. Ik heb wel een ex-vriendin.
We hebben soms wel contact met een telefoontje tussendoor. Maar verder
heb ik niemand. Niemand komt op de koffie.”

Een man van 33 jaar wonend in een semi-gesloten setting: "Mijn familie
woont te ver. In Duitsland. Ik heb niet veel contact. Ik bel iedere maandag
mijn ouders, mijn moeder. Mijn zus zie ik niet meer. Ik moet niets met haar
te maken hebben.” En over zijn vader: ” Ik heb mijn vader een keer
geslagen. Hij maakt problemen met mijn moeder en ik kwam voor mijn
moedertje op. Mijn vader dreigde altijd. Ik mag mijn vader niet.”

Een man van 40 jaar die begeleid zelfstandig woont vertelt dat zijn ouders
zijn overleden. Hij heeft drie zussen en een broer. "Geen familie meer,
geen contact meer mee. Getrouwd en weg! Bellen niet en niet visite.” Toen
Zijn ouders nog leefden, kwamen ze nog wel langs. “lk weet wel waarom ze
niet komen, ze hebben geen tijd.” Hij heeft wel vrienden maar die komen
niet vaak. Hij heeft een vrijwilliger waar hij soms leuke dingen mee doet.
Als de interviewers afscheid nemen, loopt de man mee en vraagt “Wat
denk je, is er post?” Hij vertelt op welke dagen er post is, folders op



Problemen in
jeugd

zaterdag, maandag geen post, dinsdag misschien een kaart. Hij gaat
iedere dag kijken. Bij de brievenbus aangekomen blijkt dat er inderdaad
geen post is. Hij kijkt teleurgesteld.

Man van 61 jaar, woont met vijf anderen. “De vrienden zijn allemaal weg.
Ze zijn gestorven aan ziekten. Mijn vriendin is dood gegaan. We zijn
verloofd geweest. Dat was een goeie. Ze was 28 jaar mijn vriendin. Ik denk
en denk en denk aan haar. Vervelend hé?” Hij vertelt even later dat hij op
zoek is naar een nieuwe vriendin. (Zie kopje Vrienden). Over zijn familie: “lIk
heb zes zussen. Mijn ouders zijn overleden. Ik zie een zus wel een paar
keer in de week. We praten over vroeger en drinken dan koffie. Dat vind ik
fijn. De andere broer en zussen zie ik nooit.”

Onder de geinterviewden zit een groep jongens (de jongste is 10 jaar en de
oudste is 23 jaar). Enkele wonen thuis en krijgen naschoolse opvang.
Anderen wonen met andere kinderen op de groep. Ze hebben problemen
thuis. Een jongen van 22 jaar vertelt. “Met mijn vaderskant heb ik nooit
contact gehad. Met mijn moederskant ... een beetje. Ik had een broer die is
op mijn zestiende overleden. Hij had drie flessen wodka en een overdosis
heroine gebruikt. Op dat moment heeft mijn moeder mij ook opgezegd. 1k
was 16 jaar. Kijk maar hoe je het red, zei ze. Ze had zelf andere dingen
aan haar hoofd: sterfgevallen, criminaliteit. Mijn stiefvader noem ik vanaf
mijn tiende pap. Die heeft veel voor me betekend.”

“Qua familie en vrienden en naasten heb ik geen gevoel van liefde en
vertrouwen gekend of bevestiging dat je het goed doet”, vertelt hij verder,
“dat je waarde hebt in deze wereld. Dat geef ik mezelf dan wel weer. Ik ben
heus geen dom persoon. Ik heb veel ervaring opgedaan. Je bent hier om te
leren in dit leven.”

Hij heeft niet spijt hoe het gelopen is maar stelt wel dat anderen iets
hadden kunnen doen. “Als ik dat figuur (zijn vader) gehad had in mijn leven
dan was ik hier nooit geweest. Dan zou mijn broer er ook nog zijn geweest.
Mijn moeder kan niet de hele opvoeding op zich nemen. De vader geeft
grenzen aan en discipline. Dat heb ik gemist. Het is de reden dat ik de
kermis ben opgegaan. Door mijn moeder heb ik geleerd netjes te zijn, te
zorgen voor je omgeving, hand geven, open staan voor de ander. Ik heb
niet geleerd om echt voor mezelf te zorgen als het gaat om financieel en
papier werk.”

Een jongen van 10 jaar die naar de naschoolse opvang gaat vertelt over de
verschillende pleeggezinnen waar hij in heeft gezeten. “Het ene was fijner
dan het andere.” (Zie ook hoofdstuk Wonen) Hij woont inmiddels weer thuis



Vrienden

bij zijn moeder en broertje en dat vindt hij fijn. Wat opvalt in zijn verhaal is
dat hij steeds met veranderingen te maken heeft: nieuwe pleeggezinnen,
wisseling van trainers, andere voogden. “Ik doe veel voetbal. Maar ik had
iedere keer een andere trainer. Dan weer die trainer en dan weer die
trainer. Kon ik het daar net goed mee vinden, en dan kregen we weer
andere.”

Enkele jongeren tussen de 10 en 24 jaar geven aan dat zij ondanks de
problemen thuis toch graag bij de eigen familie willen zijn. Een jongen

vertelt dat hij ze vaak belt. Ook andere jongens geven aan dat ze toch

liever thuis willen wonen of elk weekend naar huis gaan.

Ook bij de oudere geinterviewden die een andere vorm van ondersteuning
krijgen hebben zich dingen in hun jeugd afgespeeld (seksueel misbruik,
jeugddetentie, diverse pleeggezinnen, problemen met de vader), zo valt uit
de gesprekken te destilleren. In de interviews gaan ze hier niet of
nauwelijks op in: ze willen het niet of hebben het wellicht weggestopt.

Vrienden zijn belangrijk in het leven van de geinterviewden. Met hen kun je
leuke dingen doen (zie het begin van dit hoofdstuk). De één heeft
daarnaast een goed contact met zijn/haar familie en voor de ander vult het
de leegte op die familie achterlaat. Niet iedereen heeft vrienden.

Hoe de vriendschappen ontstaan zijn, is niet altijd duidelijk. Genoemd
worden vrienden van werk, uit de woonvorm, soms van school of het eigen
dorp.

Vooral de jongeren (tussen de 10 en 24 jaar, naschoolse opvang en
tijdelijke opvang) hebben verschillende vrienden, veelal van buiten hun
woongroep. Ze zijn belangrijk. “Ik heb genoeg vrienden en één beste
vriend. En als ik er meer nodig heb, dan maak ik ze wel.” (jongen van

15 jaar, naschoolse opvang) en “lIk ben meestal bij vrienden. Heb 15 of zo,
goeie vrienden. Buiten zijn, zwemmen.” Hij geeft aan dat er op de groep
geen echte vrienden zitten (jongen van 16 jaar, woont met zeven andere
kinderen).

Een jongen van 17 jaar (woont met negen andere kinderen). “Heb 35
vrienden of zo. Ze wonen niet zo in de buurt. Ik kan er wel makkelijk naar
toe gaan. Ik heb één goeie vriend. Hij ziet hem elk weekend. Daar mag ik
blijven slapen. Als ik heel veel problemen hier heb dan ga ik naar hem toe
en ga ik goed met hem praten en dan wordt het beter. Mijn ouders zie ik
één keer per maand en mijn broer ook. Mijn opa zie ik nooit. Die zou ik wel



Eigen partner,
buren

vaker willen zien. Ik bel mijn ouders twee keer per week. Ik zou wel graag
weer thuis willen wonen.”

Niet alleen voor kinderen ook voor andere geinterviewden geldt dat
medebewoners niet altijd of juist niet tot hun vriendenkring behoren.

Een man van 33 jaar wonend in een semi-gesloten setting gaat vaak naar
vrienden in Venray.

Een man van 61 jaar die met vijf anderen woont: "Ik heb het op het werk
veel contacten. Ik praat over het werk en de natuur, over vroeger en
dansen in cafés. We praten over wat je hebt meegemaakt. De andere
medebewoners zijn niet zijn vrienden, op één na. Ik ben andere mensen
gewend van mijn werk en het dorp.”

Een jongen van 22 jaar die in het pension zit vertelt hoe lastig het is als
jijzelf wel veranderd bent maar je vroegere vrienden niet. “Ik heb wel
vrienden, maar hoe moet ik het zeggen. In groep 7/8 was ik het baasje van
de school waar iedereen achteraan liep en dat is op de middelbare school
doorgegaan. Ik ben toen twee keer blijven zitten, want ik was meer bezig
met vrienden en lol hebben dan met school. Die mensen zien me dan nog
als de persoon die de school heeft geterroriseerd en de grapjas. Afgelopen
jaar is het rustiger geworden en ben ik volwassener. En daar kunnen ze
waarschijnlijk niet goed mee omgaan. Er zijn veel mensen die denken
bevriend te zijn, maar daar heb ik niks aan. Ze willen dan mijn aandacht,
geld of plezier. Als ik ze niks te bieden heb dan accepteren ze je ook niet.”

Een man van 55 jaar (met andere bewoners in appartementencomplex)
vertelt dat zijn zus hem niet meer kan helpen omdat ze te ver weg woont.
“Daarom heb ik mijn buurvrouw gevraagd. Ik krijg nu van mijn buurvrouw
vier warme maaltijden in de week. Dit is mantelzorg. Ik moet nog papieren
invullen voor de SVB.”

Een man van 53 jaar (alleenwonend, maar wel in complex met andere
bewoners) geeft aan dat hij twee officiéle mantelzorgers heeft. Zijn broer
(doet de belastingen) en een buurtgenoot. “lemand uit de buurt doet af en
toe de kledingkast nalopen.”

Enkele mensen hebben een partner, wonen hier mee samen (met
kinderen) en leiden een vrij zelfstandig leven. Anderen willen graag
samenwonen of zoeken een partner. Een vrouw van 64 jaar waarvan alle
kinderen uit huis zijn vertelt dat ze graag wil samenwonen met haar vriend.
"Nu hog even niet, want er volgen nog enkele gesprekken waar familie en
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contact

Vertrouwen
& Sociale
vaardigheden

begeleider aanwezig zijn.” Een andere vrouw van 21 jaar vertelt dat ze een
nieuwe relatie heeft. “Hij mag wel bij haar komen maar ze mag nog niet zo
naar hem toe. Ze is erg gelukkig met hem.”

Een man van 61 jaar die met twee anderen woont krijgt in zijn zoektocht
naar een nieuwe vriendin hulp van de begeleiding. Ook krijgt hij hulp bij het
in contact komen met anderen. (Zie ook hoofdstuk Hulp en ondersteuning).
De begeleiding helpt met vragen stellen en papieren invullen.

Een vrouw van 52 jaar die in een woongroep woont geeft aan dat ze al zes
jaar verkering heeft. Ze wonen niet samen. Ze toont trots haar ring. Verder
heeft ze weinig kennissen. “Je hoort er maar weinig van, maar ik vind het
wel goed zo als het is.”

Verschillende geinterviewden geven aan dat ze graag een vrijwilliger willen
hebben om leuke dingen mee te doen. Een aantal heeft er één. Enkele
geinterviewden vertellen over hun lidmaatschap van de Vriendenkring. In
het hoofdstuk Vrijetijdsbesteding wordt op beide ingegaan.

Een vrouw van 23 jaar uit de specifieke wens dat ze met lotgenoten over
rouwverwerking en het paranormale wil praten. Ze vertelt over de
zelfmoord van haar neef en nicht en hoe ze dit voorvoelt heeft, evenals de
dood van haar oma. Ook vallen schriften zo maar op de grond of gaan
kopjes bewegen. “Wat ik zou willen. Ik wil graag dat de instelling mensen
heeft die ditzelfde meemaken. Die in ieder geval dit serieus meemaken.”

In een aantal interviews speelt ‘vertrouwen’ en het hebben van sociale
vaardigheden om met andere mensen om te gaan een grote rol in hun
contacten. Dit betreft zowel persoonlijke contacten als contacten met
instanties.

Bij twee geinterviewden zijn de kinderen uit huis geplaatst. Beide verhalen
kenmerken zich door een lange rij van instanties waar deze mensen mee te
maken hebben gehad. Dit heeft bij hen tot veel wantrouwen geleid. Het is
van invloed op hoe zij tegen contacten aankijken en er mee om gaan.

Een man van 28 jaar (wonend in een appartementencomplex voor
daklozen, heeft kinderen) vertelt dat zijn kinderen uit huis zijn geplaatst. Hij
heeft veel negatieve ervaringen met allerlei instanties. “Ze houden zich niet
aan de afspraken. Ze denken dat wij een bal zijn die ze van links naar
rechts kunnen schuiven. Ze drinken koffie en dan gaan ze weer. Ik ben
ontzettend boos.” Hij vertelt verder: “Er gaat niets goed, alles gaat
verkeerd; blijf liever alleen. Ik heb geen vrienden, krijg ik ook geen ruzie; zit



ik ook niet om te springen.” (zie ook Hoofdstuk Geld en hoofdstuk Hulp en
ondersteuning).

Ook uit het verhaal van een jongen van 10 jaar (naschoolse opvang) blijkt
hoe moeilijk het voor de geinterviewde groep mensen soms is om met
anderen mensen om te gaan en omgekeerd hoe moeilijk het voor anderen
is om de juiste ingang te vinden. De jongen vertelt over zijn school en hoe
hij de reactie van de directeur ervoer toen hij ruzie kreeg. “De directeur was
boos op mij. Komt ie even later naar mij toe. Dat moeten zij nu net niet
doen. Ze moeten mij gewoon met rust laten. Pakken ze mij gewoon bij de
nek.” Hij vertelt dat als mensen boos op hem zijn, hij even met rust gelaten
moet worden om het te verwerken. “En nu zegt de directeur tegen mij
‘Jongen je moet heel even wachten, want dat vond ik niet leuk van je. Ik
kom zo naar je toe’. Dat vind ik fijner.”

Uit de interviews komt één voorbeeld naar voren van een man (64 jaar,
zelfstandig wonen) die op advies van zijn coach naar een cursus ®eggen
van sociale contacten’ gegaan is. Ook heeft zijn coach hem naar MEE
gestuurd. Beide is niet goed uitgepakt. De cursus heeft niets opgeleverd.
En bij MEE waren gehandicapten, daar had ik niets te zoeken. Niet voor
mijn persoonlijke problemen.”
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6. Werk en dagbesteding

Vaak geen
diploma

Escalatie met
jobcoach / baas

De meeste geinterviewden hebben (vrijwilligers)werk of dagbesteding.
Betaald werk, sociale werkvoorziening en dag- of activiteitencentrum
worden even vaak genoemd. Het doen van vrijwilligerswerk komt twee keer
Voor.

De weg naar het werken toe is voor meerdere personen niet zonder slag of
stoot gegaan. Meerdere personen vertellen dat ‘het gedoe met werk’ vaak
al op de opleidingen begonnen is. Een 19-jarige man vertelt hierover: “lk
heb problemen met gezag. Ik was altijd stoned in de klas. Later besef je dat
je het papiertje (diploma) mist. Ik deed VMBO, maar heb dat dus niet
afgemaakt.”

Ook een 26 jarige vrouw heeft geen diploma’s. Ze heeft haar laatste school
niet af kunnen maken omdat ze twintig werd en daarom van school moest.
De teleurstelling en boosheid zijn nog groot. Ze begrijpt nog steeds niet
waarom de regels zo zijn. Ze hoefde alleen nog maar examen te doen om
haar diploma te kunnen halen. “Dan had ik nu makkelijker in de horeca aan
het werk gekund; ik had al stages gedaan.”

Een 33 jarige man vertelt ook dat hij zijn school niet heeft afgemaakt.
“Geen stage plaats. Daar zou het FSWL voor zorgen. Zij zouden mij ook
coachen. Die zouden mij een stage plek geven in de logistieke opleiding.
Maar ja als ik geen stageplek heb en niets, ja wat heb ik dan. Zegt mijn
leerkracht: Ja dat klopt dan heb je niets.” Wat heb ik daar nou aan? Hij
vervolgt: “Ga ik netjes naar school en dan geen stageplek. Nou dan ga ik
maar naar huis.”

Ook zijn er voorbeelden van geinterviewden die wel hun diploma hebben
behaald. Zie enkele levensverhalen.

Wanneer de geinterviewden de arbeidsmarkt gaan betreden valt het op dat
dit niet altijd makkelijk verloopt. Een aantal mensen vertelt dat zij vaak
geprobeerd hebben om voor langere tijd een vaste baan te behouden. Dit
lukte vaak niet omdat er onenigheid en ruzie ontstond met ‘bazen’ of
‘jobcoach’. Een 23-jarige man vertelt hierover: “Ik heb op wel 150 plekken
gewerkt. Ik heb ruzie gehad met veel bazen. Ik kwam vaak niet opdagen.”

Op de vraag ‘Waar loop je tegen aan op je werk?’, vertelt een man: “Tegen
de jobcoach die ons begeleidt, vijf maal geéscaleerd. Degene die ons daar



Op eigen tempo
werken

Met dieren
werken

begeleid. Vooral veel op mij, dat ik de pineut ben. Ik heb aangegeven dat ik
wat anders wil proberen.” Een alleenwonende man van 33 jaar heeft een
vergelijkbare ervaring en benoemt dat hij dit ook bij andere instanties
merkt. Hij vertelt, terwijl hij met de vuist op tafel slaat: “Wat doet die trut van
die jobcoach? Dan gaat ze met mijn chef praten. Zo wil ik dat niet. Eerst
met mij en dan met de chef en de jobcoach. Dat valt mij bij zoveel instantie

op.”

Er zijn daarentegen ook burgers die tevreden zijn met hun werk of
dagbestedingsplek. Opvallend is dat meerdere mensen benoemen dat het
vooral zo prettig is omdat ze in hun eigen tempo kunnen werken.

Een vrouw vertelt dat ze het wel fijn vindt om bij een WSW-bedrijf te
werken: “Dan kun je tenminste op je eigen tempo werken. Bij een gewoon
bedrijf had ik het anders niet vol kunnen houden. Dan moest ik sneller
werken.”

Een man, hij wil niet meer over zijn leeftijd kwijt dan dat het boven de

40 jaar is, werkt op dit moment in een restaurant. “Koffie klaar maken, twee
vergaderzalen. Gaat, goed he. Plezier in het werk.” Hij vertelt dat hij dit
werk niet altijd heeft gedaan. “Ik heb altijd in de bakkerij gezeten. Was heel
druk. Hard werken. Zachte broodjes en veel vlaaien maken. Veel stress.”
Hij trekt een vies gezicht. “Tien vlaaien klaar maken en dan wel een beetje
snel, kreeg ik dan te horen.” Hij weet goed te benoemen waarom hij het nu
wel naar zijn zin heeft. “Nu is het veel rustiger werken. Ik kan dit aan.”

Zoals eerder gezegd in het hoofdstuk over wonen, spelen dieren een
belangrijke rol in het leven van de geinterviewden. Zo ook bij het werk en
dagbesteding van mensen. Een 61 jarige man werkt sinds 1,5 jaar drie
dagen op de zorgboerderij en verricht daar tuinwerk. Ook verzorgt en voert
hij de dieren. “Het is een leuke boerderij. Ik vind het zo!” (hij steekt daarbij
Zijn duim omhoog). "Het is echt mijn baantje, Ik krijg er alles: tuin en dieren.
Echt woar!”

Een 33-jarige man geeft het volgende antwoord op de vraag of hij hobby’s
heeft: “Ja, judo en met dieren werken. Hij werkt zes dagen in de week :
“Met dieren, uilen, van alles. Ik verzorg dieren. We hebben een mobiele
kinderboerderij. Ik moet dan uitleggen wat konijnen betekenen of hoe ze
dieren moeten verzorgen. Dan rijden we naar een bejaarden tehuis,
scholen of naar mensen die gehandicapt zijn. Ze mogen dan dieren
aanraken.”

56 LSR, landelijk steunpunt (mede)zeggenschap
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werken

Eigen geld
verdienen

Vrijwilligerswerk

Een andere vrouw verwoordt het als volgt:”lk vind het leuk in het
dierenasiel. Ik moet beestje om me heen hebben. Zonder beestjes is het
niks”.

De geinterviewde jongeren geven aan dat zij ‘werken met de handen’
aantrekkelijk vinden:
Een jongen van 15 vertelt dat hij een beroep met zijn handen wil:
“elektricien, hout- of metaal bewerking of boomchirurg.”
Ook een 17 jarige vertelt op de vraag wat hij na school wil gaan doen:
“Hmmm, een autobedrijf, ik wil een autotuner worden. Dan ga je
verschillende auto’s uitbouwen, pimpen.”
Een 14-jarige vertelt over wat hij een leuke baan vindt: "Van alles, met
hout, techniek en stroom. Gewoon klusjesman en dat soort dingen.”
Een 16-jarige man vertelt: “Ik zou naar de ambachtsschool willen. 1k wil
timmerman worden. lets in de bouw. Ik ben er al mee bezig op school.”

Wanneer we mensen meenemen in hun wensen op het gebied van werken
dat noemen zij het hebben van werk zinvol. Verder is eigen geld verdienen
belangrijk. Hierbij maakt het dan niet zo veel uit wat het werken inhoudt.
Een 52 jarige vrouw vertelt dat zij drie dagdelen een werkcentrum bezoekt
waar ze gordijnen maakt met kralen, maar ook spijkerclips of chocolade
letters uitpakt. “Het liefste zou ik een betaalde baan hebben.”

Een jongen van 16 jaar vertelt over wat hij gaat doen nadat hij zijn examen
heeft gehaald. “Dat weet ik nog niet. Ik weet nog niet wat het beste is om te
verdienen. Wat ik later wil gaan worden. Dat komt misschien nog wel. 1k wil
later mijn eigen geld verdienen. Ik wil werk waar ik goed mee verdien.”

Er zijn mensen die met een lach en vol passie vertellen over het
vrijwilligerswerk dat zij doen. Een vrouw van 25 jaar doet naast haar werk
in een WSW-bedrijf ook vrijwilligerswerk. “Ik doe kindervakantiewerk.
Spelletjes, film kijken, toneel, speurtochten. Kindervakantieweek is een
vakantieweek voor kinderen en ik ben één van de vrijwilligers. Aan het
einde van de dag ben je gesloopt, maar dan heb je tenminste iets gedaan.
De kinderen leven helemaal op en daarom is het leuk om te doen.”

Ook deze 55-jarige man geniet van zijn vrijwilligerswerk en vertelt lachend:
"Vrijwilligers werk doe ik tegenwoordig. Dit doet mij erg goed. Zij letten op
mijn beperkingen. Als ik buiten wil zitten, dan mag dat. Dan kan ik uitrusten.
Zij geven mij verantwoordelijkheid. Zij hebben dus vertrouwen in mij. Dat
geeft mij een fijn gevoel.”

Burgers met een licht verstandelijke beperking vertellen over hun leven 57
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7. Vrijetijdsbesteding

Muziek, sporten,
computer, disco

De geinterviewden hebben zelf aangegeven wat vrijetijdsbesteding voor
hen inhoudt. Aan het eind van het gesprek is hen een lijstje met activiteiten
voorgelegd met de vraag wat zij regelmatig deden. Hierop stonden zaken
als op bezoek bij vrienden, naar bibliotheek, sportwedstrijd, kerk. (zie ook
hoofdstuk Achtergrondgegevens geinterviewde burgers)

Wat opvalt is dat veel geinterviewden meerdere en ook verschillende
hobby’s en activiteiten hebben. Muziek (instrument bespelen, cd’s), sporten
(voetbal, tafeltennis, tennis, zwemmen, fietsen, judo, volksdansen) en de
computer worden het meest genoemd. Vooral door kinderen en jongeren.
Andere activiteiten die genoemd worden zijn familie bezoeken, naar de
bioscoop gaan, (kienen in) het café, disco, bibliotheek, foto’s maken,
verzamelen van dingen (dolfijnen, foto’s Frans Bauer), met dieren werken.
Hier zitten ook wat meer bijzondere activiteiten tussen zoals gedichten
schrijven, country line dance, rugby, theatershow schrijven.

Deze activiteiten betekenen veel voor de geinterviewden. Met name
muziek en sport spelen een belangrijke rol in hun leven. Het geeft hen een
fysiek goed gevoel. Ze krijgen er vrienden door (zie ook hoofdstuk Sociale
Contacten). Of het doen geeft gewoon een goed gevoel, het geeft richting
aan hun leven.

Voor een jongen van 16 die naschoolse opvang krijgt, is muziek zijn grote
hobby. “Na school ga ik muziek spelen. Keyboard en zelf muziek maken op
de computer. Ik sta al bekend op YouTube met een filmpje.” Een vrouw
kijkt trots en lacht als ze vertelt: “Atletiek, dat is sport. Daar heb ik mijn
diploma’s van. Goud, brons en zilver en dat op mijn verjaardag.”

Een 23-jarige die in een zorginstelling woont vertelt dat hij vier keer per
week sport en zich hier goed bij voelt “Het is net als drugs. Dat is heel
belangrijk. Mijn lichaam ziet er dan beter uit. Dit heeft te maken met het
stofje eurofee. Door sporten komt dat stofje dus ook in je lichaam.”

Een jongen van 16 jaar: "Ik zit vanaf mijn zevende of achtste op een
rugbyclub. Dat is echt mijn sport. Ik ging eens met iemand mee en vond het
een leuke sport. Dan kan ik me goed afreageren. Ik heb daar ook een paar
vrienden.”
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Samen met .....

Vrijwilligers

Een jongen van 15 die op de naschoolse opvang zit vertelt dat muziek zijn
leven is. “Mijn vader is zanger. Mijn zusje en ik spelen een instrument.
Muziek is mijn leven. Ik ken een bekende radio-d|. Ik wil dat gaan doen als
hobby. Ik ken een paar die een eigen bedrijf hebben als webradiomaker en
daar wil ik me bij aansluiten. Ik moet wachten tot ik 16 jaar ben en hopen
dat pap me geld wil geven en dan apparaten kopen.”

Een man van 34 jaar die in een gesloten setting schrijft veel gedichten als
reactie op wat hij heeft meegemaakt. Tijdens het interview schrijft hij een
gedicht dat hij de interviewer meegeeft.

De geinterviewden doen de vrijetijdsactiviteiten regelmatig samen met
anderen. Zoals met:
familie: “spelletjes vind ik leuk met mijn vader en moeder.”
begeleiders: naar bibliotheek of op de fiets naar het dorp of winkelen en
koffie drinken in de stad;
vrienden: muziek luisteren, naar café of disco gaan;
vrijwilliger: met de vrijwilliger buiten het terrein iets gaan drinken (woont
met vijf mensen in een appartementencomplex, is 30 jr.) of met een
vrijwilliger naar de kerk gaan;
medebewoners: tv kijken of naar de bioscoop.

Verschillende mensen vertellen dat ze een vrijwilliger hebben die leuke
dingen met hen doet. Een vrouw van 40 die met vijf anderen in een
woonvorm woont: “Om de 14 dagen ga ik met een andere vrijwilliger
fietsen, met T. Om half drie of twee uur. Bij regen fietsen we niet dan doen
we een spelletje of ga ik mee naar zijn huis. Dan babbelen we, we kletsen.
Ik hou van kletsen.”

Een aantal heeft geen vrijwilliger en wil er juist graag een hebben. Dezelfde
vrouw geeft aan ook graag met een vrijwilliger naar Venray te willen gaan
een keer in de zo veel tijd.

De man die sinds kort met zijn vrijwilliger even buiten het terrein mag zegt:
“Mijn wens is gewoon leuke dingen te doen. Bijvoorbeeld naar de bioscoop
gaan, museum, op bezoek naar familie. Ik zal altijd begeleiding nodig
houden en dat heeft te maken met mijn verleden. Ik wil niet meer in de fout
gaan. De begeleiding doet nu ook boodschappen of we gaan ergens naar
toe. Dat gebeurt regelmatig. Dan moet ik de personeelskosten en
reiskosten voor de begeleiding betalen en dat is duur. Daarom doe ik het
liever met een vrijwilliger! Sinds kort heb ik een bezoekvrijwilliger. Ze
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Verveling

probeert één keer per maand te komen, een paar uurtjes. Ze heeft ook
andere cliénten.”

Sommige geinterviewden zijn ook zelf vrijwilliger. In het hoofdstuk Werk en
dagbesteding staat beschreven wat zij doen en hoeveel plezier zij hier aan
ontlenen.

Veel geinterviewden beleven veel plezier aan de dingen die ze doen in hun
vrije tijd. Het is voor een aantal zelfs een essentieel onderdeel in hun leven
(muziek, sport). Anderen geven aan niets te doen te hebben. En ze worden
hier naar eigen zeggen ook niet bij geholpen. Wat opvalt aan de verhalen
van deze mensen is dat het gebrek aan activiteiten effect heeft op hoe ze
verder hun leven ervaren. Zie ook hoofdstuk Ervaren geluk en
tevredenheid.

Een vrouw van 52 jaar die met zes anderen in een flat woont zegt:

“lk zou het liefst hier weg willen, want ik heb hier niks. Ik ga geraniums
halen en dan ga ik daar achter zitten. Ik kom helemaal nergens. Ik heb het
recht eens ergens naar toe te gaan. Dan heb je geld en dan ga ik zo iets
doen. Als ik iets te doen had dan zou het beter gaan.”

Een andere man die in een unit met vier anderen woont zegt dat zijn oude
groep leuker was. “Daar leefde ik, deden ze leuke dingen. Met die groep
gingen we op kamp. Zelfs de crisisgroep was leuker. Er was een foto club.
Mocht je zelf de foto’s ontwikkelen, muziek maken, kunst maken dat dan
tentoongesteld kon worden. Kunstbende.” Hij vertelt verder: “Nu kom ik
thuis van de dagbesteding, moet ik gelijk naar mijn kamer. Mijn leven is
helemaal geregeld van dan tot dan. Ik vind het gewoon jammer hoe het nu
gaat. Ze zouden gewoon wat meer met de mensen moeten doen,
ondernemen. Niet alleen kijken naar de groepsopstelling maar ook iets
doen voor de jeugd. Je moet het levendig maken. Ik wil leven.”

(zie verder hoofdstuk Ervaren tevredenheid en geluk)

Een vrouw van 52 jaar die in een woongroep woont geeft aan dat ze ook
graag doordeweeks wel eens mee het dorp in wil met de begeleiding. Maar
ze loopt te langzaam, de begeleiding heeft te weinig tijd. “Ik zou willen dat
er doordeweeks meer tijd voor was om samen met de begeleiding naar het
dorp te gaan. Soms kan het in het weekend, maar niet altijd.”

Gebrek aan geld wordt overigens niet of nauwelijks genoemd als reden om
geen activiteiten te doen.
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Niet alles is
toegestaan voor
jongeren

Verenigingen en
clubs

Niet alle activiteiten zijn toegestaan of worden gestimuleerd door de
begeleiders. Dit geldt voornamelijk voor de jongeren. Een jongen van

17 jaar die met negen andere kinderen woont, vertelt drie jaar lang aan
thaiboxen te hebben gedaan. “Dat mag ik hier niet meer dus. Het is een
agressieve sport of zo. Dat is ook zo. Het is wel een leuke sport want dan
kun je jezelf verdedigen. Als je in de stad in elkaar wordt geslagen en je
mag niet thaiboxen wat moet je dan doen om je te verdedigen?” Hij gaat
binnenkort op fitness. “De begeleiding is er al mee bezig.” Een andere
jongen geeft aan dat judo niet mag van de zorginstelling.

Een jongen van 22 vertelt dat hij zijn vrije tijd vult met muziek schrijven,
theaterstukken schrijven, poppenkast maken. Hij probeert scriptschrijver te
worden. "Ik ben eigenlijk een show aan het schrijven en die wil ik opvullen
met muziek, theater, toneel en dansen van alles eigenlijk. Ik heb een paar
mensen ontmoet die willen me sponsoren. Dat is hobby. Ik mag dat in X
(de zorginstelling waar hij zit) niet zien als tijdsbesteding, want het is geen
toekomst.” Hij vult aan: “En ik wil hbo pedagogiek gaan doen. Afgelopen
vrijdag heb ik toelating gedaan.”

Enkele mensen zijn lid van verenigingen. Het betreft sportverenigingen
(rugbyclub), voetbalclub (PSV Supportersclub), een politieke partij (SP),
fanclub van Frans Bauer, kook- en eetclub, visclub, atletiekvereniging,
vereniging voor mensen met een verstandelijke beperking (Onderling Sterk
en de invalidenbond) of een georganiseerd lotgenotencontact zoals de
‘Vriendenkring’ (zie het kopje hieronder).

Een man van 40 jaar die begeleid zelfstandig woont vertelt:"Ik ben lid van
de invalidebond. Dat is dat we gezellig dingen doen, tafel tennis, sjoelen,
kienen, eten. Vroeger was ik lid van de tafeltennis. Op woensdagavond is
er een activiteitenclub, daar doen we verschillende dingen. Eerst was er
een club van X (de zorginstelling) voor gehandicapten, maar nu niet meer.
Weet niet waarom.”

Een vrouw van 28 jaar die zelfstandig woont vertelt van welke verenigingen
ze allemaal lid is geweest en zegt: "Na twee, drie weken vond ik het wel
weer goed. Ik hou niet van verplichtingen. Ik heb geen klik met die mensen.
Zodra ik druk voel, haak ik weer af.” Ze vervolgt: “Die kookclub voor
mensen met een verstandelijke beperking was niks voor mij. Ik voel me niet
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‘Vriendenkring’

thuis bij gehandicapten.” Haar moeder vult aan: “ Ze valt tussen wal en
schip.”

Een aantal vertelt vol enthousiasme over de ‘Vriendenkring’ waar ze lid van
zijn. Het is een goede manier, zo blijkt, om mensen, via het doen van
activiteiten, te ontmoeten en contacten op te doen (zie ook hoofdstuk
Sociale Contacten).

Een vrouw (21 jaar woont met twee anderen) legt uit: “De Vriendenkring is
een groepje mensen in Venlo. Ik ga met de bus. Vriendenkring is van
Veritas. Een soort MEE maar dan een stichting. Vrijwilligers die iets
organiseren. Meestal twee of drie keer in de maand. Uitstapjes, wandelen,
uit eten, sinterklaas, kerst/wokken/kerstmarkt. Ik ben er lid van.” Ze vertelt
dat ze verder nog bij Breekuit zit. “Dit is ook een vriendenkring. Zij doen
ook dagtochten zoals dierentuin, uit eten, kerstmarkt, ook die dingen.”

Een man van 61 jaar vertelt dat hij ook meedoet met uitstapjes van
Vriendenkring ‘Breeduit’. “Dat is heel leuk. Bijvoorbeeld naar Rotterdam,
Arcen, Amsterdam naar de bloemen. Zij organiseren veel. Ik vind dat heel
leuk.”

Een man noemt dat hij vroeger aan dagtochtjes meedeed, georganiseerd

door Veritas. Maar zij zijn er mee opgehouden, vertelt hij. Daarom regelt hij
nu op eigen initiatief tochtjes.
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Hele lijst
instanties

8. Hulp en ondersteuning

Alle geinterviewden krijgen een bepaalde vorm van begeleiding, maar
zoals eerder aangegeven is het voor 22 van de 42 geinterviewden niet
duidelijk hoeveel uur begeleiding zij krijgen.

Zij weten vaak wel op te sommen waar zij hulp en ondersteuning voor
krijgen. De aard van de begeleiding is divers: van huishoudelijke hulp,
administratieve hulp, het maken van een praatje, tot naschoolse opvang,
specialistische begeleiding, tot 24-uurs zorg.

De geinterviewden noemen meerdere instanties en hulpverleners waar zij
mee te maken hebben (gehad):

Politie Bureau Jeugdzorg
Huisarts Ziekenhuis

School Consultatiebureau
Leerplichtambtenaar Gemeente (Wajong, WMO)
MEE Broeders

Huizen van Bewaring Casemanager/jobcoach
TBS-klinieken Psychiaters, psychologen,
Thuiszorg Advocaten

Wat opvalt is dat meerdere mensen een lange geschiedenis met meerdere
zorginstellingen achter de rug hebben. Dit heeft vaak als reden dat
zorginstellingen weinig raad lijken te weten met de problematiek van deze
burgers die bijzondere zorg nodig hebben of zij onderkennen de hulpvraag
onvoldoende of het valt niet onder hun verantwoordelijkheid. Het duurt dan
lang eer de juiste hulp gevonden is.

De geinterviewden geven veel positieve opmerkingen over de rol van
begeleiders in hun leven. Aan de andere kant gaat er ook veel mis in de
relatie met de begeleiders en andere professionals. Ze vinden dat zij te
veel van oordelen en niet van vertrouwen uitgaan. Er is een te grote focus
op regels en afspraken. Ze missen op het individu gerichte aandacht en
persoonlijke betrokkenheid.

Een man van 34 jaar die op dit moment woont in een gesloten setting
noemt een hele lijst met instanties: dagactiviteitencentrum, negen keer
detentie, pleegouders, sociowoning, dagbesteding op terrein, woonplek
voor bhijzondere zorg.

Hij vat het zelf als volgt samen: “Ik heb ook in X gezeten: de 2° keer, hierna
ging ik naar Y. In X zit je maximaal drie maanden en in Z kon ik van het
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Onvoldoende met
hulpvraag gedaan

terrein aflopen en dat was ook niet slim. En toen zat ik weer in X, daar kon
ik niet weglopen. Ik zat toen op Q, dan hebben ze door dat je bijzondere
zorg nodig hebt.”

Een man van 30 jaar die met vijf anderen in een nieuw
appartementencomplex woont vertelt dat hij zichzelf bij de politie heeft
gemeld. In samenspraak met onder andere een psychiater wordt hij in een
Huis van Bewaring geplaatst en daarna gaat hij naar een Individuele
Begeleide afdeling. Men vindt dat hij met spoed behandeld moet worden,
maar er is geen plek. Hij moet twee jaar wachten voordat hij op Hoeve
Boschoord (tbs met dwang) terecht kan. Hij heeft veel aan de
behandelingen gehad vertelt hij. “Maar op een gegeven moment wisten ze
niet hoe ze verder met me moesten gaan.” Op verzoek van de
geinterviewde om in de buurt van zijn familie te mogen wonen, is er contact
gelegd met Dichterbij. Maar ook daarna verloopt het niet soepel (zie het
levensverhaal).

Een vrouw van 23 jaar die samenwoont, met partner en kind, somt op met
welke instanties ze op dit moment te maken hebben: MEE, intensieve
thuiszorg, Doortocht, Dichterbij, bureau Jeugdzorg, justitie.

Een man van 22 jaar die in een pension met 14 anderen woont vertelt dat
hij zichzelf drie keer heeft aangegeven bij de politie en zelfs bureau
jeugdzorg om hulp heeft gevraagd. Beiden deden er niets mee. Ze pikten
de hulpvraag niet op. “Als iemand het snapt dat ik dat heb of de begeleiding
hier... dan zou het helemaal fijn zijn. Er is nog steeds niks mee gedaan. Ik
heb agressie naar het systeem/behandelmethodes/manieren enzovoort. Ik
ben boos. Dan had ik dit allemaal niet door hun hoeven mee te maken.”

Een vrouw van 26 jaar vertelt dat zij in drie verschillende type
zorginstellingen heeft verbleven, waarbij ze op vier verschillende locaties
zat: Vanaf het begin heb ik gezegd dat er iets mis met me was, maar
niemand wilde luisteren, ik had hulp nodig. In plaats daarvan gaven ze mijn
ouders de schuld. En kom niet aan mijn ouders, want dan heb je een
slechte aan me. Pas op X werd ik wel goed geholpen, alle instanties
werden er bij betrokken, psychiater, psycholoog.”

Een man van 55 jaar wonend met anderen in een appartementencomplex:
“Van de Wmo word ik van het kastje naar de muur gestuurd. Ik kan dat niet
alleen. Heel boekwerk, de Wmo. Wordt niets mee gedaan. Ik loop tegen
een muur aan. Allemaal brieven, rotzooi, kost mij te veel energie.”
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Te weinig tijd

Te veel
wisselingen

Diverse jongeren geven aan dat hun begeleiding en opvang op hun
achttiende jaar stopte. Met als gevolg dat het contact met de hulpverlening
werd verbroken, ze buiten beeld raakten, gingen zwerven en het effect van
de begeleiding verdween.“Bureau Jeugdzorg heb ik om hulp gevraagd,
maar deed er niets mee omdat ik bijna 18 was. Heb mezelf drie keer
aangegeven bij de politie, deed er ook niets mee.” vertelt een man van

22 jaar die in een pension woont met 14 anderen.

Een aantal geinterviewden geeft aan dat zij vinden dat medewerkers te
weinig tijd voor hen beschikbaar hebben. Een mevrouw van 46 jaar (ze
woont met zes anderen) vertelt: “Als zij met zijn tweeén zijn is er meer tijd.
Als zij alleen zijn hebben zij geen tijd. En dat vind ik toch wel jammer.”
Man die met vier anderen in een unit woont. “Ik had 24-uurs begeleiding
nodig. Ik kreeg twee uur per dag, later €één uur. Niemand lette op mij terwijl
ik dat nodig had. Toen zijn de problemen begonnen, verkeerde mensen,
drugs. Niemand was er voor mij. De leiding heeft nergens tijd voor.
Klachten worden niet opgepakt. Ze kloppen niet op de deur. Leiding baalt
ook dat er geen tijd is.”

Een man die met vijf anderen woont vertelt “Ik zit hier vaak alleen. Leiding
is naar vergadering, beneden of verderop (wijst met vinger naar buiten).
Niet leuk alleen.”

Ook een vrouw van 75 die alleen woont in een appartementencomplex met
drie anderen, schetst dit beeld: “Ik wil dat ze meer komen. Af en toe zit je
hele dagen alleen. Zaterdag en zondag zit je de hele dag alleen. Of je moet
bellen dat er wat is, dan komen ze. Ik wil af en toe met de begeleiding een
gesprekje. Anders voel ik me eenzaam.”

Een vrouw van 52 jaar in een woongroep van zes mensen vertelt: “De
begeleiding ging altijd mee naar het ziekenhuis in Nijmegen en dat is nu
ook niet meer. Ze bestellen alleen de taxi en dan moet ik het zelf verder
redden.”

Van de geinterviewde jongeren heeft niemand gebrek aan tijd aangegeven.

Verschillende mensen vertellen dat de wisselingen onder medewerkers
groot is. Een man van 53 jaar die zelfstandig woont vertelt dat hij niet
tevreden is met de gang van zaken rondom de begeleiding. “Dan weer de
een dan weer de ander. Komen op gezette tijden waar ik niet tevreden over
ben. Nu weer twee dames, die aangegeven hebben op een andere locatie
als begeleider in dienst te zijn. Dan moet ik andere oplossingen bedenken.
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Oordelen en
wantrouwen

Te veel moeten /
te veel regeltjes

Want dit wil ik niet. Ik wil niet weer twee nieuwe mensen. Ik wil een vaste
leiding.”

Een andere vrouw: "Met sommigen kun je lachen, anderen denk ik ‘wat
moet ik hier mee’. Dan weer die en dan weer die.”

Ook over de manier waarop de wisselingen plaatsvinden zijn de mensen
niet te spreken. Een vrouw van 52 die in een woongroep woont vertelt over
het vertrek van één van de medewerkers. “Het is niet echt uitgelegd
waarom ze weg moest. Zij moest een andere baan hebben. Misschien zie
ik haar nog eens, maar ja. Ze worden gewoon weggerukt bij de mensen. Zij
vinden het zelf ook niet goed. Ze worden gewoon overgeplaatst.”

Een aantal mensen vindt dat de mensen die begeleiding geven dit niet altijd
even prettig doen. “Sommige leiding is niet altijd even leuk. Soms oordelen
ze raar over dingen. Ik wil het liefste kinderen. Dan geven ze gelijk een
oordeel dat het nog niet aan de orde is” aldus een vrouw van 21 jaar die
met twee anderen samenwoont

Een andere vrouw (23 jaar en wonend met een kind) heeft een negatieve
ervaring met het consultatiebureau: “Ja, het consultatiebureau heeft er
geen vertrouwen in dat ik het goed doe. Ze zijn zo voorzichtig. Het is net
alsof ze je het niet toevertrouwen. Je hebt toch een beperking, zegt het
consultatiebureau. Het voelt niet fijn altijd maar wantrouwen.”

Een vrouw van 26 jaar geeft aan dat ze normaal benaderd wil worden, niet
gedwongen of gedrild. “Nu word ik te veel gepusht”; begeleiding moet zich
aanpassen aan mijn tempo.”

Een man vertelt waarom hij zijn huidige begeleiding niet vertrouwt en geeft
ook een suggestie hoe hij het liever zou willen: “Ik zou graag in het klooster
willen wonen. Daar gaat het volgens mij veel beter. Dan wordt je door de
broeders verzorgd. Zo ging het vroeger ook. Was wel streng. Maar je kon
ze wel vertrouwen. Je bent toch mens. Er was zelfs leiding die zat mijn
problematiek te vertellen in de bar. Kan toch niet. Ze doen ook zo maar
mijn kamer open laatst was mijn hele pokemonspel weg, duizend euro
weg.”

Een aantal mensen geeft aan baat te hebben bij duidelijkheid, structuur en
regels. Zie het hoofdstuk Wonen, kopje Specialistische zorg — structuur is
belangrijk. Anderen vinden dat zij juist beperkt worden door de regels die er
zijn of doordat ze ‘te veel moeten’. Er zijn, zo blijkt, ook verschillen tussen
de begeleiders: de een is veel stricter in het toepassen van de regels, de
ander zoekt veel meer het contact.
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Een vrouw van 21 jaar vertelt over de begeleiding: “Soms willen ze teveel
afspraken waar ik me aan moet houden. Ik heb een nieuwe relatie, hij mag
hier wel komen maar ik mag niet zo vaak naar hem.”

Een man van boven de 40 jaar, wonend met twee anderen: “Ze zijn niet
allemaal leuk. De ene begeleider is gauwer tevreden dan de ander. Te veel
moeten, een beetje jammer. Het gesprek gaat buiten mij om, dat vind ik
niet fijn.”

Met name de jongeren die tijdelijke opvang krijgen benoemen dat zij
vrijheden kunnen verdienen op het moment dat zij ‘goed, gewenst’ gedrag
laten zien. Een 19 jarige man die met 14 anderen woont vertelt: “De
begeleiding .... twee zijn wat jonger, daar kan iedereen het goed mee
vinden. Er is ook een vrouw die kan niemand uitstaan. Die houdt zich aan
de regeltjes en heeft geen respect voor ons. Ze luistert niet. De ene
begeleiding doet het goed door makkelijk met ons in contact te komen. En
vertellen over zichzelf. Dan weet ik iets van hem en hebben we contact.
Anderen houden ons alleen aan de regeltjes en daar wil ik dan niet naar
luisteren. Ze zeggen dan dat het in de regels staat en dat is niet zo. Het is
niet duidelijk voor iedereen. Kortom het is niet super om hier te wonen. Er
staat niemand verder voor je klaar.”

Jongen van 17 jaar die woont met negen kinderen: “Het is niet leuk. Het is
doodsaai. Ik kan bijna niks doen. Ik wil meer vrijheden. Ik wacht steeds tot
ik naar de stad kan om dingen te kopen.” Jongen van 16 jaar wonend met
samen met 7 andere kinderen: “ Tot mijn achttiende zal ik wel onder X
(naam zorginstelling) zijn. Hierna misschien begeleid kamer wonen als ik
me goed gedraag. Dan moet ik me aan de regels houden, ik moet me aan
de afspraken houden.”

Man van 22 jaar woont in pension met 14 anderen. “Alles wat mijn eigen
manier van leven is heb ik laten vervallen. 1k kreeg te veel begeleiding. Ze
gingen er van uit dat ik helemaal niks kon. Alles wat ik deed werd
vergeleken met een rapport, of het wel werkte zoals het hoorde. Nu ben ik
laks geworden. Ze bedoelen het goed, maar weten niet meteen wat voor
mij goed is. Er wordt te weinig individueel gekeken met contact van
persoon tot persoon. Ik had een eigen structuur. Maar ze verlangden een
andere structuur omdat ik anders niet in de groep paste. In het begin
voelde ik me nog mijzelf, maakte eigen plannen. Ze remmen me hiermee.”

Deze wijze van behandelen/begeleiden beinvioedt de woonsfeer voor de

geinterviewden. Dit maakt duidelijk dat er een verband is tussen de
levensdomeinen Hulp en ondersteuning en Wonen. Toch zijn de laatst
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Veel leren van
begeleiding

genoemde jongens ook positief over de begeleiding als het gaat om de
hulp die ze nodig hebben, zie de citaten hieronder.

De jongere geinterviewden (met name degenen die naschoolse opvang
krijgen, in een pension zitten of specialistische begeleiding krijgen) leren
veel van de begeleiding. Een 15 jarige jongen vertelt hierover: “Ik leer hier
meer dan als ik thuis ben. Ik heb meer geleerd als eerst. Bijvoorbeeld
omgang met blunders als iets niet lukt.” Een jongen van 17 jaar
samenwonend met negen andere kinderen geeft aan dat ze hem helpen
met zijn gedrag.

Tijdens een ander interview noemt een 23 jarige jongeman (woont met 13
anderen in een pension) het als volgt: “De begeleiding is top dat het
bestaat. Heel fijn dat ze jongeren willen helpen. Er is meer dan voldoende
begeleiding. Enne een groepsbegeleider en trajectbegeleider staan echt
voor me klaar. Deze organisatie geeft me kansen om toch weer op te
bouwen en plannen te maken. De begeleiding heb ik echt nodig. Ik weet
het zelf wel maar zelf zou ik het niet doen. Als zij het me vertellen dan
werkt het gewoon veel beter. De begeleiding helpt me gewoon.”

Jongen van 16 jaar wonend met samen met zeven andere kinderen: "Ze
Zijn er altijd. Ze proberen je zo min mogelijk te helpen. Als je ze nodig hebt,
kun je ze vragen. Gewoon bij alles wat je doet. Dat is fijn. Dan kan ik
tenminste dingen zelf doen.”

Een man die in een tussenwoning : “Ik heb een vaste begeleider. Die komt
iedere dag even praten hoe het met mij gaat. Ik ga steeds meer vooruit.”

Een jongen van 15 jaar die naar naschoolse opvang gaat: “Je leert hier
heel veel over je gedrag, hoe je iets kunt verbeteren bijvoorbeeld
drempelvrees. Het is toch niet zo eng als je dacht. Zo’n moment, daardoor
ga je hier veel veranderen zodat het je bijblijft dat je het zelf in de hand
hebt. Vroeger was ik heel verlegen en deed ik niets. Ik verveelde me. Nu
ga ik met kinderen voetballen. Dat zou ik eerder niet doen.”

“Ik heb het naar mijn zin. Heb hier veel geleerd. Ik leer nog steeds goed”,
vertelt een man van 26 jaar die met anderen woont.

Enkele geinterviewden die een ander type zorg krijgen (24 uurs en
huishoudelijke ondersteuning) geven aan dat zij van de begeleiding veel
leren ten aanzien van het zelfstandig wonen. Hierdoor wonen ze prettiger.
Zo heeft een 75 jarige vrouw geleerd hoe ze om moet gaan met vreemden
die aan de deur aanbellen. “Als er iemand belt aan de voordeur, dan zeg ik:
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Case manager

niet open maken, het is een vreemde. Dan vraag ik: wie bent u? Dan doe ik
de deur dicht en dan bel ik de begeleiding. Ik zal niemand binnenlaten
maar eerst vragen wie er is. Maar daarvoor is de begeleiding er ook.”

Een man van 30 jaar die met vijf anderen in een nieuw
appartementencomplex woont: “Ik heb psychomotorische therapie gehad
en delictscenario gedaan. Hier heb ik veel aan gehad. En dramatherapie
om over problemen te praten. En heb Goldstein gedaan om te leren hoe je
met mensen omgaat. En veel sport.”

Verschillende geinterviewden worden begeleid door een jobcoach of
case-manager. Sommigen zijn er positief over, anderen negatief.

Een aantal heeft geen case-manager. Tijdens de interviews geven zij aan
hoe zeer zij een dergelijke persoon nodig hebben.

“lk vind het goed dat er één persoon is die bij ons staat. Zoiets moeten wij
hebben. Afspraken nakomen, die ons op weg kunnen helpen. En met ons
de problemen. Het gaat niet goed zoals het nu gaat.” Hij vertelt dat ze bezig
zijn met het vinden van een case-manager maar dat duurt lang.

“Vroeger was het beter, met vrijwilligers en een directeur die alles onder
controle had. Ze waren er voor je. Keken welke hulp je nodig had. Nu
vragen ze alleen hoe het gaat en dan gaan ze weer. Dat is geen hulp. Het
draait alleen om centen. Ze denken dat wij ballen zijn die zij kunnen
gooien.” Aldus een 28-jarige samenwonende man.

Man van 55 jaar woont met anderen in een appartementencomplex: “Ik heb
iemand nodig die er voor mij is als ik hem nodig heb. De rugzak wordt
almaar groter.”

Een 25 jarige man die 24 uurszorg krijgt zou, als hij alles geweten had, het
anders gedaan hebben: “Nou ja beter opgelet. Als ik hulp had gehad. Hulp
in de vorm van het aansturen, het duidelijk zijn wat wel en wat niet mag. En
dat was er niet.”

Een aantal anderen mist dat de begeleider, jobcoach of case-manager ook
daadwerkelijk achter de cliént staat, de leefwereld van de mensen probeert
te snappen, het persoonlijke contact durft aan te gaan. Dit zegt iets over de
gewenste houding van de hulpverleners.

De jongen van 19 jaar die in het pension woont met 14 anderen noemt dat
ze het met de jongere begeleiders beter kunnen vinden. “De ene
begeleiding doet het goed door makkelijk met ons in contact te komen.
Bijvoorbeeld foto’s laten zien over het uitgaan. En vertellen over zichzelf
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dan weet ik iets van hem en dan hebben we contact. Anderen houden ons
alleen aan de regeltjes en daar wil ik dan niet naar luisteren.”
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9. Geld

Bewindvoering

In veel interviews is geld niet ter sprake gekomen. Er is weliswaar niet altijd
expliciet naar gevraagd, alleen als er nog tijd over is in het interview.

Maar voorzichtig kan de conclusie getrokken worden dat geld voor de
geinterviewden niet de belangrijkste plek in hun leven inneemt. Anders
zouden meer mensen het spontaan genoemd hebben.

In de interviews waar geld aan de orde kwam, is over het beheer van het
geld gesproken.

Verschillende geinterviewden staan onder bewindvoering. De meesten zijn
hierover positief.

Een man van 61 jaar wonend met zes anderen: “Geldzaken gaan prima en
ik heb er geen moeite mee. Mijn bewindvoerder zorgt er voor.”

Een vrouw van 67 jaar deelt een kamer met twee anderen: “Ik heb een
bewindvoerder en die zorgt er goed voor. Je moet hem wel duur betalen.”
Vrouw van 52 jaar woont met zes anderen: “Ik had veel geld maar krijg nu
helemaal niks. Aan de ene kant @uffféan andere kant wel effe goed. Twee
weken geleden heb ik 400 euro gevraagd voor een tv en toen ging ik de
kroeg in. De curator hoorde er van en dat moet ook wel. Ik heb er spijt van.
Ik ben achteraf altijd oerstom. Daarom moet er aan gewerkt worden.”

Een man van 22 jaar die in een pension met 14 anderen woont, heeft zelf
bewindvoering aangevraagd “Omdat ik vanaf mijn achttiende de eerste
rekeningen van CZ niet heb betaald en daardoor 2900 euro schuld heb.”

Er zijn ook negatieve ervaringen.

Een vrouw van 23 jaar (woont samen met partner, heeft een kind) is niet te
spreken over de bewindvoering. “Bewindvoering heeft de huur niet betaald.
Huurachterstand, gas, water en licht. Wij zijn uit huis gezet met kind en al.”
Ook bij een man van 55 jaar (woont met anderen in een
appartementencomplex) zijn er problemen rondom het beheer van het geld.
Hij heeft in het verleden veel geld uitgegeven. “De bewindvoerder is er nu
mee bezig. Het hangt nu af van mijn familie. Ik wil zelf onder curatele. Maar
op dit moment is er een wet die aangeeft dat de familie hier over gaat. Ze
gaan de wet afschaffen. De bewindvoerder erkent zijn fout. Hij had eerder
aan de bel moeten trekken.”

Hij vertelt dat hij dringend hulp nodig heeft voor al zijn problemen. Hij
noemt de bewindvoerder als voorbeeld. “Communicatieproblemen. Werkt
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Familie

Zelf beheren van
geld

Hulp door een
instelling

tegen mij. Maar ik heb nu een gesprek gehad en het is nu duidelijk. Hij is er
om mijn te beschermen en niet om mij te krenken. Het is nu opgehelderd.”
Een andere man geeft aan dat hij schulden heeft en onder bewindvoering
staat. Hij weet niet waarom. Hij zegt dat door de bewindvoerder dingen niet
betaald worden en de schulden groter worden. Hij noemt verder dat hij bij
een club is, WSNP. Maar als hij ze belt zeggen ze dat ze het te druk
hebben. Hij wordt nooit teruggebeld. “Niemand doet wat voor je.” Hij zou
binnen drie jaar van zijn schulden af moeten zijn met hulp van deze club.
“lk zit nu al zeven jaar bij hun en nog niets. Je moet alles zelf doen anders
kom je er niet.”

In een aantal gevallen doet de familie de financién.

Man van 44 jaar (zelfstandig wonend met vier anderen): “Papa helpt met
geld geven. Hij schrijft briefjes voor de bank. Goed kijken wat iets kost.
Geld heb ik in eigen portemonnee. Ik doe dat alleen en dat gaat prima.
Genoeg geld.”

Vrouw van 40 jaar (woont in woonvorm): “Mijn moeder doet de papieren.
Ook de rekening zoals de AWBZ, WO en al die dingen. Ik zorg zelf voor het
geld. Ik geef gewoon geld uit en hoeveel, dat is verschillend. Als ik met
vakantie wil, dan trek ik meer uit de muur. Ik vraag het niet aan mijn
moeder. Dat weet ze wel.”

Vrouw van 21 jaar, woont met twee anderen“Mijn ouders regelen ‘t. Ze
storten geld op mijn rekening. Mag ik als zakgeld gebruiken. Het is wel
weinig. Als ik meer wil dan kan dat wel. Ik ben tevreden hoe dit gaat.”

Een man (48 jaar, wonend bij zijn vader) vertelt dat hij het geld zelf van de

bank kan halen.”lk heb een loop rekening en een rekening die vast staat en
daar kan ik niet aankomen.” Over hoe hij met zijn geld omgaat: "Ik probeer

dat zelf te doen. Dat lukt al beter. Ik leer. L. (zijn begeleidster) laat me er nu
vrij in. Soms kan het nog beter gaan.”

Bij een man van 30 jaar (woont met vijf anderen in appartementcomplex)
houdt iemand van de financiéle administratie van Boschoord het in de
gaten. “Als ik het nodig heb, dan overleg ik het altijd wel als dat kan. En
dan storten ze het. Nu ben ik wel tevreden hierover.”

Een vrouw van 75 jaar (woont alleen in een appartement): “Mijn zuster
heeft het geld geregeld. Ik krijg 10 euro van Bron (een bureau). Die man
gaat over mijn geld. Ik weet niks van hoeveel geld ik heb. Want ik wil het
ook niet weten. Als ik zeg dat ik dat of dat moet kopen dan krijg ik het wel
gewoon.”
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Zakgeld voor
jongeren

Besteding en
tevredenheid

Een man van 22 jaar (woont in pension met 14 anderen) heeft een Wajong
uitkering die hij zelf beheert. Hij wil graag een bewindvoerder en wil ook
makkelijker leren sparen. “Ik kan niet meteen de waarde van geld weten. Ik
hecht er niet aan. Dat is wel problematisch. Ik probeer ook te werken. Ik wil
dit meer met X (de zorginstelling) regelen.” Een jongen van 17 jaar (woont
met zeven anderen) “Ik krijg 30 euro per maand. I. (zijn persoonlijk
begeleider) let op het geld.”

De jongeren krijgen zakgeld. Een jongen van 16 jaar (naschoolse opvang):
“Ik krijg €én keer in de zo veel tijd wat zakgeld. Ik hoef niet elke week wat
te hebben. Ik vraag het eigenlijk niet, want dat vind ik hebberig.” Vorig jaar
verdiende hij wat geld door zijn werk bij een boer. En op de bank staat
spaargeld, dat krijgt hij als hij 18 jaar is.

Jongen van 16 jaar (woont met zeven andere kinderen): “Als ik iets leuk
vind, dan koop ik het wel. Meestal heb ik mijn loon en mijn loon is wel op
als ik nieuwe krijg. De begeleiding stopt het geld in een kluis op de groep.
Als ik mijn kamer poets, krijg ik mijn zakgeld. 5 euro per week. Ik mag dit
zelf bijhouden.”

Jongen van 13 jaar (woont met zeven anderen) vertelt dat de hoogte van
het zakgeld afhankelijk is van de leeftijd: “Als je er net bent, dan heb je

1 euro zakgeld. Als je 12 bent dan mag je 2 euro uitgeven.”

Een jongen van 15 jaar (thuiswonend, naschoolse behandeling) heeft geld
verdiend bij een boer en autobedrijf. Hij spaart ook. Zijn ouders staan op
het standpunt dat hij geen zakgeld krijgt. Als hij geld nodig heeft, moet hij
het gewoon vragen, dan krijgt hij het, zo geeft hij aan. Dit vindt hij prima. Hij
vertelt dat hij zelden iets voor zichzelf koopt. “Als ik iets koop, is het echt
nodig. Wel koop ik voor Moederdag of Vaderdag, maar nooit zo maar.”

Verschillende mensen vertellen over hoe ze aan hun geld komen. Hoe ze
hun geld besteden. En of ze tevreden zijn met het bedrag dat ze krijgen.

De geinterviewden besteden hun geld aan eten, boodschappen of hun
dagelijkse verzorging (kleding). Maar ook aan hun hobby (muziek) of uitjes.
“lk krijg 30 euro in de week. Hier koop ik sigaretten voor en anderen
dingen zoals shampoo. Kienen doe ik veel. Ik gebruik daar ook mijn

eigen zakgeld voor” (man van 61 jaar, wonend met zes anderen);

“Als ik geld nodig heb voor kleren, dan krijg ik het. Ik ben tevreje. Dan
zeg ik: ‘Is dat alles wat ge me geuft ...?" Da’s genoeg’. Ik doe dat altijd
z0.” Ik krijg 15 euro. Voor kleren en om te wassen. Als ik op vakantie
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ga, krijg ik 75 euro. Ik krijg ook geld voor de kapper.” (vrouw van 75
jaar, woont alleen in een appartement);

“Van het zakgeld doe ik boodschappen. Ik ga naar de disco af en toe.
Dat is leuk. Daar heb ik het geld voor nodig. Ik heb ook internet en een
laptop.” (man van 51 jaar woont met broer);

“Ik spaar voor een laptop en geeft geld uit aan spullen voor mijn
computer.(Jongen van 16 jaar, naschoolse opvang);

“Met de groep ga ik één keer per week naar de winkel. Ik kan 2,50 euro
uitgeven. Dan koop ik drinken en chips. (jongen van 13 jaar woont met
zeven anderen). Ook een man van 34 jaar (wonend in een gesloten
setting) geeft aan van zijn zakgeld frisdrank, chips en snoep te kopen.
“Dat vind ik lekker.”;

“lk bestel iedere maand vijf metal cd’s via de computer. Dat kost 125
euro. Geld mag ik zelf doen, ik heb twee pasjes. Ik heb genoeg geld.
Tot nu toe wel.” (man van 33 jaar, in semi gesloten setting).

Enkele mensen vertellen waar hun geld vandaag komt. Het betreft loon
(vaak bijbaantjes van jongeren), zakgeld of uitkering.

Een aantal mensen noemt dat ze een Wajong-uitkering krijgen. Dit geldt
met name voor de mensen die specialistische zorg krijgen. Ze zijn wel
tevreden over het geld dat ze krijgen.

Eén vrouw van 26 jaar (woont zelfstandig) vertelt dat ze maar moeilijk kan
rondkomen van haar uitkering, zeker omdat er al een groot bedrag voor
haar eigen AWBZ-bijdrage afgaat. Ze zegt dat het makkelijker zou zijn om
een baan te hebben. Omdat ze ingedeeld is in de categorie ‘zware
handicap’ komt ze hier niet voor in aanmerking. Ze is hier niet blij mee,
maar wil niet herkeurd worden. “Ik heb voorbeelden gezien van hoe dat in
zijn werk gaat en ik heb daar geen trek in.”

Sparen Verschillende mensen sparen. Enkele uitspraken:
Een man (30 jaar, woont met vijf anderen) is tevreden over zijn geld. Hij
weet precies te vertellen hoeveel hij maandelijks krijgt en wat hier nog
vanaf gaat aan verzekering en onkosten. “Op mijn spaarrekening heb ik
genoeg staan. Ik heb er lang voor gespaard.”
Jongen van 14 jaar krijgt 150 euro per maand kledinggeld en 2 euro per
week zakgeld. “Nee, ik vind 't niet voldoende maar ik moet er mee
uitkomen. Ik spaar soms. lk bespreek 't met mijn mentor. Ik zoek een
bijbaantje, omdat ik iets leuks en duurs wil kopen voor mezelf.... Een ipod.”
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Betalen voor hulp
begeleiders

Ik krijg nu 50 euro in de week. Moeilijk om zelf in de hand te houden. Maar
ik ben zelf verantwoordelijk. Ik heb nu gebeld met de voedselbank. Duurt
nog 10 weken.”

Vrouw van 40 jaar (woont in woonvorm): “Ik heb een uitkering. Ik heb
genoeg geld.” Ze vertelt dat ze één keer per week boodschappen doet met
de begeleiding. Ze betaalt de benzinekosten voor de begeleiding.

Ook een andere man (30 jaar met vijf anderen wonen in
appartementencomplex) geeft aan dat de begeleiding regelmatig meegaat
boodschappen doen of naar uitjes. “Dan moet ik de personeelskosten en
reiskosten voor de begeleiding betalen. En dat is duur. Daarom doe ik het
liever met een vrijwilliger!”
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Taxi

Fiets

10. Mobiliteit

In de interviews is mobiliteit aan bod geweest. De geinterviewde burgers
hebben verschillende vervoersmiddelen tot hun beschikking. Dit varieert
van lopen, de taxi tot de auto. Van de fiets of taxi wordt het meest gebruik
gemaakt.

In meerdere interviews geeft men aan dat de taxi niet voldoet. Een vrouw
van 52 jaar vertelt dat ook zijzelf wel eens vergeet af te bellen, maar
regelmatig komt de taxi ook te laat, en dat vindt mevrouw niet leuk. Ze
vraagt zich dan af waar dit aan ligt. Het brengt haar rustuurtje in de knel. Ze
zegt ernstig: “Je kunt er niet van op aan!” Mevrouw benadrukt dat het
belangrijk is dat de taxi beter op tijd komt. Het is ook voorgekomen dat de
taxi die haar terug zou brengen na een disco veel te laat kwam, met als
gevolg dat ze pas om half twaalf in bed lag.

Een man van 64 herkent het bovenstaande, maar ziet ook een verbetering
“En de regiotaxi. Loopt nu beter. Afgelopen winter liep het niet goed.”

Een vrouw van 52 jaar vertelt over haar ervaring bij een doktersbezoek:
“Donderdag moet ik naar twee dokters in Nijmegen. Ik moet meer dan een
uur wachten voordat de taxi komt.”

Een aantal geinterviewden vervoert zich per fiets of heeft de wens dit te
doen. Sommige mensen willen dit vooral omdat de taxi of het openbaar
vervoer niet lukt of onbetrouwbaar wordt ervaren. “Ik zou heel graag een
elektrische fiets willen aanschaffen. Heb ik nog niet met de coach
besproken. Hij had het wel over een scootmobiel maar die wil ik helemaal
niet. Een elektrische fiets.”

Er zijn ook mensen voor wie fietsen een goede optie is. Op de vraag ‘Hoe

doe jij je boodschappen?’ antwoordt een 33 jarige man “Dat doe ik altijd
alleen in Venray. Ik doe alles op de fiets. Naar judo ga ik met een taxi.”

Burgers met een licht verstandelijke beperking vertellen over hun leven 97



98 LSR, landelijk steunpunt (mede)zeggenschap



Burgers met een licht verstandelijke beperking vertellen over hun leven 99



100 LSR, landelijk steunpunt (mede)zeggenschap



11. Ervaren tevredenheid en geluk

Uit het verhaal van de geinterviewden is te destilleren hoe zij hun leven
ervaren. Alle voorgaande hoofdstukken zeggen hier wel iets over.

We wilden echter ook uit de mond van de geinterviewden zelf horen hoe ze
tegen hun leven aankijken in termen van geluk en tevredenheid. Aan een
aantal geinterviewden is daarom expliciet de vraag voorgelegd of ze zich
gelukkig en tevreden voelen. De reactie is in dit hoofdstuk weergegeven.

Wat opvalt is dat de opmerkingen gaan over:
hun verleden (spijt); en/of
hoe ze hun huidige leven, hun situatie ervaren (doelloos of zich wel
gelukkig voelen); en/of
hun wensen en verwachtingen voor de toekomst (beroemd worden).

Hun gevoelens en wensen hebben betrekking op de verschillende thema’s
(levensdomeinen) zoals over hun woonsituatie, wat ze later willen worden,
over de contacten (met de familie), de activiteiten in de vrije tijd, over hun
werk of dagbesteding, de professionele hulp die ze krijgen en over vervoer.

Het lukte niet iedereen om terug te kijken op zijn verleden, zijn huidige
situatie te beschouwen en vooruit te kijken naar de toekomst. Met name
enkele jongeren en mensen die speciale zorg krijgen, waren goed in staat
te reflecteren op hun leven en te verwoorden wat niet goed gaat en wat ze
anders willen.

Uit de verhalen van degenen die een reactie hebben gegeven, komt een
beeld naar voren dat niet eenduidig positief of negatief is. Sommigen
waarderen hun werk en woonsituatie bijvoorbeeld positief en ondernemen
ook genoeg, maar desondanks zijn ze eenzaam of missen ze contact.
Anderen hebben spijt van hun verleden, maar grijpen nu wel de kans om
iets van hun leven te maken. Weer een ander geeft aan het enkele jaren
geleden veel beter gehad te hebben en nu het bestaan doelloos en saai te
vinden.

Sommigen berusten min of meer in hun situatie. Anderen juist niet, maar zij
weten niet hoe ze het moeten veranderen of vallen steeds terug.

Voor weer anderen is het leven één continue strijd met instanties. Dit
overheerst alles. En sommigen zijn gewoon tevreden zoals het nu gaat.
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lets van je leven
maken

Gemis , maar

tevreden

De aard van de ervaringen, de ontvangen hulp (tijdig en passend), het
hebben van een goed contact met familie en leeftijd zijn van invioed op hoe
ze tegen hun leven aankijken. Maar ook hun levensinstelling doet er toe.

Positief

Jongen van 16 jaar (woont bij ouders, naschoolse opvang): “Ik vind het leuk
om het gezellig te hebben met mijn ouders. Het gaat er om dat het vanzelf
gaat. Dat ik iets ga doen waar ik plezier van heb. En niet waar ik geen
plezier in heb. Ik heb geen plezier in school. De kinderen in mijn klas
verplichten me iets en dat laat ik dan niet doen. Ik doe het anders. Ze
pesten ook, maar daar kan ik nu wel tegen. De leraar geeft goeie hulp. En:
Ik wens dat ik ooit een keer beroemd wordt. Dan ben ik bekend op de
wereld. Het gaat eigenlijk erom dat ik dingen doe die ik leuk vindt om te
doen, dat anderen er in mee kunnen genieten.”

“Ja, ik ben gelukkig. Ik wil iets bereiken met dichten. Beroemd hiermee
worden. Maar of dat mogelijk is? Dat zou ik wel leuk vinden” zegt een man
van 34 jaar die met anderen in een gesloten setting woont.

Man van 23 jaar die in een pension woont met 13 anderen: “Ergens diep
van binnen weet ik gewoon dat ik iets in mijn mars heb. Dat ik wel een
leuke jongen ben. Dat ik iets kan. Ja, het is gewoon een streven om alles
op een rijtje te krijgen en gewoon normaal te kunnen gaan leven. Soms lijkt
dat ver weg.”

“lk ben sinds twee jaar tevreden. Ik heb goeie hulp gehad die ik nodig had.
Het gaat steeds beter met me en ik krijg steeds meer vrijheden en leuker
werk. Dan ben ik gelukkig als ik bezig ben”, vertelt een man van 30 jaar,
woont in nieuw appartementencomplex met vijf anderen. Op de vraag wat
voor gevoel zijn leven nu bij hem oproept, antwoordt hij: “Ik heb harde
klappen gehad. Dat doet me pijn. Ik heb spijt over wat ik heb gedaan. Dat
doet me ook het meeste pijn. Maar ik heb nu wel de kans gegrepen iets
van mijn leven te maken. Ik heb er nu vertrouwen in dat mijn leven goed zal
blijven gaan.”

Een man van 53 jaar die zelfstandig woont: “Ik mis een praatpaal. Verder is

hij tevreden over zijn werk en zijn woning, doet ook verschillende
activiteiten.”
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Gewoon positief

Acceptatie en
Veel geleerd

Wantrouwen

Op de vraag of hij gelukkig is, antwoordt de man van 47 jaar die met zijn
vader woont en die zijn overleden moeder erg mist: “Dat kan altijd beter.”
“Het is wel de bedoeling dat ik nog hier lang bij mijn vader woon. En op de
vraag of hij nog wensen heeft: “Nee, dat kan toch niet. Dat gaat toch niet.”

Een vrouw van 75 jaar, alleen wonend in appartementencomplex met drie
anderen: “Ik ben gelukkig, op mijn eigen plekje dat is aangepast. Als de
buurvrouw maar geen ruzie maakt. En af en toe een gesprekje met de
begeleiding. Anders voel ik me eenzaam.”

Man van 26 jaar woont met anderen, geeft aan: “Ik zit nu goed op mijn plek,
heb het naar mijn zin. Heb hier veel geleerd. Heb goed contact met de
buren. Mensen zoals jij en ik, zonder begeleiding.”

“lk ben gelukkig want ik doe leuke dingen zoals naar de schouwburg, naar
mijn zus en vriendje.” Vrouw van 41 jaar, woont met vijf anderen.

Een man van 55 jaar woont in appartementencomplex vertelt dat hij
vrijwilligerswerk doet bij een leuke organisatie die vertrouwen in hem heeft.
Hij wil dit graag blijven doen. “Ze letten op mijn beperking. Geeft mij fijn
gevoel.”

Jongen van 15 jaar (woont bij ouders, naschoolse opvang) “Het leven loopt
zoals het loopt. Ik vind het wel goed zo. Qua familie kan het anders lopen.lk
ben goed vooruit gegaan in de loop der jaren. Soms loopt het moeilijk met
juffen en meesters, maar dat lost zich ook weer op.

Ik kijk niet naar de toekomst. De één zegt je komt goed terecht. De ander
zegt het gaat slecht met je maar voor hetzelfde is het fout.”

Hij zegt dat je aan de toekomst niet veel kunt doen: “Het gaat hoe het gaat.
Je kunt er een beetje in sturen.” Hij heeft vooral veel geleerd in de
zorginstelling over zijn eigen gedrag. Dat heeft hem erg geholpen. Zie
hoofdstuk Hulp en ondersteuning.

Jongen van 13 jaar (woont met zeven andere kinderen): “Het valt mee hoe
gelukkig ik me voel. Soms ook helemaal niet. Dan is het heel druk en dan
word ik ook heel druk en dan word ik vervelend en dan mag ik niet meer
meedoen. Ik ga op mijn kamer tv kijken om rustig te worden en dat helpt.”

Een man van 22 jaar die in een pension woont vertelt dat hij zich veel
ouder voelt omdat hij veel heeft meegemaakt, veel ervaring heeft
opgedaan. “lk heb liefde voor mezelf en mijn omgeving. Maar ik houd niet
van mezelf. Er is misbruik gemaakt van mijn liefde en vertrouwen. Dat
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Niet gelukkig

Doelloos, spijt en
berusting

werkt door. Ik wantrouw alles en iedereen. Ik vind mezelf wel tevreden
maar aan de andere kant kan het altijd beter.”

Voor anderen is het leven zo’n worsteling en strijd met instanties, dat hun
verhaal weinig positiefs bevat. Ze hebben iemand nodig waar ze
vertrouwen in hebben, die het voor hen opneemt, maar die is er niet.
Afspraken worden niet nagekomen.

Eén van deze mensen, een vrouw van 23 jaar met kind, weet aan het eind
van het interview toch iets te noemen waar ze blij van wordt. “Ik wil graag
een huis dat van mij is. En ik wil met mijn dochter naar de speeltuin.”

Negatief

Jongen van 17 jaar (woont met negen andere kinderen). “Ik voel me niet
tevreden, ook niet gelukkig. Ik weet niet waarom. Wat ik er zelf aan kan
doen? Hier mijn best doen. Luisteren naar de groepsleiding. De stad is mijn
grootste wens. Naar hardcore party’s gaan. Daar ben ik nog nooit geweest.
Dat mag je niet hier.”

“Nee, ik voel me niet gelukkig. Ik wil mijn zin krijgen en dat lukt niet altijd.
Wat ik daar zelf aan kan doen is minder te dwingen. Soms is dat moeilijk
ook al weet ik wat ik doen moet. En ik wil een mooi huis en een leuke
baan.” Jongen van 14 jaar (wonend met negen andere kinderen)

“lk drink omdat ik het overlijden van mijn moeder niet heb kunnen
verwerken. Spijt heb ik heel veel. Ik praat heel makkelijk, maar van binnen
doet het pijn.” Vrouw van 52 jaar, woont met zes anderen in een flat.

“Ik heb een saai leven. ledereen denkt dat ik het goed heb, je leeft op een
groep. Doelloos bestaan. Vrienden zie ik niet meer. Mijn oude groep was
leuk, daar leefde ik, deden we leuke dingen zoals de fotoclub, kamp. Mijn
leven is nu geregeld. Dikke lul en drie bier. Ik ben gelovig, anders had ik mij
van kant gemaakt.”

Een man van 61 jaar wonend met vijf anderen: “Geluk en liefde is een lotto.

Dan vallen er balletjes. Ik ben nu wel een beetje eenzaam. Dat is
vervelend.”
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12. Evaluatie van de gekozen opzet

Naast de eerste doelstelling van deze raadpleging om meer inzicht te
krijgen in de doelgroep van burgers met een licht verstandelijke beperking
luidt de tweede doelstelling: ervaring opdoen met het verkrijgen van
informatie vanuit deze groep burgers zelf.
Om de ervaringen met de gekozen methodiek te kunnen beoordelen,
moest een antwoord op de volgende vragen verkregen worden:
Wat zijn de voors en tegens van de gekozen methodiek?
Heeft de raadpleging bruikbare uitkomsten opgeleverd waar het
zorgkantoor in de toekomst mee verder kan (in termen van zorginkoop
en andere doeleinden)?

Deze evaluatie is gebaseerd op het oordeel van de betrokken LSR-
medewerkers (interviewers en projectleiding).

12.1 De voors en tegens van de gekozen methodiek

De evaluatie is opgesplitst in twee onderdelen: de organisatie van de
raadpleging en de aanpak van de interviews.

12.1.1 Organisatie raadpleging
Benaderen zorginstellingen.
Het was de bedoeling dat het zorgkantoor en Huis voor de Zorg de
contacten zouden onderhouden. Zij hebben de eerste contacten
gelegd, maar het LSR heeft dit overgenomen omdat dit praktischer
werkte. Het kostte tijd om de juiste personen (regelmatig) te spreken te
krijgen.
Aanbeveling: Calculeer voldoende voorbereidingstijd in. Investeer in de
informatievoorziening en het creéren van draagvlak bij de medewerkers
van de zorginstelling. Zij kunnen een informerende, stimulerende rol
spelen richting de burgers, om deel te nemen aan de raadpleging.
Benaderen burgers met een licht verstandelijke beperking.
Het kostte tijd om de mensen te pakken te krijgen. Telefoonnummers
bleken niet altijd te kloppen. Ook het maken van de afspraak had soms
enige voeten in de aarde.
Aanbeveling: Calculeer voldoende voorbereidingstijd in, om de mensen
te informeren en ook draagvlak te creéren. En reserveer voldoende tijd
voor de uitvoeringsfase, het plannen en uitvoeren van de interviews.
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Afstemming zorgkantoor en LSR

Regelmatige afstemming tussen opdrachtgever en opdrachtnemer is
van groot belang voor een voorspoedig verloop van de raadpleging. Dit
contact was er. Aanbeveling: Reserveer tijd voor onderlinge afstemming
en terugkoppeling.

Respons

Om te kunnen vaststellen of de respons voldoende representatief is,
zijn meer gegevens nodig van de hele populatie. Toch lijkt het beeld dat
uit de interviews naar voren komt eenduidig te zijn voor de groep
burgers waar de geinterviewden deel van uit maken. De toevoeging van
tien extra interviews doet dit beeld en deze conclusies niet kantelen, zo
is de voorzichtige conclusie. Voor onderzoek met diepte-interviews is
een lagere respons nodig dan voor kwantitatief onderzoek.
Aanbeveling: Voor meer zekerheid over de representativiteit, baken de
groep te interviewen mensen af, verzamel gegevens over hen (onder
andere leeftijd) en ga door met interviews totdat er geen nieuwe
informatie meer naar voren komt.

12.1.2 Aanpak interviews

De aanpak bevat een aantal specifieke uitgangspunten. In deze paragraaf
staat beschreven wat de ervaringen zijn geweest, of ze aan de
verwachtingen beantwoord hebben en wat de conclusies en aanbevelingen
van het LSR zijn.

Burgers met een licht verstandelijke beperking zijn benaderd via de
zorginstelling waar zij wonen. De doelgroep burgers met een licht
verstandelijke beperking is echter veel breder dan deze groep. Om de
kans te vergroten dat we voldoende mensen met een licht
verstandelijke beperking kunnen bereiken en gelet op de korte looptijd
van de raadpleging is besloten om de doelgroep af te bakenen.
Uiteraard levert een onderzoek waarvoor alle burgers met een licht
verstandelijke beperking benaderd worden, of ze nu wel of niet in een
zorginstelling wonen (bijvoorbeeld daklozen), een nog breder inzicht op
van de doelgroep.

Aanbeveling: weeg bij een volgend onderzoek opnieuw af wie
uitgenodigd moet worden. Als looptijd en kosten een belangrijke
voorwaarde zijn, dan is het werven via zorginstellingen zeker een optie.
Zie ook hieronder.

De burgers van meerdere en verschillende zorginstellingen zijn
benaderd.

110 LSR, landelijk steunpunt (mede)zeggenschap



De gedachte hierachter was dat deze burgers verschillen qua
ervaringen en wensen, aard van de ondersteuning en leeftijd. Met als
gevolg dat de conclusies een betere afspiegeling zouden zijn van de
diversiteit van de doelgroep. Dit leek inderdaad het geval te zijn.
Aanbeveling: zorg ook bij een volgend onderzoek dat de groep
deelnemers aan de raadpleging zo divers mogelijk is. Juist in het geval
van deze doelgroep bij wie de problematiek heel divers en complex is.
Bevragen van acht onderwerpen (levensdomeinen)

Het bevragen van meerdere onderwerpen heeft als voordeel dat een zo
breed mogelijk inzicht in het leven van deze burgers kan worden
verkregen. Het nadeel is dat niet altijd de diepte kon worden ingegaan.
De gespreksduur is gemiddeld 1 a1.5 uur. Langer is voor de
geinterviewden niet haalbaar. Sommige onderwerpen lenen zich voor
een apart gesprek.

Aanbeveling: weeg de volgende keer de voors en tegens van het aantal
te bevragen onderwerpen af. En overweeg anders een tweede
interview.

Face-to-face interviews

Gekozen is voor face-to-face interviews in plaats van vragenlijsten.
Interviews is de beste manier van bevragen bij deze doelgroep te zijn,
zo is de ervaring van het LSR. Verschillende geinterviewden uitten zich
niet makkelijk. Of hebben moeite met lezen en schrijven. De interviewer
kan dingen verduidelijken en kan de antwoorden opschrijven.
Daarnaast kan de interviewer vertrouwen wekken en verhelderende
vragen stellen; dit levert veel meer informatie op. Er is niet een
controlegroep ingezet om te testen of het invullen van schriftelijke
vragenlijsten andere resultaten zou hebben laten zien. Er kan alleen
worden afgegaan op de ervaringen van de interviewers, de uitkomsten
en de reacties van de geinterviewden naderhand. Deze laten zien dat
de interviews veel informatie hebben opgeleverd en dat deze als prettig
zijn ervaren door de deelnemende burgers.

Aanbeveling: overweeg bij een volgend onderzoek om opnieuw face-to-
face interviews te houden. Dit levert veel meer informatie op dan een
vragenlijstonderzoek.

Open gesprekken

Er zijn twee interviewmethodes toegepast. De keuze hing af van de
geinterviewde, van zijn of haar mate van openheid en behoefte aan
houvast in het gesprek.In beide gevallen draait het om het verhaal dat
de geinterviewde kwijt wilde. Alleen in het semi gestructureerde
interview droeg de interviewer onderwerpen aan. In het
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levensverhaalinterview stond geen enkel onderwerp vast. Zie hoofdstuk
Opzet en uitvoering raadpleging. In alle interviews hebben de
interviewers de techniek van niet sturende communicatie gebruikt, met
als doel zo veel mogelijk te luisteren en zo min mogelijk het gesprek te
sturen via eigen interpretaties.Het voordeel van de open gesprekken in
de opzet van deze raadpleging is dat niet het zorgaanbod centraal staat
maar het leven van de burger. Dit levert meer informatie op, met een
grotere kans op nieuwe inzichten. Het nadeel is dat niet alle
onderwerpen aan de orde zijn gekomen. Ook is niet altijd
doorgevraagd, om sturing door de interviewer te voorkomen.
Aanbeveling: De open, niet sturende insteek heeft er voor gezorgd dat
het gesprek vanuit het burgerperspectief heeft plaatsgevonden. Het
sloot daarom goed aan bij de opzet en visie van de
onderzoeksopdracht. Het is van belang om de keuze te hebben uit
beide interviewmethodes en dit te laten afhangen van de geinterviewde.
Interviewers

De interviewers zijn geselecteerd op basis van hun kennis en
communicatievaardigheden met mensen met een verstandelijke
beperking. Twee interviewers waren ervaringsdeskundige. Voor een
zuivere conclusie zou er sprake moeten zijn van een controlegroep, om
uit te testen welke interviewers met welke vaardigheden en achtergrond
het beste aansluiten bij de geinterviewden en wie de meeste informatie
boven tafel krijgt.Maar de indruk uit de gesprekken en de woorden van
de geinterviewden aan het eind van het interview maken duidelijk dat
kennis van de doelgroep van meerwaarde is. Zij zijn beter in staat de
mensen aan te voelen, het gesprek gemakkelijker te laten verlopen en
voldoende informatie naar boven te halen.

Aanbeveling: zet interviewers in die kennis hebben van en ervaring
hebben met de doelgroep. Het hoeven niet allemaal
ervaringsdeskundigen te zijn, maar het is goed om een paar
interviewers met deze achtergrond in te zetten.
Gebeurtenissen/breuklijnen

Het was de bedoeling om in te zoomen op belangrijke gebeurtenissen
in het leven van de burger. Het bleek echter sterk van (het verhaal van)
de geinterviewde af te hangen of er voldoende gebeurtenissen naar
voren kwamen met ook nog eens voldoende informatie over de
aanleiding en degenen die er bij betrokken waren. We hebben hier
daarom niet consequent en gericht in elk interview op doorgevraagd
omdat dit zou leiden tot een meer sturende manier van interviewen.
Ook in de analyse staan gebeurtenissen niet centraal. Het zou een
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onvolledig rapport met abstractere analyses hebben opgeleverd. Er is
gekozen voor een meer vertellend en beschrijvend rapport aan de hand
van de levensdomeinen.

Aanbeveling: Het kan de moeite waard zijn om in een vervolgonderzoek
de breuklijnen (van school getrapt worden; overlijden ouders) in kaart te
brengen: wat is de gebeurtenis, wat was de oorzaak en wat de
consequentie, wie waren er bij betrokken in negatieve of positieve zin.
Een tweede optie is om via interviews met betrokkenen zoals
begeleiders, MEE, politie, huisarts, bureau Jeugdzorg en anderen de
situatie van de burger vanuit andere perspectieven te benaderen.

Hele leven

Het was de bedoeling om het hele leven van de burger aan de orde te
laten komen, vanaf de jeugd tot hun huidige leeftijd. Dit is na enige
interviews losgelaten. Ook dit vraagt om gericht doorvragen wat in zou
druisen tegen de niet sturende manier van interviewen. Daarnaast
konden of wilden lang niet alle geinterviewden vertellen over
gebeurtenissen in hun verleden. Door met enkele mensen een tweede
interview te houden is geprobeerd toch een zo’'n volledig mogelijk beeld
te krijgen van enkele mensen, ten behoeve van de levensverhalen.
Aanbeveling: probeer bij enkele geinterviewden een compleet beeld te
krijgen van hun hele leven. Ook als dit betekent dat de interviewer
gericht moet doorvragen en daarmee het gesprek meer naar zich
toetrekt.
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12.2 Bruikbare uitkomsten?

Uit de gesprekken met het zorgkantoor en Huis voor de Zorg komt naar
voren dat de raadpleging bruikbare informatie heeft opgeleverd voor de
toekomst.

Om de stap te maken van deze heel individuele verhalen en situaties van
burgers met een licht verstandelijke beperking naar concrete doeleinden
als zorginkoop, vormen van grensoverschrijdende samenwerking of andere
vormen van dienstverlening is nog niet gemakkelijk. Daarvoor zal de
komende tijd geinvesteerd moeten worden in het maken en uitvoeren van
diverse uitwerkingsplannen.
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13. Samenvatting, Conclusies en aanbevelingen

13.1 Samenvatting

In opdracht van het Zorgkantoor Noord- en Midden Limburg heeft het LSR,
landelijk steunpunt (mede)zeggenschap in de periode maart tot en met
september 2010 een raadpleging uitgevoerd onder burgers met een licht
verstandelijke beperking in de regio Noord- en Midden Limburg.

Onderwerpen cliéntenraadpleging
Door mee te doen aan een interview hebben burgers met een licht
verstandelijke beperking hun ervaringen en wensen/behoeften verteld met
betrekking tot de volgende levensdomeinen:

Wonen

Contacten

Werk- en dagbesteding

Vrijetijdsbesteding

Hulp en ondersteuning

Ervaren tevredenheid en geluk

Mobiliteit

Geld

De interviews hadden een open karakter. Mensen hebben hun eigen
verhaal kunnen vertellen. Bij een aantal mensen reikte de interviewer de
onderwerpen aan (zie bovengenoemde levensdomeinen). Anderen konden
zelf aangeven waarover ze het wilden hebben.

Doel

Deze raadpleging moet er toe bijdragen dat het zorgkantoor en de

belangenorganisaties/Huis voor de Zorg hun activiteiten en

belangenbehartiging beter gaan afstemmen op de wensen, ervaring en
behoeften van burgers met een licht verstandelijke beperking, via een meer
integrale aanpak.

De concrete doelstellingen van deze raadpleging luiden als volgt:

a. Meer inzicht krijgen in de (ervaringen en behoeften van de) doelgroep
van burgers met een licht verstandelijke beperking (het betreft burgers
die ondersteuning ontvangen van een zorgaanbieder);

b. Ervaring opdoen met het verkrijgen van informatie vanuit deze groep
burgers zelf.
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Onderzoeksvragen

Om inzicht te krijgen in de doelgroep, staan de volgende vragen centraal:
Wie zijn de burgers met een licht verstandelijke beperking? (Hoe wonen
en werken ze? Volgen ze scholing? Hebben ze inkomen?);
Hoe ervaren ze hun situatie? (Hoe zijn ze zorggebruiker geworden?
Wat vinden ze van hun leven en wat vinden ze van de zorg en
ondersteuning die ze krijgen?);
Wat vinden ze voor de toekomst belangrijk? (Wat zijn hun doelen?
Waaraan hebben ze behoefte als het gaat om hun leven en de zorg en
ondersteuning?).

Om te beoordelen of de gevolgde aanpak adequaat is vanuit het
perspectief van de burgers zoeken we een antwoord op de volgende
vragen:

Wat zijn de voors en tegens van de gekozen methodiek?

(zoals de bereidheid om mee te doen);

Heeft de raadpleging bruikbare uitkomsten opgeleverd waar het

zorgkantoor in de toekomst mee verder kan?

Resultaten

Er hebben 42 mensen aan de interviews meegedaan. In leeftijd variérend
tussen de 10 en 75 jaar. Afkomstig van twee verschillende zorginstellingen
en in het geval van één instelling van drie verschillende afdelingen. Deze
instellingen bieden ambulante begeleiding, behandeling SGLVG,
woonvoorzieningen, dagbesteding en vrijetijdsbesteding.

Het verschil tussen al deze mensen was groot. Niet alleen qua leeftijd,
woonsituatie of ondersteuningsvorm (huishoudelijke hulp, naschoolse
opvang, intensieve woonondersteuning of specialistische begeleiding).
Ook wat ze hebben meegemaakt in hun leven en hoe ze nu in het leven
staan. Om recht te doen aan al deze individuele verhalen, inzicht te geven
in de verschillende levensfasen en verbanden te kunnen leggen tussen de
verschillende levensdomeinen, zijn de levensverhalen beschreven van een
aantal geinterviewden. De verhalen zijn persoonlijk en individueel
verschillend. Maar natuurlijk zijn er ook overeenkomsten in de ervaringen
en wensen van deze burgers. Deze zijn ingedeeld aan de hand van de
genoemde levensdomeinen en beschreven in afzonderlijke hoofdstukken.
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Wonen

De wijze waarop de geinterviewden wonen verschilt sterk: wonend met
andere bewoners met een beperking in een appartementencomplex of het
hebben van een eigen woning.

Sommigen wonen alleen (zelfstandig), anderen wonen bij hun ouders of
wonen samen met een partner, soms ook met kind. Er zijn er ook
(jongeren) die tijdelijk bij de zorginstelling wonen.

Het hebben van een eigen woonplek is een belangrijk aspect in het leven
van de geinterviewden, zo blijkt uit de verhalen. Het betekent voor hen
vrijheid, het hebben van regie over het leven. Het vervult ook de behoefte
aan ‘huisje-boompje-beestje’. Het hebben van (huis)dieren neemt daarbij
een belangrijke plek in. Voor de mensen die specialistische zorg ontvangen
betekent het wonen en de begeleiding ook nog wat anders: het zorgt voor
de zo waardevolle structuur in hun leven.

Problemen die spelen zijn de lange wachttijden en de vele verhuizingen.
Het contact met andere bewoners of buren verloopt niet altijd goed. En het
gebouw waar ze een woning of kamer hebben ziet er in enkele gevallen
slecht uit.

Contacten

De contacten die de geinterviewden hebben, oftewel hun sociale netwerk,
bestaat uit familie, vrienden, in enkele gevallen buren, de eigen partner en
soms eigen kinderen.

Familie vormt het belangrijkste contact voor de geinterviewden. Ze spelen
een bepalende rol in hun levens, zo blijkt. Deze rol is of heel positief of heel
negatief. Positief als de ouders nog leven en regelmatig op bezoek komen,
evenals de broers en zussen. Negatief (eenzaamheid) als het contact
weggevallen is, vaak doordat de ouders zijn overleden en broers en zussen
vervolgens niet meer langskomen. Maar ook negatief als het gaat om de rol
die ouders in de jeugd van de geinterviewden hebben gespeeld.

Vrienden zijn belangrijk in het leven van de geinterviewden. (Dit zijn
overigens lang niet altijd medebewoners) Met hen kun je leuke dingen
doen. In enkele gevallen vervult de eigen partner of de buren een
ondersteunende rol. Vrijwilligers en lotgenotencontact (Vriendenkring)
worden ook genoemd.

In een aantal interviews speelt ‘vertrouwen’ en het hebben van sociale
vaardigheden om met andere mensen om te gaan een grote rol in de
contacten van de geinterviewden.
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Werk en dagbesteding

De meeste geinterviewden hebben (vrijwilligers)werk of dagbesteding. Dit
bestaat uit betaald werk, vrijwilligerswerk of het werken in een
dagbestedingsplek. Ze ervaren dit als positief.

Enkele geinterviewden noemen dat er op school problemen ontstonden
waardoor ze de opleiding niet hebben afgemaakt en dus geen diploma
hebben. Ze vinden dit achteraf jammer. Het heeft gevolgen voor hun
huidige kansen op de arbeidsmarkt.

Als ze werk hebben, loopt het ook niet altijd soepel. Een aantal vertelt over
zijn/haar problemen met baas of jobcoach.

Verschillende mensen noemen dat het kunnen werken in het eigen tempo
erg prettig is. Een aantal werkt met dieren en vindt dit fijn. Verschillende
kinderen uiten de wens om later iets met hun handen te gaan doen. Verder
is voor een aantal het verdienen van eigen geld, met zinvol werk een grote
wens.

Twee mensen doen vrijwilligerswerk waar ze erg enthousiast over zijn.

Vrijetijdsbesteding

Wat opvalt is dat veel geinterviewden meerdere en ook verschillende
hobby’s en activiteiten hebben. Muziek (instrument bespelen, cd’s
luisteren), sporten (voetbal, tafeltennis, tennis, zwemmen, fietsen, judo,
volksdansen) en de computer worden het meest genoemd. Met name
muziek en sporten spelen een belangrijke rol in hun leven, vooral van de
jongeren.

Ze doen de activiteiten samen met familie, vrienden, vrijwilligers,
medebewoners, begeleiders. Enkelen hebben een vrijwilliger. Anderen
zouden graag een vrijwilliger willen hebben om leuke activiteiten mee te
ondernemen. Enkelen zijn lid van de Vriendenkring, een georganiseerd
lotgenotencontact met als insteek het doen van leuke dingen. Ze zijn hier
erg lovend over.

Bij sommigen is de verveling groot. Ze vertellen dat er niets of niets leuks
met hen ondernomen wordt. Jongeren noemen dat lang niet alle
activiteiten, met name enkele specifieke sporten, zijn toegestaan. Sommige
mensen zijn lid van verschillende verenigingen of clubs.

Hulp en ondersteuning

Alle geinterviewden krijgen een vorm van begeleiding. Van hulp bij de
administratie en het huishouden tot naschoolse opvang en specialistische
begeleiding. Van enkele uurtjes per week tot 24-uurs begeleiding.
Verschillende geinterviewden kunnen een waslijst van instanties opnoemen
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waarmee ze te maken hebben (gehad). Een aantal noemt dat er lange
wachtlijsten waren voordat ze ergens terecht konden. Wat betreft de
begeleiding en behandeling merken de geinterviewden op dat er te veel
regels zijn; er is vaak sprake van ‘moeten’. De zorginstelling of begeleiders
weten niet altijd raad met de problematiek. En er wordt lang niet altijd
(goed) ingespeeld op de hulpvraag.

De begeleiders hebben weinig tijd beschikbaar voor de cliénten binnen de
zorginstelling en er is veel wisseling van personeel.

De geinterviewden ervaren de bejegening van begeleiders en ook
instanties als een consultatiebureau niet altijd als prettig en ondersteunend.
Vaak spreekt er een oordeel en wantrouwen uit de manier waarop ze met
hen omgaan, zo ervaren de geinterviewden. Sommigen geven aan ook
veel geleerd te hebben van de begeleiders.

Een casemanager wordt als een goede oplossing gezien. Enkelen hebben
hier ervaring mee, zowel positief als negatief.

Geld

Geld is niet in elk interview genoemd. In de interviews waar geld aan de
orde kwam, is over het beheer van het geld gesproken. Verschillende
geinterviewden staan onder bewindvoering. De meesten zijn hierover
positief. Het voorkomt dat ze in de fout gaan. Maar er zijn ook negatieve
ervaringen.

In een aantal gevallen doet de familie de financién. En soms doen de
geinterviewden het zelf of is_een instelling er bij betrokken. De jongeren
krijgen zakgeld.

De geinterviewden besteden hun geld aan boodschappen, kleding en
hobby’s als muziek en uitjes. De meesten zijn tevreden met het bedrag.
Sommigen sparen zelfs.

Twee mensen geven aan dat ze voor het vervoer en de uitjes van de
begeleiders moeten betalen.

Mobiliteit

De geinterviewde burgers hebben verschillende vervoersmiddelen tot hun
beschikking. Dit varieert van lopen, de taxi tot de auto. Ze maken het meest
gebruik van de fiets of taxi. Enkelen hebben negatieve ervaringen met de
taxi.

Ervaren geluk en tevredenheid

Hoe kijken de geinterviewden tegen hun leven aan in termen van geluk en
tevredenheid?
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Wat opvalt is dat de opmerkingen gaan over:
hun verleden (spijt, pijn, gemis); en/of
hoe ze hun huidige leven, hun situatie ervaren (doelloos of zich wel
gelukkig voelen); en/of
hun wensen en verwachtingen voor de toekomst (beroemd worden).

Hun gevoelens en wensen hebben betrekking op verschillende
onderwerpen zoals Wonen, Contacten, enzovoort.

Vaak is het beeld niet eenduidig positief of negatief. Sommigen waarderen
hun werk en woonsituatie bijvoorbeeld positief en ondernemen ook genoeg,
maar desondanks zijn ze eenzaam of missen ze contact. Wat vooral opvalt
is hoe de geinterviewden tegen zichzelf aankijken. Sommigen hebben spijt
van hun verleden, maar grijpen nu wel kans iets van hun leven te maken.
Anderen berusten min of meer in hun situatie. Of juist niet, maar weten niet
hoe ze het moeten veranderen of vallen steeds terug.

Voor weer anderen is hun leven één continue strijd met instanties. Dit
overheerst alles. Pas aan het eind van het gesprek noemen ze toch enkele
dingen waar ze blij van worden of uiten ze een wens.

De aard van de ervaringen en verkregen hulp en het hebben van familie en
anderen en leeftijd is van invloed op hoe ze tegen hun leven aankijken.
Maar ook levensinstelling doet er toe.

13.2 Evaluatie Methodiek

Eén van de twee doelstellingen van de raadpleging was om ervaring op te
doen met het verkrijgen van informatie vanuit burgers met een licht
verstandelijke beperking.
Er is gekozen voor een specifieke insteek.
De voors en tegens zijn op een rijtje gezet met betrekking tot:
de organisatie van de raadpleging: onder andere het benaderen van de
deelnemers en de zorginstellingen, de hoogte van de respons;
de aanpak van de interviews: onder andere de keuze van de
zorginstellingen, de keuze voor acht gespreksonderwerpen, de keuze
VOOr open interviews.

Het LSR heeft conclusies getrokken en aanbevelingen gedaan.

De aanpak is positief uitgepakt. Onder andere het open karakter van het
interview was prettig voor de deelnemers en leverde veel informatie op.
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Ondanks dat de groep burgers met een licht verstandelijke beperking
breder en diverser van aard is dan de groep geinterviewden, heeft de
raadpleging toch een gevarieerd beeld opgeleverd.

Er zijn ook leerpunten. Zo kostte de voorbereiding veel tijd; met name het
benaderen van de zorginstellingen en het verkrijgen van voldoende
deelnemende burgers. En mogelijk moet het aantal onderwerpen waarover
informatie is verzameld de volgende keer beperkt worden.

13.3 Conclusie en tips van de geinterviewde burgers

Tijdens de bijeenkomst op 14 september 2010 hebben de deelnemende
burgers verbetertips gegeven. Dit hebben ze gedaan aan de hand van
stellingen. Hiertoe had het LSR bij elk thema uit de conclusie stellingen
ontwikkeld. (De thema’s vertonen overlap met de onderwerpen uit de
interviews.)

De deelnemende geinterviewden kozen de stellingen uit waarover ze het
wilden hebben. De centrale vragen waren: Hoe kan de hulp en
dienstverlening aan jullie verbeterd worden? Wat kunnen jullie er zelf aan
doen? Wat kunnen anderen er aan doen?

De deelnemers zijn in twee groepen ingedeeld. Per groep volgt een
overzicht van de reacties en de tips.

Groep 1

Wonen en sociaal netwerk
Stelling: ledereen moet zelfstandig kunnen wonen. VVoor problemen als
eenzaamheid en ruzies met buren moet een oplossing komen.

Opmerkingen en Tips:
Geef iedereen de kans om een eigen huis te hebben, zo geven alle
deelnemers aan. "Wat je nodig hebt is iemand die achter je staat, waar
je naar toe kunt als je iets wilt vragen, als je hulp nodig hebt.”
De deelnemers geven enkele voorbeelden van de soort hulp die ze
zouden willen ontvangen: schoonmaken, praatje maken, financiéle hulp
en tips voor het huishouden. Maar ook iemand met wie je contact kan
blijven houden (tegen de eenzaamheid).
Bied veel hulp aan als iemand net op zichzelf woont en bouw het
daarna af. Bied begeleiding op maat.
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Houd rekening met de leeftijd van de bewoners. Er is regelmatig ruzie
met medebewoners. De deelnemers vinden dit erg vervelend. Probleem
is vaak het grote leeftijdsverschil. Jongere mensen wonen vaak bij
ouderen in hetzelfde appartementencomplex, zo vertellen de
deelnemers. Ouderen hebben andere interesses, reageren anders. Een
jongere deelnemer: “Ik vind het fijn om naar mijn werk te kunnen gaan
waar andere, jonge mensen zijn”.

Behandeling/begeleiding
Stelling: Begeleiders letten te veel op de regels en op wat iemand niet
kan. Begeleiders moeten zich veel meer inleven in de ander.

“Er wordt te weinig geluisterd naar de mensen”, is de gedeelde reactie.
De deelnemers geven voorbeelden van slechte bejegening: “niet
respectvol, wil opleggen, geen ruimte geven aan kritische mening of
weerwoord van cliénten, als kind behandeld worden, geen samenwerking
en afstemming tussen hulpverleners”.

Opmerkingen en Tips:
Begeleiders zouden voorlichting/scholing moeten krijgen over wat
mensen met een beperking nodig hebben.
Het is voor mensen met een beperking vaak moeilijk om duidelijk te
maken wat ze zouden willen. Je zou iemand van buiten de
zorginstelling moeten hebben die dingen voor je kan doen. Bij hem/haar
kun je je verhaal kwijt, hij/zij kan oplossingen voor je vinden.
Cliénten willen beter geinformeerd worden. Ze voelen zich dan serieus
genomen als iemand ze op de hoogte houdt, iets doet met wat ze
zeggen, afspraken nakomt, zaken terugkoppelt en dingen voor ze
regelt.
Begeleiding moet zich meer aanpassen aan de structuur van de cliént
in plaats van andersom.
Begeleiders moeten uitleggen waarom er regels zijn. Bijvoorbeeld
uitleggen waarom een cliént naar zijn kamer wordt gestuurd en ook
kijken of dit echt nodig is, of dat alleen de makkelijkste oplossing
gekozen is.
Begeleiding moet zich ook zelf aan de afspraken en regels houden.
Bijvoorbeeld niet te laat komen op afspraken zodat cliénten niet voor
niets zitten te wachten. En begeleiders moeten op tijd naar huis gaan.
De begeleiding leert onvoldoende over de omgang met cliénten; dit zou
moeten worden meegenomen in de jaarlijkse bijscholing.

126 LSR, landelijk steunpunt (mede)zeggenschap



Er wordt te weinig geluisterd naar mensen die diep in de problemen
zitten, noodkreten worden niet altijd gehoord.

De begeleiders werken vaak langs elkaar heen. De een zegt dit, de
ander dat. Dit is verwarrend. Ze moeten meer gaan samenwerken;

De groepen zouden kleiner moeten zijn. Dan is er meer tijd voor de
bewoners.

Bij iedereen persoonlijk zou moeten worden nagegaan wat

nodig is om hem/haar gelukkiger te laten voelen. Werken aan wensen!

Behandeling/begeleiding

Stelling: Zorginstellingen, gemeente, zorgverzekeraars luisteren niet
goed naar hun cliénten. Zij moeten vaker vragen wat burgers
en cliénten belangrijk vinden en hier iets mee doen.

“Ze weten niet wat wij nodig hebben, terwijl er zo veel mensen zijn met een
beperking. Er is geen begrip bij ambtenaren, hun houding is niet altijd
respectvol. Ik word van het kastje naar de muur gestuurd. Ik word niet
serieus genomen, er wordt niks voor mij geregeld.”

Opmerkingen en Tips:
Je hebt iemand nodig die met je meegaat naar de gemeente, die bij je
staat, je kan helpen om iets geregeld te krijgen. Het maakt niet uit wie
het is, het kan een begeleider zijn of een vrijwilliger. Een deelnemer
geeft deze tip naar aanleiding van zijn negatieve ervaringen bij het
WMO-loket met het regelen van de regiotaxi.
Er moet meer bekendheid gegeven worden aan wat mensen met een
beperking nodig hebben. Bijvoorbeeld door met de gemeente in
gesprek te gaan. Een deelnemer geeft het voorbeeld dat zij met andere
mensen met een beperking bij de gemeente is geweest om te
bespreken hoe het stemmen verloopt (landelijke verkiezingen 2010). Dit
werkt twee kanten op. De gemeente krijgt meer inzicht en snapt beter
wat mensen met een beperking tegen aan lopen en nodig hebben. Het
is voor ambtenaren een eye-opener dat deze gesprekken mogelijk zijn.
Voor cliénten is het goed om te merken dat de gemeente hen beter
begrijpt en open staat voor hun opmerkingen.
“Wij worden te vaak in hokjes geduwd. Wij kunnen veel meer!”
Er zijn opleidingen nodig die zijn afgestemd op mensen met een
beperking. Dit geeft hen een kans op een werkplek.
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Groep 2

Regels

Stelling: Begeleiders letten te veel op de regels en op wat iemand
niet kan. Begeleiders moeten zich veel meer inleven in de
ander.

De deelnemers zijn het hier volledig mee eens. “Zij komen mij teveel
achterna. Zelfs op je eigen kamer. Als ik in mijn kamer zit dan ben ik dus op
mijzelf. Ze hoeven dan niet bij mij binnen te komen.”

Opmerkingen en Tips:
Begeleiding moet niet pushen/drukken. Als ik al aan geef dat voor mij
iets niet hoeft of dat ik iets niet wil of er aan twijfel, dan wil ik dat de
begeleider dit respecteert. Ook zou ik willen dat de begeleider mij de tijd
geeft om er over na te denken.
Begeleiding moet meer complimenten geven.
De begeleider moet mij niet teveel achterna zitten. Geef mij ruimte, mijn
eigen ruimte!
Ik wil graag dat de begeleider respect toont.
Diegene die dit nodig hebben structuur geven. Voordat er een
beslissing genomen wordt wil ik dat wij het met zijn allen eens zijn
Ik wil dat de begeleider beter luistert.

Serieus genomen worden/Bejegening

Stelling: Burgers met een licht verstandelijke beperking willen serieus
genomen worden. Er zijn maar weinig mensen die moeite
doen om echt te luisteren en hen te begrijpen.

De deelnemers zijn het volledig eens met deze stelling. “Er zijn weinig
mensen die echt luisteren.”

Tips voor begeleiders en het zorgkantoor:
Ik wil dat de begeleider professioneel naar mijn ziektebeeld kijkt. Ik wil
dat zij af weet van mijn ziektebeeld.
Verdieping in het ziektebeeld. Begeleiders moeten niet alleen de ziekte
kunnen benoemen, door in een cursus boek te kijken. Ik zou willen dat
begeleiders onderwezen worden door een ervaringsdeskundige. Dan
leren we van elkaar. Samen naar elkaar luisteren.
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De instelling zou een avond kunnen organiseren door mensen uit te
nodigen met een beperking. Dit is voor de begeleiding een manier om
te leren.

Er moet aandacht komen voor medezeggenschap. Er moet met mij
gepraat worden. Geen betutteling op het werk. Ik ben een volwaardig
persoon, ik weet heel goed wat mijn eigen beleving is en wat mijn
gevoel daarbij is.

Ik zou willen dat mensen weten wat het is en waar ik tegen aan loop. Ik
zou willen dat begeleiders weten waar wij tegen aan lopen en wat wij
nodig hebben. En wat nou juist tegen werkt. Als begeleiders meer van
mijn ziektebeeld af weten, dan bespaart dat een hoop verdriet,
boosheid en ergernis.

Ik wil zelf werk zoeken, ik wil mijn eigen beslissingen kunnen nemen.

Familie

Stelling: ledereen moet een speciaal netwerk om zich heen hebben.
Dat kunnen buren, vrienden, collega’s, familieleden of
vrijwilligers zijn. De zorginstellingen moeten dit regelen.

Er is op deze stelling geen eenvoudig antwoord te geven volgens de
deelnemers. Sommigen geven aan, “Ja ik ben het hier mee eens, mits er
duidelijkheid bestaat.” Diegene die moeite heeft met het zelf regelen, heeft
daar hulp bij nodig. E€n deelnemer zegt hierbij dat er duidelijkheid moet
komen vanuit de begeleiding. Het vragen naar een oplossing is al een
drempel. Daarnaast heeft de deelnemer de wil om samen met de
begeleiding een oplossing te bedenken voor problemen als ‘hoe kom ik de
deur uit, wat moet ik dan regelen, met wie kan ik dan gaan en wat is er dan
allemaal buiten de deur’.

De deelnemers die het niet eens zijn met de stelling, zijn bekwaam genoeg
om dit zelf te regelen, zo laten ze blijken. En ze willen dit ook graag zo
houden:“Ik bepaal dit zelf!”

Werk, dagbesteding en vrijetijdsbesteding.

Leuke dingen doen met bewoners

Stelling: In een woonvoorziening moeten ook leuke dingen gedaan
worden door bewoners. Bewoners moeten dit niet zelf
hoeven regelen
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Opmerkingen en Tips:
Ik zou willen dat de begeleiding minder uren op het kantoor zit. De hele
tijd maar achter die computer!
Er zouden meer activiteiten aangeboden moeten worden.
Ruimte uitbreiden. Meer leuke dingen samen doen, samen.
Begeleiding moet naar iedereen luisteren, rekening houden.

Diploma

Stelling: ledereen moet een diploma kunnen halen. De regels
hiervoor moeten versoepeld worden en er moet betere
begeleiding hiervoor komen.

“We hebben allemaal moeite op school. We hebben moeite om over die
periode te praten. Het is een tijd vol verdriet, boosheid, gekwetst worden en
weten dat je zo je best doet, maar het lukt gewoon niet!”

Tips voor begeleiders en zorginstellingen:
Als we nu eens de kans zouden krijgen het eerst in de praktijk te leren.
Leren door ervaringen.
We zouden het in de praktijk kunnen laten zien wat wij kunnen en waar
wij toe in staat zijn. Alleen in de praktijk kun je laten zien wat je kunt. En
dan graag samen op weg. De leerkracht moet ons laten voelen dat hij
de tijd voor ons neemt. Pas als we de praktijk goed onder de knie
hebben, kom dan maar met de theorie.
Een op maat gesneden opleiding. Stap voor stap. De tijd is belangrijk.
Praten is nodig. leder op zijn eigen tempo.

13.4 Conclusies en aanbevelingen door het LSR

Het verkrijgen van meer inzicht in de doelgroep van burgers met een licht
verstandelijke beperking (het betreft burgers die ondersteuning ontvangen
van een zorgaanbieder) was één van de twee doelstellingen van deze
raadpleging.

In deze paragraaf staan de conclusies en aanbevelingen van het LSR
weergegeven. Het is gebaseerd op de verhalen van de geinterviewden en
op de kennis en ervaring van de betrokken LSR-medewerkers.

Het is tevens aan het zorgkantoor en het Huis voor de Zorg om te
beoordelen of deze doelstelling gerealiseerd is en of de aanpak de juiste
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was. Hun conclusies zullen op een andere manier naar buiten worden
gebracht. Ze blijven daarom buiten beschouwing van dit rapport.

Alvorens we als LSR specifieke conclusies trekken en aanbevelingen doen,
willen we eerst een algemene constatering doen.

Het beeld dat een deel van deze mensen tussen de wal en het schip valt
wordt bevestigd. Sommige geinterviewden zeggen het zelf. Hun
problematiek is divers en complex en er zijn veel instanties bij hen
betrokken. Elk op het eigen deelgebied (gefragmenteerde zorg), zo valt uit
de verhalen op te maken.

Het gevoel wat niet alleen ons bekruipt maar ook diverse andere mensen
die zich het lot van deze groep aantrekt: hun problematiek zegt maar
gedeeltelijk iets over hen, het zegt nog veel meer over onze maatschappij
en ons zorgsysteem.

De huidige maatschappij is veel hectischer, meer individualistisch en
kritischer ten opzichte van twintig jaar geleden. Dit levert allerlei (nieuwe)
problemen op. Tegelijkertijd is de samenleving niet bij machte de
problemen adequaat aan te pakken. Deze burgers kunnen niet uit de
voeten met de maatschappij en het zorgsysteem zoals dat nu is.

Het systeem is niet ingesteld op hen. Deze burgers vormen de luis in de
pels van onze maatschappij, voor wie er naar wil luisteren. Zij wijzen
haarfijn op de gebreken en vertellen ons wat anders zou moeten.
Financieringsstromen en wetgeving zijn bepalend voor de aard van het
ondersteuningsaanbod. Dit maakt het voor zorginstellingen maar ook
instanties als scholen lastig om over hun grenzen heen samen te werken.
Met als gevolg dat meerdere instanties zich met dezelfde cliént
bezighouden. Of het tegenovergestelde gebeurt: er is tijdelijk even geen
begeleiding omdat, in het geval van jongeren, deze ophoudt op het moment
dat zij 18 jaar worden. Met als risico dat ze buiten beeld raken.

Regels en verantwoording lijken leidend in de behandeling en begeleiding.
Daar waar vertrouwen, sociaal contact en betrokkenheid voor deze burgers
zo belangrijk zijn.

Dit veranderen is niet eenvoudig.

Het begint bij het luisteren naar mensen met een beperking, naar wat zij te
vertellen hebben. Daarvoor is het zoeken naar oprecht contact, het
uitstralen van betrokkenheid en het opbouwen van vertrouwen van belang.
Dit heeft alles met respectvolle bejegening en attitude te maken.
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En het begint voor zorginstellingen en zorgkantoren bij het hebben van een
visie waarin niet de huidige zorgstructuur, maar de burger met een
beperking als uitgangspunt wordt genomen. Hier is ons inziens een grote
rol weggelegd voor de cliéntenbelangenorganisaties. Zij zijn de sleutel
vanuit cliéntperspectief, het perspectief van de burger, tot verandering.
Zorgkantoren en zorginstellingen zouden dan ook in nauw contact met hen,
met cliéntenraden en burgers met een beperking moeten staan.

Het burger (cliént)perspectief is de ingang om dingen te veranderen. Zij
moeten een stem krijgen. Het is vervolgens aan de verschillende partijen
binnen de zorg en daarbuiten om de handen ineen te slaan.

Naar aanleiding van de verhalen van de geinterviewde burgers, volgen hier
de specifieke conclusies en aanbevelingen.

1. Familie

Familie speelt een cruciale en permanente rol in het leven van mensen met
een lichte verstandelijke beperking (en/of psychische aandoening). Familie
is van belang als het gaat om het bieden van steun, aandacht en praktische
hulp. Op familie kun je terugvallen. Als de familie deze rol niet vervult of er
geen familie (meer) is, vervalt ook het sociale netwerk rond de persoon met
een lichte verstandelijke beperking.

Aanbeveling

Er moet (tijdig) een ander sociaal netwerk om de persoon heen worden
gecreéerd dat de rol van familie kan overnemen. Het Eigen Kracht Model is
een voorbeeld van een dergelijk initiatief.

Door steun en vertrouwen te geven en grenzen te stellen vervult familie
een belangrijke rol in de opvoeding. Een rol die preventief kan werken op
het ontstaan van problemen later. Wanneer familie niet in staat is adequaat
om te gaan met de mensen met een licht verstandelijke beperking, is een
vorm van ondersteuning voor de familie nodig. Zij kunnen ook behoefte aan
steun hebben.

Aanbeveling

Opvoedingsondersteuning voor familie van mensen met een lichte
verstandelijke beperking in de leeftijdsfase tot en met 15 jaar. Deze hulp
zou geboden kunnen worden door bureau Jeugdzorg, MEE, praktische
pedagogische gezinsbegeleiding, huisartsen, Thuiszorg,
consultatiebureaus. De door de overheid nieuw op te richten centra voor
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jeugd en gezin kunnen een herkenbaar inlooppunt worden in de buurt,
waar ouders voor vragen over de opvoeding terecht kunnen.

In enkele gevallen lijkt de rol van de familie te beschermend te zijn, wat ten
koste gaat van de regie van de betrokkene.

Aanbeveling
Scholing of begeleiding bieden voor familie op het gebied van (niet
sturende) communicatie.

2. Wonen en Sociaal netwerk

Zelfstandigheid en regie over het leven wordt als een groot goed ervaren
door de geinterviewden. Hier spelen twee problemen.

Veel burgers met een licht verstandelijke beperking wonen op zichzelf maar
Zijn eenzaam of hebben niet de vaardigheden om goed met buren of
medebewoners om te gaan met ruzies als gevolg; de keerzijde van
zelfstandigheid. Of de geinterviewden ervaren geen zelfstandigheid
bijvoorbeeld omdat ze geen eigen woning hebben. De zorginstelling speelt
hierin een belangrijke rol.

Rol van de zorginstelling in samenwerking met andere instanties
(gemeente, zorgkantoor) kan zijn het realiseren van een eigen woning en
sociaal netwerk. Een eigen woning waar men zelfstandig kan leven en een
sociaal netwerk zijn zeer belangrijk voor burgers met een lichte
verstandelijke beperking. Ze zijn regelmatig als grote droom genoemd. In
de praktijk blijkt het lastig deze droom te realiseren. Afgezien van of iemand
in staat is om (met begeleiding) zelfstandig te gaan wonen, is er ook niet
veel mogelijk op dit gebied. Behalve het natuurlijke netwerk van familie of
gezin, wordt er in een sociaal netwerk voorzien wanneer iemand in een
zorginstelling woont. Er is weinig andere keus. Dit is een tekortkoming in
onze samenleving.

Daarnaast is er een tekort aan woningen voor specialistische zorg. Door
een gebrek aan plaatsen, gebrek aan juiste kennis voor juiste diagnose, is
er sprake van lange trajecten en wachtlijsten met veel missers, wat leidt tot
onnodig veel verhuizingen. Dit veroorzaakt veel leed. Het vraagt om een
structurele oplossing waar verschillende instanties bij betrokken worden.

Aanbeveling

Er zijn de laatste jaren diverse initiatieven ontstaan die goed aansluiten bij
deze behoefte. Initiatieven die gekenmerkt worden door kleinschaligheid en
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sociale betrokkenheid van andere burgers, niet van professionals. Een
voorbeeld van een dergelijk initiatief zijn de Timon-huizen. Dit zijn
woongroepen die tot doel hebben woon/leefverbanden te bieden aan jong
volwassenen ten behoeve van hun ontwikkeling naar volledige
zelfstandigheid. Elke woongroep heeft kernbewoners. Dit zijn gezinnen,
echtparen of singles die als goede buur een luisterend oor, veiligheid en
een zekere mate van structuur bieden, kortom een sociaal netwerk.
Daarnaast ontvangen de jongeren individuele ambulante begeleiding vanuit
professionele hulpverleningsorganisatie op basis van de AWBZ. Het is
bestemd voor jongeren van 18 tot 30 jaar met psychische en sociale
problematiek. Er zijn nog veel meer, soortgelijke initiatieven te vinden.

De burger kan ook zelf iets ondernemen als het gaat om het leren uiten van

wensen, regie leren nemen en het opbouwen van een sociaal netwerk.

Samen met de zorginstelling, het zorgkantoor, de gemeente, MEE.
Mensen kunnen leren om hun eigen wensen beter kenbaar te maken.
Via diverse cursussen zoals de cursus van MEE op het gebied van
zelfvertrouwen, de cursus Zeggenschap LSR;
Lid worden van de Vriendenkring. Dit initiatief, een georganiseerd
lotgenotencontact, zou breder verspreid moeten worden;
Burgers met een lichte verstandelijke beperking kunnen zich inzetten
als vrijwilliger. Of er kan een project worden opgezet waarin mensen
aan elkaar gekoppeld worden, de ene ervaringsdeskundige burger
wordt de mentor van de andere;
Het ervaren van regie over eigen leven zit vaak in kleine dingen zoals
het kiezen van het eigen behang, de inrichting van de kamer,
verantwoordelijk zijn voor het schoonmaken, dieren mee mogen
nemen. Deze staan vaak in de huisregels beschreven. Leg de
huisregels regelmatig voor aan de cliéntenraden voor zwaarwegend
advies en wellicht ook aan cliéntenbelangenorganisaties ter toetsing.
Het ‘organiseren van aandacht’ door het opzetten van een netwerk van
mantelzorgers en vrijwilligers dat professioneel ondersteund wordt. In
samenwerking met een vrijwilligerscentrale uit de regio;
Er is een methode ontwikkeld, zie de site www.geluksbudget.nl
bestemd voor mensen die in een sociaal isolement verkeren, het
bestaan als doelloos en eenzaam ervaren en die niet in staat zijn hier
zelf uit te komen. Het gaat om professionele begeleiding op maat die
uitgaat van de potentie van mensen en hun wensen. Kernvraag van
waaruit gewerkt wordt is: waar wordt u gelukkig van? Het is gericht op
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vrijetijdsbesteding en sociaal contact. Diverse gemeentes hebben er
ervaring mee opgedaan.

Rol van de begeleiders is dat ze zich bewust worden van veranderende
behoeftes.

Wanneer iemand in een woonvoorziening woont is het belangrijk dat de
begeleiding zich er van bewust is dat zij met de burger in een patroon vast
kunnen zitten. Op het oog gaat het allemaal goed. De burger is redelijk
zelfstandig, heeft een eigen kamer waar hij of zij zich terug kan trekken. De
begeleiding zorgt voor de schoonmaak, een praatje, en dergelijke. De
bewoner uit geen wensen of kritiek.

Maar behoeften veranderen. Als gevolg van fysieke beperkingen door
ouderdom of door het overlijden van familie of doordat de tiener een begin
twintiger is geworden die graag zelfstandiger wil gaan wonen of wil
samenwonen. Veel mensen hebben niet goed geleerd dit te uiten.
Begeleiding heeft soms de neiging teveel beschermend te zijn, teveel uit te
gaan van de onmogelijkheden van de persoon.

Aanbeveling

Begeleiding zou zich beter bewust moeten zijn van veranderde behoeftes

en actief op zoek gaan naar mogelijkheden die aansluiten bij de cliént. Het
in kaart brengen van levensfases gekoppeld aan behoeften en hierover in

gesprek te gaan kan helpen de veranderingen tijdig te signaleren.

Dit kan betekenen dat het ondersteuningsaanbod zich naast praktische en
huishoudelijke hulp zich meer moet richten op sociale ondersteuning.

3. Schoolproblemen en diploma’s

Veel problemen openbaren zich al op jonge leeftijd, zo laten de
verschillende breuklijnen in de interviews (bepalende gebeurtenissen in het
leven) zien. Een voorbeeld is schooluitval als gevolg van spijbelen of
agressie. De school kan preventief signaleren en ingrijpen.

Het belang van het behalen van een diploma is groot. De geinterviewden
geven dit zelf aan. Niet alleen voor hun zelfbewustzijn maar ook voor wat
betreft de kansen die het hen biedt op de arbeidsmarkt.

Aanbeveling

De leraar speelt op school een cruciale rol. Hij kan een vertrouwensband
opbouwen met de leerling en zou, in de ideale situatie, van daaruit kunnen
signaleren en begeleiden (luisterend oor, eventueel mee naar professionele
hulpverlener enzovoort). Deze band is van groot belang voor preventie van
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problemen en moet daarom benut worden. Burgers met een licht
verstandelijke beperking geven herhaaldelijk aan hoe belangrijk het voor
hen is dat de hulp wordt gegeven vanuit een natuurlijke vertrouwensband
met iemand. Het maakt dan niet zozeer uit wie die persoon is, of het een
leraar, baas, jobcoach of begeleider is. Rechtstreeks hulp krijgen op basis
van de vertrouwensband, dat is wat de geinterviewden aangeven. Wat ze
niet willen is steeds opnieuw hun verhaal moeten vertellen aan de
zoveelste hulpverlener.

Scholen hebben weliswaar zorg- en adviesteams, maar ook zij zijn weer
een schakel in het traject tussen leerling, leraar en professionele hulp. Het
ligt meer in het verlengde van de wensen van de geinterviewden om de
leraren het mandaat te geven om over de grenzen van zijn functie heen te
opereren. In plaats van door te verwijzen naar andere instanties.

De school kan de leraar het mandaat geven om voor het begeleiden van
een leerling zo nodig buiten de muren van de school te treden of de school
kan een vertrouwenspersoon in het leven roepen.

Zorgverzekeraars/zorgkantoren zouden onder de loep kunnen nemen waar
hun financiering uiteindelijk op gericht is. En of dit de gewenste uitkomst is.
Het behalen van een diploma of deelcertificaat zou bijvoorbeeld het

einddoel moeten zijn waar alle betrokken partijen gezamenlijk aan werken.

Jongeren kunnen de ervaringen die ze hebben opgedaan en de lessen die
ze geleerd hebben zelf overdragen aan medeleerlingen maar ook aan
leraren of de lerarenopleiding. Uit de interviews blijkt dat ze goed kunnen
reflecteren op hun leven. Zij voelen ook de behoefte hierover te vertellen.

4. Werk, dagbesteding en vrijetijdsbesteding

Werk, dagbesteding en vrijetijdsbesteding wordt belangrijk gevonden door
de geinterviewden. Het is van belang voor hun zelfbewustzijn, gevoel van
zinvol bezig zijn, actief zijn en contacten. Het moet wel afgestemd zijn op
de mogelijkheden van de mensen en rekening houden met hun
beperkingen. Met name op het gebied van het tempo van de betrokkene.

Het vrijetijdsbestedingsaanbod is de afgelopen jaren in de financiering van
zorginstellingen losgekoppeld van het wonen. Dit betekent dat cliénten van
zorginstellingen hun vrijetijdsbesteding zelf moeten regelen buiten de
voorziening. Dit blijkt voor veel mensen niet haalbaar te zijn. En er is te
weinig aanbod. En binnen de voorziening wordt het er saai en ongezellig
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als er niets meer ondernomen wordt voor bewoners. Geinterviewden geven
dit regelmatig als knelpunt aan.

Aanbeveling
Continueren en uitbreiden van het huidige aanbod aan dagbesteding;
Meer vrijwilligers inschakelen om activiteiten mogelijk te maken;
Vrijwilligerscentrale uit de regio inschakelen;
Werk met dieren aanbieden;
Signaleren behoefte aan activiteiten bij oudere mensen;
Met name voor jongeren geldt: leuke activiteiten doen,
voorkomen dat er niets ondernomen wordt;
Laagdrempelige netwerkmogelijkheden (datingsites);
Binnen het aanbod van de zorginstelling ook gezamenlijke
activiteiten aanbieden (uitstapjes, spelletjes).

Hier ligt een rol voor de zorginstelling, zorgkantoor en gemeente.

5. Behandelstrategie/ begeleiding in relatie tot het burgerperspectief
Een algemene conclusie is dat de behandelstrategie haaks staat op het
burgerperspectief. De behandelstrategie gaat uit van het medisch denken.
Deskundigen zoals een psychiater stellen een diagnose. Hierop volgt het
vaststellen van een behandelingmethode, gefinancierd door de
zorgverzekeraar. Begeleiders benaderen de mensen vervolgens ook vanuit
deze diagnose. Dit is een blinde vlek bij de begeleiders. Geinterviewden
geven dit herhaaldelijk aan. Begeleiders gaan te veel uit van wat goed is
voor hem/haar met de diagnose in de hand, in plaats van zich te
verplaatsen in de beleving van deze burger. Dit wordt versterkt door
kwaliteitssystemen die gericht zijn op het verantwoording afleggen ten
aanzien van de gevolgde procedure en op het verzamelen van zo veel
mogelijk toetsbare feiten zoals de aanwezigheid van een zorgplan in plaats
van op moeilijker vast te stellen aspecten als respectvolle bejegening.
Zorgverzekeraars baseren financiering van de zorg weer op de zwaarte
van de zorg die samenhangt met de diagnose en op meetbare aspecten
van de kwaliteit van de zorg; zo wordt het systeem in stand gehouden.

Ten aanzien van de begeleiding vallen verschillende zaken op.

Voor sommigen is structuur belangrijk, hier passen regels bij. Maar in de
begeleiding van jongeren valt op dat regels op een andere manier worden
ingezet. Ze moeten vrijheden verdienen door zich aan de regels te houden.
Deze lijken echter te leiden tot een gedragsverandering die eerder (tijdelijk)
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aangeleerd is dan intrinsiek gemotiveerd. Het gedrag beklijft niet.
Bovendien komt de begeleiding koud en kil op jongeren over.

Daarnaast druist de behandeling soms in tegen de wetgeving ten aanzien
van de rechten van cliénten, onder andere als het gaat over
vrijheidsbeperkende maatregelen. In het kader van de behandeling worden
soms rechten van cliénten geschonden. Een voorbeeld: mensen mogen
niet zomaar op hun kamer geplaatst worden, dit gaat volgens hele
duidelijke protocollen. De ervaring leert dat het in de praktijk vrij vaak voor
komt. De inhoud van de wet blijkt onbekend te zijn bij de begeleiders.

Wat ook bij de jongeren opvalt is dat ze aangeven leuke dingen te willen
doen, te willen leren maar dat de regels dit niet toestaan of dat er niets voor
handen is.

Wat in de begeleiding voor zelfstandig wonende mensen opvalt is dat de
begeleiding vaak gericht is op huishoudelijke en zorgtaken en dat het
sociale aspect (het praatje, uitjes) minder aandacht krijgt. Zie ook Familie.

Wat verder opvalt in de verhalen is dat er niet goed, niet echt geluisterd
wordt of dat het maar niet lukt om bij de juiste persoon/instantie terecht te
komen. Met als gevolg een verkeerde of geen diagnose waardoor zij nog
langer moeten wachten op behandeling of woning.

Andries Baart heeft het in zijn boek ‘Een theorie van de presentie’ uit 2001
over de institutionalisering van de hulp, zorg en bijstand®. Hij legt de vinger
op de zere plek als het gaat om niet goed luisteren naar het perspectief van
de burger: ‘Deze mensen willen gezien worden. Willen geen radertje zijn in
het geheel maar willen er toe doen. Hoe groter de professionele aandacht
hoe minder zij in hun hoedanigheid erkend worden. Vaktechnisch ziet de
Zorg er correct uit, maar de mensen hebben niet het gevoel dat de
professionals hen zien staan’. Hij pleit er onder meer voor om niet datgene
wat de hulpverlening kan bieden als uitgangspunt te nemen maar te starten
met het aangaan van contact, het opbouwen van een relatie met de
persoon. En uit te gaan van de mogelijkheden in plaats van de beperkingen
en het leven van de persoon als geheel te benaderen. Dit heeft

* Een theorie van de presentie, prof.dr. A. J. Baart, Stichting Actioma, Den Bosch;
Katholieke Theologische Universiteit, Utrecht, 2001.
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consequenties voor de houding van de hulpverlener en voor de inrichting
van het zorgproces, zo stelt hij.

Aanbevelingen

Cliéntenperspectief en vraaggestuurd werken zijn bekende uitgangspunten
bij zorginstellingen. Maar in essentie is wat er geboden wordt nog steeds
zorgaanbod, geen cliéntenperspectief.

Het cliéntenperspectief of burgerperspectief moet georganiseerd en
gewaarborgd worden zowel binnen als buiten de zorginstellingen. Binnen
de zorginstelling kan dit door het inschakelen van een onafhankelijke (is los
van de zorginstelling) professional die vanuit zijn functie het
cliéntenperspectief bewaakt. Een voorbeeld van zo’n professional is de
externe vertrouwenspersoon die principieel achter de cliént staat en vanuit
het belang van de cliént, zoals de cliént dat zelf ziet, handelt.

Een rol van cliéntenorganisaties kan zijn om de rechten van cliénten beter
onder de aandacht te brengen. Bijvoorbeeld door symposia hierover te
organiseren of informatie hierover te verspreiden.

Er is inmiddels veel ervaring opgedaan met de functie van cliént-
vertrouwenspersoon in de zorg. De VGN en Actiz zijn, in samenwerking
met de beroepsgroep cliéntvertrouwenspersonen en met
cliéntenorganisaties bezig een taak/functieomschrijving van deze functie te
standaardiseren. Cliéntenorganisaties en andere organisaties kunnen de
functie van cliéntvertrouwenspersoon meer promoten. De zorginstellingen
zouden zich meer bewust moeten zijn van het belang van een dergelijke
functionaris.

MBO- en HBO opleidingen moeten zich bewust worden van de kennis en
vaardigheden die ze hulpverleners in spé meegeven. Ze zouden het
inspelen op het perspectief van de cliént en diens belevingswereld meer
moeten benadrukken.

Het zorgkantoor kan zorginkoopgesprekken voeren met het verhaal van de
burgers in de hand, hun ervaringen en behoeftes. Daarnaast kan zij in
samenwerking met andere instanties bekijken of jongeren net zo lang
begeleid kunnen worden totdat ze op eigen benen kunnen staan. En dus
niet stoppen bij hun achttiende. Dit vraagt om andere financiering,
instanties die over de eigen grenzen heen willen stappen en bundeling van
hulpverlening.
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Begeleiding kan regelmatig kritisch kijken naar het eigen handelen.
Bijvoorbeeld door gezamenlijk te reflecteren, via intervisiebijeenkomsten.
Een manier om beter veranderde wensen van deze burgers tijdig te
signaleren is de levensfases in kaart te brengen en hier wensen en
behoeften aan te koppelen.

6. Bejegening

Mensen met een beperking willen serieus genomen worden, met respect
behandeld worden. Zij wensen dat er niet te snel geoordeeld wordt en dat
men moeite doet om hen te begrijpen. Dat er echt naar hen geluisterd
wordt. En dat ze niet van het kastje naar de muur worden gestuurd.
Oprechte betrokkenheid en vertrouwen, daar draait het om. Dit kan niet
alleen tot uiting komen in het contact van mens tot mens, maar ook in de
schriftelijke informatie of de mate waarin bedrijven werkplekken ter
beschikking stellen.Zo blijkt schriftelijke informatie vaak veel te moeilijk.
Burgers moeten hulp aantrekken voor hun administratie omdat de brieven
van zorgkantoor en gemeente veel te ingewikkeld zijn.

Aanbeveling
Vereenvoudig brieven en informatiemateriaal;
Digitaliseer aanvragen en vereenvoudig een deel van de website, zorg
voor gesproken taal en optimaliseer de toegankelijkheid van de
website;
Zet iemand van vlees en bloed bij het loket die in staat is om goed met
deze doelgroep te communiceren;
Neem mensen met een beperking in dienst en zorg dat ze feedback
geven aan de collega’s. Een snelle leerschool om eenvoudig te leren
praten en hun denkwereld eigen te maken;
Geef trainingen aan medewerkers van gemeente, zorgkantoren en
scholen op het gebied van bejegening en laat ervaringsdeskundigen
deze trainingen geven.

7. Partijen moeten over eigen grenzen heen stappen, in het belang van
de burger.

Het zorgsysteem houdt nog te veel zichzelf in stand. De producten van de
aanbieders worden afzonderlijk gefinancierd en er wordt nog te weinig
gewerkt vanuit de gezamenlijke belangen. Voldoen aan regels wordt eerder
beloond, dan voldoen aan zachte waarden als het tonen van respect omdat
deze minder meetbaar en niet kunnen worden vertaald naar harde euro’s.
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De aanwezigheid van een casemanager is nog onvoldoende een oplossing
hiervoor. Deze gaat uit van bestaande organisaties die met elkaar
samenwerken, elk met de eigen grenzen. Nodig is een integrale aanpak
afgestemd op de behoefte van burgers.

Aanbeveling

De oplossing moet niet gezocht worden in het verbeteren van de
samenwerking tussen de afzonderlijke onderdelen van het huidige
zorgsysteem maar in het inzetten van een aantal betrokken personen die
zich binden aan de mensen, die een vertrouwensband op kunnen bouwen
en die over de grenzen van de eigen instelling met de daarbij behorende
regels durven te kijken en te handelen. Die de kracht van deze burgers zien
en weten te benutten zoals een geinterviewde het verwoordde: “Ik heb
behoefte aan een vertrouwenspersoon die mij door het leven loodst, waar
ik op terug kan vallen, die mij helpt in het contact met instanties.” En die
samen met anderen, bijvoorbeeld als onderdeel van een multidisciplinair
team in de wijk op meerdere terreinen hulp kan bieden, zowel praktische
als menselijke hulp, zoals bijvoorbeeld het ACT team.

Het is van belang dat hulpverleners niet alleen vanuit de eigen organisatie
denken maar ook de brug weten te slaan en de rol over kunnen nemen van
andere organisaties. Een politieagent moet zich ook als MEE consulent of
leraar kunnen opstellen. Of de leraar die een vastlopende jongere ook
begeleidt naar de psycholoog, uitzoekt waar hij tijdelijk onderdak kan
krijgen, een vinger aan de pols houdt en de ouders op de hoogte stelt.

Dit is een ideaalplaatje van de samenleving maar geeft mogelijk wel
richting aan de noodzakelijke veranderingen.

Aanbeveling

In samenwerking met andere instanties zou het zorgkantoor kunnen
bekijken of in het bijzonder jongeren net zo lang gevolgd en begeleid
kunnen worden totdat ze op eigen benen kunnen staan. Vanaf het moment
dat de jongere (kind) in beeld is tot voorbij hun achttiende jaar. Dit vraagt
om andere financiering, instanties die over de eigen grenzen heen willen
stappen en bundeling van hulpverlening.In het land zijn diverse initiatieven
gaande waarin organisaties over de eigen grenzen heen stappen en gaan
samenwerken, waarbij het belang van de burger uitgangspunt vormt.
Bemoeizorgteams en ACTteams zijn voorbeelden van dergelijke initiatieven
waarbij meerdere disciplines en instanties tezamen (psychiatrische en
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sociale) hulp bieden aan mensen met problematieken op meerdere
levensterreinen. Ze zijn in diverse gemeentes te vinden.

8. Samenhang tussen de levensdomeinen

Binnen de zorg worden de levensterreinen steeds vaker opgesplitst terwijl
dit juist niet in belang van mensen met een beperking is. Immers alle
domeinen tezamen bepalen hun leven. Het is daarom van belang om ook
de samenhang te zien tussen de levensdomeinen voor ogen te blijven
houden. De sfeer binnen een woonvoorziening wordt beinvioed door de
vrijetijdsactiviteiten en de wijze van begeleiden. En dit is weer van invioed
op het ervaren geluk en tevredenheid in het leven. Mensen hebben
behoefte aan ondersteuning in hun sociale contacten. Dit betreft de
omgang met hun buren maar ook het vinden van goede vrienden waar ze
op terug kunnen vallen (sociaal netwerk). Ze zijn echter niet in staat om dit
zelf te initi€ren. Hulp van mensen die zij al kennen zou de sleutel kunnen
zZijn.

Maar ook de bepalende rol die familie ten aanzien van Wonen, Contacten,
Vrijetijdsbesteding en Hulp heeft is belangrijk om te constateren.

Dit betekent dat verantwoordelijkheden eerder geintegreerd dan
losgekoppeld moeten worden.
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Bijlage 1 Analyse naar behoefteniveaus

Op verzoek van het zorgkantoor Noord- en Midden Limburg en het Huis
voor de zorg heeft het LSR een nadere analyse uitgevoerd op basis van de
uitkomsten van de interviews.

Uitgangspunt vormden de theorie rond de levensfases (naar Bernard
Lievegoed) en de behoeftepiramide (Maslov).

Elk mens doorloopt verschillende fases in zijn/haar leven. Elke fase kent
eigen gebeurtenissen, levert bepaalde kennis en ervaringen op en leidt tot
specifieke wensen en behoeftes. Beleid gericht op de levensfase waar de
burger op dat moment in zit, maakt het mogelijk om de wensen, doelen en
mogelijkheden van de burger beter af te stemmen op hun manier van
wonen, werken en op andere levensdomeinen zoals het aanwezige sociale
netwerk.

De behoeftepiramide stelt dat mensen verschillende behoeftes hebben.
Maslov onderscheidt er vijf: primaire biologische behoeften,
bestaanszekerheid, sociale behoefte, erkenning en zelfontwikkeling. Als de
eerste, primaire behoefte (eten en onderdak) vervult is, zal de mens er naar
streven de volgende behoefte, bestaanszekerheid, te vervullen.
Uitgangspunt van Maslov zijn de mogelijkheden van de mens. Echter op de
weg naar de top van de piramide (zelfontwikkeling) komen veel
belemmeringen voor. Deze gelden nog sterker voor mensen met een
beperking. Beleid kan zich richten op het behoefteniveau van de burger en
de mogelijkheden en belemmeringen die daaraan gekoppeld zijn.

Beide theorieén kunnen daarmee belangrijke hulpmiddelen zijn in het
vaststellen, bespreken en vervullen van de ondersteunings- en
ontwikkelingsbehoefte van de burger met een beperking.

Voor wat betreft de analyse, zijn de geinterviewden ingedeeld in burgers
onder de 26 jaar en burgers van 26 jaar en ouder.

In de linkerkolom staan de behoefteniveaus van Maslov.

In elke cel staan de specifieke behoeftes genoemd zoals ze naar voren zijn
gekomen in de interviews. Met daaronder het aantal interviews waarin één
of meerdere van deze specifieke behoeftes naar voren zijn gekomen.
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Leeftijd
Behoefteniveaus

Onder de 26 jaar
(15 deelnemers)

26 jaar en ouder
(27 deelnemers)

1: Basisbehoeftes
woning/dak boven het hoofd
eten / drinken

Alle geinterviewden woonden ten tijde van het interview thuis of in
een zorginstelling. In de basisbehoeften (het hebben van een dak
boven het hoofd en eten/drinken) is voorzien. Het thema

- seksualiteit seksualiteit is tijdens dit onderzoek zeer beperkt aan bod gekomen.
2: Bestaanszekerheid - (Een beroep) leren - Het hebben van vrijwilli-

- werk - Werken, eigen geld verdienen gers)werk/dagbesteding

- familie/gezin - (Het leren van) zelfstandigheid, |- Mogelijkheid krijgen voor
- buurt t.a.v. woonsituatie opleiding of stage

- Een thuis

In 13 interviews is dit aan de orde
gekomen.

Een deel van de geinterviewden heeft
bovenstaande punten gerealiseerd.
Voor de anderen zijn het nog
onvervulde behoeftes.

- Zelfstandigheid t.a.v.
wonen, een eigen plek
In 19 interviews is dit aan de
orde gekomen.
Een deel van de geinterviewden
heeft boven-staande punten
gerealiseerd. Voor de anderen
zijn het nog onvervulde
behoeftes.

3: Sociale behoefte

- Vriendschap

- Liefde

- Sociale contacten
(lotgenotencontact, sport,
muziek, uitjes)

- Sociaal contact (familie en
vrienden)
- Sport/Muziek

In 14 interviews is dit aan de orde
gekomen.

- Gezelschap in woon-
situatie (mensen, dieren)

- Sociaal contact*
(vrienden, familie,
vrijwilliger, partner)

- Sport/Muziek

In 22 interviews is dit aan de

orde gekomen.

*Een deel van de geinterviewden

heeft voldoende sociaal contact.

Voor de anderen is dit een

onvervulde behoefte.

4: Erkenning

- (vrijwilligers)werk (eigen
tempo)

- bejegening (geen oordeel,
wantrouwen)

- respect hebben voor jezelf
en ontvangen van anderen

- status hebben

- Vrijheid (zelfstandig keuzes
maken/handelen)

- Acceptatie, vertrouwen (op
werkvloer)

In 7 interviews is dit aan de orde

gekomen.

Een deel van de geinterviewden

ervaart geen acceptatie. Voor anderen

is dit een nog onvervulde behoefte.

Vrijheid is voor een klein deel van de

geinterviewden een

gerealiseerde behoefte.

- Leuk en/of zinvol werk

In 19 interviews is dit aan de
orde gekomen

Een deel van de geinterviewden
heeft leuk, zinnig en/of uitdagend
werk. Voor de anderen is dit een
nog onvervulde behoefte.

5: Zelfontwikkeling

- Ontwikkeling van eigen
persoonlijkheid

- (Maximale) ontplooiing van
eigen kwaliteiten
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Bovenstaand schema levert een globaal beeld op van verschillen in de
realisatie van behoeftes van deelnemers onder de 26 jaar en deelnemers
van 26 jaar en ouder.

Bij de groep jongeren wordt bijvoorbeeld de behoefte aan sociaal contact
met familie of vrienden voor een groot deel bevredigd. Bij de groep
volwassenen beschikt een deel niet over (voldoende) sociale contacten (er
is sprake van eenzaamheid). Zij spreken wel duidelijk de wens uit naar
meer sociaal contact. Daarmee lijkt niveau 3 Sociale behoefte bij de
jongeren voor een groter deel verwezenlijkt te worden dan bij volwassenen
het geval is. Het niveau 4 Erkenning wordt bij beide groepen door een deel
van de mensen bereikt voor de in het schema genoemde punten. Andere
punten van erkenning, zoals bijvoorbeeld respect hebben voor jezelf en
respect ontvangen van anderen en het hebben van status, lijken voor veel
geinterviewden nog geen vervulde behoefte te zijn.

Niveau 5 Zelfontwikkeling is volgens bovenstaande schema nog niet door
de deelnemers bereikt. Wat wel opvalt is dat een aantal jongeren hun
idealen uitspreekt, bijvoorbeeld ten aanzien van het werk dat ze later willen
doen.

Voor een gedetailleerder inzicht in de behoeftes van de geinterviewde

mensen met een beperking is een verdere uitsplitsing van de levensfases
en een analyse van de belemmerende en bevorderende factoren nodig.
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Bijlage 2 Gedicht

Tijdens het interview schrijft de geinterviewde Richard Peters een gedicht.
Op zijn verzoek en omdat wij, als medewerkers van het LSR, het een mooi

gedicht vinden, plaatsen we het in het rapport.

Ik ben soms in gedachten
Dan kun je alles verwachtten
In mijn belevingswereld is
Alles heel groot
Is dat niet idioot
Vroeger was ik al vindingrijk
En beleefde ik al vele spannende
Reizen
Die nu nog steeds door mijn
hoofd suizen
eigenlijk is de band tussen
goed en kwaad
soms wel eens verraad
daar ben ik ook mee bezig
en dan ben ik afwezig
ik leef met mijn tranen
en gedachten
toch is er een klik
en is mijn hoofd overvol
dan word ik soms best
tegendraads
en weet ik dat is dan kwaad
dan beef je pas goed
wat er allemaal gebeurd
in dit leven
en dat je niet zo maar alles
moet opgeven
De oplossing is heel dichthij
Want het enige antwoord
Dat ben jij

Burgers met een licht verstandelijke beperking vertellen over hun leven

147



