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Iedereen heeft op diverse vlakken nood aan ondersteu-
ning om te kunnen functioneren in het dagelijkse leven
en in de samenleving. Toch zullen de aard en de intensi-
teit van de ondersteuningsnoden van personen met een
handicap verschillen van hetgeen de meeste andere
mensen nodig hebben (Thompson et al., 2009). Want
leven met een handicap, zowel een eigen handicap als
die van een gezinslid, brengt extra uitdagingen met zich
mee (Blacher & Mclntyre, 2006; Harries, Guscia, Net-
telbeck & Kirby, 2009; Hauser-Cram, Warfield, Shon-
koff & Krauss, 2001; Seltzer, Greenberg, Floyd, Petee &
Hong, 2001). De aanwezigheid van een handicap zorgt
ervoor dat gezinnen met een kind met een handicap ex-
tra aanpassingen moeten doen (Blacher, Neece &
Paczkowski, 2005; Hatton & Emerson, 2003). Zij heb-
ben dan ook vaak extra noden en vragen naar onder-
steuning.

Sedert enkele jaren staat het ondersteuningsparadigma
(Thompson et al., 2009) centraal in de benadering van

mensen met een handicap. In deze visie nemen de con-
cepten ‘ondersteuning’ en ‘ondersteuningsnood’ een
centrale plaats in. In navolging van dit paradigma wordt
ondersteuning in het VRAAG-onderzoek gedefinieerd
als: “resources and strategies that aim to promote the
development, education, interests and personal well-
being of a person and that enhance individual function-
ing” (Luckasson et al., 2002, p. 151). Ondersteu-
ningsnoden worden binnen ditzelfde paradigma gezien
als: “a psychological construct referring to the pattern
and intensity of supports necessary for a person to par-
ticipate in activities linked with normative human
functioning” (Thompson et al., 2009, p. 135).

Rekening houdend met deze brede definitie van onder-
steuning bestaat er voor personen met een handicap en
hun gezin een geheel aan mogelijke ondersteuningsvor-
men die het menselijke functioneren en het welbevinden
verhogen op allerlei domeinen. Niet iedereen heeft ech-
ter nood aan dezelfde vormen van ondersteuning. De



ondersteuningsnoden van mensen kunnen zowel kwan-
titatief (in aantal) als kwalitatief (in inhoud) verschillen.

Het is belangrijk een duidelijk zicht te krijgen op de in-
dividuele noden die personen met een handicap en hun
gezinsleden rapporteren, aangezien ondersteuning die
gebaseerd is op de gerapporteerde noden en aangebo-
den wordt via een doordachte planning meer waar-
schijnlijk zal leiden tot een verbeterd functioneren en
tot meer persoonlijk welzijn. Omgekeerd is ook aange-
toond dat ondersteuning die wordt ingesteld zonder re-
kening te houden met de gerapporteerde noden moge-
lijks wel enige functieverbetering met zich zal meebren-
gen, maar zelden het persoonlijke welzijn zal verbeteren
aangezien er geen rekening gehouden werd met de per-
soonlijke voorkeuren en prioriteiten van de personen in
kwestie (Thompson et al., 2009). De noden zoals ze
aangegeven worden door personen met een handicap en
hun gezin kunnen een belangrijke leidraad vormen voor
het beleid in de ontwikkeling en programmatie van on-
dersteuningsvormen. Een uitgebreide evaluatie van de
noden laat toe om betekenisvolle interventies te formu-
leren die afgestemd zijn op de gezinsspecifieke noden en
wensen (Ellis et al., 2002).

Uit voorgaande studies blijkt dat ouders van een kind
met een handicap diverse hulpvragen stellen, onder
meer op het vlak van informatie, emotionele steun, ma-
teri€le en financi€le steun, opvoedingsondersteuning en
contact met diverse hulpbronnen (Burton-Smith, McVil-
ly, Yazbeck, Parmenter & Tsutsui, 2009; Hostyn &
Maes, 2007; Isaacs et al., 2007; Parmenter, 2004; Pi-
card & Morin, 2010; Redmond & Richardson, 2003). In
de studie van Burton-Smith et al. (2009) werden 448
Australische familieleden van adolescenten en jongvol-
wassenen met een handicap bevraagd. Vooral de nood
aan informatie (85,5%), de nood aan financiéle onder-
steuning (62,6%) en de nood aan tijdelijke opvang, dag-
besteding en woongelegenheid (53,1%) kwamen naar
voren. De meest gewenste diensten zijn tijdelijke opvang
(42,2%), dagopvang (24,8%) en vormen van begeleid of
beschermd wonen (16,7%). Uit een survey door Picard
en Morin (2010) bij ouders van personen met een ver-
standelijke handicap in Quebec (n= 567, alle leeftijden,
alle niveaus) bleek dat vooral ouders van adolescenten
met een handicap het grootste aantal ondersteuningsno-
den aangeven in vergelijking met de andere leeftijds-
groepen. In de voorgaande studies werden voornamelijk
ouders, en zelden de personen met een handicap zelf
bevraagd over hun ondersteuningsnoden. In onze studie
worden beide respondentengroepen betrokken.

Er werd reeds veel evidentie verzameld voor het gegeven
dat diverse kenmerken van het kind, de ouders, het ge-
zin en de bredere context zowel protectieve als risicofac-
toren kunnen vormen voor het bereiken van positieve
uitkomsten in het gezinsfunctioneren en het opvoe-
dingsproces. De gegevens uit voorgaande studies naar
de ondersteuningsnoden van gezinnen met een kind met
een handicap geven aan dat er een onderscheid kan ge-
maakt worden in de noden naargelang de mate van be-
langrijkheid en dat die noden gerelateerd zijn aan kind-,
ouder-, gezins- en contextfactoren (Ellis et al., 2002).
Het identificeren van de determinanten van de onder-
steuningsnoden van adolescenten met een handicap en
hun gezin geeft een zicht op welke adolescenten en ge-

zinnen het meest kwetsbaar zijn en de grootste nood aan
ondersteuning rapporteren. Deze inzichten zouden kun-
nen leiden tot het ontwikkelen van gerichte beleidsinter-
venties op het gebied van het ondersteuningsaanbod
voor deze specifieke gezinnen.

De volgende onderzoeksvragen vormen het uitgangs-
punt in deze studie:

1. Hoe groot zijn de ondersteuningsnoden van adoles-
centen met een handicap en hun ouders?

2. Op welke domeinen geven respectievelijk de adoles-
centen met een handicap zelf en hun ouders vooral
ondersteuningsnoden aan?

3. Geven adolescenten met een handicap en hun ou-
ders in dezelfde mate ondersteuningsnoden aan op
de verschillende domeinen?

4. Verschillen de gerapporteerde ondersteuningsnoden
naargelang de aard en de ernst van de handicap van
de adolescent?

5. Met welke kind-, gezins- en contextfactoren hangen
de gerapporteerde ondersteuningsnoden samen?

De gegevens die gebruikt worden om de onderzoeksvra-
gen te beantwoorden zijn afkomstig uit een enquéte van
het programma VRAAG van het Steunpunt Welzijn,
Volksgezondheid en Gezin. Een gedetailleerde beschrij-
ving van de onderzoeksopzet en methode is opgenomen
in VRAAG, theoretische achtergronden en onderzoeks-
opzet (Migerode, Maes & Buysse, 2011).

Onderzoeksgroep

Alle adolescenten met een handicap tussen 16 en 23 jaar
geregistreerd bij het Vlaams Agentschap voor Personen
met een Handicap (VAPH) werden aangeschreven om
deel te nemen aan het VRAAG-onderzoek als ze woon-
den in 1 van de 8 geselecteerde regio’s. De 8 regio’s die
voor deze studie geselecteerd werden zijn: Ieper, Oost-
ende, Genk, Gent, Oudenaarde, Tielt-Winge, Geel en
Antwerpen. Deze regio’s werden gekozen om een zo
groot mogelijke diversiteit te weerspiegelen naar: 1. so-
cio-economische kenmerken van de aanwezige bevol-
king in deze regio; 2. de graad van stedelijkheid en 3.
provinciale spreiding (Hermans et al., 2008). We be-
reikten in totaal 283 respondenten in 200 gezinnen.

Er werd telkens gevraagd dat zowel de adolescent
(eventueel bijgestaan door een proxy?) als een ouder de
vragenlijst invulde. Dat gebeurde echter niet in alle ge-
zinnen. In deze studie nemen we alle ingevulde vragen-
lijsten door elk van de types van respondenten mee in
de analyses. In dit onderzoek gaat het om 95 adolescen-
ten met een handicap en 121 ouders.

Instrumenten

De ondersteuningsnood

We stelden een algemene vraag over de nood aan pro-
fessionele ondersteuning op 13 verschillende domeinen:



= Juridische bescherming

* Financiéle maatregelen

* Gezondheid en gezondheidszorg

* Huisvesting

* Hulpmiddelen en aanpassingen

= Informatie

= Mobiliteit

* Onderwijs

» Gespecialiseerde diagnostiek en behandeling
* Vrije tijdsbesteding

* Woon- en opvangmogelijkheden

* Contact met mensen met dezelfde ervaringen

Voor elk van deze gebieden beantwoordden de respon-
denten de volgende vraag ‘Heeft u omtrent uw (zoons/
dochters) handicap wel eens behoefte aan hulp van een
deskundige (advies, zorg, ondersteuning, begelei-
ding...) op het gebied van ...? Alle 13 stellingen werden
beantwoord op een 5-punten Likert-schaal (geen, eerder
geen, soms, eerder wel, wel). Er werd een score voor de
totale ondersteuningsnood berekend door alle scores op
de aparte deelgebieden op te tellen (maximum 65 pun-
ten).

Factoren

Voor verschillende individuele factoren konden de res-
pondenten vooraf opgegeven antwoordcategorieén aan-
duiden. Met uitzondering van de variabele geslacht
(man/vrouw), werden alle overige variabelen geherco-
deerd in een beperkter aantal antwoordcategorieén:
leeftijd adolescent (<18/18+), etniciteit (geboren in Bel-
gié/in ander land), sociaal economische status (moeder
geen diploma, LO, BLO/diploma lager middelbaar,
BUSO/diploma hoger middelbaar/diploma hoger on-
derwijs), de aard en de ernst van de handicap van de
adolescent (enkelvoudig verstandelijke/enkelvoudig
fysieke/meervoudig verstandelijke/meervoudig fysieke
beperkingen) en de gezinssituatie (eenoudergezin/
tweeoudergezin). Twee items werden overgenomen van
de Gezondheidsenquéte (2001): een globale beoordeling
van de algemene gezondheidstoestand op een 5-
puntenschaal (van zeer goed tot zeer slecht) en een glo-
bale beoordeling van de subjectief ervaren sociale steun
op een 4-puntenschaal (van zeer bevredigend tot echt
onbevredigend).

Voor het niveau van redzaamheid van de adolescent
werden 15 items uit de Supports Intensity Scale, het
GIFT (Gemeenschappelijk Intake-formulier in de Thuis-
zorg) en de Katz geselecteerd met betrekking tot dage-
lijkse activiteiten (bv. wassen, kleden, boodschappen
doen, naar school gaan/werken). Bij elk item diende de
respondent aan te duiden of hij de betreffende activiteit
volledig zelfstandig kan uitvoeren, zelfstandig m.u.v.
bepaalde deelaspecten, niet zelfstandig maar wel be-
paalde deelaspecten kan, volledig afhankelijk is of als
het item niet van toepassing is.

Voor een aantal variabelen werden bestaande schalen
opgenomen:

Mentale gezondheid: Mental Health Inventory (MHI-5)

(Berwick et al., 1991). Deze vragenlijst legt 5 gemoeds-
toestanden voor die de persoon moet beoordelen op een
6-puntenschaal, gaande van voortdurend tot nooit.

Veerkracht: Vragenlijst van ‘Fit in je hoofd’-campagne
ontwikkeld door ISW-limits (Willaert & Van den Bran-
de, 2008), bestaande uit 14 items te beoordelen op een
5-puntenschaal (van helemaal oneens tot helemaal
eens).

Psychosociale problemen: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SD-Q) (Goodman, 1997), een schaal be-
staande uit 25 concrete probleemgedragingen van de
adolescent, te beoordelen als ‘niet waar’, ‘een beetje
waar ‘ en ‘zeker waar’.

Mate van sociale steun: Social Support Survey Instru-
ment (Nationale Gezondheidsenquéte, 2001), bestaande
uit 18 items te beoordelen op een 5-puntenschaal (van
nooit tot altijd).

Resultaten

Hoe groot zijn de ondersteuningsnoden van adolescen-
ten met een handicap en hun ouders?

Tabel 1 geeft de verdeling weer van het aantal adoles-
centen met een handicap en ouders over verschillende
categorieén van de totale ondersteuningsnood. 67% van
de ouders en 43,1% van de adolescenten situeren zich in
de middelste en hogere categorieén wat totale onder-
steuningsnood betreft. 33% van de ouders en 56,8% van
de adolescenten situeren zich in de laagste categorieén.

Tabel 1: Verdeling van respondenten over verschillende
categorieén van totale ondersteuningsnood

on desl(':;)tlt‘:lsnti(:lt;slrexoo d % Ouders % Adolescenten
13-19 74 14,7
20-32 25,6 42,1
33-45 36,4 221
46-58 27,3 14,7
59-65 3,3 6.3

Ouders rapporteren over het algemeen een hogere nood
aan ondersteuning i.v.m. de handicap van hun zoon/
dochter dan de adolescenten met een handicap zelf
(t=2,641; p=0,009).

Op welke domeinen geven respectievelijk de adolescen-
ten met een handicap zelf en hun ouders vooral onder-
steuningsnoden aan?

Tabel 2 geeft per domein het aantal respondenten weer
die aangeven een ondersteuningsnood te ervaren (soms
nood + eerder wel nood + wel nood). De meeste respon-
denten rapporteren behoefte aan hulp van een deskun-
dige op het vlak van informatie (68,3 %), gezondheid en
gezondheidszorg (63,3%) en onderwijs (60,1%). De top
vijf van ondersteuningsnoden wordt aangevuld met
nood aan gespecialiseerde diagnostiek en behandeling
(57,3%) en deskundige hulp bij mobiliteit (57,3%). Er
worden het minst frequent noden gerapporteerd op het
vlak van huisvesting en juridische bescherming, al ge-




Tabel 2: Percentage van respondenten die nood aan professionele ondersteuning aangeven op verscheidene domei-

nen
% % %
Alle respondenten Ouders Adolescenten
Informatie 68,3 76,9 56,8
Gezondheid en gezondheidszorg 63,3 68,6 57.9
Onderwijs 60,1 60,3 60,0
Gespecialiseerde diagnostiek en behandeling 57,3 66,9 46,3
Mobiliteit 57,3 57,0 56.8
Financiéle maatregelen 55,5 59.5 50,5
Tewerkstelling en (beroeps)opleiding 50,9 55,4 46,3
Contact met mensen met dezelfde ervaringen. 50,5 59,5 38,9
Vrije tijdsbesteding 49,5 53,7 44,2
Hulpmiddelen en aanpassingen 48,6 49,6 46,3
Woon- en opvangmogelijkheden 47,2 57,0 35,8
Huisvesting 38,1 44,6 30,5
Juridische bescherming 35,5 45,5 221

ven 38,1% resp. 35,5% van de respondenten ook op deze
domeinen noden aan.

Geven adolescenten met een handicap en hun ouders in
dezelfde mate ondersteuningsnoden aan op de verschil-
lende domeinen?

In tabel 2 worden de resultaten tevens opgesplitst voor
ouders en voor adolescenten. Ouders van adolescenten
met een handicap rapporteren op alle gebieden meer
frequent ondersteuningsnood dan de adolescenten met
een handicap zelf. De grootste verschillen kunnen we
waarnemen op gebied van juridische bescherming,
woon- en opvangmogelijkheden, gespecialiseerde di-
agnostiek en behandeling en contact met mensen met
dezelfde ervaringen. Hier geven 20% meer ouders aan
nood te hebben aan professionele hulp dan de adoles-
centen met een handicap zelf. De grootste overeenkomst
vinden we voor onderwijs en mobiliteit: ongeveer 60%
van zowel de ouders als de adolescenten met een handi-
cap geven een ondersteuningsnood aan op deze gebie-
den.

Wanneer we de vijf vaakst gerapporteerde ondersteu-
ningsnoden (onderlijnd) door ouders en door adoles-
centen met een handicap zelf naast elkaar plaatsen,
merken we vele gelijkenissen op. Onderwijs, informatie,
gezondheid en gezondheidszorg en financiéle maatre-
gelen behoren in beide respondentengroepen tot de
meest genoemde domeinen waarop de respondenten
een ondersteuningsnood ervaren. Opvallend is echter
dat ouders ook zeer frequent een ondersteuningsnood
rapporteren op gebied van gespecialiseerde diagnostiek
en behandeling en contact met lotgenoten, terwijl dat
bij de adolescenten veel minder het geval is. Omgekeerd
rapporteren adolescenten met een handicap vaak een
ondersteuningsnood op het gebied van mobiliteit, maar
blijken ouders dat minder als probleem te ervaren.

Verschillen de ondersteuningsnoden naargelang van
de ernst en de aard van de handicap van de adoles-
cent?

Tabel 3 geeft per domein het percentage van alle res-
pondenten (adolescenten + ouders) weer die aangeven
een ondersteuningsnood te ervaren (soms nood + eerder
wel nood + wel nood) naargelang de ernst en de aard
van de handicap van de adolescent.

Op 12 van de 13 domeinen rapporteren meer responden-
ten ondersteuningsnoden voor adolescenten met een
meervoudige handicap dan voor adolescenten met een
enkelvoudige handicap. De verschillen zijn het grootst
op de domeinen van gezondheidszorg, vrijetijdsbeste-
ding, woon- en opvangmogelijkheden, huisvesting en
juridische bescherming. De aard van de meest belangrij-
ke ondersteuningsnoden (top vijf onderlijnd) is echter
zeer vergelijkbaar tussen beide groepen. Het enige op-
vallende verschil is dat voor adolescenten met een meer-
voudige handicap de zorg om geschikte woon- en op-
vangmogelijkheden een belangrijk issue is.

Op 11 van de 13 domeinen rapporteren meer responden-
ten ondersteuningsnoden voor adolescenten met een
verstandelijke handicap dan voor adolescenten met een
fysieke handicap. De verschillen zijn het grootst op de
domeinen van gezondheidszorg, mobiliteit, vrije tijds-
besteding, woon- en opvangmogelijkheden, huisvesting
en juridische bescherming. Hier zien we wel grotere
verschillen in de aard van de ondersteuningsnoden. De
meest gerapporteerde ondersteuningsnoden voor ado-
lescenten met een fysieke handicap (top vijf onderlijnd)
liggen op de domeinen van informatie, onderwijs, ge-
specialiseerde diagnostiek en behandeling, tewerkstel-
ling en beroepsopleiding en financiéle maatregelen.
Voor de adolescenten met een verstandelijke handicap
liggen de meest frequent gerapporteerde ondersteu-




Tabel 3: Percentage respondenten die nood aan professionele ondersteuning aangeven op verscheidene domeinen,

naargelang de ernst en de aard van de handicap

Enkelvoudig Meervoudig Niet verstandelijk Verstandelijk

(n=73)* (n=77) (n=79) (n=72)

% Nood % Nood % Nood % Nood
Informatie 61,6 74,0 63,6 75,0
Gezondheid en gezondheidszorg 50,7 72,7 53,2 73,6
Onderwijs 58.9 58,4 63.3 58,3
Gespecialiseerde diagnostiek en behandeling 52,1 66,2 57.0 68.1
Mobiliteit 50,7 63.6 46,8 73.6
Financiéle maatregelen 54,8 59,7 53,2 65,3
Tewerkstelling en (beroeps)opleiding 45,2 55,8 57.0 50,0
Contact met mensen met dezelfde ervaringen. 47,9 53,2 49,4 56,9
Vrije tijdsbesteding 38,4 58,4 34,2 66,7
Hulpmiddelen en aanpassingen 41,1 55,8 44,3 58,3
Woon- en opvangmogelijkheden 34,2 59,7 32,9 68.1
Huisvesting 26,0 45,5 29,1 47,2
Juridische bescherming 31,5 48,1 24,1 56,9

ningsnoden (top vijf onderlijnd) op de domeinen van
informatie, gezondheid en gezondheidszorg, mobiliteit,
gespecialiseerde diagnostiek en behandeling en woon-
en opvangmogelijkheden.

Met welke factoren hangen de gerapporteerde onder-
steuningsnoden samen?

Voor elke factor werd een bivariate regressieanalyse uit-
gevoerd, om na te gaan of de betreffende factor een

significante invloed heeft op de gerapporteerde onder-
steuningsnood bij adolescenten met een handicap en
hun ouders (zie tabel 4).

Invloed van individuele factoren op ondersteunings-
nood

Bij de adolescenten zien we dat het geslacht een signifi-
cante invloed heeft op de gerapporteerde ondersteu-
ningsnood. Meisjes geven in het algemeen een hogere

Tabel 4: Invloed van individuele, gezins- en contextfactoren op de totaalscore van ondersteuningsnoden van ado-
lescenten met een handicap en hun ouders (Wald chi-square tests)

Ouders Adolescenten
Individuele kenmerken
- geslacht respondent 0,12 4,34*
- fysieke gezondheid respondent 2,89 5,27%
- mentale gezondheid respondent 4,11* 1,99
- leeftijd adolescent 0,02 1,25
- niveau van redzaamheid adolescent 6,87%* 19,25%%*
- aard en ernst van handicap adolescent 4,96 8,31*
- veerkracht respondent 11,72%%* 7,96%*
- emotionele problemen adolescent 2,77
- hyperactiviteit adolescent 0,68
- sociale problemen adolescent 0,02
- gedragsproblemen adolescent 0,02
- prosociaal gedrag adolescent 5,41%
Gezinskenmerken
- etniciteit 0,54 0,67
- SES 6,15 13,27
- één- of twee-oudergezin 0,01 1,60
Sociale steun
- mate van bevredigend zijn van sociale steun 0,49 1,02
- mate van sociale steun 1,21 3,54

*p< 0,05 **p<0,01 ***p<0,001




ondersteuningsnood aan dan jongens. Bij ouders zien
we echter geen verschil naargelang geslacht, moeders
rapporteren niet vaker een nood aan ondersteuning dan
vaders.

Bij ouders vinden we geen significant effect van de aard
en de ernst van de handicap van de adolescent op de
gerapporteerde ondersteuningsnood. Maar de adoles-
centen met een verstandelijke beperking (enkelvoudig
en meervoudig) rapporteren frequenter ondersteunings-
noden dan adolescenten met een (enkelvoudige of meer-
voudige) fysieke beperking (figuur 1 ter illustratie).

20,0% 20,0

Enkelvoudig:
15,0 u niet verstandelijk

] Enkelvoudig:

15,0% -

3 10,0% | 10,0 ™ verstandelik
O Meervoudig:
5.0% - 5o niet verstandelijk
o " g Meervoudig:
verstandelijk
0,0%— 10,0
Geen Eerder Soms Eerder Wel
nood geen nood wel nood
nood nood

Nood aan ondersteuning

Figuur 1: Nood aan ondersteuning bij adolescenten met
een handicap naargelang het type en de ernst van de
handicap.

Het niveau van redzaamheid blijkt zowel bij de ouders
als bij de adolescenten zelf een significant negatief effect
te hebben op de ondersteuningsnood. Beiden rapporte-
ren een hogere nood aan ondersteuning naarmate het
niveau van redzaamheid lager is.

De adolescenten rapporteren vaker ondersteuningsno-
den indien ze hun fysieke gezondheid slechter inschat-
ten en wanneer ze een lage veerkracht rapporteren. Bij
ouders hangen vooral hun mentale gezondheid en hun
veerkracht samen met de gerapporteerde ondersteu-
ningsnood. Ouders met een slechtere mentale gezond-
heid en een lagere veerkracht rapporteren significant
meer ondersteuningsnoden.

Bij de ouders zien we geen effecten van de psychosociale
problemen van de adolescenten. Voor de positieve sub-
schaal van de SD-Q vinden we echter wel een negatieve
samenhang. Hoe vaker de adolescent met een handicap
prosociaal gedrag stelt, hoe minder de ouders nood aan
ondersteuning rapporteren.

Invloed van gezinsfactoren op ondersteuningsnood

De meeste gezinsvariabelen hebben geen invloed op de
nood aan ondersteuning bij de ouders en de adolescen-
ten met een handicap.

Enkel de sociaaleconomische status blijkt een signifi-
cante invloed te hebben op de ondersteuningsnood bij
de adolescenten. Een beetje contra-intuitief blijken het
voornamelijk de twee uitersten te zijn (gezinnen met
moeders zonder diploma of met een diploma
(buitengewoon) lager onderwijs en gezinnen met moe-
ders met een diploma hoger onderwijs) waar de adoles-
centen met een handicap een significant hogere onder-
steuningsnood ervaren.

Invloed van sociale steun op ondersteuningsnood

Noch de mate van sociale steun, noch de mate waarin
die steun als bevredigend wordt ervaren, hangen samen
met de gerapporteerde nood aan ondersteuning van
adolescenten met een handicap en hun ouders.

Kennis van de ondersteuningsnoden van adolescenten
met een handicap en hun ouders is essentieel om een
vraaggestuurd beleid te kunnen voeren waarbij onder-
steuningsvormen ontwikkeld en voorzien worden die
afgestemd zijn op de specifieke noden en hulpvragen
van deze groep.

In de specifieke leeftijdsgroep van de adolescentie (16-
23 jaar), geven de meeste adolescenten met een handi-
cap en hun ouders aan nood te hebben aan informatie,
gezondheidszorg, onderwijs, gespecialiseerde diagnos-
tiek en behandeling en hulp bij mobiliteit. Opvallend is
dat in deze top vijf van ondersteuningsnoden verschil-
lende algemene beleidsdomeinen aan de orde zijn die
buiten de specifieke gehandicaptenzorg vallen, met na-
me gezondheidszorg, onderwijs en mobiliteit. Dit wijst
op het belang van het voeren van een inclusief beleid
waarbij de betreffende beleidssectoren gesensibiliseerd
en gemobiliseerd worden om tegemoet te komen aan de
specifieke ondersteuningsnoden van personen met een
handicap. Hierin ligt een belangrijke beleidsoptie.

Adolescenten met een handicap en hun ouders rappor-
teren zeer frequent nood aan informatie. Deze bevindin-
gen zijn conform de internationale literatuur. Vaak is de
informatie die ouders krijgen gefragmentariseerd, ge-
kleurd door degene die de informatie verschaft, onvolle-
dig en tegenstrijdig (Burton-Smith et al., 2009; Hostyn
& Maes, 2007; Mirfin-Veitch, Bray & Ross, 2009; Picard
& Morin, 2010; Redmond & Richardson, 2003). Dat
maakt dat relevante diensten of ondersteuningsvormen
niet of te laat gekend zijn door ouders en adolescenten
met een handicap. Duidelijke en volledige informatie is
essentieel om te kunnen weten wat goed en nodig is
voor de ontwikkeling en het welbevinden van de betrok-
kenen en om aangepaste keuzes te kunnen maken voor
bepaalde vormen van ondersteuning. We adviseren het
beleid dan ook om voldoende in te zetten op het infor-
meren van personen met een handicap en hun ouders
over de ondersteuningsvormen waarop ze een beroep
kunnen doen. Dat kan via geschreven materiaal, websi-
tes, informatiepunten, cliéntverenigingen, ondersteu-
ningsgroepen, etc. Ook vormen van trajectbegeleiding of
zorgconsulentschap kunnen helpen om ouders en ado-
lescenten goed te informeren en hen bij te staan in het
samenstellen van een ondersteuningspakket dat opti-
maal afgestemd is op hun behoeften en wensen (Maes,
Bruyninckx & Goffart, 2003; Wiese & Parmenter,
2008).

De gerapporteerde nood aan ondersteuning bij onder-
wijs, is niet verwonderlijk gezien vele jongeren in de
respondentengroep nog naar school gaan. Hier ligt ons
inziens een belangrijke rol voor de scholen en de Centra
voor Leerlingbegeleiding.



De nood aan gezondheidszorg die vele adolescenten met
een handicap en hun ouders rapporteren, kunnen we
wellicht verklaren door het grote aantal (fysieke en men-
tale) gezondheidsproblemen in onze respondentengroep
(zie ook Maes, Migerode, & Buysse, 2011). Onderzoek
toonde reeds veelvuldig aan dat de extra uitdagingen die
de handicap met zich meebrengt, tot stress en tot
(fysieke en mentale) gezondheidsproblemen kunnen
leiden, zowel bij de persoon met een handicap zelf als bij
de ouders (Hodapp, 2002; Olsson & Hwang, 2001; Selt-
zer et al.,, 2001; Singer, 2006; Weiss, 2002). Het
(blijven) voorzien van toegankelijke gezondheidszorg
voor deze doelgroep is dan ook van groot belang. Ook
het voorzien van vormen van tijdelijke opvang (‘respite
care’) van de persoon met een handicap kan de draaglast
voor het gezin beperken (Burton-Smith et al., 2009).

Vele ouders wijzen op de nood aan gespecialiseerde di-
agnostiek en behandeling. Dit is bij uitstek een opdracht
voor het VAPH. Lange wachtlijsten zowel in de diagnos-
tische centra als in begeleidings- en behandelingsdien-
sten doen vragen rijzen over de beschikbaarheid en over
de regionale spreiding van de gespecialiseerde diagnos-
tiek en behandeling. Naast de beschikbaarheid is uiter-
aard ook de kwaliteitsbewaking van dit aanbod een be-
langrijk aandachtspunt.

Ook mobiliteit is naar voren als een belangrijk domein
waarop adolescenten met een handicap en hun ouders
ondersteuningsnoden rapporteren. Opvallend is dat dit
meer geldt voor de mensen met een verstandelijke han-
dicap dan voor mensen met een fysieke handicap. Mobi-
liteit wordt vaak aangegeven als een cruciale factor die
het al dan niet mogelijk maakt dat mensen met een han-
dicap participeren aan het maatschappelijke leven, een
zinvolle dag- en vrijetijdsbesteding hebben en sociale
relaties kunnen opbouwen en onderhouden. Openbaar
vervoer toegankelijk maken voor personen met een han-
dicap, het voorzien van bijzondere maatregelen die de
mobiliteit kunnen verhogen of het voorzien van aange-
past vervoer vormen dan ook belangrijke aandachtspun-
ten om tegemoet te komen aan de noden van adolescen-
ten met een handicap en hun ouders.

De domeinen waarop mensen met fysieke respectieve-
lijk verstandelijke handicap en mensen met enkelvoudi-
ge respectievelijk meervoudige beperkingen ondersteu-
ningsnoden ervaren, liggen grotendeels in dezelfde lijn.
Bij mensen met een fysieke handicap zijn de ondersteu-
ningsnoden op het vlak van tewerkstelling en beroeps-
opleiding en op het vlak van financi€le maatregelen
meer uitgesproken. Bij mensen met een verstandelijke
handicap en een meervoudige handicap wordt meer
melding gemaakt van de nood aan aangepaste woon- en
opvangmogelijkheden. Uit onderzoek en uit de praktijk
blijkt dat het verkrijgen van deze ondersteuning veel
energie vraagt van de betrokken personen met een han-
dicap en ouders, onder meer door de ondoorzichtige
administratieve procedures, de hoge kosten, de beperkte
regionale beschikbaarheid, de lange wachttijden etc.
(Hostyn & Maes, 2007; Mirfin-Veitch, Bray & Ross,
2003; Redmond & Richardson, 2003, Tadema &
Vlaskamp, 2009).

Een opvallend resultaat in deze studie is dat ouders van
adolescenten met een handicap meer en andere noden
rapporteren dan de adolescenten met een handicap zelf.

Dit wijst op het belang om in de praktijk bij het inventa-
riseren van de ondersteuningsnoden meerdere bronnen
te (blijven) betrekken, en zowel aandacht te hebben voor
de personen met een handicap als hun ouders of rele-
vante anderen.

Tot slot stelden we in deze studie vast dat diverse situa-
tionele kenmerken een invloed hebben op de ervaren
ondersteuningsnoden. Vooreerst spelen handicapgerela-
teerde kenmerken zoals de aard en de ernst van de han-
dicap en het niveau van redzaamheid een rol. Deze re-
sultaten ondersteunen het denken in termen van zorg-
zwaarte en zorggradaties. Individuele kenmerken bepa-
len mee de aard en de intensiteit van de ondersteunings-
noden (Thompson et al., 2009). Maar ook het pro-
sociaal gedrag van de adolescent, de fysieke gezondheid
(bij de adolescenten), de mentale gezondheid (bij de
ouders) en de veerkracht (bij de adolescenten en de ou-
ders) zijn van invloed op de ervaren ondersteuningsno-
den. Opvallend en tegen de verwachtingen in, hangt de
ervaren sociale steun niet samen met de gerapporteerde
nood aan professionele ondersteuning. Men zou noch-
tans kunnen verwachten dat de nood aan professionele
ondersteuning lager zou zijn wanneer adolescenten met
een handicap en hun ouders meer sociale steun ervaren.
In gezinnen met een lage én een hoge socio-
economische status ervaren de adolescenten relatief
gezien meer ondersteuningsnoden. Opvallend is even-
wel dat dit effect enkel zichtbaar is bij de adolescenten,
en niet bij de ouders.

Deze studie heeft een aantal beperkingen waarmee reke-
ning moet gehouden worden bij de interpretatie en ver-
algemening van de resultaten. Vooreerst stelden we na
een grondige analyse van de responsgraad vast dat ado-
lescenten met een licht verstandelijke handicap en/of
gedrags- en emotionele problemen in onze onderzoeks-
groep ondervertegenwoordigd zijn (Migerode, Maes &
Buysse, 2011). Het is met andere woorden onzeker of
onze resultaten ook voor deze groep geldig zijn. Deze
studie kan bovendien niet beschouwd worden als een
behoeftenonderzoek. Daarvoor werd de variabele
‘ondersteuningsbehoefte’ te weinig gedifferentieerd be-
vraagd. Deze studie geeft slechts een globale indicatie
van de ondersteuningsbehoeften van adolescenten met
een handicap en hun ouders op verschillende domeinen.
Desalniettemin kunnen de resultaten richting geven aan
de accenten die het beleid prioritair kan leggen in de
verdere uitbouw en programmatie van het ondersteu-
ningsaanbod voor adolescenten met een handicap en
hun ouders. Het voordeel van deze studie is bovendien
dat de noden van de betrokkenen integraal bevraagd
zijn, waardoor verschillende pistes voor een verder
doorgedreven intersectoraal en inclusief beleid duidelijk
worden.

1 Met een proxy bedoelen we een persoon die dicht bij de persoon met
een handlca%) staat. Dat kan een_ familielid, een Vrljmlh%;er,, een
begeleider efc. zijn. De proxy ondersteunde de adolescent bij het
invullen van de vragenlijst.

2 Bij deze analyses werd 1 respondent per gezin opgenomen. De meest
volledige vragenlijst werd telkens weerhouden. Indien beide vra-
genlijsten volledig waren werd de vragenlijst van de adolescent
weerhouden.
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