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Aanleiding en context

Het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) wil een participatiecultuur versterken
in de sector van zorg en ondersteuning. Inspraak en betrokkenheid van gebruikers zijn kernpijlers van
kwaliteitsbeleid, maar de huidige vormen van collectief overleg staan onder druk, onder meer door een
lage deelname en de nadruk op vorm in plaats van doel. De Werkgroep Participatie ontwikkelde een
inspiratiekader met acht elementen voor kwaliteitsvolle participatie en medezeggenschap. Dit
onderzoek kadert in het nieuwe kwaliteitsdecreet en het VN-Verdrag inzake de rechten van personen
met een handicap, waarin participatie een essentiéle pijler is.

Onderzoeksvragen

1. Stand van zaken: Hoe wordt participatie vandaag georganiseerd? In welke mate zijn de acht
elementen van het inspiratiekader aanwezig in de huidige praktijk?
Impact: Welke invloed heeft participatie op gebruikers, organisaties en beleid?
Toekomst: Hoe kan participatie structureel versterkt worden, ook voor kwetsbare doelgroepen?

Methode

Het onderzoeksproject hanteerde een praktijkgericht en beschrijvend ontwerp dat vertrekt vanuit de
realiteit van organisaties binnen de VAPH-sector. Omdat participatie een complex en contextgevoelig
begrip is, werd gekozen voor een meersporenaanpak waarin kwantitatieve en kwalitatieve methoden
elkaar aanvullen. Het doel was niet alleen om vast te stellen of participatie aanwezig is, maar ook om te
begrijpen hoe zij vorm krijgt, welke effecten zij heeft en welke randvoorwaarden nodig zijn om een
duurzame participatiecultuur te realiseren. Het onderzoek liep van januari tot december 2025 en
bestond uit vier werkpakketten.
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Werkpakket 1 omvatte een literatuuronderzoek waarin nationale en internationale publicaties,
beleidsdocumenten en praktijkvoorbeelden systematisch werden geanalyseerd. Deze analyse bood een
theoretisch en beleidsmatig fundament voor de volgende fasen.

Werkpakket 2 bestond uit een surveyonderzoek bij VAPH-gesubsidieerde organisaties. Via een digitale
vragenlijst, verspreid onder 79 organisaties, werd een breed beeld verkregen van hoe participatie
vandaag wordt georganiseerd. De vragenlijst bevatte zowel gesloten als open vragen en richtte zich op
drie luiken: het begrip participatie, het inspiratiekader met de acht elementen, en inspirerende
voorbeelden en verbeterpunten. De kwantitatieve data werden geanalyseerd met beschrijvende
statistiek en de open antwoorden werden thematisch gecodeerd.

Werkpakket 3 verdiepte de inzichten via semi-gestructureerde interviews met drie doelgroepen:
gebruikers, netwerkleden en professionals. In totaal werden 33 interviews afgenomen, waarin
participatie werd besproken vanuit persoonlijke ervaringen en betekenissen. De interviews werden
getranscribeerd en geanalyseerd met inductieve en deductieve codering.

Werkpakket 4 vormde de participatieve kern van het onderzoek. Twee ervaringsdeskundigen waren van
bij de start tot het einde actief betrokken. Zij bewaakten het gebruikersperspectief, werkten mee aan
de interpretatie van resultaten en hielpen bij het formuleren van aanbevelingen. In de laatste fase
werden co-creatiesessies georganiseerd waarin de bevindingen uit de eerdere werkpakketten
gezamenlijk werden vertaald naar concrete beleids- en praktijkgerichte aanbevelingen. Daarnaast werd
een meta-analyse uitgevoerd van het participatieve proces zelf, op basis van logboeken en dagboeken
van onderzoekers en ervaringsdeskundigen.

Doorheen alle werkpakketten werd gewerkt met een duidelijke rode draad die de consistentie en
samenhang van het onderzoek waarborgde. Centraal stonden drie kernvragen die in elke fase opnieuw
aan bod kwamen: 1) Wat is participatie?, 2) Hoe krijgen de acht elementen van het inspiratiekader
participatie vorm in de praktijk? en 3) Welke inspirerende praktijken, verbeterpunten en dromen bestaan
er? Door deze aanpak konden de resultaten uit literatuurstudie, survey, interviews en participatieve
sessies niet alleen afzonderlijk worden geanalyseerd, maar ook geintegreerd tot een coherent geheel
dat richting geeft aan beleid en praktijk. Het onderzoek respecteerde ethische principes zoals vrijwillige
deelname, geinformeerde toestemming, anonimiteit en vertrouwelijkheid, en werd goedgekeurd door
de Ethische Commissie (UGent, nr. 2025-029).

Resultaten

Het onderzoek biedt een genuanceerd beeld van hoe participatie vandaag wordt begrepen,
georganiseerd en ervaren binnen de VAPH-sector. Uit de literatuurstudie blijkt dat participatie meer is
dan fysieke aanwezigheid: het gaat om actieve betrokkenheid, invloed en gelijkwaardige samenwerking,
verweven met inclusie, zelfbeschikking en medezeggenschap. Professionals omschrijven participatie als
dialoog en partnerschap, terwijl gebruikers vooral autonomie en tastbare keuzes benadrukken, zoals
beslissingen over maaltijden, activiteiten en persoonlijke begeleiding. Netwerkleden zien participatie als
gedeelde verantwoordelijkheid, maar ervaren dat inspraak vaak afhankelijk blijft van goodwill.
Ervaringsdeskundigen leggen de nadruk op begrijpelijke communicatie, tijd en het zichtbaar doorwerken
van hun inbreng.

De survey toont dat participatie op microniveau het sterkst verankerd is: 94% van de organisaties
betrekt gebruikers bij hun ondersteuningsplan, en inspraak in dagelijkse keuzes komt in bijna alle
voorzieningen voor. Op mesoniveau beschikken 91,7% van de organisaties over formele overleg-
structuren zoals bewoners- of gebruikersraden. Deze raden behandelen thema’s zoals infrastructuur,
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leefregels en kosten, maar blijven vaak beperkt tot consultatie; co-beslissing is uitzonderlijk. Op
macroniveau is inspraak op beleidsniveau zeldzaam. Informele participatie, spontane gesprekken en
feedbackmomenten blijken sterk aanwezig en vaak betekenisvoller dan formele structuren, maar
missen systematische opvolging. Belemmeringen situeren zich op drie niveaus: tijdsdruk en personeels-
tekort, gebrek aan duidelijke visie en methodiek, en communicatieproblemen, vooral bij kwetsbare
doelgroepen. Minderjarigen en personen met ernstige beperkingen blijven ondervertegenwoordigd in
formele inspraakkanalen.

Het onderzoek bracht talrijke inspirerende praktijken in beeld. Op microniveau gaat het om dagelijkse
keuzes, ondersteunende methodieken zoals SMOG en pictogrammen, en creatieve projecten die
zelfregie stimuleren. Op mesoniveau zijn bewonersvergaderingen, gebruikersraden en initiatieven zoals
de Stembus — waarbij gebruikers zelf audits uitvoeren — voorbeelden. Digitale tools zoals Familienet en
WhatsApp versterken transparantie en verbondenheid met netwerkleden. Toch blijven de structurele
knelpunten groot: inspraak zonder opvolging leidt tot frustratie; formele structuren bereiken vooral
mondige gebruikers; en participatie blijft vaak afhankelijk van individuele inzet. Respondenten
formuleren duidelijke verbeterpunten: meer tijd en middelen, toegankelijke communicatie,
systematische terugkoppeling en verankering van participatie in beleid. De droombeelden reiken verder
dan de voorziening: participatie als rode draad doorheen alle processen, cocreatie vanaf de start van
beslissingen, inclusieve en laagdrempelige vormen van participatie zoals praatcafés, en samenwerking
over sectorgrenzen heen.

Conclusies

Participatie binnen de VAPH-sector is aanwezig, maar niet gelijkmatig en kwetsbaar. Ze krijgt vorm in
dagelijkse keuzes en formele structuren, maar mist vaak doorwerking en continuiteit. Alle betrokkenen
benadrukken dat participatie een gedeelde verantwoordelijkheid is die relationele nabijheid én
structurele verankering vraagt. Zonder tijd, middelen, toegankelijke communicatie en duidelijke
mandaten blijft participatie afhankelijk van goodwill en dreigt ze te vervallen in symbolische inspraak.
Waar deze voorwaarden wel aanwezig zijn, groeit participatie uit tot een krachtig instrument voor
autonomie, inclusie en kwaliteit van leven. Beleidskaders zoals het Intersectorale Kwaliteitsdecreet
bieden een stevige basis, maar implementatie vraagt een omslag: van intentie naar doorwerking, van
consultatie naar co-creatie, en van formele structuren naar een cultuur waarin participatie
vanzelfsprekend is.

Beleidsaanbevelingen

Op basis van de onderzoeksbevindingen worden tien beleidsaanbevelingen geformuleerd:

1. Maak van participatie een vaste manier van werken

Participatie mag geen losse actie zijn, maar iets dat overal en altijd meespeelt in zorg en ondersteuning.
Zorgaanbieders en het VAPH moeten er samen voor zorgen dat gebruikers op alle niveaus kunnen
meepraten en meebeslissen.

2. Zorg dat kwetsbare mensen ook kunnen meedoen

Mensen die niet (veel) praten of in een moeilijke situatie zitten, moeten extra steun krijgen om hun
mening te kunnen geven.
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Dat kan met pictogrammen, eenvoudige taal, creatieve werkvormen en hulp van het netwerk van
gebruikers.

3. Geef opleiding en steun aan professionals, gebruikers en netwerk

Participatie is iets wat je moet leren.

Professionals, gebruikers en hun netwerk hebben vorming, tijd en begeleiding nodig om samen te
oefenen in meepraten en samen beslissen.

4. Zorg dat het beleid participatie opvolgt en ernstig neemt

Participatie moet opgevolgd en gemeten worden, niet alleen beloofd.

Beleid en zorgaanbieders moeten kijken: wat doen we met de mening van gebruikers, en verandert er
ook echt iets?

5. Help mensen ook buiten de voorziening mee te doen

Meedoen stopt niet aan de deur van de voorziening.

Gebruikers moeten ook kansen krijgen om mee te doen in de buurt, het werk, de school, de vrije tijd en
het beleid.

6. Maak gebruikersraden sterker

Gebruikersraden zijn belangrijk, maar mogen niet de enige plaats van inspraak zijn.

Ze moeten goed ondersteund worden en echt invloed hebben, ook voor mensen die minder mondig
zijn.

7. Gebruik het inspiratiekader als praktische gids

Het inspiratiekader met 8 punten is een goede kapstok voor participatie.

Zorgaanbieders moeten het niet alleen op papier hebben, maar het gebruiken in hun dagelijkse werking.
Meer informatie over het inspiratiekader kan gevonden worden via deze link.

8. Zie ervaringskennis als echte expertise

De ervaring van gebruikers zelf is echte kennis.

Zij moeten vanaf het begin betrokken worden bij onderzoek, beleid en beslissingen, niet pas achteraf.

9. Zet in op goede relaties
Echte participatie ontstaat in vertrouwen en contact tussen gebruiker, netwerk en hulpverlener.

Daarom is tijd, luisteren en afstemmen op iemands tempo heel belangrijk.

10. Werk samen tussen sectoren

Verschillende sectoren (zoals VAPH, jeugdhulp, ouderenzorg...) moeten samen leren en onderzoeken
hoe ze participatie kunnen realiseren.

Zo kan er één duidelijke taal en cultuur van participatie ontstaan, zodat iedereen weet wat meedoen en
meebeslissen betekent.


https://www.vaph.be/participatie-medezeggenschap/algemeen
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11. Het VAPH als partner in participatie

Het VAPH helpt zorgorganisaties om gebruikers beter te betrekken en naar hun mening te luisteren. Zo
krijgt de stem van gebruikers een vaste plaats in beslissingen over zorg en ondersteuning.

Dankwoord

In één jaar tijd hebben we een aanzienlijke hoeveelheid waardevolle informatie verzameld. Wij danken
de sector, de gebruikers, hun netwerk en de stuurgroep voor hun betrokkenheid en bijdrage aan dit

onderzoeksproject.
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Hoofdstuk 1
Projectoproep en kadering

Dit hoofdstuk biedt de noodzakelijke achtergrond om het onderzoeksproject helder te situeren. Het licht
de aanleiding van de projectoproep toe, verduidelijkt de doelstellingen en onderzoeksvragen, en plaatst
het project binnen de bredere beleids- en kwaliteitskaders die zorgorganisaties gesubsidieerd door het
Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) richting geven in zorg en ondersteuning.
Aan de hand van relevante regelgeving, conceptnota’s en beleidsinitiatieven wordt zichtbaar hoe
participatie een steeds centralere plaats inneemt binnen het Vlaamse zorgbeleid. Daarnaast worden de
theoretische en normatieve kaders gepresenteerd die dit rapport richting geven. Op die manier krijgt
de lezer een coherent beeld van het vertrekpunt, de positionering en de maatschappelijke relevantie
van dit onderzoeksproject.

1 Inleiding

Met dit onderzoeksproject wil het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH)
bijdragen aan het versterken van een participatiecultuur binnen de sector van zorg en ondersteuning
aan personen met een handicap. Inspraak en betrokkenheid van gebruikers zijn belangrijke pijlers van
het kwaliteitsbeleid in welzijn en zorg. Toch blijkt dat de huidige vormen van collectief overleg bij zorg-
aanbieders onder druk staan: het is moeilijk om voldoende deelnemers te vinden en de nadruk ligt te
veel op de vorm (overlegorganen) in plaats van op het doel (echte participatie).

Vanuit de werkgroep participatie, die bestaat uit vertegenwoordigers van gebruikersorganisaties,
zorgaanbieders, werkgeverskoepels en het VAPH, werd een inspiratiekader ontwikkeld met acht
elementen voor kwaliteitsvolle participatie en medezeggenschap, die de sector kan ondersteunen om
participatie waar te maken in de praktijk. De werkgroep heeft vastgesteld dat er binnen de VAPH-sector
een groeiende nood is aan drie fundamentele versterkingen:

1. Geinformeerde gebruikers, zodat zij op een onderbouwde en toegankelijke manier inspraak
kunnen uitoefenen.

2. Sterkere en meer diverse gebruikersraden, die niet louter formeel bestaan ‘omdat het moet’,
maar daadwerkelijk bijdragen aan beleidsvorming en besluitvorming.

3. Een duurzame participatiecultuur, waarbij inspraak niet wordt gezien als een verplicht
instrument (zoals een collectief overlegorgaan), maar als een geintegreerd en gedragen principe
in de werking van organisaties.

In het licht van het nieuwe kwaliteitsdecreet en het beleidsengagement rond participatie wil de
werkgroep laten onderzoeken hoe participatie kan evolueren van een middel naar een doel op zich.
Daarbij wordt bijzondere aandacht besteed aan de stem van de minst mondige en meest kwetsbare
gebruikers, waaronder ook minderjarigen met een (vermoeden van) handicap.

Het project liep van januari tot december 2025 en sluit aan bij de bredere evaluatie van het
kwaliteitskader en de beleidsdoelstellingen rond participatie binnen het beleidsdomein Welzijn,
Volksgezondheid en Gezin.

11



Hoofdstuk 1

2 Doelstellingen van het onderzoeksproject

Het doel van het onderzoek is om in kaart te brengen in welke mate de elementen van het
inspiratiekader vandaag aanwezig zijn bij zorgaanbieders, hoe individuele en collectieve inspraak
concreet wordt georganiseerd en hoe ook de stem van de meest kwetsbare gebruikers - waaronder
minderjarigen, personen met ernstige en meervoudige beperkingen, maar ook mensen in kwetsbare
leefomstandigheden, zoals personen met een lage sociaaleconomische status of mensen die zich in
andere kwetsbare situaties bevinden — gehoord kan worden.

Het onderzoek wil in kaart brengen welke randvoorwaarden nodig zijn om participatie duurzaam te
verankeren en hoe ondersteunende organisaties hierin een rol spelen. Het gaat om praktijkgericht,
beschrijvend onderzoek dat uitgaat van de ervaringen van gebruikers en zorgaanbieders. De resultaten
moeten leiden tot concrete aanbevelingen die bijdragen aan gedragenheid, eigen regie en kwaliteit van
leven.

3 Onderzoeksvragen

De onderzoeksvragen zijn gebundeld rond drie kernaspecten: de huidige stand van zaken, de impact van
participatie en de toekomstgerichte verbeteringen.

1. Stand van zaken: hoe wordt participatie vandaag georganiseerd?

e Hoe worden individuele en collectieve inspraakprocessen binnen VAPH-organisaties
vormgegeven?

o In welke mate voldoen zorgaanbieders (RTH, MFC, VZA) aan de acht elementen van het
inspiratiekader rond participatie?

e Hoe dragen door het VAPH gesubsidieerde organisaties bij aan het informeren van
gebruikers en het versterken van participatie?

2. Impact: wat is de invloed van participatie?

o Welke effecten hebben collectieve inspraak, participatie en medezeggenschap op
gebruikers en hun vertegenwoordigers?

e Hoe beinvloedt participatie de werking, besluitvorming en cultuur van zorgaanbieders?
3. Toekomstgericht: hoe kan participatie structureel versterkt worden?

o Welke strategieén en randvoorwaarden zijn nodig om participatie te bevorderen, ook voor
de minst mondige en meest kwetsbare gebruikers?

e Hoe kan inclusie en participatie door geinformeerde gebruikers sterker worden ingebed in
beleids- en kwaliteitswerking?

e Hoe kan een participatiecultuur duurzaam verankerd worden binnen de VAPH-sector?
e Wat is de specifieke rol van collectieve overlegorganen en gebruikersraden in dit proces?

Door deze vragen te beantwoorden wil het onderzoek bijdragen aan een sector waarin participatie niet
langer een geisoleerd of formeel — gestructureerd en gepland - proces is, maar een fundamenteel en
gedragen onderdeel van kwaliteitsvolle zorg- en ondersteuningspraktijken.
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4 Situering van de projectoproep

Deze projectoproep bouwt voort op decreten, plannen en trajecten die kwaliteitsverbetering en
participatie in het beleidsdomein Welzijn, Volksgezondheid en Gezin versterken. Eerdere initiatieven
legden de nadruk op inspraak, transparantie en gedragen besluitvorming. Met deze oproep wil het VAPH
voortbouwen op bestaande kaders en ze verder concretiseren, zodat participatie duurzaam verankerd
raakt in de VAPH-sector, in samenhang met de intersectorale ontwikkelingen binnen WVG.

4.1 Het Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap

Het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap (CRPD), aangenomen in 2006 en
door Belgié geratificeerd in 2009, markeert een keerpunt in het internationale mensenrechtenbeleid.
Het verdrag, inmiddels door meer dan 150 landen geratificeerd, verplicht staten om gelijke rechten,
inclusie en participatie van personen met een handicap te waarborgen (European Commission, 2024;
Kelly, 2016; Mittler, 2015).

Het verdrag bouwt voort op eerdere internationale verklaringen uit de jaren '70 en ’80, en is sterk
beinvioed door de burgerrechtenbeweging in de VS, die leidde tot wetgeving zoals de Americans with
Disabilities Act (Bristo et al., 2014). Het hanteert een sociaal model van handicap, waarbij beperkingen
niet enkel individueel worden gezien, maar als het resultaat van maatschappelijke barriéres en
vooroordelen (Broderick, 2020).

Voor dit project is vooral het participatie aspect cruciaal: het verdrag benadrukt dat staten moeten
zorgen voor volwaardige inspraak en co-creatie van personen met een handicap in alle domeinen van
het leven. Dat sluit aan bij de doelstelling van dit onderzoek: nagaan hoe participatie binnen de VAPH-
sector vorm krijgt en hoe een participatiecultuur structureel kan worden versterkt.

4.2 Het kwaliteitsbesluit VAPH (2011)

Het Besluit van de Vlaamse Regering van 4 februari 2011 (hoofdstuk 5, afd. 3) regelt de collectieve
inspraak van gebruikers bij zorgaanbieders die verblijf aanbieden. Het bepaalt onder meer de
samenstelling, verkiezingen en werking van het collectief overlegorgaan en voorziet alternatieve
organisatie van collectieve inspraak als minder dan drie leden verkozen zijn (art. 28).

In de praktijk geven gebruikersorganisaties, zorgaanbieders en koepels aan dat het steeds moeilijker
wordt om voldoende kandidaten te vinden. Het overlegorgaan is echter een middel, geen doel: de
ambitie is om participatie breder en toegankelijker te verankeren, ook buiten residentiéle contexten
(Vlaamse regering, 2011).

4.3 Project Kwaliteitskader

In het meerjarenplan VAPH 2020-2024 is “kwaliteit” een speerpunt, met als operationele doelstelling
een nieuw kwaliteitskader uit te werken, gericht op autonomie en ‘kwaliteit van leven’. Binnen dit traject
wordt participatie expliciet versterkt:

e Vergroten van geinformeerde gebruikers en versterking van gebruikersraden;

e Concretisering van een visietekst participatie tot een actieplan;
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e Verbetering van transparantie rond signalen en meldingen en dialoog;
e Evaluatie en eventuele bijsturing van relevante bepalingen uit het kwaliteitsbesluit.

In het uitvoeringsrapport 2023 wordt bevestigd dat individuele en collectieve inspraak geévalueerd
wordt met het oog op meer geinformeerde gebruikers en sterkere gebruikersraden, en dat een co-
creatieve werkgroep de visietekst verder operationaliseert richting een actieplan participatie (Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap, 2020 & 2023).

4.4 Naar een vernieuwd, geintegreerd zorg- en ondersteuningsbeleid

De conceptnota “Naar een vernieuwd, geintegreerd zorg- en ondersteuningsbeleid voor personen met
een handicap” (2025-2029) stelt dat de huidige zorg en ondersteuning onder druk staan door
wachtlijsten, complexe zorgvragen en een versnipperd aanbod. De Vlaamse overheid kiest daarom voor
een eenvoudiger en geintegreerd model dat de positie van personen met een handicap in hun eigen
traject versterkt, met een verschuiving van aanbodgestuurd naar vraaggestuurd werken.

Participatie krijgt daarbij een centrale plaats, vanuit een mensenrechtenperspectief en met het
uitgangspunt dat personen met een handicap volwaardig moeten kunnen deelnemen aan het
maatschappelijk leven en betrokken worden bij beslissingen over hun ondersteuning. Ondersteuning
wordt “dichtbij als het kan, geconcentreerd als het moet” georganiseerd in lokale netwerken.

De nota voorziet onder meer: één aanspreekpunt per eerstelijnszone, een betere overgang tussen de
zorg voor minder- en meerderjarigen en meer samenwerking tussen sectoren zoals welzijn, wonen,
onderwijs en werk. Participatie van gebruikers, netwerkleden en ervaringsdeskundigen wordt benoemd
als essentieel voor de hervorming. De Vlaamse Regering benadrukt dat deze participatie een
noodzakelijke voorwaarde vormt voor een toekomstbestendig ondersteuningslandschap (Vlaamse
regering, 2025).

4.5 Het Intersectorale Kwaliteitsdecreet en participatie in het bredere beleid

Het Intersectorale Kwaliteitsdecreet (Vlaams Parlement, 2022-2023) brengt voor het eerst een
gemeenschappelijk kwaliteitskader samen voor de brede zorg- en welzijnssectoren in Vlaanderen. Waar
kwaliteit vroeger sector per sector verschillend werd ingevuld, vertrekt het nieuwe decreet vanuit één
overkoepelende visie: kwaliteit ontstaat niet enkel in processen, protocollen of structuren, maar in de
relatie tussen gebruikers, professionals en organisaties. Dat relationele perspectief maakt van
participatie geen bijkomstige maatregel, maar een essentieel principe.

Het decreet benadrukt dat personen die ondersteuning krijgen een actieve rol moeten kunnen spelen
in het mee vorm geven van de kwaliteit van die ondersteuning. Organisaties worden daarom verplicht
om gebruikers structureel te betrekken bij hun kwaliteitsbeleid. Dit betekent dat ze niet alleen inspraak
moeten krijgen in evaluaties of tevredenheidsmetingen, maar ook moeten kunnen deelnemen aan het
ontwikkelen van visie, het uitwerken van verbeteracties en het opvolgen van resultaten. In die zin
verankert het decreet een participatiecultuur: het vraagt niet om eenmalige consultaties, maar om
duurzame en gelijkwaardige betrokkenheid.

Daarnaast sluit het kwaliteitsdecreet aan bij een breder mensenrechtenkader waarin autonomie, regie
en gelijkwaardigheid centraal staan. Door participatie als kwaliteitsvoorwaarde te benoemen, erkent
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het decreet dat ervaringskennis een volwaardige bron van expertise is die onmisbaar is om
kwaliteitsvolle zorg en ondersteuning te realiseren.

Het Intersectorale Kwaliteitsdecreet maakt zo duidelijk dat kwaliteit in zorg en ondersteuning niet kan
worden bereikt zonder de actieve betrokkenheid van degenen voor wie het systeem bedoeld is. Het
bevestigt dat participatie een structurele pijler is van hedendaagse kwaliteit en dat organisaties,
netwerken en voorzieningen beleidsmatig en inhoudelijk moeten inzetten op participatie. Daarmee
creéert het decreet een stevig kader waarbinnen participatie kan groeien van praktijk naar cultuur
(Departement zorg, 2023).

Binnen de jeugdhulp wordt dit algemene kader verder geconcretiseerd. Het Decreet Vroeg en Nabij
(2024) waarborgt het recht van kinderen, jongeren en gezinnen op inspraak en cocreatie in alle
ondersteuningsvormen, met aandacht voor kwetsbare groepen en interdisciplinair werken (Vlaamse
Regering, 2024). Het Decreet Rechtspositie van de Minderjarige (2004, herzien 2024) verplicht
jeugdhulpaanbieders om inspraakprocedures systematisch en representatief te organiseren (Codex
Vlaanderen, 2024). Het Decreet Integrale Jeugdhulp (2004, gewijzigd 2016/2018) versterkt de
betrokkenheid van minderjarigen en hun netwerken, en erkent gebruikersorganisaties als belangrijke
beleidsstemmen (Codex Vlaanderen, 2016/2018). Dit decreet legt de nadruk op participatie als een
wettelijk verankerd kwaliteitsvereiste voor betere, op maat gemaakte hulp (Vlaamse Regering, 2013,
Decreet betreffende de integrale jeugdhulp). Het voorstel van decreet nr. 239 (2024-2025) bouwt hierop
verder door de betrokkenheid van jongeren en gezinnen expliciet te vergroten en participatie te
bevestigen als kernprincipe van het jeugdhulpbeleid (Vlaams Parlement, 2025).

4.6 De co-creatieve werkgroep Participatie

Het project Kwaliteitskader leidde tot de oprichting van een co-creatieve werkgroep Participatie met
vertegenwoordigers van gebruikersverenigingen, informatieloketten voor collectief overleg, werk-
geverskoepels, bijstandsorganisaties, een zorgaanbieder en het VAPH. Deze werkgroep ontwikkelde
(maart 2024) een visietekst en een inspiratiekader met acht elementen voor participatie en mede-
zeggenschap.

Kern van de visie: gebruikersparticipatie (individueel en collectief) is een warm, gedeeld proces tussen
gebruikers, hun netwerk, personeel, directie, bestuur en overheid; medezeggenschap omvat de vele
vormen van inspraak in aanbod, werking en beleid, op alle organisatieniveaus. De focus ligt op door het
VAPH erkende en vergunde zorgaanbieders voor minderjarigen en meerderjarigen; “gebruikers”
worden breed begrepen (personen met een handicap, hun vertegenwoordigers en netwerk).

Dit werk sluit aan bij het Kwaliteitsdecreet WVG (3 mei 2023), dat kwaliteit van zorg kadert met nadruk
op kwaliteit van leven, ervaringsgerichtheid en participatie, en dat de verdere uitwerking voor de VAPH-
sector voorziet via kwaliteitstafels. Het huidige kwaliteitsbesluit van 2011 blijft gelden tot een nieuw
uitvoeringsbesluit van kracht is.

Acht elementen van medezeggenschap (inspiratiekader)
1. Medezeggenschap is een waarde, een basishouding en een cultuur (participatiecultuur,

dialoog, gelijkwaardigheid, toegankelijkheid).

2. Juiste competenties en capaciteiten (ontwikkeling en methodische ondersteuning bij

gebruikers, netwerk en organisaties; evalueren en bijsturen).
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3. Verscheidenheid (op maat, diverse vormen en gradaties van participatie).
4. Verbonden (wederzijds respect, vertrouwen, representativiteit).

5. Solidair (evenwicht tussen individuele en collectieve belangen, toegankelijkheid, aandacht

voor zwakkere stemmen).

6. Onderbouwd (heldere doelen, gedeelde visie, systematische evaluatie, benutten van

ervaringskennis).
7. Helder (toegankelijke, transparante communicatie; erkenning van non-verbale inspraak).

8. Systematisch en systemisch (ordentelijke, herhaalbare processen met zichtbare resultaten op

micro-, meso- en macroniveau).

Meer informatie over dit inspiratiekader kan gevonden worden via volgende link:

https://www.vaph.be/participatie-medezeggenschap/algemeen .

5 Richtinggevende theoretische kaders

Participatie binnen de VAPH-sector gaat niet enkel over de vraag &f er inspraak bestaat, maar ook over
hoe participatie wordt vormgegeven, welke betekenis ze heeft voor gebruikers en organisaties, en welke
voorwaarden noodzakelijk zijn om tot een duurzame participatiecultuur te komen.

In dit rapport wordt gewerkt met verschillende richtinggevende kaders. Critical Disability Studies en
intersectionaliteit maken zichtbaar hoe machtsverhoudingen, structurele uitsluiting en meervoudige
kwetsbaarheden participatie beinvloeden. Het kader Kwaliteit van Leven en het Quality of Life Supports
Model benadrukken dat participatie een belangrijke hefboom vormt voor welzijn, autonomie en
zelfbeschikking. Benaderingen zoals Shared Citizenship en Social Role Valorization leggen de focus op
volwaardig burgerschap en de betekenis van gewaardeerde sociale rollen. De Capability Approach richt
zich op de reéle mogelijkheden van gebruikers om inspraak om te zetten in daadwerkelijke invloed. Het
IAP2-spectrum biedt daarbij een praktisch instrument om verschillende niveaus van participatie te
onderscheiden en te analyseren.

Gezamenlijk bieden deze kaders een brede en analytische basis om niet enkel vast te stellen of
participatie voorkomt, maar ook te onderzoeken hoe zij plaatsvindt, welke effecten zij genereert en
welke voorwaarden nodig zijn om de sector verder te laten groeien naar een stevig verankerde
participatiecultuur.

5.1 Kritische en intersectionele lens

Critical Disability Studies (CDS) en intersectionaliteit herinneren ons eraan dat participatie niet
vanzelfsprekend of neutraal is. CDS benadrukt dat handicap niet enkel een individueel kenmerk is, maar
ook maatschappelijk wordt “geproduceerd” door structuren, beleid en machtsverhoudingen (Goodley
et al., 2019; Meekosha & Shuttleworth, 2009). Deze benadering stelt dat de samenleving en haar
instellingen actief bijdragen aan het creéren van barrieres voor mensen met een handicap. Inter-
sectionaliteit kijkt naar hoe verschillende identiteiten, zoals leeftijd, gender, of migratieachtergrond,
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elkaar kruisen en extra drempels creéren voor participatie (Brinkman et al., 2022; Brown & Moloney,
2018). Bijvoorbeeld, een jongere met een handicap kan extra obstakels ervaren in participatie vanwege
zowel leeftijd als handicap.

Voor dit project: deze lens helpt ons te blijven letten op de minder zichtbare groepen in collectieve
overlegorganen of gebruikersraden, zoals minderjarigen of kwetsbare groepen. Het biedt ons ook een
kader om door middel van interviews en casussen te analyseren welke sociale, culturele of institutionele
barrieres participatie belemmeren. We kunnen hiermee de verschillende lagen van uitsluiting binnen de
participatieprocessen blootleggen.

5.2 Kwaliteit van leven en ondersteuningsmodel

Het Quality of Life-raamwerk van Schalock (2011) biedt een multidimensionaal beeld van welzijn, met
domeinen als emotioneel welzijn, zelfbeschikking, sociale inclusie en rechten (Van Hecke et al., 2018).
Het Quality of Life Supports Model (QOLSM) vertaalt deze domeinen naar concrete handvatten: welke
vormen van ondersteuning (emotioneel, instrumenteel, cognitief) zijn nodig om participatie
daadwerkelijk mogelijk te maken (Mordn et al., 2023; Verdugo et al., 2023). Deze modellen bieden een
holistische benadering van welzijn die verder gaat dan enkel de fysieke of medische aspecten van
ondersteuning.

Voor dit project: deze kaders maken duidelijk dat participatie niet enkel een inspraakprocedure is, maar
een fundamentele voorwaarde voor de levenskwaliteit van de gebruiker. We kunnen in onze analyse
nagaan of zorgaanbieders participatie koppelen aan domeinen zoals zelfbeschikking en inclusie en of
participatie daadwerkelijk bijdraagt aan de kwaliteit van leven van gebruikers. Aanbevelingen zullen zich
richten op de vraag welke ondersteuning nodig is om participatie voor minder mondige gebruikers
haalbaar te maken en hun welzijn te verbeteren.

5.3 Burgerschap en sociale rol valorisatie

Het concept van shared citizenship stelt dat mensen met een handicap volwaardige burgers zijn die
actief deelnemen aan en mede vormgeven aan de samenleving (Luckasson et al., 2022; Schalock et al.,
2022). Social Role Valorization (SRV) legt uit dat participatie niet alleen gaat om aanwezigheid, maar ook
om de erkenning van gewaardeerde sociale rollen. Mensen krijgen toegang tot de goede dingen in het
leven wanneer ze erkend worden in rollen die maatschappelijk als waardevol worden beschouwd
(Caruso & Osburn, 2011; Wolfensberger, 2011). Dit betekent dat de waarde van sociaal gewaardeerde
rollen van invloed is op het welzijn en de kansen van mensen met een handicap in de samenleving.

Voor dit project: dit perspectief maakt duidelijk dat participatie meer moet zijn dan symbolische
aanwezigheid in een raad of vergadering. We onderzoeken of en hoe gebruikers binnen de VAPH-sector
rollen opnemen die invloed en erkenning geven, en hoe organisaties dit actief stimuleren. Dit kan
bijvoorbeeld door gebruikers actief te betrekken bij besluitvorming en hen in te zetten voor
maatschappelijk gewaardeerde rollen binnen en buiten de zorg.
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5.4 Capability Approach

De Capability Approach (Nussbaum 2000; 2006; Sen, 2004) verschuift de focus van middelen (budgetten,
structuren) naar de werkelijke mogelijkheden die mensen hebben om hun leven te vormgeven. Hierbij
spelen conversiefactoren (persoonlijke kenmerken en sociale of fysieke omstandigheden) een
belangrijke rol, aangezien ze bepalen of iemand de kans krijgt om inspraak om te zetten in werkelijke
invloed (Bonvin et al., 2018; Mitra, 2003). De nadruk ligt dus niet alleen op de middelen die beschikbaar
zijn, maar ook op de daadwerkelijke capaciteit van mensen om die middelen te benutten.

Voor dit project: dit kader helpt ons de randvoorwaarden voor participatie te analyseren. We
onderzoeken niet alleen of inspraakprocedures bestaan, maar ook of gebruikers de mogelijkheden en
steun hebben om daadwerkelijk gebruik te maken van deze inspraak. Dit onderscheidt formele
structuren van de reéle kansen die gebruikers hebben om daadwerkelijk invioed uit te oefenen op hun
zorg en trajecten.

5.5 Spectrum van participatie (I1AP2)

Het IAP2-spectrum biedt een praktisch instrument om de mate van participatie te onderscheiden:
informeren, raadplegen, betrekken, samenwerken en macht overdragen (International Association for
Public Participation, 2024). Elk niveau van participatie kent een andere rol voor de gebruiker, van louter
geinformeerd worden tot het zelf nemen van beslissingen. Dit spectrum maakt het mogelijk om de mate
van participatie te bepalen en zichtbaar te maken.

Voor dit project: dit model maakt de verschillen zichtbaar tussen organisaties en biedt een taal om
aanbevelingen te formuleren over hoe organisaties kunnen evolueren van “raadplegen” naar “samen-
werken” of zelfs macht overdragen. Dit model helpt ook bij het verbeteren van de kwaliteit van
participatie door duidelijke doelen te stellen voor elke participatiefase.
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Methode van dit project

Dit hoofdstuk licht toe hoe het onderzoeksproject methodologisch is opgebouwd. Het beschrijft de
gekozen onderzoeksopzet, de rode draad die de verschillende werkpakketten met elkaar verbindt en de
ethische waarborgen die gedurende het volledige proces zijn gehanteerd. Daarnaast worden de
afzonderlijke werkpakketten afzonderlijk toegelicht, gaande van literatuuronderzoek en surveyonder-
zoek tot diepte-interviews en een participatief traject met ervaringsdeskundigen. Samen geven deze
onderdelen inzicht in de aanpak die is gevolgd om de complexiteit van participatie binnen de VAPH-
sector op een zorgvuldige, veelzijdige en betrokken manier te onderzoeken.

6 Onderzoeksopzet

Dit onderzoek kiest bewust voor een praktijkgericht en beschrijvend ontwerp dat vertrekt vanuit de
realiteit van organisaties binnen de VAPH-sector. Participatie is geen eenduidig of statisch begrip; het
wordt verschillend geinterpreteerd en ingevuld, afhankelijk van de positie van gebruikers, netwerk en
professionals. Daarom wordt gewerkt met een meersporenaanpak waarin documentanalyse, survey-
onderzoek en interviews elkaar aanvullen.

Het onderzoeksontwerp is opgebouwd uit vier werkpakketten die samen een traject vormen:

Literatuur- en kaderstudie —inzicht krijgen in bestaande kaders en theoretische uitgangspunten.
Surveyonderzoek — een breed beeld schetsen van hoe organisaties participatie organiseren.
Interviews — verdiepen van ervaringen en betekenissen vanuit verschillende perspectieven.

A wbnh e

Participatief proces met ervaringsdeskundigen — bevindingen toetsen aan ervarings-
deskundigheid en toegankelijk maken van het rapport.

Door deze opeenvolging ontstaat een onderzoekslijn die breed begint en steeds specifieker en
diepgaander wordt, met de bedoeling om niet enkel vast te stellen of participatie aanwezig is, maar ook
hoe ze wordt vormgegeven, welke effecten ze heeft en welke randvoorwaarden nodig zijn voor een

duurzame participatiecultuur.

7 Rode draad doorheen de werkpakketten

Om de consistentie te bewaren en resultaten vergelijkbaar te maken, hanteren we in alle werkpakketten
dezelfde focus en vragen:

1. Watis participatie?

Participatie wordt niet vooraf gedefinieerd, maar verkend vanuit de betekenis die
betrokkenen er zelf aan geven. Dat opent de ruimte om verschillen in interpretatie zichtbaar
te maken en voorkomt dat het begrip vernauwd wordt tot enkel formele structuren.
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2. Formele en informele participatie — getoetst aan het inspiratiekader

De acht participatie-elementen uit het inspiratiekader van de werkgroep Participatie dienen
als toetssteen. Zo kan worden nagegaan in hoeverre organisaties, praktijken en ervaringen
overeenkomen met dit sectorale referentiekader.

3. Good practices, groeikansen en dromen

Naast knelpunten brengen we nadrukkelijk ook inspirerende voorbeelden in beeld. Bovendien
wordt gevraagd naar “de ultieme droom” rond participatie: dit geeft richting aan hoe
participatie op langere termijn kan evolueren en welke randvoorwaarden daarvoor nodig zijn.

Deze rode draad zorgt ervoor dat alle resultaten niet naast elkaar blijven staan, maar een samenhangend
en geintegreerd beeld opleveren.

We hanteren in dit onderzoeksrapport de termen micro-, meso- en macroniveau om participatie-
praktijken te beschrijven. Toegepast op participatie omschrijven we deze als volgt:

® Microniveau is de inspraak van de individuele zorggebruiker in zijn/haar eigen traject met
als doel autonomie, zelfregie en betere afstemming op persoonlijke behoeften

e Mesoniveau is de inspraak binnen de voorziening of organisatie, met als doel wederzijds
begrip, een gedragen beleid en kwaliteitsverbetering

e Macroniveau is de inspraak op beleidsniveau, richting VAPH en overheid met als doel
beleidsbeinvloeding, inclusie en gelijkwaardigheid op maatschappelijk niveau

8 Ethische waarborgen
Het onderzoek is goedgekeurd door de Ethische Commissie van de Faculteit Psychologie en
Pedagogische Wetenschappen (UGent), met nummer 2025-029.
Belangrijkste afspraken:
e Vrijwillige deelname en het recht om te stoppen zonder gevolgen.

o Geinformeerde toestemming, met aandacht voor begrijpelijke informatie en toegankelijke
formats.

e Anonimiteit en vertrouwelijkheid, waarbij gegevens zorgvuldig worden beveiligd.
o Reflexiviteit, via logboeken en regelmatige reflectiemomenten in het team.

Deze waarborgen werden gerespecteerd doorheen het onderzoek en zorgden ervoor dat het onderzoek
correct verliep en dat deelnemers zich veilig voelden om hun ervaringen te delen.

9 Werkpakketten

Dit onderdeel geeft een overzicht van de vier werkpakketten waaruit het onderzoeksproject is
opgebouwd. Elk werkpakket belicht een specifieke invalshoek—van literatuuronderzoek en survey-
gegevens tot diepte-interviews en een participatief traject met ervaringsdeskundigen—en levert zo een
essentiéle bijdrage aan het totaalbeeld van participatie binnen de VAPH-sector.
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9.1 Werkpakket 1: Literatuuronderzoek

Werkpakket 1 vormde de start van het onderzoeksproject en liep van januari tot maart 2025. Het doel
van dit werkpakket was om het onderzoek stevig te verankeren enerzijds in bestaande theoretische
kaders en anderzijds in de Vlaamse beleidscontext. Door middel van een systematische analyse van
literatuur, beleidsdocumenten en praktijkvoorbeelden werd een theoretisch en beleidsmatig
fundament gelegd voor de volgende werkpakketten.

Doelstelling en focus: De centrale doelstelling van dit werkpakket was het verwerven van inzicht in
bredere concepten zoals participatiecultuur, zelfbeschikking en inclusie en hun relatie tot participatie
en inspraak. Daarbij werd bijzondere aandacht besteed aan de manier waarop participatie wordt
gedefinieerd, geframed en geinstitutionaliseerd in beleidsdocumenten en strategische teksten.

Onderzoeksmethoden: Er werd gekozen voor een combinatie van kwalitatieve analysemethoden. De
literatuurstudie richtte zich op nationale en internationale academische publicaties over participatie in
de zorgsector, met bijzondere aandacht voor mensen met een handicap. Daarnaast werden
beleidsdocumenten van de Vlaamse overheid, het VAPH en zorgorganisaties systematisch geanalyseerd.

De documentanalyse werd uitgevoerd op basis van een theory-based benadering, waarbij bestaande
theoretische kaders richtinggevend waren voor de analyse. Er werd gebruikgemaakt van directed
content analysis om vooraf gedefinieerde thema’s — zoals gradaties van participatie, participatiecultuur,
en collectieve inspraak — te structureren. Daarnaast werd een thematische analyse toegepast om
terugkerende patronen en contextuele factoren te identificeren die participatie beinvioeden.

Output: Werkpakket 1 resulteerde in een uitgebreide literatuurstudie over participatie, collectieve
inspraak en participatiecultuur. Daarnaast werd een analyse gemaakt van het inspiratiekader met de
acht participatie-elementen. De bevindingen uit dit werkpakket vormden de basis voor de verdere
onderzoeksfasen en werden samengebracht in een synthese met beleidsmatige en praktijkgerichte
aanbevelingen. Deze output diende niet alleen als fundament voor het onderzoeksproject, maar ook als
referentiekader voor organisaties die participatie structureel willen versterken.

9.2 Werkpakket 2: Surveyonderzoek bij organisaties

Werkpakket 2 had als doel om een breed en representatief beeld te verkrijgen van hoe participatie
vandaag de dag wordt georganiseerd binnen VAPH-gesubsidieerde zorgorganisaties. Dit werkpakket liep
van februari tot juni 2025. De focus lag zowel op formele structuren (zoals gebruikersraden en
overlegorganen) als op informele vormen van betrokkenheid (zoals dagelijkse interacties, spontane
feedback en gedeelde besluitvorming in de zorgpraktijk). Dit werkpakket bouwde voort op de
theoretische inzichten uit Werkpakket 1 en vertaalde deze naar een empirische bevraging van het veld.

Doel: Het centrale doel van dit werkpakket was om in kaart te brengen hoe organisaties binnen de
VAPH-sector zowel formeel als informeel omgaan met gebruikersparticipatie, waarbij formele
processen zoals gebruikersraden en vergaderingen worden aangevuld met informele vormen zoals
spontane gesprekken en digitale interacties (meer informatie over formeel en informeel, zie 4.2). De
survey richtte zich op de aanwezigheid, invulling en effectiviteit van participatiestructuren, en
onderzocht hoe participatie wordt begrepen, toegepast en geévalueerd in de praktijk. Daarnaast werd
nagegaan welke obstakels en succesfactoren organisaties ervaren, en welke inspirerende praktijken als
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voorbeeld kunnen dienen voor de sector. De resultaten vormen een belangrijke basis voor beleids-
aanbevelingen die participatie structureel kunnen versterken.

Aanpak: Voor dit werkpakket werd een digitale vragenlijst ontwikkeld in Qualtrics. De survey werd

verspreid onder een brede groep VAPH-zorgaanbieders door de leden van de stuurgroep. De vragenlijst
was opgebouwd rond drie centrale luiken:

1. Watis participatie?
In dit luik werd onderzocht hoe participatie wordt gedefinieerd en begrepen binnen

organisaties. Respondenten gaven aan welke waarden, visies en uitgangspunten zij hanteren,
en hoe duidelijk het concept participatie is binnen hun werking.

2. Formele en informele participatie in de praktijk

Dit deel bracht in kaart hoe participatie concreet vorm krijgt. Formele participatie werd
bevraagd via vragen over overlegstructuren, gebruikersraden en beleidsprocedures.
Informele participatie werd onderzocht aan de hand van vragen over dagelijkse
betrokkenheid, spontane feedbackmomenten en gedeelde besluitvorming in teams.

3. Inspirerende praktijken en verbeterpunten

In dit luik werd gevraagd naar succesverhalen, knelpunten en de ‘droom’ voor participatie in
de toekomst. Respondenten konden aangeven wat volgens hen goed werkt, wat beter kan,
en welke randvoorwaarden nodig zijn om participatie te versterken.

De vragenlijst bevatte zowel gesloten als open vragen. De gesloten vragen leverden kwantitatieve data
op, die geanalyseerd werden met beschrijvende statistiek en correlatieanalyses. De open antwoorden
werden thematisch geanalyseerd, met behulp van inductieve en deductieve codering op basis van
bestaande theoretische kaders.

Voorafgaand aan de brede verspreiding werd een pilootstudie uitgevoerd bij een aantal organisaties die
via de stuurgroep werden geidentificeerd. Deze testfase diende om de helderheid, relevantie en
toepasbaarheid van de vragenlijst te evalueren en waar nodig bij te sturen.

Deelnemers: De survey werd ingevuld door professionals met verschillende functies binnen de
organisaties, waaronder directieleden (n=55), codrdinatoren (n=19), orthopedagogisch en psycho-
sociaal personeel (n=23), en stafmedewerkers of begeleiders (n=14). De deelnemende organisaties
waren divers in grootte, doelgroep en aanbod. Tabel 1 geeft een overzicht van deze kenmerken.

Tabel 1 Kenmerken van de deelnemende organisaties
Kenmerk Categorie Aantal /
Percentage

Functie deelnemers Directie 55
Codrdinator 19
Zorg & Orthopedagogisch / Psychosociaal 23
Staf / Begeleiding / Maatschappelijk werk / Sociale 14
dienst

Ondersteuning Vergunde zorgaanbieder + aanbieder RTH 53

(organisatiecombinaties)
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Vergunde zorgaanbieder + MFC + aanbieder RTH

Vergunde zorgaanbieder
Vergunde zorgaanbieder + MFC
MFC
RTH
Grootte organisatie Meer dan 100 medewerkers
50-100 medewerkers
Minder dan 50 medewerkers
Aantal personen met beperking Meer dan 100 personen
50-100 personen
Minder dan 50 personen
Doelgroep leeftijd Meerderjarigen
Minderjarigen en meerderjarigen

Doelgroepen (percentage ASS
organisaties)

Licht verstandelijke beperking (VB)

Matig VB

Dubeldiagnose

Fysieke beperking

Ernstige VB

Niet-aangeboren hersenletsel (NAH)
Gedrags- en emotionele stoornissen (GES)
Visuele beperking

Auditieve beperking

Andere (internering, combinaties)

Aanbod binnen organisatie Mobiele/ambulante individuele begeleiding
(percentage)

Verblijf/woonondersteuning
Dagondersteuning volwassenen

Dagondersteuning schoolvervangend
(minderjarigen)

Dagondersteuning schoolaanvullend
(minderjarigen)

Persoonlijke assistentie

Andere (outreach, begeleid werk, kinderopvang,
onderwijs, vrijetijdszorg)

35
18
23
48
20

44
28
86%

75%
73%
68%
57%
53%
52%
52%
34%
31%
9%
84%

84%
77%
34%

32%

12%
12%

Deze spreiding weerspiegelt de veelzijdigheid van functies en organisatievormen binnen het veld van

zorg en ondersteuning dat in deze studie onderzocht werd.
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Output: De survey resulteerde in een rijke dataset die inzicht biedt in de participatiepraktijken binnen
de VAPH-sector. De resultaten van dit werkpakket vormen een cruciale schakel tussen de theoretische
kaders uit WP1 en de ervaringsgerichte inzichten uit WP3. Ze bieden een breed en genuanceerd beeld
van hoe participatie vandaag leeft in het veld, en waar de grootste kansen en uitdagingen liggen voor
de toekomst.

9.3 Werkpakket 3: Interviews met gebruikers, netwerk en professionals

Werkpakket 3 had als doel om het begrip participatie te verdiepen vanuit het perspectief van de mensen
die er dagelijks mee te maken hebben: gebruikers, netwerk en professionals. Waar werkpakket 2 een
breed en kwantitatief beeld gaf van hoe participatie georganiseerd wordt binnen VAPH-organisaties,
richtte dit werkpakket zich op de beleving, betekenis en impact van participatie in de praktijk. Door
middel van persoonlijke verhalen werd onderzocht hoe participatie wordt ervaren, welke drempels en
kansen zich voordoen, en welke dromen en verwachtingen leven bij betrokkenen. Dit werkpakket liep
van mei 2025 tot en met oktober 2025.

Doel: Het centrale doel van deze fase was om inzicht te verwerven in de participatiecultuur binnen
VAPH-organisaties, zoals die wordt beleefd door zorggebruikers, netwerk en hulpverleners. Door hun
ervaringen centraal te stellen, wilden we niet alleen nagaan hoe participatie wordt georganiseerd, maar
vooral hoe ze wordt gevoeld, begrepen en gewaardeerd. Deze kwalitatieve verdieping maakt het
mogelijk om de impact van participatie op het dagelijks leven, de zorgrelatie en het organisatiebeleid
beter te begrijpen.

Aanpak: In dit werkpakket werd gewerkt met narratieve, semi-gestructureerde interviews. De
interviews werden afgenomen met drie doelgroepen: ongeveer 10 gebruikers (face-to-face of online),
10 professionals (online) en 10 personen uit het netwerk van gebruikers (online, via ouderverenigingen).
De selectie van deelnemers gebeurde via zorgorganisaties die betrokken waren in werkpakket 2,
aangevuld met gerichte werving via belangenverenigingen, gebruikersraden en de stuurgroep. Er werd
gestreefd naar een brede spreiding qua doelgroep (minderjarigen en meerderjarigen), type
zorgaanbieder (residentieel, ambulant, MFC, RTH) en geografische spreiding. De interviews werden
opgebouwd rond drie centrale thema'’s:

1. Watis participatie?

Deelnemers werden bevraagd over hun eigen definitie en beleving van participatie. Wat
betekent het voor hen om te mogen meedenken, meepraten of meebeslissen? Er werd
gebruikgemaakt van open vragen en, waar nodig, visuele ondersteuning (zoals pictogrammen
of tekeningen) om het gesprek toegankelijk te maken.

2. Formele en informele participatie in de praktijk

In dit deel werd onderzocht hoe participatie concreet vorm krijgt binnen de organisatie. Er
werd gevraagd naar ervaringen met formele structuren zoals gebruikersraden, maar ook naar
informele vormen van inspraak, zoals dagelijkse gesprekken met begeleiders of deelname aan
teamoverleg. De nadruk lag op wat werkt, wat moeilijk loopt, en hoe participatie wordt
ondersteund of belemmerd.
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3. Inspirerende praktijken, verbeterpunten en dromen

Tot slot werd gevraagd naar voorbeelden van succesvolle participatie, naar situaties waarin
participatie niet goed verliep, en naar de ‘droom’ van de deelnemers: hoe zou participatie er
idealiter uitzien?

De interviews werden opgenomen, getranscribeerd en geanalyseerd. De thematische analyse werd
uitgevoerd door het onderzoeksteam, waarbij gebruik werd gemaakt van zowel inductieve als deduc-
tieve codering. De analyse werd verrijkt door toetsing van de voorlopige bevindingen bij ervarings-
deskundigen, om blinde vlekken te vermijden en de validiteit van de interpretaties te verhogen.

Deelnemers: De interviews werden afgenomen bij een diverse groep van betrokkenen. Hieronder
geven we een algemeen overzicht van de kenmerken van de deelnemers. Om de privacy extra te
waarborgen op vraag van sommige participanten, kozen we niet voor een individuele participant
beschrijving.

o Gebruikers:

Er namen in totaal 11 gebruikers deel aan het onderzoek, waarvan twee samen met een ouder
betrokken waren bij een dubbelinterview. Alle deelnemers waren meerderjarig. Ondanks herhaalde
inspanningen van de onderzoekers konden er geen minderjarige participanten worden gerekruteerd;
organisaties die minderjarigen begeleiden gaven aan geen geschikte kandidaten te vinden of geen
mensen die voldoende tijd hadden om deel te nemen.

Wat betreft het type beperking, ging het om een diverse groep: drie personen hadden een meervoudige
beperking, twee een visuele beperking, vier een lichte tot matige verstandelijke beperking (VB), één
persoon had een autismespectrumstoornis (ASS), en één deelnemer had een fysieke beperking.

De ondersteuning die de deelnemers ontvingen varieerde eveneens. Acht personen kregen verblijf- of
woonondersteuning, één persoon woonondersteuning, één deelnemer kreeg mobiele of ambulante
begeleiding, en één persoon nam deel aan dagbesteding.

De interviews werden afgenomen in verschillende vormen: zeven vonden live plaats en vier digitaal. De
duur van de gesprekken varieerde van 30 minuten tot 1 uur en 20 minuten.

e Professionals:

Aan het onderzoek namen tien professionals deel, afkomstig uit diverse functies binnen de zorg- en
ondersteuningssector. De groep bestond uit drie orthopedagogen, twee begeleiders, twee codrdina-
toren, en telkens één projectwerker, opvoeder, plaatsverantwoordelijke en kwaliteitscooérdinator.

Wat betreft de doelgroep waarmee deze professionals werkten, richtten zes zich uitsluitend op
meerderjarigen, terwijl vier zowel met meerderjarigen als minderjarigen werkten. Er waren geen
professionals die enkel met minderjarigen werkten.

De aard van de ondersteuning die zij boden was uiteenlopend: vier professionals waren actief binnen
verblijffsondersteuning, drie binnen ambulante of mobiele begeleiding, twee binnen dagondersteuning,
en één binnen projectwerking of vorming. Combinaties van verschillende vormen van ondersteuning
kwamen daarbij vaak voor.

De doelgroep kende een brede variatie aan beperkingen. Eén professional gaf expliciet aan met
personen met een ernstige meervoudige beperking (EMB) te werken. Daarnaast kwamen verstandelijke

25



Hoofdstuk 2

beperkingen (VB), autismespectrumstoornissen (ASS), niet-aangeboren hersenletsel (NAH), dubbel-
diagnoses en psychiatrische problematieken voor, verspreid over meerdere profielen. Bij sommige
professionals werd het type beperking niet gespecificeerd en omschreven als “vanalles” of “variatie”.

Alle interviews met professionals werden digitaal afgenomen. De duur van de gesprekken varieerde van
25 minuten tot 1 uur en 38 minuten.

o Netwerkleden:

In totaal namen twaalf netwerkleden deel aan het onderzoek, waaronder twee dubbelinterviews met
een netwerklid en hun volwassen gebruiker. Van de deelnemers waren elf ouders en één broer, die ook
afstemming had met zijn zus.

De doelgroep bestond uit vier minderjarigen en acht meerderjarigen. Wat betreft de beperking van de
gebruikers, werd vijf keer expliciet gesproken over een ernstige meervoudige beperking (EMB), twee
keer werd de beperking omschreven als “ernstig”, drie keer als matig, en in twee gevallen werd het type
beperking niet gespecificeerd.

De ondersteuning die de gebruikers ontvingen was gevarieerd: acht maakten gebruik van verblijf of
woonondersteuning, één was verbonden aan een tewerkstellingsorganisatie, één aan een multi-
functioneel centrum (MFC) of school, één aan een vakantiewerking en activiteitenaanbod, en één aan
dagbesteding, indirect via een MFC.

Van de twaalf interviews vonden er elf digitaal plaats en één live. De duur van de gesprekken varieerde
van 35 minuten tot 2 uur en 42 minuten. Eén interview werd opgesplitst in twee afzonderlijke sessies.

De selectie van deelnemers gebeurde in samenwerking met organisaties uit werkpakket 2, en met
ondersteuning van de stuurgroep en FOVIG. Er werd bewust gekozen voor een brede spreiding in type
organisatie, doelgroep en regio, om de diversiteit aan ervaringen zo goed mogelijk te weerspiegelen.

Betrouwbaarheid en validiteit: Om de betrouwbaarheid en validiteit van de interviews te
waarborgen, werd gewerkt met een gestandaardiseerde interviewleidraad die in samenwerking met
ervaringsdeskundigen werd ontwikkeld. Deze leidraad werd vooraf getest en aangepast op basis van
feedback uit de praktijk. Alle interviews werden opgenomen, zorgvuldig getranscribeerd en
systematisch gecodeerd. De analyse werd uitgevoerd door de twee onderzoekers, waarbij triangulatie
werd toegepast om interpretatiebias te vermijden.

Output

Werkpakket 3 leverde een rijk geheel aan kwalitatieve data op, bestaande uit persoonlijke verhalen,
citaten en casussen die inzicht geven in:

o De betekenis die gebruikers, netwerkleden en professionals toekennen aan participatie.
e De manier waarop participatie in de praktijk vorm krijgt, zowel formeel als informeel.

e De randvoorwaarden die participatie mogelijk maken of belemmeren.

® Inspirerende praktijken die als voorbeeld kunnen dienen voor andere organisaties.

o Duidelijke verbeterpunten en toekomstvisies vanuit het perspectief van de betrokkenen zelf.
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Daarnaast werd bijzondere aandacht besteed aan laagdrempelige participatie voor kwetsbare
doelgroepen, zoals minderjarigen en mensen met ernstige beperkingen of mensen in kwetsbare
leefomstandigheden.

9.4 Werkpakket 4: Participatief proces met ervaringsdeskundigen

Werkpakket 4 vormde een rode draad doorheen het hele onderzoeksproject. Terwijl de andere
werkpakketten vooral gericht waren op dataverzameling en -analyse, stond dit werkpakket in het teken
van participatie als werkprincipe. Het onderzoek moest niet alleen over participatie gaan, maar ook
participatief zijn in opzet en uitvoering. Daarom werden alle stappen in het onderzoeksproces
systematisch getoetst aan het perspectief van ervaringsdeskundigen.

Doel: Het werkpakket had twee grote doelen. Enerzijds werd gestreefd naar duidelijke beleids- en
praktijkgerichte aanbevelingen om de participatiecultuur binnen VAPH-organisaties te versterken.
Anderzijds werd onderzocht hoe participatie als werkprincipe functioneert binnen het onderzoek zelf.
Door ervaringsdeskundigen actief te betrekken in de analyse, de gezamenlijke reflecties en de
formulering van aanbevelingen, werd participatie niet alleen onderwerp van studie maar ook
daadwerkelijk toegepast.

Aanpak: Twee ervaringsdeskundigen waren van bij de start tot het einde van het project nauw
betrokken. Zij werden via bestaande netwerken gemakkelijk bereikt en toonden vanaf het begin een
sterke motivatie en betrokkenheid. Hun bijdrage verliep via verschillende sporen:

e Beantwoorden van de onderzoeksvragen zelf
e Meewerken aan de interpretatie van de onderzoeksresultaten

e Bewaken van de toegankelijkheid van het onderzoek en het gebruikersperspectief in alle
fasen

e Bijdragen aan de ontwikkeling van een easy-readversie van het inspiratiekader Participatie,
gebruikt in de interviewleidraad (WP3)

In de laatste fase (september — december 2025) werden co-creatiesessies georganiseerd met de
ervaringsdeskundigen. Hierbij werden geen nieuwe interviews of dataverzameling uitgevoerd. De focus
lag op het gezamenlijk interpreteren, prioriteren en vertalen van de resultaten uit de eerdere
werkpakketten naar concrete aanbevelingen. Tijdens deze sessies werden bovendien antwoorden
verzameld op alle onderzoeksvragen, zodat elke vraag in dialoog en vanuit gebruikersperspectief kon
worden ingevuld.

Naast deze inhoudelijke samenwerking werd ook een meta-analyse uitgevoerd van het participatieve
proces zelf. Onderzoekers en ervaringsdeskundigen hielden logboeken en dagboeken bij waarin zij hun
ervaringen en reflecties noteerden. Deze documenten werden thematisch geanalyseerd om te
verduidelijken wat participatie als werkprincipe betekent binnen onderzoek en welke lessen relevant
zijn voor de bredere VAPH-sector.

Verloop van de sessies: De sessiedata werden in overleg afgestemd. Er vonden vier thematische sessies
plaats, telkens met een duur van 2,5 tot 3,5 uur, aangevuld met een lunch of vieruurtje. De
ervaringsdeskundigen ontvingen een vergoeding per sessie in de vorm van een zelfgekozen cadeaubon.

Voor elke bijeenkomst werd een duidelijke agenda en visuele ondersteuning voorzien.
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Tijdens het traject werden de volgende gegevens verzameld:

® Logboeken: reflecties van onderzoekers over alle contactmomenten

o Dagboeken: korte reflecties van zowel onderzoekers als ervaringsdeskundigen, gebaseerd
op vier vaste vragen

o Onderzoeksverslag: opgesteld door de onderzoekers

Output: Werkpakket 4 resulteerde in een onderzoeksrapport met concrete beleids- en praktijkgerichte
aanbevelingen en een meta-analyse van het participatieve onderzoeksproces.
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Resultaten werkpakketten

In dit hoofdstuk worden de resultaten weergegeven die antwoorden bieden op de verschillende
onderzoeksvragen. De resultaten worden geordend aan de hand van de onderzoeksvragen, vanuit de
verzamelde data van werkpakketten 1, 2 en 3. Eerst wordt ingegaan op de vraag “Wat is participatie?”,
waarbij wordt verkend hoe respondenten het begrip begrijpen en invullen. Daarna volgen de
bevindingen over formele en informele participatie in de praktijk, met aandacht voor de manier waarop
participatie concreet gestalte krijgt binnen verschillende contexten. Nadien worden inspirerende
praktijken, verbeterpunten en dromen voor de toekomst besproken, waarin respondenten reflecteren
op wat goed werkt, welke uitdagingen blijven bestaan en welke idealen ze koesteren voor een meer
participatieve werking. Tot slot wordt het participatief onderzoeksproces besproken.

1 Wat is participatie?

In deze sectie wordt ingegaan op de eerste onderzoeksvraag: “Wat is participatie?” We verkennen hoe
het begrip wordt gedefinieerd, geinterpreteerd en beleefd vanuit verschillende perspectieven. Daartoe
worden eerst de inzichten uit werkpakket 1 weergegeven, waarin de bestaande literatuur rond
participatie werd geanalyseerd. Vervolgens worden de bevindingen uit werkpakket 2 besproken, die een
beeld geven van hoe participatie wordt begrepen in de praktijkcontexten die in het onderzoek betrokken
waren. Tot slot worden de inzichten uit werkpakket 3 toegevoegd, waarin de stemmen van betrokkenen
zelf — zowel professionals als personen met een beperking — centraal staan. Gevolgd door bevindingen
uit werkpakket 4, waarin in een participatief proces met ervaringsdeskundigen werd gekeken naar het
begrip participatie. Samen bieden deze gegevens een gelaagd en veelzijdig antwoord op de vraag wat
participatie betekent in theorie en praktijk.

1.1 Werkpakket 1: literatuuronderzoek

1.1.1 Het begrip participatie

Participatie is een veelzijdig en gelaagd concept dat afhankelijk van de context verschillende
betekenissen en vormen kan aannemen. In essentie gaat het om de actieve deelname van individuen
aan activiteiten, rollen en besluitvormingsprocessen binnen hun gemeenschap en samenleving. Daarbij
draait het niet alleen om fysieke aanwezigheid, maar ook om de persoonlijke betekenis die mensen
toekennen aan hun betrokkenheid en de mate waarin zij daar tevredenheid en welbevinden uit putten
(Cegarra et al., 2023; Ginis et al., 2017). Onderzoek toont dat participatie bijdraagt aan emotioneel
welbevinden, sociale verbondenheid en kwaliteit van leven, zeker wanneer de activiteiten aansluiten bij
persoonlijke doelen en interesses (Aroogh & Shahboulaghi, 2020; Ginis et al., 2017).

1.1.2 Participatie en inclusie

Participatie en inclusie zijn nauw met elkaar verweven, maar niet synoniem. Inclusie verwijst naar het
proces waarbij barrieres worden weggenomen en de samenleving actief wordt ingericht op
gelijkwaardige deelname van iedereen. Het gaat om het waarborgen van de rechten van personen met

29



Hoofdstuk 3

een handicap, zoals vastgelegd in internationale kaders zoals het Verdrag inzake de rechten van
personen met een handicap (Lang et al.,, 2019; Sherlaw & Hudebine, 2015). Inclusie creéert de
randvoorwaarden — toegankelijkheid, erkenning en respect — die het mogelijk maken voor mensen om
actief deel te nemen aan de maatschappij.

Inclusie is een dynamisch proces dat zich op verschillende niveaus afspeelt: van persoonlijke acceptatie
en verbondenheid, tot gemeenschapsontwikkeling en beleidsstructuren. Het bevordert empathie,
culturele diversiteit, wederzijds begrip en versterkt zowel individuele ontwikkeling als sociale cohesie
(Ballard, 2013; Brix et al., 2020; Jones, 2010). Onderzoek benadrukt bovendien het belang van
subjectieve sociale inclusie: mensen moeten zich niet alleen fysiek aanwezig voelen, maar zich ook
sociaal erkend en gewaardeerd voelen in hun omgeving (Licsandru & Cui, 2018; Simplican et al., 2015).

In dit licht kan participatie worden gezien als een middel om inclusie te vergroten: hoewel inclusie de
randvoorwaarden voor participatie creéert, kan participatie zelf een krachtige manier zijn om inclusie te
bevorderen. Participatie maakt mensen zichtbaar en geeft hen een platform om hun stem te laten
horen, wat kan bijdragen aan een grotere sociale erkenning en acceptatie. Tegelijkertijd, zonder
participatie, blijft inclusie vaak beperkt tot alleen maar de fysieke aanwezigheid van mensen, zonder dat
zij daadwerkelijk invloed hebben of erkend worden. Daarom versterken participatie en inclusie elkaar:
participatie kan inclusie bevorderen, terwijl een inclusieve context participatie daadwerkelijk mogelijk
maakt.

1.1.3 Participatie en zelfbeschikking

Een ander onlosmakelijk verbonden concept is zelfbeschikking. Zelfbeschikking verwijst naar het
vermogen van mensen om keuzes te maken, doelen te stellen en richting te geven aan hun eigen leven
(Schloss et al., 1993). Voor mensen met een handicap is dit van bijzonder belang, omdat zij historisch
gezien vaak afhankelijk waren van systemen en structuren die beslissingen voor hen namen.

Zelfbeschikking omvat drie kernaspecten: autonomie, verbondenheid en competentie (Algozzine et al.,
2001; Burke et al., 2018). Autonomie verwijst naar de vrijheid om beslissingen te nemen die aansluiten
bij persoonlijke voorkeuren en waarden (Hjelle & Vik, 2011). Verbondenheid (belonging) benadrukt dat
mensen pas echt participeren wanneer zij zich erkend en gewaardeerd voelen binnen hun sociale
omgeving (Cegarra et al., 2023). Competentie gaat over het beschikken over vaardigheden om effectief
te handelen en doelen te bereiken (Schloss et al., 1993).

Onderzoek toont aan dat interventies die autonomie en competentie versterken leiden tot meer
psychologische empowerment, hogere tevredenheid en duurzame participatie (Chou et al., 2017; Kald
et al., 2023; Qjan et al., 2020). Zelfbeschikking fungeert daarmee als motor voor participatie: hoe meer
mensen grip ervaren op hun leven, hoe actiever en betekenisvoller zij deelnemen.

1.1.4 Participatie en medezeggenschap

Participatie en medezeggenschap zijn nauw verwante begrippen die beide verwijzen naar de
betrokkenheid van gebruikers bij besluitvorming binnen zorgvoorzieningen. Participatie is een
overkoepelend concept dat een breed spectrum van betrokkenheid omvat, variérend van informeren
en raadplegen tot actief meebeslissen. Het omvat verschillende vormen en gradaties van betrokkenheid
die afhankelijk zijn van de context en de behoeften van de gebruikers. Medezeggenschap is een
specifieke en meer structurele vorm van participatie waarin gebruikers of hun vertegenwoordigers
daadwerkelijk beslissingsmacht hebben (Beresford, 2019; Grcheva & Vehbi, 2021; Ott et al., 2023).
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De samenhang tussen beide begrippen ligt in het gedeelde doel: het versterken van de stem van
gebruikers in beleid en praktijk. Participatie vormt hierbij vaak de opstap naar medezeggenschap, maar
het hoeft niet altijd te evolueren in medezeggenschap. Het kan ook bestaan uit verschillende vormen
van betrokkenheid, afhankelijk van de situatie en de mate van invioed die gebruikers hebben in
specifieke contexten. In de zorg betekent dit dat participatie kan variéren van gewoon geinformeerd
worden of geconsulteerd worden tot daadwerkelijk mee beslissen. Medezeggenschap impliceert dat
gebruikers formeel invloed uitoefenen op beslissingen, bijvoorbeeld via gebruikersraden of raden van
bestuur (Asgard, Bringsvor, & Jgrgensen, 2022; Caraker et al., 2016; Ott et al., 2023).

Er bestaat een continulim van participatie, waarbij elke vorm van participatie een waardevolle bijdrage
levert, ongeacht de mate van invloed die wordt uitgeoefend. Dit continuiim kan zich uitstrekken van
lichte vormen van participatie, zoals geinformeerd worden en raadpleging, tot intensievere vormen,
zoals co-creatie en meebeslissen. Het is essentieel te erkennen dat participatie in zorgvoorzieningen niet
noodzakelijkerwijs hoeft te eindigen in medezeggenschap, en dat verschillende vormen van participatie
tegelijkertijd kunnen bestaan en elkaar kunnen versterken.

In de praktijk betekent dit voor zorgvoorzieningen dat er altijd ruimte moet zijn voor diverse vormen
van betrokkenheid. Dit zorgt voor een inclusieve benadering waarin de stem van de gebruiker
gewaardeerd wordt op de manier die passend is voor de individuele situatie en behoeften. Het is
belangrijk dat zorgorganisaties verschillende vormen van participatie ontwikkelen en implementeren,
afhankelijk van de context, zonder de verwachting dat elke vorm van participatie automatisch naar
medezeggenschap leidt (Caraker, Jgrgensen, Madsen, & Baadsgaard; Grcheva & Vehbi, 2021).

1.2 Werkpakket 2: het surveyonderzoek

Dit hoofdstuk brengt in kaart hoe participatie wordt begrepen door zowel zorgprofessionals als
zorgaanbieders. In totaal gaven 80 professionals en 79 organisaties een omschrijving van wat
gebruikersparticipatie voor hen betekent. Hun antwoorden leggen opvallend consistente accenten
bloot: participatie wordt gezien als actieve betrokkenheid en invioed, als regie en zelfbeschikking, als
samenwerking en partnerschap, en als een proces dat meegroeit met de persoon en context. Tegelijk
tonen de antwoorden dat participatie binnen organisaties vorm krijgt via uiteenlopende modaliteiten
— van dagelijkse keuzes op individueel niveau tot structurele overlegvormen op organisatieniveau —
en dat formele inbedding en maatwerk sterk verschillen tussen organisaties. Deze inzichten vormen de
basis voor de verdere bespreking in dit hoofdstuk.

1.2.1 De omschrijving van de zorgprofessionals zelf
Actieve betrokkenheid en invioed

Uit de antwoorden van zorgprofessionals op de vraag “Hoe zou u participatie omschrijven?” komt
duidelijk naar voren dat participatie vooral wordt gezien als actieve betrokkenheid en daadwerkelijke
invloed. Ongeveer 23% van de respondenten (N = 18) benoemt expliciet begrippen als “inspraak” of
“mee beslissen”. Daarnaast verwijst meer dan de helft van de antwoorden (N = 42) naar
overlegmomenten, collectief overleg of gebruikersraden. Respondenten benadrukken dat participatie
meer is dan aanwezig zijn. Zo stelt iemand: “Gebruikersparticipatie is meer dan aanwezig zijn; het
betekent dat je ook invioed hebt op wat er beslist wordt.” Een ander illustreert dit door te verwijzen naar
“de inbreng van elk individu in alle aspecten van het leven, van de keuze van beleg op een boterham tot
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deelname aan activiteiten in de samenleving.” Deze antwoorden tonen hoe participatie vooral wordt
opgevat als een betekenisvolle, invlioedrijke rol die verder gaat dan louter symbolische aanwezigheid.

Empowerment en zelfbeschikking

Een tweede belangrijk thema in de omschrijvingen van participatie heeft betrekking op empowerment
en zelfbeschikking. Termen als “kunnen” (N = 32)) en “(eigen) leven” (N = 33) komen opvallend vaak
terug, en in meer dan één op vijf antwoorden wordt participatie expliciet gekoppeld aan de regie van
de persoon zelf. Zorgprofessionals omschrijven participatie als de mogelijkheid “om zelf te kiezen wat
belangrijk is, zonder dat zorgprofessionals dat bepalen”, en als “zelf aan het stuur zitten en niet
afhankelijk zijn van anderen.” Deze invullingen tonen dat professionals participatie vooral begrijpen als
een manier om autonomie te versterken en de kwaliteit van leven te vergroten.

Samenwerking en gelijkwaardigheid

Binnen de omschrijvingen van participatie door zorgprofessionals komt ook het thema samenwerking
en gelijkwaardigheid duidelijk naar voren. In bijna een kwart van de antwoorden (N = 19) wordt expliciet
verwezen naar samenwerking, partnerschap en het belang van een wederkerige relatie tussen gebruiker
en hulpverlener. Respondenten benadrukken dat participatie een vorm van dialoog moet zijn, geen
eenrichtingsverkeer. Zo omschrijft iemand het als “een relatie waarin gebruikers en hulpverleners samen
werken, als gelijken”, terwijl een ander aangeeft dat participatie “een dialoog is, niet eenrichtings-
verkeer. ledereen brengt zijn expertise mee.” Deze citaten tonen hoe professionals participatie begrijpen
als een gedeeld traject, waarbij elke partij vanuit eigen kennis en ervaring bijdraagt.

Procesgerichtheid en contextgevoeligheid

Daarnaast wijst een kleiner maar betekenisvol deel van de respondenten (ongeveer 10-15%) erop dat
participatie geen vaststaand gegeven is, maar sterk afhankelijk van context, situatie en timing. In deze
antwoorden komen termen als afstemming, proces en zoektocht geregeld terug. Verschillende
zorgprofessionals benadrukken dat participatie voortdurend verandert en mee evolueert met de
persoon. Zo stelt iemand: “Participatie is nooit hetzelfde, het hangt af van de persoon en het moment.”
Een ander verwoordt het als “een proces van samen zoeken, met vallen en opstaan.” Deze inzichten
maken duidelijk dat participatie volgens professionals vooral een dynamisch proces is, eerder dan een

vastgelegde methode of statische vorm.

Barriéres en kritische kanttekeningen

Tot slot verwijst ongeveer één op de zes respondenten spontaan naar bestaande obstakels binnen
participatie. Hoewel deze opmerkingen deel uitmaken van de algemene omschrijving van participatie
(N = 80), sluiten ze nauw aan bij een aparte vraag over belemmeringen (N = 68). Daar geeft 33,8% aan
dat tijdsdruk en personeelstekort participatie bemoeilijken, terwijl 19,1% structurele tekortkomingen
benoemt en 13,2% communicatieproblemen rapporteert. In de open antwoorden uiten professionals
hun bezorgdheid dat participatie niet altijd haalbaar is. Zo geeft iemand aan: “Soms is het moeilijk om
echte participatie te realiseren, omdat tijd en middelen ontbreken.” Een ander waarschuwt voor het
risico op louter symbolische participatie, “waarbij de gebruiker alleen op papier betrokken is.” Deze
kritische kanttekeningen tonen dat zorgprofessionals participatie niet alleen zien als een ideaal, maar
ook als een praktijk die onder druk kan staan door structurele en organisatorische beperkingen.
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1.2.2 De omschrijving van gebruikersparticipatie in de organisatie van de zorgaanbieder

Participatie als regie bij de gebruikers

Ook de 79 organisaties die de vraag “Hoe wordt participatie binnen uw organisatie gedefinieerd?”
hebben beantwoord, legden gelijkaardige accenten, al ligt de nadruk vaak op organisatorische
structuren en praktijken. In 18 van de 79 antwoorden (23%) wordt expliciet verwezen naar inspraak en
het recht van gebruikers om zelf doelstellingen te bepalen. Organisaties geven aan dat deze inspraak
concreet vorm krijgt in individuele zorg- en handelingsplannen. Een organisatie verwoordt het zo: “Elke
cliént heeft recht op inspraak, zowel individueel als collectief. De gebruiker heeft recht op volledige,
nauwkeurige en tijdige informatie.” Deze antwoorden tonen dat regie en keuzevrijheid voor veel
organisaties een kernonderdeel van participatie vormen.

Verschillende niveaus en modaliteiten

Ongeveer de helft van de organisaties (N = 42) benoemt formele overlegstructuren zoals bewoners-
raden, jongerenraden of andere vormen van collectief overleg. Vaak wordt daarbij het onderscheid
benadrukt tussen individuele participatie — dagelijkse keuzes en persoonlijke inbreng — en collectieve
participatie die meer geassocieerd wordt met het beleids- of organisatieniveau. Eén organisatie lichtte
toe: “Wij maken het mogelijk dat onze gebruikers hun mening kunnen geven via bewonersraden,
wekelijkse bewonersvergaderingen, of via de website.” Deze antwoorden illustreren hoe participatie
binnen organisaties uiteenlopende modaliteiten omvat, van alledaagse betrokkenheid tot structurele
inspraakkanalen.

Participatie als continu proces en partnerschap

Daarnaast legt ongeveer één op vijf organisaties (N = 15) de nadruk op participatie als een doorlopend
proces en als vorm van partnerschap tussen gebruiker en professional. Dit sluit aan bij de vraag naar
structurele inbedding, waar 65% (N = 47) aangeeft dat participatie is opgenomen in beleidsdocumenten
of kwaliteitshandboeken. Een organisatie beschrijft dit als volgt: “Partnerschap in wonen en leven staat
centraal .. De gebruiker wordt als volwaardig partner in de begeleidingsrelatie beschouwd.” Deze
antwoorden tonen hoe organisaties participatie steeds meer zien als een relationeel proces waarin
gelijkwaardigheid en gedeelde verantwoordelijkheid centraal staan.

Op maat

In ongeveer 20% van de antwoorden wordt participatie expliciet gekoppeld aan maatwerk en laag-
drempeligheid. Later in de survey geven 43 respondenten aan dat participatie bij kwetsbare gebruikers
“op maat” wordt georganiseerd, vaak via alternatieve vormen zoals observaties of ondersteuning door
vertrouwenspersonen. Eén organisatie stelt het als volgt: “Participatie betekent ook op maat van de
gebruiker, laagdrempelig en viot toepasbaar.” Dit benadrukt dat organisaties participatie niet als een
uniforme aanpak beschouwen, maar als iets dat moet worden afgestemd op de noden en mogelijkheden
van elke gebruiker.

Levenskwaliteit en zelfstandigheid

Bijna een kwart van de organisaties (N = 19) koppelt participatie rechtstreeks aan het bevorderen van
levenskwaliteit, zelfstandigheid en inclusie. Participatie wordt dan gezien als een hefboom om mensen
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sterker te maken in hun dagelijkse leven. Zoals één organisatie aangeeft: “Participatie vergroot de
zelfstandigheid, stimuleert sociale contacten en bevordert het competentiegevoel.” Deze antwoorden
maken duidelijk dat participatie wordt beschouwd als een middel om het welzijn te verhogen en actieve
deelname aan de samenleving te stimuleren.

Formalisering en organisatorische inbedding

Ten slotte geeft 15% van de organisaties (N = 12) aan dat participatie nog niet formeel en gestructureerd
is verankerd binnen hun werking. Op de vraag naar een formeel participatiebeleid blijkt slechts een
minderheid, 27 organisaties, of 37,5%, over een apart plan te beschikken. De meerderheid (67%)
integreert participatie in bredere documenten zoals kwaliteitshandboeken. Sommige organisaties
benoemen daarbij expliciet dat deze verankering nog in ontwikkeling is: “Onze organisatie is nog jong ..
Er is nog veel werk aan de definiéring van termen en processen.” Deze antwoorden tonen dat, ondanks
verschillende initiatieven, de structurele borging van participatie binnen organisaties nog niet overal
even sterk is uitgebouwd.

13 Werkpakket 3: interviews met gebruikers, netwerkleden en professionals

In de interviews met personen met een beperking, professionals en netwerkleden wordt gebruikers-
participatie beschreven als meedenken, meepraten en meebeslissen over zaken die het leven, de zorg
of de organisatie aanbelangen. Het begrip wordt door alle groepen gekoppeld aan invloed, partnerschap
en wederkerigheid, maar de invulling verschilt naargelang de positie die men inneemt.

Uit de interviews blijkt dat participatie voor personen met een beperking een veelzijdig en gelaagd
concept is, dat zich uitstrekt van dagelijkse keuzes tot beleidsbeinvloeding in de organisatie. Het gaat
niet enkel om inspraak, maar om echte invloed, eigenaarschap en samenwerking. Gebruikers spreken
over de vrijheid om keuzes te maken: “Dat je zelf mag kiezen wat je aandoet, wat je kan doen, wat je op
je boterham mag eten.” (G6). Participatie gaat ook over betrokkenheid bij overlegmomenten of raden:
“Ik zit in de gebruikersraad.” (G3); “In deze voorziening is om de week een vergadering voor de bewoners
waar ik bij zit, en we mogen ons mening geven.” (G1). Participatie is niet vanzelfsprekend. Er zijn
obstakels zoals gebrek aan voorbereiding, informatie en machtsverschillen: “Voorbereiding voor de raad
van bestuur kreegq ik niet echt. [..] Ik kan niet aan de documenten.” (G3). Daarnaast speelt sociale druk
een rol: “Nu durf ik niet altijd zeggen wat mijn mening is.” (G3) of geven gebruikers aan dat ze niet altijd
een gevolg zien van hun participatie: “Soms doen ze er niets mee.” (G8). Voor sommigen betekent
participatie ook verantwoordelijkheid opnemen voor anderen: “lk probeer de stem te geven aan de
mensen die niet voor zichzelf kunnen spreken.” (G7). De toon van verschillende uitspraken benadrukt
dat participatie tijd vraagt en moet kunnen groeien. Betrokkenheid krijgt pas betekenis wanneer
voorstellen effectief opgevolgd worden: “Dat het niet blijft liggen in de kast.” (G8).

Professionals omschrijven gebruikersparticipatie als een vorm van samenwerking en dialoog tussen
gebruikers en begeleiders. Ze spreken over meebeslissen “op het beslissingsniveau naar onze cliénten
toe” (P4) en over het creéren van ruimte voor inspraak in het dagelijks leven. Voor velen hoort dit bij de
cultuur van hun werking: “Het is niet gewoon zitten aan de zijlijn, maar echt meedoen.” (P4). Participatie
gebeurt op verschillende manieren — via bewonersraden, individuele begeleidingsplannen of spontane
gesprekken. Kleine keuzemogelijkheden worden vaak als waardevol gezien, zeker als het gaat over
kwetsbare doelgroepen zoals personen in kwetsbare leefomstandigheden of personen met ernstige of
meervoudige beperkingen: “Tussen twee dingen kiezen is soms al genoeg.” (P6). Professionals verwijzen
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ook naar het belang van ondersteuning: “ledereen moet de kans krijgen om zijn mening te geven, maar
dat vraagt dat er inspanning geleverd wordt.” (P1). De praktijk wordt soms begrensd door tijd, personeel
en middelen: “De dag is gewoon te kort.” (P6).

Netwerkleden beschrijven gebruikersparticipatie meestal als partnerschap. Voor hen betekent dit
“Ouders zijn partners in de zorg. Dat is voor mij een vanzelfsprekendheid. Ik kan niet zonder de
deskundigheid van hun, maar zij zouden ook niet mogen kunnen zonder mijn ervaringsdeskundigheid.”
(N1). Ze zien zichzelf als brugfiguren tussen de gebruiker en de voorziening: “Wij vertalen langs beide
kanten.” (N3). Verschillende netwerkleden geven aan dat vertrouwen en respect de basis vormen:
“Samen zorgen, dat vind ik toch ook wel een mooie omschrijving.” (N5). Voor andere respondenten
betekent participatie vooral gehoord worden en invloed hebben op keuzes: “Voor mijis dat dat iedereen
zijn stem kan laten horen en dat daar ook effectief iets mee gebeurt.” (N2); “Als ouder is dat je mee kan
beslissen, alleen dat je iets te zeggen hebt in de zorg van uw kind.” (N1). Participatie moet voor hen
ingebed zijn in beleid en niet afhankelijk van goodwill van een individu. Voor mensen die niet verbaal
communiceren, gebeurt participatie via signalen en samenwerking met netwerkleden en begeleiders.
“Participatie moet op maat gebeuren, aangepast aan de persoon en zijn of haar situatie.” (N6)
Hoewel participatie formeel en gestructureerd bestaat via raden en overleg, ervaren netwerkleden dat
hun inbreng soms genegeerd wordt en dat participatie beinvioed wordt door machtsverhoudingen: “lk
zit in het collectief overlegorgaan, maar als ik daar iets zeg, sturen de meeste mensen mij naar de maan
... Ze willen gewoon dat je zwijgt. Ze zouden het liefst hebben dat je opgeeft.” (N1).

Participatie voor personen met een beperking over de drie perspectieven heen betekent actieve
betrokkenheid, inspraak en gedeelde verantwoordelijkheid bij beslissingen die hun leven en zorg
vormgeven, zowel op individueel als collectief niveau. Het gaat om meer dan geinformeerd worden;
participatie omvat inspraak, meebeslissen, erkenning van ervaringskennis en invioed hebben op de
keuzes die ertoe doen. Echte participatie vraagt om gelijkwaardigheid, toegankelijkheid en dat inbreng
daadwerkelijk leidt tot verandering.

Er bestaan verschillen in hoe groepen participatie beleven. Personen met een beperking leggen de
nadruk op autonomie en tastbare keuzes, professionals beschrijven participatie als een methodiek die
ingebed is in hun werking, en netwerkleden benaderen het vanuit een zorgrelatie met focus op
partnerschap en continuiteit. Ondanks deze verschillen noemen alle groepen gelijkaardige voor-
waarden: tijd, vertrouwen, toegankelijke communicatie, ondersteuning en structurele verankering.
Waar deze elementen aanwezig zijn, ervaren respondenten wederkerigheid; waar ze ontbreken, blijft
participatie afhankelijk van individuele inzet of goodwill.

Gebruikersparticipatie wordt zichtbaar als een gedeeld maar divers proces van samenspraak. Voor
sommigen betekent het dagelijks overleg over kleine keuzes, voor anderen deelname aan raden of
beleid. Soms gebeurt participatie indirect, via netwerk of begeleiders die de stem van iemand anders
helpen vertalen. Tegelijk blijkt dat participatie kwetsbaar is waar middelen, tijd of voorbereiding
ontbreken. Een belangrijk element is dat betrokkenen het gevoel hebben dat er ook effectief iets gedaan
wordt met hun inbreng.

Samenvattend tonen de interviews dat gebruikersparticipatie een veelvormige praktijk is, die zich
uitstrekt van dagelijkse keuzes tot beleidsinspraak. Ze wordt gedragen door relaties van vertrouwen en
nabijheid, maar blijft wisselend in doorwerking en toegankelijkheid. De betekenis van participatie ligt
niet enkel in het overlegmoment zelf, maar in wat er daarna met de stem van betrokkenen gebeurt.
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2 Formele en informele participatie in praktijk

In deze sectie wordt de tweede onderzoeksvraag besproken: “Hoe krijgt formele en informele
participatie vorm in de praktijk?” Om deze vraag te beantwoorden, worden gegevens samengebracht
uit werkpakketten 1, 2, 3 en 4. Vanuit werkpakket 1 vertrekken we met de theoretische en beleidsmatige
kaders die richting geven aan participatiepraktijken. De bevindingen uit werkpakket 2 en 3 vullen dit aan
met empirische inzichten uit de praktijk: hoe participatie daadwerkelijk wordt georganiseerd, beleefd
en ervaren door verschillende actoren. Tot slot worden in werkpakket 4 de resultaten van de
werkateliers geintegreerd, waarin ervaringsdeskundigen en de onderzoekers gezamenlijk reflecteerden
op bestaande vormen van participatie en mogelijke verbeteringen.

2.1 Werkpakket 1: literatuuronderzoek

2.1.1 Participatie als continuiim: van formeel naar informeel en van betrokkenheid naar invioed

Participatie is een continuiim, waarin verschillende vormen en gradaties van betrokkenheid naast elkaar
kunnen bestaan en elkaar versterken. Het is belangrijk om te erkennen dat participatie niet één vast
proces is, maar een dynamisch geheel van vormen die kunnen variéren op basis van de context en de
mogelijkheden van de gebruikers. Dit continulim strekt zich uit van lichte vormen van participatie zoals
geinformeerd worden, via consultaties en advies geven, tot meer intensieve vormen zoals meebeslissen
en co-creatie van beleid en diensten. De mate van invloed varieert, en participatie kan zich op
verschillende niveaus manifesteren: micro, meso, en macro.

Participatie op microniveau vindt plaats in de directe zorgrelatie, en gaat veel verder dan alleen het
geven van informatie. Het betreft actieve betrokkenheid bij beslissingen die het leven en welzijn van de
persoon zelf beinvioeden. Mensen met een beperking nemen samen met netwerkleden besluiten over
hun ondersteuningsplan (Baylor et al., 2019; Noorlandt et al., 2020). Het betekent dat de stem van de
persoon zelf niet alleen gehoord wordt, maar daadwerkelijk invloed heeft op het proces van
ondersteuning, wat cruciaal is voor hun zelfbeschikking en autonomie. Dit niveau van participatie speelt
zich af in alledaagse keuzes, zoals wat men eet, welke kleding men draagt, of hoe men de tijd besteedt
(Gudelyté et al., 2024). De nadruk ligt op het ondersteunen van zelfkeuze en zelfregie, waarbij gebruikers
de ruimte krijgen om hun eigen voorkeuren te uiten en invloed uit te oefenen op hun dagelijks leven.
Dit vraagt om communicatie op maat en aangepaste hulpmiddelen om ervoor te zorgen dat iedereen
daadwerkelijk kan participeren op een manier die voor hen werkt.

Participatie op mesoniveau speelt zich af binnen organisaties en gemeenschappen, en kan verschillende
vormen aannemen, van het actief betrokken zijn bij de ontwikkeling en uitvoering van diensten tot
invloed uitoefenen op organisatiebeleid. Dit kan bijvoorbeeld gaan om deelname aan bestuursorganen,
adviesraden of co-creatieprojecten, waarbij mensen met een beperking gelijkwaardige partners zijn in
het ontwerpen van educatieve hulpmiddelen of gemeenschapsprogramma’s (French, 2021). Hier gaat
het om de integratie van ervaringskennis op organisatieniveau, waarbij de inzichten van gebruikers niet
alleen worden verzameld, maar ook actief worden ingezet om het beleid en de dienstverlening
inclusiever en meer responsief te maken (Vlot-van Anrooij et al.,, 2022). Dit soort participatie op
mesoniveau kan ook worden gezien in co-onderzoek projecten, waarbij mensen met een beperking als
ervaringsdeskundigen optreden, en invloed hebben op de keuze van onderzoeksvragen, methoden en
de manier waarop de resultaten worden gepresenteerd (Vlot-van Anrooij et al., 2022).
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Op macroniveau betreft participatie de invioed die mensen met een beperking en hun organisaties
uitoefenen op beleidsontwikkeling en maatschappelijke besluitvorming. Dit kan variéren van deelname
aan nationaal en internationaal beleid, bijvoorbeeld door input te leveren voor wetgeving, regelgeving
en programma's via consultaties met overheden of internationale instanties zoals de Verenigde Naties
(Hanxu Liu et al.,, 2025; McVeigh et al.,, 2021). Het gaat hier om beleidskeuzes die rechten en
levenskwaliteit beinvloeden. Adviesraden en publieke consultaties bieden mensen met een beperking
de mogelijkheid om actief invloed uit te oefenen op maatschappelijke keuzes rond toegankelijkheid,
rechten en de verdeling van middelen (McVeigh et al., 2021; Mustaniemi-Laakso et al., 2022). Ook
kinderen en jongeren met een beperking worden steeds vaker betrokken bij nationale richtlijnen voor
participatie in besluitvorming, zodat hun perspectieven en rechten verankerd worden in beleidskaders
(Kazmierczak-Murray et al., 2025). Dit niveau van participatie laat zien hoe de ervaringskennis van
gebruikers van invloed kan zijn op beleidsbeslissingen, en hoe een hoog niveau van participatie kan
bijdragen aan meer inclusie en maatschappelijke rechtvaardigheid.

Een belangrijk aspect van participatie is het onderscheid tussen formeel en informeel. Formele
participatie verwijst naar gestructureerde vormen van betrokkenheid en inspraak die vaak vastgelegd
zijn in beleidsdocumenten, procedures en organisatorische structuren. Voorbeelden hiervan zijn
gebruikersraden, adviesraden en geformaliseerde inspraakmomenten, die gebruikers formeel de
mogelijkheid geven om deel te nemen aan besluitvormingsprocessen binnen zorgorganisaties en
daarbuiten. Formele participatie is vaak toegankelijker voor systematische evaluatie en terugkoppeling,
waardoor het mogelijk is om de impact van gebruikersinbreng te meten en te verbeteren (Manuaba et
al., 2022; Voermans et al., 2023).

Informele participatie daarentegen gebeurt op spontane, alledaagse manieren, vaak buiten de formele
structuren om. Dit kan variéren van informele gesprekken tussen gebruikers en zorgprofessionals, tot
het delen van meningen in kleinere netwerken van familieleden, vrienden of buurtgenoten. Informele
participatie is belangrijk omdat het een natuurlijker en vaak authentieker manier is voor mensen om
hun stem te laten horen, zeker voor mensen die mogelijk niet gemakkelijk toegang hebben tot formele
structuren (Hadfield-Spoor, 2020; Law et al., 2006).

2.1.2 Het begrip participatiecultuur

Een participatiecultuur is méér dan het organiseren van inspraakmomenten of het installeren van
formele overlegstructuren. Het verwijst naar een diepgewortelde manier van werken waarin
betrokkenheid en gelijkwaardigheid vanzelfsprekend zijn. In zo’n cultuur worden mensen met een
handicap niet benaderd als loutere ontvangers van zorg, maar als actieve partners die mede-
verantwoordelijk zijn voor beslissingen die hun leven beinvloeden.

In de zorg- en welzijnssector betekent dit dat gebruikers betrokken worden bij hun eigen zorgproces, bij
de ontwikkeling van beleid en bij de dagelijkse werking van voorzieningen. Participatie gaat hier dus niet
alleen om informatie-uitwisseling, maar ook om gezamenlijke besluitvorming, gedeelde verant-
woordelijkheid en de erkenning van persoonlijke voorkeuren en ervaringen (Malfait et al., 2016; Ringdal
et al., 2017; Tobiano et al., 2015).

Tegelijk benadrukt participatiecultuur de bredere maatschappelijke dimensie. Het gaat om het creéren
van sociale interacties en structuren waarin individuen samenwerken aan gemeenschappelijke doelen,
kennis delen en samen verantwoordelijkheid dragen voor resultaten (Jenkins & Carpentier, 2013;
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Halverson et al., 2016). Het installeren van zo’n cultuur vraagt dus om zowel individuele verandering
(mindset, vaardigheden) als collectieve verandering (organisatie, beleid, omgeving).

2.1.3 Een participatiecultuur binnen voorzieningen

Binnen voorzieningen betekent een participatiecultuur dat participatie niet een project of tijdelijk
experiment is, maar een gedeelde visie die doorleeft in alle lagen van de organisatie. Organisaties
moeten daarvoor bewust ruimte scheppen: ze ontwikkelen structuren waarin participatie een vast
onderdeel is, ze bieden tijd en ondersteuning, en ze sturen actief aan op een cultuur waarin dialoog en
gelijkwaardigheid centraal staan (Biondi et al., 2020).

Dit vraagt om het doorbreken van hiérarchische verhoudingen en het stimuleren van samenwerking
tussen teams, gebruikers en hun netwerken. Onderzoek toont aan dat wanneer professionals het gevoel
hebben dat hun ideeén serieus genomen worden, dit leidt tot meer innovatie, een groter gevoel van
eigenaarschap en duurzamere oplossingen (Kurkela et al., 2023; Renedo et al., 2015; Saraf et al., 2022;
Trigunarsyah, 2017). Voor gebruikers betekent dit dat hun stem niet wordt “toegevoegd” aan een
beslissing, maar dat beslissingen van meet af aan mét hen worden ontwikkeld.

214 De rol van hulpverleners

Hulpverleners staan centraal in de praktijk van een participatiecultuur. Zij vormen vaak de eerste schakel
in de relatie met gebruikers en hun houding bepaalt of participatie kansen krijgt of niet. Het vraagt om
een fundamentele omslag: van een paternalistische naar een collaboratieve houding, waarin de
gebruiker als volwaardige partner wordt gezien (Biggs, 1993; Zabell et al., 2023).

Dit betekent dat hulpverleners leren werken met methodieken van gedeelde besluitvorming, dat zij
samenwerken over disciplines heen en actief ruimte maken voor de stem van gebruikers én hun netwerk
(Anaby et al., 2021). Groepsgerichte programma’s, waarin deelnemers hun competenties kunnen
ontwikkelen en zich onderdeel voelen van een gemeenschap, versterken deze omslag (Shirazipour et
al., 2018).

Ook voor de professionals zelf zijn leerruimtes belangrijk: intervisie, reflectie en continue opleiding
maken hen vaardiger en zelfbewuster in het stimuleren van participatie (Zabell et al., 2023). Een
participatiecultuur kan dus pas groeien als hulpverleners zich ondersteund voelen om hun rol op een
nieuwe manier in te vullen.

2.1.5 Middelen, management en toegankelijkheid

Een participatiecultuur vraagt niet alleen om houding en visie, maar ook om concrete middelen.
Organisaties moeten investeren in tijd, infrastructuur en begeleiding. Managers spelen hierin een
sleutelrol door participatie niet te zien als bijkomstigheid, maar als een systemisch onderdeel van de
organisatie. Intentioneel management betekent dat participatie als kwaliteitscriterium wordt verankerd
in beleid, evaluaties en strategische keuzes (Kurkela et al., 2023).

Daarnaast zijn fysieke en sociale omgevingen bepalend. Toegankelijke gebouwen, digitale platformen,
duidelijke communicatie en sociale steun zijn noodzakelijke voorwaarden om participatie voor iedereen
mogelijk te maken (Hammel et al., 2015; Shahin et al., 2020). Maar toegankelijkheid gaat verder dan
infrastructuur: ook relaties en interacties tellen. Het scheppen van mogelijkheden voor echte
vriendschappen, solidariteit en betekenisvolle contacten draagt rechtstreeks bij aan positieve
participatie-ervaringen (Willis et al., 2017).
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2.1.6 Gebruikersparticipatie en empowerment

Een participatiecultuur versterkt niet alleen de organisatie, maar ook de positie van gebruikers zelf. Door
hen actief te betrekken bij beslissingen ervaren zij meer controle en eigenaarschap over hun leven. Dit
verhoogt hun tevredenheid, versterkt hun vertrouwen in voorzieningen en vergroot hun autonomie
(Ringdal et al., 2017; Street & Millay, 2001; Tobiano et al., 2015).

Empowerment is hierbij een sleutelbegrip. Het gaat om meer dan inspraak: het is de erkenning dat
gebruikers competenties hebben en ontwikkelen, zelf beslissingen nemen en betekenisvolle rollen
opnemen in hun omgeving (Erlandsson et al., 2022; Femdal et al., 2017; Strgm & Slettebg, 2021).
Participatiecultuur wordt zo een hefboom voor sociale inclusie, omdat ze persoonlijke autonomie
combineert met verbondenheid en zingeving (Ginis et al., 2017).

2.1.7 Het onderzoeken van een participatiecultuur

Om een participatiecultuur in kaart te brengen is onderzoek nodig op verschillende niveaus. Een eerste
stap is het analyseren van barriéres en facilitators: fysieke toegankelijkheid, regelgeving, economische
randvoorwaarden en sociale attitudes kunnen participatie ondersteunen of net afremmen (Leahy &
Ferri, 2023; Kurowski-Burt & Haddox, 2018; Rimmer et al., 2004).

Daarnaast is het cruciaal om de ervaringen van mensen met een handicap te belichten: hoe beleven zij
hun autonomie, verbondenheid en competentie? Alleen door die subjectieve ervaringen serieus te
nemen, kan beleid of organisatie aansluiten bij wat participatie werkelijk inhoudt voor gebruikers (Ginis
et al., 2017; Hammel et al., 2008).

Ook de rol van de omgeving en beleid moet meegenomen worden. Wetten, beleidsmaatregelen en
infrastructuur kunnen zowel voorwaarden scheppen als barriéres creéren. Participatiecultuur ontstaat
pas echt wanneer mensen met een handicap zelf betrokken zijn bij het ontwerpen en evalueren van
beleid en voorzieningen (Leahy & Ferri, 2023; Momohara et al., 2020; Tylutki et al., 2024).

Tot slot verdient de gemeenschapsdimensie aandacht: integratie in sociale netwerken en actieve
gemeenschapsbetrokkenheid maken participatie duurzaam. Organisaties kunnen hierbij een brug-
functie vervullen door kansen te creéren voor interactie en samenwerking, waarbij mensen de
gelegenheid krijgen om elkaar te ontmoeten, ideeén te delen en gezamenlijk aan oplossingen te werken
(Grills et al., 2020; Sheth et al., 2019).

2.2 Werkpakket 2: het surveyonderzoek

Dit werkpakket richt zich op het in kaart brengen van de formele en informele manieren waarop
participatie in de praktijk gestalte krijgt. De surveyresultaten worden gebruikt om een reeks vragen te
beantwoorden die gezamenlijk inzicht geven in de wijze waarop participatieprocessen worden ervaren,
georganiseerd en toegepast. Hieronder geven we de belangrijkste bevindingen weer.

e Formeel beleid: Slechts 37,5% heeft een participatieplan; 18,1% heeft geen formeel beleid.

e Vormen van participatiebeleid: Bijna twee derde bouwt op formele procedures; innovatieve
vormen zijn uitzonderlijk.

e Structurele inbedding: Overlegstructuren en individuele plannen zijn quasi overal aanwezig;
monitoring blijft beperkt.
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o Informatie aan gebruikers: 91,3% informeert via persoonlijke toelichting; inzet van
ervaringsdeskundigen is zeldzaam.

e Medewerker verantwoordelijk voor de opvolging van participatieprocessen: 61,1% heeft
niemand specifiek aangeduid.

o Betrokkenheid bij beleid: Slechts 2,8% betrekt gebruikers systematisch; de helft slechts
sporadisch.

e Participatie op microniveau: 94% betrekt gebruikers actief bij hun ondersteuningsplan.

e Participatie op mesoniveau: Mee beslissen is uitzonderlijk; inspraak is meestal informerend of
consulterend.

e Domeinen van participatie: Hoe abstracter het domein, hoe minder participatie—van 69%
individueel in zorg tot 4% bij beleid.

e Kanalen voor inspraak: Informele gesprekken komen universeel voor; formele structuren zijn
sterk ingeburgerd.

e Participatie in dagelijkse cultuur: Bijna 78% ziet participatie als basishouding.

e Beinvloedende factoren: Methodieken en communicatiemogelijkheden zijn de sterkste drijvers
van participatie.

e Belangrijkste belemmeringen: Tijd en personeel zijn veruit de grootste hindernis.
e Minderjarigen: Slechts 20,9% gebruikt specifieke methoden voor minderjarigen.
e Complexe ondersteuningsnoden: 62,9% biedt extra communicatieve ondersteuning; 30% niet.

e Ernstige beperkingen: 66,2% betrekt gebruiker én vertegenwoordiger samen; meer dan de helft
gebruikt AAC/SMOG.

o Netwerkleden en vertegenwoordigers: 74,6% neemt hen mee in overleg; structurele
ondersteuning blijft beperkt.

e Terugkoppeling: 85,9% koppelt terug via gebruikersraden; digitale feedbackkanalen zijn minder
gangbaar.

e Evaluatie: 20,8% evalueert participatie helemaal niet; anderen vertrouwen vooral op klachten-
en tevredenheidsmetingen.

Aansluitend kan de lezer verder verdiepen in de uitgebreidere analyses en onderliggende gegevens die
in de volgende secties worden besproken.

Aan- of afwezigheid van formeel beleid

Uit de bevraging blijkt dat het formele kader rond gebruikersparticipatie binnen organisaties sterk
uiteenloopt. Van de 72 organisaties die deze vraag beantwoordden, gaf 37,5% aan over een specifiek
participatieplan te beschikken. Daarnaast stelde 75% dat participatie wel degelijk verankerd is, maar
dan als onderdeel van andere documenten zoals een kwaliteitshandboek of een informatiebrochure.
Ten slotte heeft 18,1% geen formeel beleid rond participatie. Binnen deze laatste groep is de variatie zo
groot dat er geen duidelijke kenmerken kunnen worden geidentificeerd op basis van aanbod, grootte of
doelgroep. De antwoorden illustreren hoe participatie vaak wordt georganiseerd via bestaande
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structuren, zoals een handelingsplan dat individuele inspraak waarborgt, of via procedures voor
collectief overleg. Ook eenvoudige vormen, zoals een specifieke procedure voor gebruikersinspraak,
komen voor.

Vormen van participatiebeleid

De open antwoorden over de manier waarop organisaties hun participatiebeleid vormgeven (N = 74)
tonen een brede waaier aan benaderingen. Het meest prominent zijn formele procedures en
documenten, die door bijna twee derde van de organisaties worden vermeld. Het gaat bijvoorbeeld om
kwaliteitshandboeken, inspraakprocedures, beleidsplannen of individuele handelingsplannen.
Daarnaast verwijst een aanzienlijke groep organisaties naar overlegvormen en participatiestructuren
zoals bewonersraden, gebruikersraden, werkgroepen participatie of vormen van collectief overleg. Een
kleiner deel benoemt beleidsvisies en missieteksten waarin participatie als kernwaarde of zorgvisie is
opgenomen. Sporadisch wordt participatie ingebed in praktijkdocumenten zoals een huishoudelijk
reglement of methodiekbeschrijving. Slechts enkele organisaties verwijzen naar participatiepraktijken
zoals cocreatieve beleidsplannen of participatieladders.

Structurele inbedding

De resultaten tonen dat participatie in veel organisaties op een systematische manier verankerd is. Bijna
alle bevraagde organisaties (N = 72) geven aan dat er formele overlegstructuren of gebruikersraden
bestaan waarin personen met een beperking en hun vertegenwoordigers actief kunnen meebeslissen.
Deze vormen van inspraak komen voor in 91,7% van de organisaties. Even sterk ingebed is de participatie
binnen individuele zorg- en ondersteuningsplannen, waar 90,3% aangeeft dat gebruikers actief
betrokken worden bij het formuleren van doelen en het realiseren van hun traject. Daarnaast wordt
participatie in 70,8% van de organisaties expliciet opgenomen in mission statements of visieteksten, wat
duidt op een bredere organisatorische verankering.

Ongeveer de helft van de organisaties beschikt over formele beleidsprocedures die participatie
garanderen of organiseert structurele overlegmomenten tussen gebruikers, netwerkleden of vertegen-
woordigers en professionals (telkens 52,8%). Minder veralgemeend is de systematische evaluatie of
monitoring van participatie: slechts 47,2% geeft aan dat dit formeel is uitgewerkt. De bevindingen wijzen
erop dat participatie voornamelijk sterk is ingebouwd via overlegorganen en individuele plannen, terwijl
systematische opvolging en formeel beleid minder consistent zijn uitgewerkt.

Informatie over participatie

Ook de manieren waarop gebruikers geinformeerd worden over participatiemogelijkheden lopen uiteen
(N =69). De meest voorkomende vorm is persoonlijke toelichting via een mentor of begeleider, wat door
91,3% van de organisaties wordt vermeld. Daarnaast maakt ongeveer een derde gebruik van
introductiebrochures of -sessies die nieuwe gebruikers wegwijs maken in hun rechten en deelname-
kansen. Slechts een beperkt aantal organisaties zet ervaringsdeskundigen in om informatie te delen, en
een even grote groep verwijst naar andere vormen zoals visuele communicatiekanalen of
overlegmomenten. lllustratief hierbij zijn uitspraken als: “Door een mentor of begeleider die hen hierin
wegwijs maakt” en “Tijdens een cliéntenoverleg, maandelijks per werking”, die de nadruk leggen op
directe en terugkerende vormen van informatieoverdracht.
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Verantwoordelijke die instaat voor participatie

De aanwezigheid van een verantwoordelijke die instaat voor participatie varieert sterk tussen
organisaties. Om een beter beeld te krijgen van de formeel georganiseerde participatie en de inbedding
van participatie in het beleid, bevroegen we of er iemand specifiek verantwoordelijk is voor het
opvolgen van de participatieprocessen binnen de organisatie. Van de 72 bevraagde organisaties gaf
61,1% aan dat er geen specifieke persoon is aangesteld om deze rol op te nemen, terwijl 38,9% wel een
verantwoordelijke die instaat voor participatie benoemt. De invulling van deze functie blijkt sterk te
variéren: van de 27 beschrijvingen van de rol blijkt dat deze het vaakst wordt vervuld door directieleden,
gevolgd door kwaliteits- of beleidsverantwoordelijken en stafmedewerkers. Daarnaast worden ook
coordinatoren en orthopedagogen regelmatig genoemd. Een aanzienlijk aantal reacties verwijst naar
andere profielen, wat wijst op de brede variatie in de taakverdeling en de positionering van participatie
binnen de organisaties. Er is dus geen uniforme functieomschrijving of vast profiel waaraan een
verantwoordelijke die instaat voor participatie beantwoordt, wat duidt op een variérende mate van
formalisering van participatie binnen de organisaties.

Betrokkenheid van gebruikers bij beleidsbeslissingen

De frequentie waarmee gebruikers worden betrokken bij beleidsbeslissingen toont een beeld van vooral
occasionele of themagebonden participatie. De helft van de organisaties (50%) geeft aan dat gebruikers
af en toe worden betrokken, afhankelijk van het onderwerp. Een bijkomende 36,1% doet dit vaak, maar
niet systematisch of voor alle beslissingen. Slechts een zeer beperkte groep spreekt van een voort-
durende dialoog waarin gebruikers altijd participeren (2,8%), terwijl een even kleine minderheid
aangeeft dat gebruikers nooit worden betrokken (2,8%). Daarnaast geeft 8,3% aan dat betrokkenheid
zelden voorkomt en geen prioriteit vormt.

Wanneer deze laatste groep nader wordt bekeken op basis van kenmerken zoals leeftijd van de
gebruikers, doelgroep of het soort aanbod, komt geen duidelijk patroon naar voren. Dit suggereert dat
een lage participatiegraad niet uitsluitend verbonden is aan specifieke types organisaties, maar eerder
te maken heeft met interne keuzes of contextuele factoren. In het algemeen blijft systematische
betrokkenheid van gebruikers over het volledige beleid een uitzondering, ondanks de brede erkenning
van het belang van participatie binnen de sector.

Niveaus van participatie

De participatie van personen met een beperking krijgt in zorg- en ondersteuningsorganisaties vorm op
verschillende niveaus. Door een combinatie van gesloten en open vragen konden zowel kwantitatieve

als kwalitatieve gegevens worden verzameld.
Micro-niveau

Op het microniveau, waar participatie plaatsvindt in de directe leefwereld van gebruikers, blijkt partici-
patie het meest ingebed en vanzelfsprekend. Een grote meerderheid van de respondenten geeft aan
dat participatie betrekking heeft op dagelijkse zorg en ondersteuning, met 69% die meldt dat dit
voornamelijk individueel gebeurt. Gelijkaardige percentages worden gezien bij activiteiten en vrijetijds-
besteding (66%) en op het vlak van sociaal netwerk en relaties (67%). Veelgenoemde praktijken zijn
gesprekken met begeleiders, deelname aan het opstellen van het ondersteuningsplan—wat door 94%
van de organisaties wordt bevestigd—, spontane feedbackmomenten en rechtstreekse communicatie.
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Deze bevindingen tonen dat participatie op dit niveau vooral relationeel en direct is, en nauw aansluit
bij de persoonlijke context van gebruikers.

Meso-niveau

Op het mesoniveau, waar naast beperkte individuele opties, vooral collectieve en organisatorische
vormen van participatie centraal staan, beschikken bijna alle organisaties (91,7%) over formele overleg-
structuren zoals gebruikers- of bewonersraden. Deze structuren worden ingezet in uiteenlopende
domeinen, waaronder woonomgeving en infrastructuur (58%), leefregels (50%), woon- en leefkosten
(54%) en beleidsontwikkeling (57%). De mate van invloed varieert daarbij: vaak gaat het om
informatieve of consultatieve vormen van betrokkenheid, terwijl mee-beslissende participatie eerder
uitzonderlijk is en afhankelijk van het onderwerp.

Wanneer participatie betrekking heeft op beleidsontwikkeling of strategische keuzes, wordt individuele
inspraak nauwelijks genoemd. Slechts 4% van de organisaties geeft aan dat gebruikers hier individueel
bij betrokken worden, terwijl 20% meldt dat participatie in dit domein nauwelijks aanwezig is. Ook bij
organisatorische beslissingen blijft individuele inspraak beperkt (6%) en geeft 17% aan dat betrokken-
heid hier zelden voorkomt. Dit duidt op een duidelijke grens: hoewel collectieve participatie wijd-
verspreid is, blijft participatie op het niveau van organisatiebeleid en strategische keuzes beperkt tot
thema’s die directe gevolgen hebben voor gebruikers. Meer abstracte of financiéle beleidsdomeinen
blijven doorgaans buiten hun bereik.

Manieren waarop gebruikers hun stem laten horen

De manier waarop gebruikers hun stem kenbaar maken in organisaties is veelzijdig en wordt onder-
steund door een combinatie van formele en informele kanalen (N = 72). Informele communicatie blijkt
daarbij het meest gedragen mechanisme: alle organisaties (100%) geven aan dat spontane gesprekken
met professionals een belangrijk kanaal vormen. Daarnaast wordt in 94,4% van de gevallen het
ondersteuningsplan gebruikt als participatief instrument, waarbij gebruikers nauw betrokken worden
bij planning en evaluatie.

Formele mechanismen zoals feedbackprocedures (86,1%) en inspraakmomenten of gebruikers-
overleggen (84,7%) zijn eveneens sterk ingeburgerd. Aanvullende kanalen, zoals vertrouwenspersonen
(43,1%) of suggestieboxen (31,9%) komen minder systematisch voor. Uit open antwoorden blijkt
bovendien dat toegankelijkheid en bereikbaarheid van professionals een cruciale rol spelen, met
meldingen zoals: “Open aanspreekbaarheid van begeleiding en directie” en “Betrokkenheid bij het plan
via digitale systemen of logboeken.”

Participatie in dagelijkse interacties

Naast de formele structuren waarlangs participatie wordt georganiseerd, blijkt uit de antwoorden dat
dagelijkse interacties tussen gebruikers en professionals een bijzonder belangrijke rol spelen (N = 72).
Voor 40,3% van de organisaties wordt participatie in deze dagelijkse contacten actief en intensief
nagestreefd. Een bijna even grote groep, 37,5%, beschrijft participatie als een vanzelfsprekende
basishouding binnen het team: iets wat spontaan ontstaat in de manier waarop professionals omgaan
met gebruikers en hen betrekken bij keuzes en beslissingen.
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Toch geeft 22,2% van de respondenten aan dat participatie in de dagelijkse praktijk slechts matig
aanwezig is. In deze organisaties zijn er wel momenten van inspraak, maar deze worden niet
systematisch toegepast en blijven vaak afhankelijk van de medewerker of de situatie.

De bevindingen tonen dat participatie in het grootste deel van de organisaties stevig ingebed is in de
dagelijkse cultuur: bijna 78% ziet participatie als veel of zeer veel aanwezig in de interacties met
gebruikers. Tegelijk is er bij ongeveer één op vijf organisaties nood aan meer structurele verankering.
Zonder een gedeeld kader bestaat het risico dat participatie afhankelijk blijft van individuele begeleiders
of losse, niet-geformaliseerde momenten.

Domeinen en typen van participatie

Uit de survey (N = 72) blijkt dat participatie in een brede waaier aan domeinen voorkomt, maar dat de
aard en intensiteit ervan sterk verschillen afhankelijk van het onderwerp. In de meest nabije en
dagelijkse domeinen is participatie vrijwel overal aanwezig en domineert individuele inspraak. Zo geeft
69% van de organisaties aan dat gebruikers individueel participeren in de dagelijkse zorg, terwijl 30% dit
domein vooral collectief organiseert en slechts 1% aangeeft dat participatie hier nauwelijks voorkomt.
Een gelijkaardig patroon is zichtbaar bij activiteiten en vrije tijd: 66% meldt individuele participatie, 45%
collectieve betrokkenheid, en geen enkele organisatie geeft aan dat participatie daar ontbreekt.

Ook binnen het sociaal netwerk en relaties speelt individuele participatie een grote rol (67%), al toont
dit domein meer variatie: 26% vermeldt collectieve participatie, terwijl 22% aangeeft dat participatie
hier weinig of niet voorkomt. Dit is het enige persoonlijke domein waar een aanzienlijk aandeel aangeeft
dat participatie beperkt blijft.

In meer gedeelde levensdomeinen verschuift participatie duidelijk richting collectieve vormen. Voor
woonomgeving en infrastructuur rapporteert 58% collectieve participatie, tegenover 38% individuele
inspraak; slechts 6% geeft aan dat participatie hier nauwelijks aanwezig is. Leefregels en afspraken
worden eveneens zowel individueel (54%) als collectief (50%) besproken, terwijl 6% aangeeft dat
inspraak op dit vlak beperkt is. Bij woon- en leefkosten is collectieve betrokkenheid het meest
gebruikelijk (54%), individuele participatie komt minder voor (22%) en 14% meldt dat participatie in dit
domein weinig tot niet aanwezig is.

Op de meest abstracte organisatorische en beleidsmatige niveaus is participatie het meest kwetsbaar
en minst frequent. Individuele inspraak bij organisatorische beslissingen komt slechts in 6% van de
organisaties voor, terwijl 56% aangeeft dat dit vooral collectief gebeurt. Toch blijft 17% zonder
betekenisvolle participatie op dit vlak. Voor beleidsontwikkeling is de verhouding nog scherper:
individuele participatie wordt door slechts 4% genoemd, collectieve betrokkenheid komt voor bij 57%,
en 20% geeft aan dat participatie hier nauwelijks of niet aanwezig is.

Het geheel van deze bevindingen toont een consistent patroon: participatie is het sterkst verankerd in
de nabije, dagelijkse domeinen van zorg en leven, waar individuele inspraak dominant is. In meer
gedeelde of organisatorische domeinen verschuift participatie naar collectieve vormen, terwijl op
beleidsniveau zowel individuele als collectieve participatie aanzienlijk minder vaak voorkomt en vaker
ontbreekt. Hierdoor ontstaat een duidelijke gradatie: hoe verder het domein verwijderd ligt van de
leefwereld van gebruikers, hoe beperkter de participatiemogelijkheden worden.
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Factoren die inspraak beinvloeden in zorgorganisaties

De respondenten beoordeelden een reeks mogelijke beinvioedende factoren op een vijfpuntsschaal,
waarbij voor de analyse de opties “van toepassing” en “zeer van toepassing” werden samengevoegd.
De resultaten tonen dat methodieken en communicatiemogelijkheden de twee meest bepalende
elementen vormen in het realiseren van inspraak. Zo vindt 77,8% van de organisaties dat het gebruik
van passende methodieken een belangrijke rol speelt in het mogelijk maken van participatie. Ook de
communicatieve mogelijkheden en vaardigheden van gebruikers worden door 72,2% als cruciale factor
beschouwd.

Daarnaast blijken zowel de complexiteit of ernst van de beperking (61,1%) als de houding van de
organisatie (58,4%) belangrijke beinvloedende factoren te zijn. Deze cijfers suggereren dat participatie
niet alleen afhankelijk is van individuele mogelijkheden van gebruikers, maar ook van de bredere
organisatorische cultuur en de mate waarin professionals en beleid participatie actief ondersteunen. De
beschikbaarheid van hulpmiddelen wordt door 51,4% als relevant gezien, wat lager ligt dan de andere
factoren. Dit kan erop wijzen dat hulpmiddelen minder vaak een belemmering vormen, of dat
organisaties ondertussen alternatieve werkwijzen hebben ontwikkeld die ondersteunend zijn voor
inspraak.

In het geheel tonen de gegevens dat participatie vooral versterkt wordt wanneer communicatieve
ondersteuning en methodische aanpak aanwezig zijn. Tegelijk blijft participatie kwetsbaar wanneer
beperkingen complex zijn of wanneer organisaties niet actief inzetten op een participatieve houding.

Specifieke belemmeringen voor inspraak in zorgorganisaties

De open vraag over belemmeringen (N = 68) werd thematisch gecodeerd en toont een breed spectrum
aan factoren die participatie kunnen hinderen. Veruit het meest genoemd zijn tijd en personeels-
middelen (33,8%). Organisaties geven aan dat de beschikbare tijd vaak onvoldoende is om participatie
duurzaam op te bouwen, zeker in vormen van kortdurende of ambulante begeleiding, waar langdurige
betrokkenheid moeilijk te realiseren is.

Een tweede belangrijke groep factoren betreft structuren en beleid (19,1%). Verschillende
respondenten merken op dat er geen duidelijk kader of visie rond participatie bestaat, waardoor
inspraak niet systematisch wordt georganiseerd en deels afhankelijk blijft van individuele inzet.
Daarnaast verwijst 14,7% van de organisaties naar beperkingen op het vlak van bereik en motivatie:
gebruikers haken soms af, hebben niet altijd interesse om deel te nemen of missen de energie om
betrokken te blijven.

Communicatie en toegankelijkheid vormen voor 13,2% van de respondenten een obstakel. Niet alle
gebruikers begrijpen de informatie of weten hoe ze hun stem kunnen laten horen. Een even groot
aandeel (13,2%) verwijst naar de kwetsbaarheid en complexiteit van de doelgroep als remmende factor.
Voor sommige gebruikers zijn participatievormen te belastend of onvoldoende afgestemd op hun
mogelijkheden.

Tenslotte wordt een minder frequent, maar betekenisvol knelpunt genoemd: gebrek aan continuiteit en
opvolging (2,9%). Hoewel deze factor weinig voorkomt, wijst hij wel op het risico dat participatie-
initiatieven niet structureel worden verankerd en daardoor aan duurzaamheid verliezen.
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Gezamenlijk tonen deze resultaten dat belemmeringen zich situeren op zowel organisatorisch, metho-
disch als individueel niveau. Vooral tijdsdruk, gebrek aan beleidsmatige verankering en communicatie-
uitdagingen blijken bepalend voor de mate waarin participatie daadwerkelijk tot stand komt.

Manieren waarop minderjarigen hun stem kunnen laten horen

Uit de bevraging (N = 67) blijkt dat participatie van minderjarigen sterk afhangt van de gebruikersgroep
in de organisatie. In ongeveer de helft van de organisaties (50,7%) worden geen minderjarigen begeleid,
waardoor specifieke participatievormen voor deze doelgroep niet aan de orde zijn. Bij de organisaties
die wél met minderjarigen werken, zien we twee benaderingen. Een kleine meerderheid daarvan
(28,4%) past geen aparte aanpak toe en hanteert dezelfde participatiestructuren en -methoden als bij
volwassenen.

Daartegenover staat een groep van 20,9% die wel aangepaste of aparte vormen van participatie inzet
om de stem van minderjarigen tot uitdrukking te brengen. In de open antwoorden worden verschillende
creatieve en toegankelijke methoden genoemd, zoals kinder- en leerlingenraden, visuele hulpmiddelen
zoals pictogrammen, digitale vormen van inspraak via WhatsApp-groepen, of de actieve betrokkenheid
van vertegenwoordigers. Samengevat past ongeveer de helft van de organisaties die minderjarigen
begeleiden hun participatievormen aan op deze doelgroep, terwijl de andere helft geen specifieke
differentiatie maakt.

Manieren waarop gebruikers met complexe ondersteuningsnoden hun stem kunnen laten horen

Ook voor gebruikers met meer complexe ondersteuningsnoden tonen de resultaten (N = 70) een brede
variatie in aanpak. Bijna twee op drie organisaties (62,9%) nemen aanvullende maatregelen om deze
gebruikers te ondersteunen in het uiten van hun stem. In de open antwoorden worden diverse
communicatieve en contextuele hulpmiddelen genoemd: pictogrammen, spraakcomputers, SMOG,
tolken, vertrouwenspersonen, observaties, belevingsgerichte methoden zoals muziek of rollenspel, en
een nauwe betrokkenheid van het sociaal netwerk.

Toch geeft 30% van de organisaties aan geen specifieke acties te ondernemen voor deze doelgroep.
Daarnaast meldt 7,1% dat de organisatie geen gebruikers met dergelijke complexe noden begeleidt. De
resultaten wijzen erop dat veel organisaties inspanningen leveren om communicatiebarrieres te
verkleinen, maar dat er nog een aanzienlijke groep is waar specifieke ondersteuning voor deze
gebruikers ontbreekt.

Representatie van netwerk voor gebruikers met ernstige beperkingen

In situaties waar gebruikers ernstige beperkingen ervaren, wordt vaak een beroep gedaan op
vertegenwoordigers om inspraak te verzekeren (N = 71). De meest gangbare aanpak bestaat uit het
gezamenlijk betrekken van zowel de gebruiker als de vertegenwoordiger: dit gebeurt bij 66,2% van de
organisaties. Daarnaast ondersteunen veel organisaties (56,3%) vertegenwoordigers expliciet in het
vertolken van de stem van de gebruiker, bijvoorbeeld door samen met hen beslissingen voor te bereiden
of door hen te begeleiden in hun rol.

Eveneens belangrijk is de inzet van aangepaste methodieken of communicatievormen, zoals
ondersteunde communicatie (AAC), pictogrammen of SMOG, wat door 54,9% van de respondenten
wordt vermeld. Slechts een kleine minderheid (12,7%) geeft aan geen specifieke aanpak te hanteren
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wanneer gebruikers ernstige beperkingen hebben, en exclusieve vertegenwoordiging zonder enige
betrokkenheid van de gebruiker komt nauwelijks voor (4,2%).

De antwoorden tonen dat de meeste organisaties verschillende strategieén combineren om inspraak bij
ernstige beperkingen te waarborgen: directe betrokkenheid waar mogelijk, aangevuld met
communicatieve ondersteuning en actieve inzet van het sociaal netwerk. Hierdoor ontstaat een
gelaagde aanpak waarbij de stem van de gebruiker centraal blijft staan, ook wanneer deze moeilijker
rechtstreeks hoorbaar is.

Manieren waarop netwerkleden en vertegenwoordigers hun stem kunnen laten horen

Uit de bevraging (N = 71) blijkt dat netwerkleden en vertegenwoordigers op verschillende manieren
worden betrokken bij de dagelijkse werking van organisaties. De meest voorkomende vorm is deelname
aan regelmatige overlegmomenten of inspraakvergaderingen, wat door 74,6% van de respondenten
wordt aangegeven. Deze bijeenkomsten bieden doorgaans ruimte voor uitwisseling met maat-
schappelijk werkers, contextbegeleiders of andere betrokken professionals, zoals geillustreerd door het
open antwoord: “Regelmatige contacten via maatschappelijk werkers en contextbegeleiders.”

Daarnaast geeft 45,1% van de organisaties aan dat netwerkleden en vertegenwoordigers kunnen
meedenken over beleid en organisatiebrede thema’s, wat wijst op een substantiéle, maar niet algemene
beleidsmatige betrokkenheid. Een kleiner deel (35,2%) biedt vormen van ervaringsuitwisseling tussen
netwerkleden aan, bijvoorbeeld via oudergroepen of thematische bijeenkomsten. Structurele
ondersteuning of vorming voor netwerkleden komt minder vaak voor: slechts 21,1% vermeldt dat hier
initiatieven rond bestaan. Opvallend is dat 16,9% aangeeft dat er nog geen specifieke aanpak is
uitgewerkt om netwerkleden of vertegenwoordigers actief bij participatie te betrekken. Deze
bevindingen suggereren dat overleg en inspraak sterk ingebed zijn, maar dat structurele ondersteuning
en vorming minder aandacht krijgen in de dagelijkse praktijk.

Terugkoppeling van input uit participatie

Organisaties maken gebruik van diverse kanalen om terug te koppelen welke input uit participatie-
processen wordt meegenomen (N = 71). De meest gebruikte vorm is de terugkoppeling via
groepsbijeenkomsten of gebruikersraden (85,9%), waarin collectieve feedback wordt besproken en
besluiten worden toegelicht. Daarnaast koppelt 69,0% via persoonlijke gesprekken of zorgoverleggen
terug, waardoor gebruikers en hun netwerk individuele toelichting krijgen bij beslissingen of
veranderingen.

Schriftelijke rapporten en nieuwsbrieven worden door 52,1% gebruikt als aanvullend communicatie-
middel, terwijl 39,4% terugkoppeling laat verlopen via zorgprofessionals of vertrouwenspersonen.
Digitale kanalen zoals zorgportalen of digitale platforms (23,9%) en websites of apps (23,9%) worden
minder frequent ingezet. Bij 12,7% worden andere methoden gebruikt, waaronder visuele
communicatie zoals pictogrammen of vereenvoudigde taal, betrokkenheid van de bredere context, of
collectieve overlegmomenten. Het geheel toont dat de meeste organisaties sterk inzetten op
persoonlijke en groepsgebonden terugkoppeling, terwijl digitale en alternatieve vormen minder
systematisch worden benut.
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Evaluatie van participatie

Wat de evaluatie van participatie betreft (N = 72), blijkt dat organisaties vooral vertrouwen op bestaande
structuren zoals klachten- en feedbacksystemen: 77,8% geeft aan dat deze analyses een belangrijk
evaluatie-instrument vormen. Daarnaast worden tevredenheidsbevragingen relatief vaak ingezet
(56,9%), aangevuld met evaluatiegesprekken met gebruikers of hun netwerk (52,8%). Ondanks deze
verschillende mechanismen geeft 20,8% van de organisaties aan geen systematische evaluatie van
participatie te doen. Dit wijst op een aanzienlijke groep waar evaluatie nog geen verankerde praktijk is.

Een klein deel (12,5%) maakt gebruik van andere evaluatiemethoden, zoals ervaringsmetingen,
registraties (bijvoorbeeld turfmomenten), bevragingen tijdens teammeetings of evaluaties binnen het
handelingsplan in samenwerking met een aandachtsbegeleider. Deze variatie toont dat sommige
organisaties zoeken naar alternatieve vormen om participatie te monitoren, maar dat evaluatie in veel
gevallen afhankelijk blijft van meer traditionele feedbackmechanismen.

Terugkoppeling van evaluatieresultaten

De vraag naar terugkoppeling van evaluatieresultaten werd in beperkte mate beantwoord (N = 2), maar
de beschikbare antwoorden tonen wel een consistent patroon. Beide respondenten geven aan dat
resultaten worden teruggekoppeld via gebruikersoverleg of andere feedbackmomenten, via
nieuwsbrieven of digitale communicatie, én via individuele gesprekken. Eén van de respondenten
vermeldt daarnaast dat ook collectief overleg wordt gebruikt als vorm van terugkoppeling. Hoewel de
dataset hier zeer klein is, suggereren de antwoorden dat organisaties die wel terugkoppelen dit via
meerdere parallelle kanalen doen om toegankelijkheid te vergroten.

2.3 Werkpakket 3: interviews met gebruikers, netwerkleden en professionals

Gebruikersparticipatie bij Vlaamse zorgaanbieders verschijnt als een breed en gelaagd proces dat zich
uitstrekt van dagelijkse betrokkenheid en praktische inspraak tot meer formele overlegstructuren en
beleidsparticipatie. In de praktijk gaat het om een combinatie van gewoontevorming, overlegmomenten
en individuele initiatieven, waarbij de mate van inspraak sterk verschilt per organisatie, team en
persoon.

Voor netwerkleden, meestal ouders, krijgt participatie vorm via een mix van formele en informele
kanalen. Netwerkleden nemen deel aan vergaderingen, raden en werkgroepen, maar ervaren dat
inspraak vaak afhankelijk is van eigen initiatief: “Je moet zelf naar daar stappen, hé.” (N1). Minder
mondige netwerkleden blijven daardoor vaak buiten beeld, wat sommige netwerkleden ertoe brengt
om hen actief te betrekken, bijvoorbeeld via informele werkgroepen: “Ouders voor ouders: een
informele werkgroep om ook stille ouders te betrekken.” (N5). Er zijn voorbeelden van positieve
samenwerking, zoals bij vakantiewerking: “Dat we daar ook wel over kunnen beslissen omdat ja... we
daar goed mee in zalen kunnen praten en kunnen samenwerken.” (N1). Sommige netwerkleden
beschrijven een goed uitgebouwde structuur met duidelijke afspraken en terugkoppeling: “We hebben
een hele heldere participatiestructuur.” (N5) en “We worden eigenlijk als gebruikersraad over bijna alles
wat de instelling doet heel goed geinformeerd en er wordt ook op heel veel vlakken ons input gevraagd.”
(N3). Toch blijft de impact van inspraak wisselend: “Wij zitten wel regelmatig samen, maar ik heb soms
het gevoel dat we gewoon ons zegje doen en dat er dan weinig verandert.” (N2). Beslissingen worden
soms genomen zonder overleg: “In één keer van 4 weken, maar na twee weken zonder boe of ba... over
de hoofden van de ouders en de kinderen gebeurt.” (N1).
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Participatie gebeurt ook via dagelijkse betrokkenheid, zoals bij het zwemmen of de verzorging, en via
digitale tools zoals Familienet om op de hoogte te blijven van het leven van de gebruiker. Er zijn
gestructureerde inspraakmomenten, zoals wekelijkse overlegvergaderingen en cliéntenraden waarin
gebruikers hun ideeén delen: “Altijd op maandag... Op maandag bijvoorbeeld kiezen jullie wat jullie
(gebruikers) gaan maken.” (N2a). Daarnaast worden communicatiemiddelen zoals SMOG en
pictogrammen ingezet om inspraak toegankelijk te maken. Participatie kan zelfs beleidsniveau bereiken,
bijvoorbeeld via gesprekken met ministers over vervoer: “Hijis meegegaan naar (anoniem) om te vragen
aan de minister. Wat gaat ze doen om die bus betaalbaar te houden?” (N2a). Toch benoemen
netwerkleden obstakels: inspraak blijft soms beperkt tot informatie ontvangen, beslissingen worden
eenzijdig genomen, en middelen ontbreken om participatie structureel te verankeren: “Als daar geen
middelen voor vrijgemaakt worden, dan gaat dat niet lukken.” (N4). Soms blijft participatie oppervlakkig,
beperkt tot logistieke hulp of symbolische aanwezigheid: “Als er een barbecue is dan zeggen ouders: ja
jaja, maar daar heb ik het niet over.” (N1a). Ook ervaren netwerkleden spanning tussen hun perspectief
en dat van professionals: “Voor hen is het werk, voor ons is het ons kind.” (N5). Participatie vraagt vaak
individuele inspanningen, zoals mails sturen of extra vergaderingen organiseren: “Ik heb een mail
gestuurd naar de juf (cf. de begeleider) van kijk wij na dat oudercontact zitten wij nog met die en die en
die vraag.” (N4).

Professionals beschrijven participatie als een essentieel en groeiend onderdeel van hun organisatie-
cultuur. Het krijgt vorm via bewonersvergaderingen, cliéntenraden, persoonlijke begeleidingsplannen
en projecten in de samenleving: “We hebben ook een bewonersvergadering en een dagwerkings-
vergadering... daar worden eigenlijk alle puntjes bij hen overlopen.” (P5). Participatie wordt niet beperkt
tot de voorziening, maar ook verbonden met sociale inclusie, zoals vrijwilligerswerk en buurtprojecten:
“Wij gaan eigenlijk wekelijks naar de markt... dan brengen ze hun eigen centjes mee van thuis en dan
mogen ze bestellen.” (P5). Op individueel niveau gebeurt participatie via maatwerk en ethische reflectie:
“De eerste vraag is altijd: volgen we de mening van de cliént, of hebben we de mening van de cliént
tenminste in kaart gebracht?” (P4). Professionals benadrukken dat inspraak betekenisvol moet zijn:
“Geen valse participatie... dat je er alleen maar bij zit op de vergadering en dat is allemaal al besloten,
nee hé?” (P4). Respect, veiligheid en vertrouwen vormen daarbij de basis: “Er is voldoende veiligheid. En
zeker respect.” (P3). Tegelijk erkennen professionals dat participatie tijd, voorbereiding en vaardigheden
vraagt. Door personeelsdruk en efficiéntiedruk is het niet altijd haalbaar om elke cliént actief te
betrekken, zeker niet bij complexe beslissingen of voor mensen met beperkte communicatie-
mogelijkheden. Structurele beperkingen zoals tijdsdruk en personeelstekort maken het moeilijk om
inspraak per individu perfect te realiseren. Om inspraak toegankelijk te maken, gebruiken teams
methodische en visuele hulpmiddelen zoals pictogrammen, SMOG, spelvormen en kletskaarten: “Dat
noemen we de kletskaarten: letterlijk kletsen over bepaalde thema’s.” (P9). Deze creatieve methoden
maken inspraak mogelijk voor mensen met beperkte verbale vaardigheden, maar tonen tegelijk dat
participatie maatwerk vraagt en niet overal verankerd is. Het blijft een proces dat voortdurend moet
worden afgestemd op de persoon en de context.

Voor personen met een beperking is participatie sterk verankerd in het dagelijks leven. Het begint bij
concrete keuzes zoals maaltijden, activiteiten en persoonlijke plannen. Formele participatievormen,
zoals bewonersvergaderingen, cliéntenraden en jaarplangesprekken, worden gewaardeerd: “We
hebben een bewonersvergadering waar de ortho aanwezig is.” (G7). Sommige gebruikers nemen zelfs
deel aan audits en werkgroepen: “Ik zit in de cliéntenraad... ik doe net de audits.” (G5) en “Wij gaan zelf
op onderzoek of dat ze eigenlijk wel te goei doen over wat ze eigenlijk wilden realiseren en wij gaan dat
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zelf onderzoeken.” (G7). Daarnaast bestaan creatieve vormen van participatie, zoals het organiseren van
activiteiten of projecten: “Het idee kwam oorspronkelijk van mij, ik wil iets organiseren vanuit het media-
atelier.” (G6). Toch blijft de doorwerking van hun inbreng vaak onduidelijk. Gebruikers weten niet altijd
wat er met voorstellen gebeurt of waarom beslissingen uitblijven. Obstakels zoals gebrek aan
voorbereiding, beperkte toegang tot informatie en afhankelijkheid van begeleiders komen regelmatig
voor: “Voorbereiding kreeg ik niet echt... Ik kan niet aan de documenten.” (G3). De mate van inspraak
hangt sterk af van individuele begeleiders: “De ene begeleider doet dat toch wel beter dan de andere.”
(G3). Positieve ervaringen ontstaan vooral daar waar communicatie visueel of mondeling ondersteund
wordt, waar gebruikers voorbereid worden op overleg en waar suggesties leiden tot concrete
veranderingen, zoals een snoezelruimte: “Ik heb voor het andere huis gezorgd dat ze een soort snoezel-
ruimte hebben.” (G7).

Tegelijk komt ook schijnparticipatie voor, waarbij inspraak meer wordt ervaren als een mededeling dan
als een gezamenlijk besluitvormingsproces: “lk ben ook afgehaakt, want dat is geen gebruikersraad, dat
is iets wat ze moeten hebben om subsidies te krijgen.” (G9).

Alle perspectieven erkennen dat participatie meer is dan geinformeerd worden: het gaat om inspraak,
meebeslissen en invloed. Toch verschilt de focus. Gebruikers benadrukken autonomie en tastbare
keuzes in het dagelijks leven, terwijl professionals participatie zien als een methodiek die structureel
ingebed moet zijn. Netwerkleden benaderen het vanuit partnerschap en continuiteit, maar ervaren vaak
een kloof tussen intentie en praktijk.

Waar professionals spreken over structurele inspraak en creatieve methoden, benoemen gebruikers en
netwerkleden vooral obstakels zoals machtsverhoudingen, tijdsdruk en gebrek aan opvolging. Alle
groepen noemen gelijkaardige voorwaarden: respect, vertrouwen, toegankelijke communicatie en
structurele verankering. Waar deze aanwezig zijn, krijgt participatie betekenis; waar ze ontbreken, blijft
ze afhankelijk van goodwill.

Participatie speelt zich af op meerdere niveaus: van kleine dagelijkse keuzes en relationele interacties
tot georganiseerde overlegfora en beleidsinspraak. De betekenis ligt niet alleen in het overlegmoment
zelf, maar vooral in wat er daarna gebeurt met de stem van betrokkenen. De mate van doorwerking —
of inspraak ook echt iets verandert — blijkt het grootste knelpunt. Professionals verwijzen naar vaste
structuren en methoden, terwijl gebruikers en netwerkleden vaker het gevoel hebben dat inspraak niet
altijd leidt tot actie.

Gebruikersparticipatie bevindt zich op een continuiim tussen informeren en meebeslissen. De plaats
van een organisatie op dat continulim hangt af van cultuur, middelen, competenties en relaties. De
kwaliteit stijgt waar relationele nabijheid wordt gecombineerd met duidelijke structuren en
transparante opvolging: wanneer gebruikers vooraf worden geinformeerd, signalen zichtbaar worden
opgevolgd en communicatie op maat gebeurt. Zonder voorbereiding of terugkoppeling ontstaat het
risico op schijnparticipatie. Ook de variatie tussen afdelingen en professionals blijkt groot, wat aangeeft
dat participatie vaak persoonsafhankelijk blijft in plaats van structureel ingebed.

Toegankelijke communicatie en representatie zijn cruciale sleutels: waar taal, visuele ondersteuning of
vertegenwoordiging worden ingezet, worden ook mensen met beperkte communicatiemogelijkheden
betrokken. Tegelijk wijzen respondenten op structurele drempels: beperkte tijd, personeel en middelen,
die participatie beperken of verschuiven naar een meer informatief niveau.
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2.3.1 Het inspiratiekader voor participatie

2.3.1.1 Een cultuur waar inspraak en meebeslissen vanzelfsprekend is

Bij het netwerk blijkt inspraak zelden vanzelfsprekend. Netwerkleden geven aan dat het sterk afhangt
van hun eigen inzet: “Nee, dat is iets waar je zelf als ouder heel sterk in je schoenen moet staan.” (N1).
Toch bestaan er ook voorzieningen waar nabijheid en vertrouwen de norm zijn: “Het is een open cultuur,
je mag altijd binnenlopen.” (N2). In andere contexten wordt pas recent aan participatie gewerkt:
“Participatie zit nog niet echt in hun DNA, maar ze zetten daar nu stappen in.” (N4). Waar het goed loopt,
voelen netwerkleden zich erkend als ervaringsdeskundigen: “We voelen ons echt heel goed gehoord...
ouders als grootste specialisten.” (N3).

”

Professionals zien de cultuur van inspraak als een evolutie: “Het is aan het groeien, we komen van ver.
(P1). In sommige huizen is het letterlijk ingebed via bewonersraden en -vergaderingen (P4), maar de
aandacht voor “geen valse participatie” blijft aanwezig. Kleinschaligheid en nabijheid helpen (“Omdat
we zo kleinschalig zijn, lukt het beter.”, P7), net als toegankelijke communicatie met pictogrammen of
SMOG (P6). Tegelijk botsen ze op grenzen van tijd, personeelsformatie en efficiéntiedruk: “Niet
vanzelfsprekend aanwezig... er is altijd de flow van efficiéntie.” (P9).

Personen met een beperking ervaren inspraak wisselend. In sommige voorzieningen is het dagelijkse
praktijk: “Daarom is er een bewonersvergadering, we mogen onze mening zeggen.” (G1). Anderen
voelen zich gehoord over “alles wat belangrijk is” (G4). Waar communicatie tussen verschillende
diensten ontbreekt, loopt het mis: “Communiceren is... een ramp.” (G2). Soms gebeurt overleg enkel
formeel, “van bovenhand” (G6), of worden beslissingen genomen zonder voorafgaande bevraging:
“Meestal is het al beslist.” (G9). Tegelijk bestaan er praktijken die mensen voorbereiden en “hertalen
zodat iedereen begrijpt waarover het gaat.” (G5).

Over alle groepen heen komt naar voren dat de vanzelfsprekendheid van een participatiecultuur sterk
verschilt per team. Waar nabijheid, vertrouwen en toegankelijke communicatie samenkomen, wordt
inspraak een gewoonte; waar top-downstructuren overheersen, voelen mensen afstand en
voorzichtigheid.

Toch tonen verschillende interviews dat een cultuur van inspraak in sommige organisaties nauwelijks
aanwezig is en dat participatie vaak afhankelijk blijft van individuele goodwill. Netwerkleden en
gebruikers beschrijven situaties waarin beslissingen genomen worden zonder overleg of waarin ze zich
geen volwaardige partners voelen. Zo zegt een netwerklid: “Nee, dat is iets waar je zelf als ouder heel
sterk in je schoenen moet staan.” (N1), waarmee duidelijk wordt dat inspraak niet ingebed is, maar
bevochten moet worden. Een andere geinterviewde stelt scherp: “Er wordt wel gezegd: we gaan
samenwerken, maar dat gevoel dat we echt aanvaard worden als volwaardige partner, dat is er niet
altijd.” (N8). Bij sommige voorzieningen overheerst volgens respondenten een gesloten cultuur waarin
professionals controle behouden: “Meestal al beslist voor dat iiberhaupt inspraak is geweest.” (G9) en
“Daar staat men niet open voor participatie... Ze willen gewoon dat je zwijgt.” (G11).

Ook binnen bepaalde teams is er sprake van een efficiéntiecultuur waarin inspraak onder druk staat: “/k
vind niet dat er een cultuur is waarin dat vanzelfsprekend is... er zijn nog altijd mensen die werken in een
flow van efficiéntie.” (P9). Communicatieproblemen versterken dit gevoel van afstand, zeker bij
gebruikers met complexe noden: “Wat hier het moeilijkste is, is communiceren. Dat kunnen ze niet goed,
dat is een ramp.” (G2). Deze fragmenten tonen dat waar open dialoog, tijd en gelijkwaardigheid
ontbreken, participatie kwetsbaar wordt en vaak symbolisch blijft. De cultuur van meebeslissen blijkt
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dus niet universeel, maar ongelijk verspreid over organisaties, afhankelijk van leiding, attitude en
communicatieve toegankelijkheid.

2.3.1.2 ledereen krijgt de kans om te leren

Ondersteuning om te leren participeren is bij netwerkleden zelden structureel ingebouwd. Informatie
over rechten en mogelijkheden wordt meestal niet proactief gedeeld, waardoor participatie vaak iets is
dat men zelf moet uitzoeken: “Nee, nee, want ik had daar echt wel moeite mee en ik ben nu al iemand
die heel sterk in mijn schoenen staat.” (N1). Sommige netwerkleden benoemen expliciet dat participatie
inspanning vraagt: “Als je als ouder meer wil participeren, moet je er ook tijd in willen steken.” (N2).
Drempels zoals vakjargon en complexe communicatie bemoeilijken dit proces: “lk merk dat niet iedereen
goed mee kan, omdat er veel vakjargon gebruikt wordt.” (N2). Ook cursussen of vormingen bestaan,
maar netwerkleden worden daar niet altijd bij betrokken: “Er worden cursussen gegeven over de
driehoek ouder-cliént-voorziening, maar wij als ouders worden daar niet bij betrokken.” (N8-9).

Toch zijn er voorzieningen die kansen tot groei bieden, bijvoorbeeld via ‘ouders voor ouders’-initiatieven
of gebruikersraden: “We proberen andere ouders erbij te betrekken via ‘ouders voor ouders’.” (N3).
Positieve voorbeelden tonen dat leren samen kan gebeuren en erkenning geeft: “We zijn als collectief
overleg echt gegroeid.” (N5). Tegelijk blijft het engagement vaak afhangen van wie de energie heeft om
mee te doen, en is er weinig aandacht voor minder mondige netwerkleden: “Wie durft dat he? De
directie erbij halen en CLB.” (N4). Ook netwerkleden benoemen dat participatie tijd en oefening vraagt:
“Participatie vraagt tijd, uitleg en oefening.” (N2a) en “Tijd nodig om SMOG aan te leren, veel tijd nodig.”
(GN2). Soms ontbreekt elke ondersteuning: “Ze hebben nooit gevraagd: hoe heb je dat gedaan?
Niemand heeft mij daarover aangesproken.” (N1a). Netwerkleden leren vooral informeel en op eigen
initiatief. Structurele ondersteuning, toegankelijke communicatie en tijd om te oefenen ontbreken vaak.
Waar ruimte voor dialoog en erkenning, naast methodieken en begeleiding aanwezig zijn, groeit
participatie; zonder die steun blijft het een zware individuele inspanning. “Als ouder leren wij ook, he?
Dat is ook leren vertrouwen geven.” (N2a).

Professionals erkennen dat participatie niet vanzelfsprekend is, maar een leerproces voor zowel cliénten
als begeleiders. Ze beschrijven hoe teams en gebruikers samengroeien in dialoog en eigenaarschap: “We
proberen dat wel allemaal... heel belangrijk om te weten van: ik kan en mag hier deelnemen.” (P1). Dit
leerproces krijgt vorm via maatwerk en aandacht voor tempo: “Dat tempo van de cliént ook heel
belangrijk is om te durven meedoen.” (P3). In sommige organisaties wordt leren expliciet ondersteund
met trajecten, jobcoaches en bewonersraden: “We hebben bijvoorbeeld het inclusief eethuis... dat
faciliteert het eigenlijk al.” (P2). Daarnaast bieden teams praktische kansen, zoals kleine taken die
inspraak stimuleren: “Ze krijgen kleine taakjes zoals karton scheuren of komkommertjes schillen.” (P5).
Leren wordt gezien als wederkerig: ook begeleiders moeten ruimte en kansen geven om fouten te
maken: “Begeleiders moeten leren om ruimte te geven en kansen om fouten te maken.” (P9). Toch
gebeurt dit niet altijd systematisch en blijft het vaak afhankelijk van context en doelgroep. Bij bewoners
met ernstiger beperkingen is de leermarge beperkt: “ledereen krijgt hier eigenlijk wel de kans, maar je
weet dat die leermarge bij onze bewoners niet supergroot is.” (P6). In andere situaties verloopt leren
impliciet, via kleine stappen: “We proberen zoveel mogelijk, maar dat kan... velen zijn niet verbaal.” (P6).
Samengevat: Professionals tonen bereidheid om participatie te versterken en zetten in op maatwerk,
oefening en creatieve methoden. Toch blijft het leerproces ongelijk verdeeld en sterk afhankelijk van
context, doelgroep en beschikbare ondersteuning.
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Bij sommige gebruikers ontbreekt actieve begeleiding, waardoor participatie een formeel gegeven blijft
zonder ruimte om te oefenen of fouten te maken: “We zijn er eigenlijk niet zo heel veel mee bezig.” (G3).
In andere situaties wordt duidelijk dat participatie tijd en oefening vraagt: “Het is een zoektocht. [..] Elk
nieuw begin heeft kinderziektes.” (G5) en “ledereen moet hulp en vertrouwen krijgen om te leren
meedoen.” (G5). Waar voorzieningen expliciet investeren in voorbereiding en methodieken zoals SMOG
en pictogrammen, ontstaan concrete leerkansen. Bij projecten zoals de Stembus komt ervaringsleren
sterk naar voren: “Vooral bij de stembus, omdat wij de eerste waren, hebben we het zelf moeten doen
[..] In de andere stembussen werd er les gegeven.” (G6). Deze trajecten tonen dat ervaringsleren en peer
support een krachtige motor zijn voor participatie, waarbij sommige gebruikers zelfs een coachende rol
opnemen: “Dan ben ik zelf met de fiets naar Kampenhout gereden om het die dag te gaan uitleggen.”
(G7). Leren participeren is niet alleen een formeel proces, maar verweven in dagelijkse keuzes. In huizen
waar men actief inzet op oefening en herhaling, krijgt iedereen kansen, al blijft de leermarge beperkt.
Toch ontbreken deze kansen elders volledig: “Er is geen uitleg of oefening voorzien. Beslissingen worden
opgelegd.” (G9). Samengevat gebeurt leren participeren vooral via ervaringsleren, informele
ondersteuning en creatieve methoden. Waar tijd, voorbereiding en toegankelijke hulpmiddelen
aanwezig zijn, groeit vertrouwen en betrokkenheid; waar deze ontbreken, blijft participatie kwetsbaar
en vaak symbolisch.

2.3.1.3 Participatie is verschillend voor iedereen

Netwerkleden benadrukken dat inspraak op maat moet zijn. Niet elke ouder is even mondig: “ledereen
doet wat hij kan.” (N3). In sommige contexten is er nog geen reflex om netwerkleden te bevragen (“Men
vergeet soms te toetsen bij de ouders.”, N8), maar elders ontstaan sterke voorbeelden van maatwerk,
zoals één-op-één-overleg of ‘ouders voor ouders’-initiatieven om stille stemmen te bereiken (N5). Bij
gebruikers met ernstige beperkingen gebeurt inspraak vaak via vertegenwoordiging: “Wij voelen aan
wat goed is voor hem.” (N6).

Professionals zien maatwerk als een vanzelfsprekend uitgangspunt: “Elke cliént heeft zijn unieke hand-
leiding.” (P3). Beslissingen worden individueel bekeken en vertaald in persoonlijke weekprogramma'’s
(P4). In sommige huizen lukt dat goed dankzij kleine teams en overzicht, in andere botsen ze op
realiteitsgrenzen: “Voor elke persoon apart is ideaal, maar tijd en bezetting spelen mee.” (P6). De mate
van keuzevrijheid verschilt: “Het hangt af van leeftijd en wie er in het huis zit.” (P8).

Personen met een beperking herkennen maatwerk in hun dagelijks leven: “Alles wordt aangepast,
(naam begeleider) kijkt wie wat kan.” (G10). Ze zien dat niet iedereen hetzelfde wil of kan: “Hetzelfde
doen voor iedereen is niet mogelijk.” (G3). Sommigen worden ondersteund door anderen om hun stem
te laten horen (“lemand helpt mij om het te zeggen.”, G6), terwijl anderen aangeven dat hun mening
weinig weegt (“Participatie moet op maat, maar dat gebeurt hier niet.”, G11).

In alle groepen bestaat het besef dat participatie niet voor iedereen hetzelfde is. Het werkt vooral goed
wanneer persoonlijke voorkeuren, communicatiemogelijkheden en de geboden ondersteuning goed op
elkaar zijn afgestemd. Wanneer die afstemming ontbreekt, ervaren netwerkleden en gebruikers dat
beslissingen vaak voor hen worden genomen, in plaats van dat zij actief betrokken worden bij het
besluitvormingsproces.
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2.3.1.4 Verbondenheid

Bij het netwerk wordt verbondenheid vaak ervaren als iets dat van onderuit groeit. Netwerkleden
beschrijven hoe ze zelf bruggen bouwen via informele contacten, maar dat structurele ondersteuning
vaak ontbreekt: “Als gewone ouder is dat een hele moeilijke.” (N1). Waar begeleiders nabij en respectvol
zijn, voelen ouders zich echt gezien: “Ze zijn betrokken medewerkers, met de begeleider zelf voel ik mij
serieus genomen.” (N2). Wederzijds vertrouwen werkt als motor: “We staan niet tegenover de
voorziening, maar werken samen.” (N3). Tegelijk blijft de relatie kwetsbaar door afhankelijkheid: “Ik loop
altijd op een smalle lat.” (N8). Toch tonen voorbeelden van korte lijnen en bereikbaarheid dat nabijheid
verschil maakt: “Wij staan heel kort bij de begeleiding, we kunnen altijd bellen.” (N10).

Professionals benoemen verbondenheid als een belangrijk doel in hun werking. Ze koppelen het aan
veiligheid en respect: “Veiligheid, dat is de basis. En zeker respect naar de cliént.” (P3). Teams streven
naar een warme en nabije cultuur (“We willen echt inclusief zijn.”, P4) en proberen conflicten snel te
herstellen: "Ruzietjes lossen we direct op.” (P7). Ze erkennen wel dat verbondenheid niet in elk team
vanzelfsprekend is (“Er is nog veel werk aan.”, P1) en dat nabijheid soms dreigt te vervallen in
overbescherming: “Er is veel respect, maar soms te zorgend.” (P9).

Voor personen met een beperking is verbondenheid voelbaar in het dagelijks samenleven: “We zijn
samen een team, dus we blijven ook een team.” (G7). Ze waarderen directe communicatie: “Zeg het in
de persoon zijn gezicht, niet achter de rug.” (G1). De band is persoonsafhankelijk: “Met een paar
begeleiders wel, maar niet met iedereen.” (G3). Wanneer er wederzijds respect is, groeit vertrouwen:
“Dat maakt dat ik vertrouwen heb, omdat er respect is.” (G5). Toch melden sommigen breuken: “Het
vertrouwen in de organisatie is klein.” (G9).

Over de drie groepen heen blijkt verbondenheid aanwezig maar broos. Ze ontstaat uit nabijheid, respect
en open communicatie, maar blijft gevoelig voor afhankelijkheidsverhoudingen en wisselende team-
dynamiek.

2.3.1.5 Samenhorigheid

Netwerkleden ervaren samenhorigheid vooral tijdens gezamenlijke momenten: “De activiteiten die ze
soms over alle groepen heen organiseren, dat is wel leuk.” (N1). Zulke initiatieven geven tijdelijk een ‘wij-
gevoel’, maar verdwijnen zonder vervolg. Daarom pleiten sommigen voor een ouderraad met mandaat:
“Er moet eigenlijk een ouderraad komen.” (N1). In de praktijk verloopt verbinding vaak via begeleiders:
“Ze zijn echt betrokken medewerkers.” (N2). Sommige netwerkleden ervaren sterke samenwerking in
raden (“We vormen één front, verantwoordelijk voor dlle kinderen.”, N3), terwijl anderen botsen op
beslissingen zonder consultatie (N4) of op lage participatie (“Weinig interesse van de buitenstaanders.”,
N10).

Professionals beschrijven samenhorigheid als een manier van werken: “We gaan het samen aangaan,
plannen en doen.” (P3). De mate waarin dat lukt verschilt per team: “In de ene afdeling is dat heel sterk,
in de andere minder.” (P1). Kleine groepen met een gedeelde opdracht tonen dat het kan: “We
bespreken zelfs de fooienpot samen met bewoners.” (P5). Tegelijk merken sommigen dat er weinig
expliciet rond participatie wordt samengewerkt: “We werken wel samen rond problemen, maar niet
rond inspraak.” (P9).

Gebruikers beleven samenhorigheid in hun leefgroep of raad. “We hebben acht vertegenwoordigers,
één van elk huis.” (G7). Dat schept herkenning en verbondenheid. Co-creatie — zoals samen een logo
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ontwerpen — versterkt het gevoel erbij te horen (G7). Toch zijn er ook minder goede ervaringen: “Dat is
geen gebruikersraad, ze luisteren eigenlijk niet.” (G9).

Samenhorigheid ontstaat wanneer kleine groepen met gedeelde doelen actief samenwerken en merken
dat hun input daadwerkelijk invloed heeft. Deze samenhorigheid verdwijnt echter wanneer er geen
regelmatig contact of terugkoppeling is, of wanneer overleg eenrichtingsverkeer wordt, waarbij alleen
één kant spreekt.

2.3.1.6 Weten dat het werkt

Voor netwerkleden is participatie pas betekenisvol wanneer ze merken dat er iets met hun inbreng
gebeurt. “Wie dat er beslist, dat is niet duidelijk.” (N1). Sommigen geven aan dat ze niets terug horen:
“Ik zeg iets en hoor daar maanden niks van.” (N2). Waar er wel opvolging is, wordt dat sterk
gewaardeerd: “Er wordt iets mee gedaan, er is opvolging en terugkoppeling.” (N2). In enkele
voorzieningen leidde input van netwerkleden tot concrete veranderingen zoals Familienet of jaarlijkse
oudercontacten (N3). Blokkades ontstaan wanneer voorstellen blijven liggen of de beslissers
onzichtbaar zijn (N8/N9).

Professionals beschrijven hoe ze proberen terug te koppelen: “We nemen vragen ter harte en koppelen
transparant terug.” (P1). In sommige huizen loopt dat goed: “Er wordt verwerkt, en er komt verslag.”
(P2). Kleine resultaten maken het tastbaar: “Na de bewonersvergadering was er plots een visbak.” (P5).
Tegelijk is niet iedereen overtuigd dat het overal gebeurt.

Gebruikers herkennen effect wanneer resultaten zichtbaar zijn: “Als het te lang duurt, blijf ik het zeggen,
en dan krijg ik mijn goesting.” (G2). Soms komen veranderingen snel (G6), maar vaak duurt het lang: “Je
merkt het pas jaren later.” (G5). Enkelen wijzen op onduidelijkheid: “lk weet niet wat er met de
voorstellen gebeurt.” (G8).

‘Weten dat het werkt’ hangt dus af van zichtbare opvolging en communicatie over beslissingen. Waar
feedback snel en duidelijk komt, groeit vertrouwen; waar stilte volgt, verzwakt het geloof in inspraak.

2.3.1.7 Duidelijkheid

Binnen het netwerk is de ervaring met duidelijkheid uiteenlopend. Sommige netwerkleden weten niet
wie verantwoordelijk is: “Wie is daar nu de hoofdverantwoordelijke?” (N1). Anderen krijgen wel een
overzicht van contactpersonen, maar blijven met vragen over beslissingsbevoegdheid: “Wie beslist nu
juist?” (N2). Netwerkleden waarderen transparantie: “De directrice betrekt ons en wij mogen vragen
stellen.” (N10). Tegelijk blijft pre-informatie soms uit, waardoor overleg voelt als mededeling: “We
kregen vroeger geen informatie over wat er gezegd ging worden.” (N4). Over financiéle beslissingen en
bestuursniveaus heerst onduidelijkheid: “Daar hebben wij totaal geen inspraak.” (N8/N9).

Professionals trachten duidelijkheid te scheppen via infobladen, nieuwsbrieven of overzichtslijsten van
wie wat doet (P1, P3). Ze benoemen vaste aanspreekpunten per domein (“Dagwerking bij X, wonen bij
Y.”, P5). Toch zijn er hiaten bij vervangingen en in de zichtbaarheid van de hele beslisketen tot aan de
raad van bestuur (P9).

Gebruikers ervaren duidelijkheid vooral via uithang en agenda’s: “Ze hangen het altijd uit, dat is voor
iedereen duidelijk.” (G1). Maar niet iedereen weet wanneer beslissingen vallen: “Je weet dat soms op
het laatste moment.” (G2). In sommige huizen is transparantie sterk (“Alles wordt uitgepraat in de
stafvergadering.”, G10), elders afwezig: “Geen helderheid, geen transparantie... absoluut niet.” (G9).
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De mate van duidelijkheid hangt af van voorspelbare communicatie en de zichtbaarheid van
besluitvormers. Dit betekent dat degenen die de beslissingen nemen, actief communiceren en
transparant zijn over hun keuzes. Wanneer informatie op tijd wordt gedeeld, gemakkelijk te begrijpen
is en op een herkenbare manier wordt gepresenteerd, voelen mensen zich meer betrokken.

2.3.1.8 Elke keer evaluatie

Veel netwerkleden geven aan dat structurele evaluatie ontbreekt: “Na de vakantiewerking wordt er
geen evaluatie gedaan.” (N1). Vaak moet men zelf navragen of iets goed liep: “Ik moet het wel zelf
vragen.” (N4). In enkele voorzieningen worden afspraken wel opgevolgd en bijgestuurd: “Er wordt
blijvend opgevolgd en bijgestuurd.” (N3). Informele kanalen, zoals WhatsApp, functioneren soms als
spontane evaluatie (N6/N7).

Professionals erkennen dat er weinig vaste evaluatiemomenten zijn: “Op vlak van participatie gebeurt
dat eigenlijk te weinig.” (P1). Toch bestaan er diverse vormen: jaarlijkse bevragingen, teamreflecties of
evaluaties bij einde van een traject (P8/P10). De terugkoppeling gebeurt echter niet altijd consequent:
“Dat hangt af van begeleider en context.” (P9).

Voor gebruikers is het beeld verdeeld. In sommige huizen worden vorige verslagen hernomen: “We
kijken altijd eerst wat er vorige keer gezegd was.” (G2). Anderen merken vooruitgang: “We vroegen hoe
we beter konden vergaderen, nu is het beter.” (G10). Toch ervaren velen dat evaluatie zelden structureel
is: “Eigenlijk niet, enkel de bewonersvergadering en dat is alles.” (G1).

Evaluatie gebeurt dus vaak ad hoc of informeel. Waar ze vaste vorm krijgt, versterkt dat transparantie
en continuiteit; waar ze ontbreekt, verdwijnt inspraak snel in de routine.

2.3.2 Elementen buiten de 8: wat komt nog naar voren?

Personen met een beperking noemen participatie tijd- en tempogevoelig: “Het draait allemaal rond de
tijd... Tijd nemen voor elkaar en tijd geven aan elkaar.” (G5). Ze willen ook achteraf kunnen aanvullen:
“Soms kom ik er later nog op.” (G3). Toegankelijke informatie blijft cruciaal, maar gebeurt niet altijd: “Ik
kan niet aan de documenten, ik vroeg om die per mail te krijgen.” (G3). Alternatieve vormen zoals een
boekje met pictogrammen of SMOG ondersteunen participatie (G7, G10). Inclusie van niet-sprekende
personen vergt bewuste hulpmiddelen (foto’s/tekst, SMOG) (G10). Contact met anderen en zelf keuzes
maken zijn belangrijk, dat reikt voor sommigen tot zeggenschap in de match met begeleiders: “lk geef
begeleiding drie afspraken en dan beslis ik of een begeleider bij mij past.” (G5). Ze benoemen ook de
waarde van informele ontmoetingen (“tussen pot en pint”), bijvoorbeeld door andere leden van
gebruikersraden in andere organisaties te willen ontmoeten en van meedenken buiten de voorziening
en op diverse domeinen in de samenleving: “Als de stad iets wil bouwen, moeten ze ons betrekken.”
(G8). Emotionele veiligheid en steun worden expliciet benoemd als belangrijke voorwaarden: “Ik leef
van contacten... als het moeilijk gaat, help mij.” (G8). Transparantie en inzicht in het systeem bepalen
de ruimte: “Je kunt pas echt participeren als je ook weet hoe het in elkaar zit.” (G9), met grenzen door
wachtlijsten/budget (G4). Zelfbeschikking over het eigen engagement is essentieel: “Ze willen voor mij
ook beslissen of ik ook nog mocht participeren in die raad... Maar ik wil dat zelf beslissen.” (G6).

Professionals wijzen op verschillende zaken. Duurzaamheid vraagt verankering en continuiteit: “Wat in
beweging gezet is moet je kunnen blijven doen... niet dat het stopt als de middelen wegvallen.” (P1);
“Vasthouden in die werkgroepen” (P2), met oog voor wet- en regelgeving (P4). Tijd, middelen en
voldoende bezetting zijn harde randvoorwaarden: “Participatie vraagt enorm veel tijd.” (P9); “Dat
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vraagt echt veel... een investering en keuzes maken.” (P10). Sensitiviteit en responsiviteit, zeker bij (niet-
verbale) gebruikers, zijn cruciaal: “Hoe moet ik mij aanpassen voor die persoon.” (P6). Creativiteit en
variatie helpen: “Cliénten mee de sollicitatiegesprekken laten doen” (P2); “Verscheidenheid aan opties
is... belangrijk.” (P3). Kleinschaligheid en huiselijkheid faciliteren korte lijnen: “Korte communicatie-
liinen” (P7). Mentale openheid, vertrouwen en kunnen loslaten zijn nodig bij begeleiders: “Er moet een
bepaalde wil zijn om erover na te denken.”; “Begeleiders moeten leren loslaten.” (P9). Teamleren en
intervisie ondersteunen afstemming (P6). Tegelijk blijft de balans autonomie-veiligheid een dagelijkse
afweging (P6). Toegankelijkheid en betaalbaarheid spelen mee (P1-P2; P5), net als innovatieve
communicatiehulpmiddelen, bv. “een vertaalapp... voor gasten die moeilijk te begrijpen zijn.” (P8).

Netwerkleden vragen systematische en proactieve bevraging (N1) én actieve betrokkenheid: “Dat je
gewoon als ouder ook eens mee kunt doen.” (N1). De emotionele impact vraagt erkenning: “Het is niet
altijd gemakkelijk... en dat aspect wordt niet bekeken.” (N1). Eenvoudige taal, tijdige opvolging en
psychologische veiligheid zijn de basis: "Ik zeg soms iets en dan hoor ik daar maanden niks meer van.”
(N2). Men wil regelmaat en voorspelbaarheid in terugkoppeling: “Om de 3 jaar... ik vind dat misdadig
om dat zo lang te laten duren.” (N3) — en ziet digitale communicatie als randvoorwaarde: “Familienet...
heeft heel veel in beweging gebracht.” (N3); “Een chatfunctie... zou helpen.” (N5). Informele
ontmoetingen en peer support (“avondcafé”, “ouders voor ouders”) versterken de draagkracht (N3; N5).
Vroegtijdige betrokkenheid in besluitvorming is gewenst (N4). Middelen en personeel bepalen
haalbaarheid: “Als daar geen middelen zijn... dan gaat dat niet lukken.” (N4); “Er zou meer staf moeten
zijn.” (N7). Basiscondities (veiligheid/netheid) en stabiliteit in personeel wegen door (N7; N8/9).
Netwerkleden vragen preventief en proactief werken i.p.v. brandjes blussen (N8/9) en meer

transparantie, ook financieel, plus erkenning van ervaringskennis (N10).

Over de groepen heen keren dezelfde thema’s terug: tijd en middelen als randvoorwaarde,
toegankelijke communicatie op maat, stabiliteit in personeel, informatie, en psychologische veiligheid.
Informele en digitale kanalen vullen formele structuren aan. Participatie strekt zich uit voorbij de
voorziening tot maatschappelijke participatie/inclusie en vraagt vertrouwen, tempo en continuiteit om
echt duurzaam te worden.

Binnen de drie betrokken perspectieven komen daarnaast verschillende accenten naar voren.

Gebruikers leggen de nadruk op zelfbeschikking, zoals het kunnen kiezen van een begeleider en het
stellen van grenzen aan engagement. Daarnaast hechten ze belang aan een zekere vrije ruimte in hun
traject. Op het vlak van instrumentarium vragen zij om concrete hulpmiddelen, zoals SMOG-
methodieken en pictogrammen. In de risicobalans benadrukken gebruikers het belang van vertrouwen
en ruimte, en uiten ze bezorgdheid over een heersende angstcultuur.

Professionals focussen vooral op de haalbaarheid van hun werk, rekening houdend met beschikbare tijd,
teamcapaciteit en regelgeving. Ze benadrukken het belang van professionele sensitiviteit in hun aanpak.
Wat betreft instrumentarium denken zij aan het inzetten van technologie en het stimuleren van
teamleren. In de risicobalans ligt hun aandacht bij het evenwicht tussen autonomie en veiligheid.

Netwerkleden benadrukken vooral de nood aan emotionele erkenning, proactieve communicatie,
gehoord worden, opvolging van hun signalen en een zekere systematiek, bijvoorbeeld via vaste
contactmomenten. Op het vlak van instrumentarium denken zij aan digitale platformen en financiéle
transparantie. Ook zij vragen in de risicobalans om vertrouwen en ruimte, en wijzen op signalen van een
angstcultuur binnen het systeem.
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3 Inspirerende praktijken, verbeterpunten en dromen voor de toekomst

In deze sectie wordt ingegaan op de derde onderzoeksvraag: “Welke inspirerende praktijken, verbeter-
punten en dromen voor de toekomst komen naar voren op het vlak van participatie?” Om deze vraag te
beantwoorden, worden de inzichten samengebracht uit werkpakketten 1, 2, 3 en 4. Vanuit werkpakket
1 vertrekken we met de theoretische en beleidsmatige perspectieven die richting geven aan de
ontwikkeling van participatie. De gegevens uit werkpakket 2 en 3 tonen vervolgens hoe betrokkenen in
de praktijk — zowel professionals als personen met een beperking — bestaande sterktes, knelpunten
en toekomstbeelden benoemen. In werkpakket 4 worden deze inzichten verder verdiept via
gezamenlijke reflecties met ervaringsdeskundigen, waarin wordt gezocht naar haalbare verbeteringen
en inspirerende toekomstbeelden.

3.1 Werkpakket 1: literatuuronderzoek

Dit hoofdstuk geeft een overzicht van wat de literatuur ons leert over de drempels en randvoorwaarden
voor betekenisvolle participatie van personen met een beperking. Het bespreekt eerst de structurele en
beleidsmatige uitdagingen die participatie kunnen afremmen, gevolgd door organisatorische en
interpersoonlijke obstakels die zichtbaar worden in de dagelijkse praktijk. Daarna wordt ingegaan op de
veranderopdracht voor professionals en het belang om symbolische betrokkenheid of ‘tokenism’ te
vermijden.

Vervolgens worden werkzame principes en handelingsperspectieven beschreven: welke randvoor-
waarden participatie mogelijk maken, welke basishouding essentieel is, en hoe participatief ontwerp
een krachtig middel kan zijn om gebruikers vanaf het begin te betrekken. Tot slot wordt stilgestaan bij
de rol van ervaringskennis en bij omgevings- en persoonsgerichte strategieén die participatie
versterken.

3.1.1 Uitdagingen bij participatie

3.1.1.1 Structurele en beleidsmatige drempels

Participatie staat of valt met hoe beleid wordt ingericht en geborgd. In veel contexten blijft participatie
steken op het niveau van intenties: organisaties formuleren ambities, maar missen heldere
verantwoordelijkheden, indicatoren en systematiek om vooruitgang te volgen. Zonder prestatie-
indicatoren, rapportage-eisen en handhavingskaders is het moeilijk om van ‘willen’ naar ‘doen’ te gaan
(Karr et al., 2020). Bovendien scoort bestaand beleid vaak zwak op implementatie: actieplannen zijn
onvoldoende concreet, budgetten niet toegewezen en evaluatie-instrumenten ontbreken of zijn
versnipperd. Dat maakt leren en bijsturen lastig (Jolley et al., 2018; Lang et al., 2019).

Daarbij spelen culturele en sociale factoren een doorslaggevende rol. Participatie balanceert tussen
herverdeling (middelen en ondersteuning) en erkenning (rechten, autonomie). Waar vooroordelen over
capaciteiten van mensen met een handicap blijven bestaan, remmen ze de feitelijke toegang tot
besluitvorming en publieke rollen (Kim et al., 2017; Sherlaw & Hudebine, 2015). Een robuuste aanpak
vraagt daarom om gedeelde agendering: niet alleen meedoen in het oplossen van problemen, maar mee
bepalen wat het probleem is, welke kennis telt en hoe besluiten tot stand komen. Dat verhoogt
relevantie én legitimiteit van beleid (Quick & Feldman, 2011).
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3.1.1.2 Organisatorische en interpersoonlijke obstakels

Op organisatieniveau botsen participatieprocessen vaak op ad-hoc werkwijzen, tijdsdruk, onduidelijke
rollen en schaarse middelen. In belangenorganisaties zien we hoe individuele (vaardigheden,
zelfvertrouwen), relationele (conflicten, machtsverhoudingen) en organisatorische factoren (middelen,
processen) elkaar versterken en participatie kunnen uithollen (Radermacher et al., 2010). Praktische
toegankelijkheid is hier geen detail maar voorwaarde: bereikbare locaties, vervoer, tolken, ‘easy read’
documenten, digitale alternatieven, en ondersteuning ter plekke (Frawley & Bigby, 2011). Discriminatie
en ongelijke benadering verkleinen bovendien politieke participatie; tegelijk kan ervaren onrecht juist
mobiliseren, bijvoorbeeld richting protest of contact met politici (Mattila & Papageorgiou, 2017).

3.1.1.3 De veranderopdracht voor professionals

Een duurzame participatiecultuur vergt een verschuiving van paternalisme naar partnerschap.
Professionals worden mede-regisseurs die kennis delen, macht verdelen en met gebruikers besluiten
vormgeven. Dat vraagt om transparante communicatie, gedeelde besluitvorming en het expliciet
herdenken van rolopvattingen (Femdal et al., 2017). Tegelijk is participatie cultureel ingebed: wat ‘actief
meedoen’ betekent verschilt per context. Benaderingen moeten daarom flexibel en cultureel responsief
zijn (Tang et al., 2018). Hybride werkvormen brengen extra uitdagingen (minder informele uitwisseling),
maar ook kansen voor digitale toegankelijkheid, mits organisaties investeren in begrijpelijke formats,
technische ondersteuning en duidelijke afspraken (Ressi et al., 2024).

3.1.14 Voorkom ‘tokenism’

Zonder reéle invloed dreigt symbolische betrokkenheid. Mensen met (verstandelijke) beperkingen
krijgen vaker een plaats in raden of commissies, maar zonder tijd, ondersteuning en mandaat blijft dat
decoratief (Beckwith et al., 2016). Dan reproduceert participatie bestaande machtsverhoudingen in
plaats van ze te corrigeren (Bennett et al., 2021), en kan schijn-inclusie zelfs nieuwe uitsluitingen creéren
(Glimmerveen et al., 2021). Participatie is dus géén PR-instrument maar een normatief uitgangspunt dat
structureel moet worden geborgd.

3.1.2 Werkzame principes en handelingsperspectieven

3.1.2.1 Zelfbeschikking

Om participatie zinvol te maken zijn randvoorwaarden noodzakelijk. Mensen nemen pas deel wanneer
zij het onderwerp relevant vinden en het gevoel hebben dat hun bijdrage verschil maakt (Ife, 1995).
Toegankelijke structuren, voldoende informatie en ondersteuning zijn daarbij cruciaal (Laurian, 2003).

Zelfbeschikking speelt hierin een centrale rol: autonomie, verbondenheid en competentie vormen de
basis voor duurzame participatie (Burke et al., 2018; Cegarra et al., 2023). Wanneer deze voorwaarden
vervuld zijn, kan participatie uitgroeien tot meer dan een formele verplichting, namelijk tot een levend
proces waarin mensen daadwerkelijk invloed ervaren.

3.1.2.2 Een participatieve basishouding

Effectieve participatie begint bij houding en routine. Samenwerking met gebruikers—bijvoorbeeld via
adviescommissies of als mede-onderzoekspartner—zorgt dat oplossingen contextgevoelig blijven en
beter aansluiten op reéle noden (Armas et al., 2023; Warfield et al., 2022). Omgevingsaanpassingen
(sociaal, fysiek, attitudinaal) zijn cruciaal: participatie is altijd het resultaat van ‘persoon x omgeving’
(Ginis et al., 2017; Imms, 2020). Tussen theorie en praktijk helpt gerichte ‘knowledge translation’:
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roadmaps, formats en interventies waarmee teams systematisch leren en verbeteren (Anaby et al.,
2021; Granlund & King, 2021). ‘Tinkering’—samen experimenteel bijstellen—werkt als kwaliteitsmotor,
op voorwaarde dat organisaties investeren in training en capaciteitsopbouw (Anaby et al., 2018;
Heerings et al., 2021).

3.1.2.3 Participatief ontwerp

Door mensen met een handicap vanaf het begin volwaardig te betrekken bij het ontwerpen van
diensten, ruimtes en technologie ontstaat meer bruikbaarheid én eigenaarschap. Dat vraagt een
rechten-gebaseerde, multidisciplinaire aanpak en aandacht voor de toegankelijkheid van het proces zelf
(taal, tempo, formats) én voor machtsbalans en besluitvorming (Bonacin et al., 2019; Hodson et al.,
2023; May, 2024; Quintero, 2020; Raman & French, 2021; Standley et al., 2022).

3.1.24 Ervaringskennis als fundament voor participatie

Ervaringskennis, de kennis die voortkomt uit het leven met een beperking, ziekte of zorgervaring, vormt
een cruciale pijler voor betekenisvolle participatie in zorg en beleid. In de literatuur wordt participatie
niet louter gezien als een procedureel instrument, maar als een normatief principe dat gelijkwaardigheid
en empowerment centraal stelt (Ailey et al., 2024). Het benutten van ervaringskennis doorbreekt
traditionele machtsverhoudingen en zorgt ervoor dat beleid en praktijk aansluiten bij de leefwereld van
betrokkenen.

Op micro-niveau versterkt ervaringskennis de autonomie van cliénten door hen actief te betrekken bij
beslissingen over hun eigen zorgtraject (Boardman, 2017; Golub-Victor et al., 2022). Dit draagt bij aan
zelfregie en vermindering van stigma. Op meso-niveau wordt ervaringskennis ingezet via co-design en
co-creatie in organisaties, waardoor zorgprocessen beter afgestemd worden op gebruikersbehoeften
(Castro et al., 2018; Oborn et al., 2019). Hier ligt de uitdaging in het structureel verankeren van deze
samenwerking en het vermijden van tokenisme. Op macro-niveau speelt ervaringskennis een rol in
beleidsontwikkeling en adviesraden. Het wordt erkend als een mensenrechtelijke basis voor inclusieve
besluitvorming, vooral bij jongeren en kwetsbare groepen (Franks et al., 2022; Kirkegaard, 2022).

De literatuur benadrukt dat participatie pas betekenisvol is wanneer ervaringskennis gelijkwaardig
wordt behandeld naast professionele en wetenschappelijke kennis (Oborn et al., 2019). Dit vraagt om:

o Toegankelijkheid en informatievoorziening (Franks et al., 2022)

o Duidelijke rolafspraken en ondersteuning voor ervaringsdeskundigen (Golub-Victor et al.,
2022)

o Budget en tijd om participatie mogelijk te maken (Franks et al., 2022)
e Erkenning van ervaringskennis als volwaardige kennisbron (San et al., 2024)

Hoewel de inzet van ervaringskennis veelbelovend is, wijzen studies op risico’s zoals rolonduidelijkheid,
machtsverschillen en het gevaar dat participatie wordt gereduceerd tot een symbolische handeling
(Ailey et al., 2024; Oborn et al.,, 2019). Structurele verankering en cultuurverandering binnen
organisaties zijn daarom noodzakelijk.
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3.1.2.5 Omgevings- én persoonsgerichte strategieén

Omgevings- en persoonsgerichte strategieén zijn cruciaal voor de participatie van personen met een
handicap. Deze strategieén richten zich zowel op het aanpassen van de omgeving als op het ontwikkelen
van persoonlijke vaardigheden en capaciteiten, waarbij beide elementen samenwerken om inclusie te
bevorderen. Het versterken van medezeggenschap en participatie vereist daarom interventies die de
fysieke, sociale en organisatorische context aanpassen om betekenisvolle betrokkenheid bij beslissingen
over zorg en leven mogelijk te maken. Een belangrijk aspect is training en empowerment van
ondersteuners. Het trainen van professionals en netwerkleden om voorkeuren en behoeften te
herkennen en te ondersteunen bevordert keuzevrijheid en autonomie. Het delen van deze kennis
binnen zorgteams versterkt de kwaliteit van ondersteuning (Kuld et al., 2023). Beleidsinterventies zoals
personeelstraining, peer-mentorschap en bewustwording dragen bij aan een inclusieve organisatie-
cultuur (Yoo et al., 2022).

Aan de persoonsgerichte kant zijn strategieén zoals tijdmanagement en het benutten van intrinsieke
motivatie en vaardigheden van groot belang voor het verbeteren van participatie (Ornella et al., 2024).
Mensen met een handicap die hoge niveaus van autonomie en een interne locus of control ervaren,
nemen vaak meer actief deel aan hun omgeving (Almqvist & Granlund, 2005). Daarnaast is het opstellen
van een persoonlijk plan, waarin individuele doelen en behoeften worden benadrukt, een krachtige
manier om participatie te bevorderen (Claes et al., 2010; Carvalhais et al., 2023).

3.2 Werkpakket 2: het surveyonderzoek

Dit werkpakket brengt inzichten samen die werden verzameld via een set open surveyvragen, waarop
de deelnemende organisaties uitgebreid hebben geantwoord. De analyse richt zich op vier inhoudelijke
luiken.

Het eerste luik verkent inspirerende praktijken, waarin organisaties beschrijven welke aanpakken of
ervaringen zij als waardevol of succesvol beschouwen. Vervolgens worden uitdagingen en groeikansen
in kaart gebracht, met aandacht voor drempels, knelpunten en mogelijke richtingen voor verdere
ontwikkeling. Het derde luik belicht de noden en randvoorwaarden die organisaties aangeven om
participatie duurzaam en werkbaar te kunnen vormgeven. Tot slot wordt ingegaan op de droomvraag,
waarin organisaties de ruimte kregen om hun ideale toekomstbeeld of gewenste evolutie te schetsen.

Eerst en vooral wordt een oplijsting van de kernideeén van de survey weergegeven, daarna bespreken
we alle onderdelen meer volledig.

e |Inspirerende praktijken

o Participatie op microniveau: Gebruikers beslissen mee over dagelijkse keuzes (kledij,
activiteiten, kamer, maaltijden) en over hun ondersteuningsplan; methodieken stimuleren
zelfregie en “kleine risico’s nemen”.

o Groepsparticipatie: Inspraak via bewonersvergaderingen, kringgesprekken, gebruikersraden
en thematische overlegmomenten zoals ‘Zoete Zeg’; soms ook deelname aan onderzoek.

o Participatie op organisatieniveau: Gebruikers denken mee via raden, werkgroepen,
bevragingen en klachten-/suggestiekanalen die gezien worden als vorm van participatie;
sommige organisaties koppelen dit aan buurtgerichte projecten.

o Methodieken & kanalen: Mix van 1-op-1 gesprekken, MDQ'’s, tevredenheidsmetingen, kleine
werkgroepen en bouwteams, ondersteund door communicatie via website en sociale media.
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o

Emancipatorische houding: Respect, autonomie, mondigheid en nabijheid staan centraal;
gebruikers “mogen proberen, al lukt iets niet meteen”.

Uitdagingen en groeikansen

(¢]

Complexe doelgroep: Cognitieve en communicatieve beperkingen bemoeilijken formele
inspraak; teams zoeken balans tussen grenzen en participatie.

Tijdsdruk & middelen: Hoge werkdruk en personeelstekort beperken de ruimte voor
participatie; formelere vormen verdwijnen soms naar de achtergrond.

Bereik & motivatie: Niet alle gebruikers of netwerken voelen zich aangesproken; mobiliteit,
energie en motivatie vormen drempels.

Formeel versus informeel: Informele communicatie werkt vaak krachtiger dan formele raden,
al blijven deze belangrijk.

Ongehoorde stemmen: Mondige gebruikers domineren soms; kwetsbare profielen en
vertegenwoordigers bereiken blijft een uitdaging.

Visie & methodiek: Participatie verschilt sterk tussen teams; gebrek aan gedeelde visie en
heldere afspraken (“wie hakt de knoop door?”).

Noden en randvoorwaarden

o

Cultuur & strategie: Participatie moet ingebed worden in strategisch beleid en dagelijkse
praktijk; professionals hebben vorming nodig.

Structuur & methodiek: Vraag naar eenduidige, laagdrempelige en flexibele methodieken,
eventueel ondersteund door professionals.

Inclusieve vertegenwoordiging: Meer aandacht voor gebruikers met ernstige beperkingen;
nood aan andere vormen van samenstelling van raden.

Middelen & verankering: Participatie vraagt tijd en beleidsmatige borging.

Evaluatie & opvolging: Nood aan consequente terugkoppeling, duidelijke procedures en
betere doorstroom van besluiten.

Meerdere kanalen: Voorkeur voor kleinere, doelgroepgerichte participatiegroepen in plaats
van één algemene raad.

Droom voor de toekomst

o

Participatie als rode draad: Participatie vormt het uitgangspunt van alle processen en
kwaliteitsdocumenten.

Meer tijd & continuiteit: Ruimte voor langdurige, doorlopende ondersteuning en dialoog
zonder wachttijden of strikte beperkingen.

Cocreatie: Gebruikers zitten vanaf het begin mee aan tafel bij alle beslissingen; begeleiders
ondersteunen als coach.

Maatwerk voor kwetsbare groepen: Participatie afgestemd op mogelijkheden, met oog voor
begrijpelijkheid en belasting.

Laagdrempelige inspraak: Informele momenten zoals een maandelijks “praatcafé” stimuleren
verbondenheid en veilige inspraak.

Samenwerking over sectoren: Meer samenwerking “over de hokjes heen” en flexibele
budgetten voor inclusieve participatie.
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3.21 Inspirerende praktijken

Participatie op microniveau: dagelijkse keuzes en zelfregie

De open antwoorden bevatten talloze voorbeelden van participatie op microniveau: kleine, dagelijkse
beslissingen waarin gebruikers actief betrokken worden. Respondenten verwezen bijvoorbeeld naar
keuzes rond kledij, activiteiten, vervoer of “of iemand een koffie wil drinken”, maar ook naar inspraak in
het weekschema, de kamerinrichting en maaltijden.

Veel organisaties gaven aan dat gebruikers worden betrokken bij intakegesprekken, de individuele
dienstverleningsovereenkomst en de bespreking van het handelingsplan (MDO). De persoonlijke
begeleider wordt vaak benoemd als vertrouwenspersoon die “de belangen van de cliént behartigt”.

Respondenten rapporteerden ook methodieken op individueel niveau, zoals wensenboekjes in
vroegtijdige zorgplanning, de Personal Outcome Scale, tevredenheidsbevragingen of ‘mijn plan’. Eén
organisatie beschreef dit als het stimuleren van “zelfregie, vertrouwen en kleine risico’s nemen” om groei
mogelijk te maken.

Participatie op groepsniveau: samen stemmen bundelen

Op groeps- of leefgroepniveau kwamen veel verwijzingen naar bewonersvergaderingen, kring-
gesprekken en formele of informele overlegmomenten. Organisaties beschreven tweemaandelijkse
gebruikersraden, maandelijkse bewonersraden per woonunit en overlegvormen waarin ook
vertegenwoordigers of netwerkleden aanwezig zijn.

In deze groep antwoorden werd duidelijk dat inspraak vaak thematisch wordt georganiseerd. Zo werd
verwezen naar overlegmomenten zoals ‘Zoete Zeg’, talentgestuurde activiteiten (zoals quizzen of
kunstprojecten), en participatie in kwaliteitsverbetering via reflectietafels en evaluaties.

Ook participatie in onderzoek kwam voor, bijvoorbeeld deelname aan projecten binnen de Academische
Werkplaats Sociale Inclusie.

Participatie op organisatieniveau: meedenken met beleid

De survey bevatte ook voorbeelden van participatie op het beleidsniveau van een organisatie.
Gebruikersraden worden vaak genoemd als formele plek waar inhoudelijke en organisatorische thema’s
besproken worden.

Meerdere respondenten beschreven hoe gebruikers meedenken via werkgroepen, feedbackkanalen
(mail, website, sociale media) en bevragingen. Participatie kan zowel rechtstreeks (focusgroepen,
ervaringsmetingen) als onrechtstreeks (feedbackprocedures die als inbreng worden gezien, suggesties
via brief of website) verlopen.

Sommige organisaties koppelen participatie aan bredere maatschappelijke betrokkenheid, bijvoorbeeld
door buurtgerichte projecten zoals een bloemenplukweide of rondleidingen voor lokale kleuterscholen.
Methodieken en kanalen voor participatie

Uit de thematische analyse blijkt een breed scala aan gebruikte methodieken. De meest voorkomende
zijn individuele gesprekken met (aandachts)begeleiders, bewonersvergaderingen, gebruikersraden en
multidisciplinaire overlegmomenten.
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Daarnaast worden tevredenheids- en impactmetingen genoemd, talentgerichte trajecten, kleine werk-
groepen en bouwteams waarin gebruikers, netwerkleden en professionals samenwerken aan toeganke-
lijkheid.

Communicatiekanalen zoals websites, nieuwsbrieven en sociale media worden gebruikt om

betrokkenheid te ondersteunen. Verschillende respondenten gaven aan dat “een kleine werkgroep
sneller schakelt bij hoogdringende kwesties”, wat de nood aan flexibele structuren illustreert.

Emancipatorische grondhouding

Aan de basis van veel beschreven praktijken ligt een duidelijke visie op gelijkwaardigheid en autonomie.
Respondenten benadrukten respect, vrijheid en nabijheid, bijvoorbeeld door gebruikers toe te laten
deel te nemen aan activiteiten buiten de voorziening of door open communicatie te stimuleren.

Verschillende antwoorden verwezen expliciet naar het aanmoedigen van weerbaarheid, mondigheid en
vertrouwen, en naar het creéren van een veilige relatie om moeilijke onderwerpen bespreekbaar te
maken.

Het idee dat kleine risico’s kansen bieden, kwam herhaaldelijk terug: zelfregie ontstaat wanneer
gebruikers “ook mogen proberen, al lukt iets niet meteen.”

3.2.2 Uitdagingen en groeikansen

Complexiteit van doelgroep en context

Uit de open surveyvragen kwam sterk naar voren dat de complexiteit van de doelgroep een grote impact
heeft op de mogelijkheden tot formele participatie. Organisaties begeleiden vaak mensen met
cognitieve beperkingen, beperkte communicatiemogelijkheden of een kwetsbare emotionele ontwikke-
ling, wat maakt dat inspraak niet altijd vanzelfsprekend is. Respondenten vertelden bijvoorbeeld dat
“niet alle bewoners communicatief zijn, waardoor we vaak minder zicht hebben op wat zij precies
belangrijk vinden.”

Deze beperkte communicatieve mogelijkheden zorgen volgens hen geregeld voor een kloof tussen wat
iemand aankan en wat formele participatiestructuren verwachten. Eén medewerker benoemde dit als
“een grote drempel, omdat de emotionele ontwikkeling en het kunnen/aankunnen niet altijd in balans
zijn.” De complexiteit van de doelgroep is daarmee niet alleen een praktische uitdaging, maar ook een
ethische: hoe respecteer je grenzen terwijl je toch participatie wil stimuleren?

Tijdsdruk en beperkte middelen

In bijna alle open antwoorden verwezen respondenten naar tijdsdruk en personeelsschaarste als
structurele rem op participatie. Het vraagt volgens hen een aanzienlijke tijdsinvestering om inspraak-
momenten voor te bereiden, te begeleiden, terug te koppelen en aan te passen aan de diversiteit van
gebruikers. Zoals één organisatie het verwoordde: “Het vraagt veel tijd om dit uit te werken op maat
van een zeer breed doelpubliek.”

Daarnaast benadrukten verschillende respondenten dat de krapte op de arbeidsmarkt en besparingen
direct impact hebben: “Krapte op de arbeidsmarkt en besparing in middelen maken dat hier minder en
minder tijd voor vrijgemaakt kan worden.” Hierdoor bestaat het risico dat participatie — zeker de
formele varianten — op de achtergrond verdwijnt ten voordele van ‘noodzakelijke basiszorg’.
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Bereik en betrokkenheid van gebruikers

Naast structurele beperkingen benoemden respondenten dat participatie ook afhankelijk is van de
motivatie en draagkracht van gebruikers en hun netwerk. Niet iedereen voelt zich aangesproken door
formele vergaderingen of inspraakfora. Sommige respondenten merkten op dat “er weinig interesse is;
gebruikers zien de noodzaak niet of willen er geen tijd voor vrijmaken.”

Andere organisaties deelden dat praktische drempels zoals mobiliteit, vermoeidheid of beperkte kennis
van de werking van de organisatie deelname moeilijk maken. Eén medewerker gaf aan dat “de
mobiliteitskwestie voor onze mensen een groot obstakel blijft.” De uitdaging zit daarmee niet enkel in
het organiseren van participatie, maar vooral in het toegankelijk maken ervan voor wie dit niet
vanzelfsprekend kan opnemen.

Spanningsveld tussen formele en informele participatie

Uit de antwoorden blijkt een duidelijk spanningsveld tussen participatie via formele structuren en
participatie die vertrekt vanuit dagelijkse interacties. Verschillende respondenten benadrukten dat open
communicatie en nabijheid soms meer bijdragen aan echte participatie dan formele vergaderingen. Een
medewerker vatte dit samen als: “Als we inzetten op communicatie en betrokkenheid met familie én de
juiste basishouding, dan is het niet altijd nodig om alles te formaliseren.”

Tegelijk erkenden organisaties dat formele participatiestructuren — zoals een gebruikersraad — een
belangrijke symbolische en beleidsmatige waarde hebben. Ze bieden transparantie en zichtbaarheid,
maar dreigen volgens sommigen minder aansluitend te zijn bij gebruikers die vooral baat hebben bij
spontane, laagdrempelige gesprekken.

Stem geven aan wie moeilijk gehoord wordt

Een terugkerende bezorgdheid binnen de survey was dat formele participatiekanalen vaak gedomineerd
worden door mondige gebruikers of hun vertegenwoordigers. Daardoor ontstaat het risico dat personen
in kwetsbare leefomstandigheden minder aan bod komen. Zoals één respondent uitdrukte: “ledereen
hun stem horen, niet enkel van de gebruikers/netwerken die het luidst roepen.”

Tegelijk is het volgens meerdere respondenten een blijvende uitdaging om wettelijke vertegen-
woordigers — vaak ouders of familie — op een betekenisvolle manier te betrekken. Een organisatie
omschreef dit zo: “De uitdaging ligt in de cliént en zijn wettelijk vertegenwoordiger meer te betrekken in
besluitvorming van de organisatie.” Het spanningsveld tussen autonomie, vertegenwoordiging en
inclusie loopt als rode draad door deze antwoorden.

Gebrek aan visie en methodiek

Tot slot gaven verschillende respondenten aan dat participatie binnen hun organisatie nog te afhankelijk
is van individuele professionals of teams. Er ontbreekt vaak een gedeelde visie of duidelijke methodiek,
wat maakt dat participatie sterk kan verschillen van werking tot werking. Eén respondent benoemde dit
als: “We zijn nog niet op een eenduidige manier aan het werk met participatie.”

Daarnaast bestaat er onzekerheid over wie uiteindelijk beslist wanneer de stem van de gebruiker botst
met die van professionals. Een medewerker formuleerde dit als een concrete vraag: “Wie hakt de knoop
door als de stem van de cliént anders klinkt dan die van de zorgprofessional?” Deze onzekerheid wijst op
de nood aan helderheid over rollen, verantwoordelijkheden en besluitvorming.
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3.2.3 Noden/randvoorwaarden

Participatie als deel van organisatiecultuur en strategie

Een veelgehoorde behoefte is dat participatie niet langer als een apart project wordt gezien, maar als
een vanzelfsprekend onderdeel van de organisatiecultuur. Respondenten gaven bijvoorbeeld aan dat
participatie sterker in strategische documenten moet worden verankerd, zodat het “een onderdeel van
het strategisch beleid wordt” en niet afhankelijk blijft van de goodwill van individuele professionals.

Deze structurele verankering gaat volgens velen hand in hand met vorming en bewustwording.
Professionals moeten participatie niet ervaren als een extra taak, maar als een manier van werken die
vanzelfsprekend wordt. Zoals één respondent het formuleerde: “Voor mij moet niet alles geformaliseerd
worden, maar we dienen extra in te zetten op het vormen van medewerkers zodat het een tweede natuur
wordt om na te denken over participatie en inspraak.”

De survey toont hier duidelijk een spanningsveld tussen cultuur en structuur: participatie moet tegelijk
groeien van onderuit én duidelijk geborgd worden van bovenaf.

Gestructureerde en toegankelijke participatievormen

Een tweede terugkerend thema in de open antwoorden is de vraag naar meer eenduidige methodieken.
Veel organisaties vermeldden dat teams vandaag elk op hun eigen manier werken, wat leidt tot
inconsistentie en soms verwarring bij gebruikers. Eén respondent schreef: “Een eenduidige en
gestructureerde werkwijze voor het organiseren van gebruikersoverleg is nodig, want nu doet elke
werking het anders.”

Tegelijk werd de wens uitgesproken om expertise van buitenaf te betrekken. Sommige respondenten
verwezen expliciet naar de nood om “meer gestructureerde inspraakmomenten door deskundigen” te
organiseren, bijvoorbeeld communicatie-experts of ervaringsdeskundigen.

Daarnaast vroegen organisaties om formats die flexibel en laagdrempelig zijn, zodat participatie
haalbaar wordt voor uiteenlopende doelgroepen — iets wat aansluit bij de eerder vernoemde
uitdagingen rond bereik en inclusie.

Betere vertegenwoordiging en inclusiviteit

In de thematische analyse van de open antwoorden kwamen veel signalen naar voren over de blijvende
moeilijkheid om gebruikers met ernstige beperkingen of beperkte taalvaardigheid volwaardig te
betrekken. Formele structuren — zoals gebruikersraden — worden vaak gedomineerd door mondige

mensen.

Respondenten gaven aan dat zij meer willen doen om kwetsbare profielen in beeld te brengen:
“Jongeren met een ernstigere beperking meer betrekken in hun traject en toekomstperspectief,” schreef
iemand. Een ander merkte op dat in hun gebruikersraad “gebruikers cognitief vaak moeilijk begrijpen
waarover het gaat; familieleden betrekken blijft ook een uitdaging.”

De vraag naar inclusieve vertegenwoordiging verwijst dus niet enkel naar toegang, maar naar het vinden
van participatievormen die inhoudelijk kloppen voor iedereen. Sommige organisaties stelden daarom
ook voor om gebruikersraden een andere samenstelling te geven, bijvoorbeeld “ook met ouders/
vertegenwoordigers van onze gebruikers.”
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Meer aandacht en middelen voor participatie

Veel respondenten koppelden hun noden expliciet aan middelen. Participatie vraagt tijd, en tijd is
schaars. Verschillende organisaties gaven aan dat hun huidige inspraaksystemen “degelijk zijn, maar dat
ze nog meer willen inzetten,” al ontbreekt daar de marge voor.

Sommige antwoorden verwezen rechtstreeks naar beleidskaders of subsidiérende instanties,
bijvoorbeeld door een oproep om participatie verplicht te maken. Eén respondent zei: “lk zou
participatie ook meer verplichtend willen zien door het VAPH, zoals een participatieverantwoordelijke.”

Daarnaast kwam regelmatig naar voren dat participatie nergens sterk wordt vastgehouden: “Het nog
meer formeel verankeren van participatie, het wordt nergens echt vastgehouden.” Naast de financiéle
middelen, is er dus tevens de wens naar beleidsmatige verankering.

Systematische opvolging en kwaliteitszorg

De survey toont dat veel organisaties behoefte hebben aan meer consistente opvolging van
participatiepraktijken. Er is nood aan duidelijke afspraken over terugkoppeling, heldere visieteksten en
procedures in begrijpelijke taal. Respondenten gaven aan dat “de evaluatie ervan zeker consequenter
moet” en dat “visieteksten en procedures op maat van gebruikers nodig zijn zodat zij duidelijker weten
wat kan en niet kan.”

Daarnaast wordt de doorstroom van informatie, vooral vanuit gebruikersraden, gezien als een knelpunt.
Eén respondent zei dat “de doorstroom van de besluiten van de gebruikersraad beter kan,” wat wijst op
een behoefte aan transparantie én aan erkenning van de stem van gebruikers.

Diversifiéren van participatiekanalen

Ten slotte benadrukten veel respondenten dat één uniforme participatiestructuur niet werkt voor een
diverse doelgroep. Ze pleitten voor meerdere, kleinere participatiegroepen of raden, bijvoorbeeld per
team, leefgroep of type ondersteuning. Dit zou meer mensen de kans geven om op een manier die bij
hen past mee te beslissen. Zoals iemand schreef: “Hervorming van de participatie: in plaats van één
algemene gebruikersraad, meerdere over mini-teams.”

In deze antwoorden klinkt zowel realisme als ambitie: men erkent dat participatie dichter bij de
leefwereld van de gebruikers moet liggen, gemakkelijker toegankelijk moet zijn en beter moet

aansluiten bij hun dagelijkse ritme en routines.
3.24 Droomvraag

Participatie als rode draad van de organisatie

Eén van de meest expliciete dromen is dat participatie niet langer versnipperd is, maar doorheen alle
processen loopt. Respondenten zagen voor zich dat “participatie op alle viakken het uitgangspunt moet
zijn” en dat organisaties “alles in het werk stellen om participatie mogelijk te maken.” Sommigen stelden
zelfs dat participatie in alle procedures van het kwaliteitshandboek zou moeten terugkomen, of “zelfs
de rode draad vormen.”

Dit toont een sterk verlangen naar structurele verankering, waarin participatie niet ad hoc gebeurt, maar
de basis vormt van kwaliteitszorg en besluitvorming.
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Ruimte voor tijd, continuiteit en nabijheid

Een andere belangrijke droom gaat over tijd — tijd om intensief, nabij en op maat te werken. In
verschillende antwoorden kwam naar voren hoe beperkt die tijd nu is, en hoe anders participatie zou
kunnen zijn zonder die beperkingen. Een respondent zei bijvoorbeeld: “Indien er geen grens zou staan
op duur van de begeleiding en we geen wachttijden hebben, zou er een meer continue ondersteuning
kunnen zijn waardoor onze organisatie meer geintegreerd is in de levensloop van de gebruiker.”

Hier klinkt de wens door om participatie niet enkel als een moment te zien (bij intake, evaluatie of
overleg), maar als een doorlopende dialoog die op elk moment kan ontstaan.

Van inspraak tot cocreatie

Veel respondenten dromen ervan dat gebruikers niet enkel meebeslissen over hun eigen traject, maar
ook vanaf het begin betrokken zijn bij bredere organisatiebeslissingen. Het ideaal is een cultuur waar
gebruikers aanwezig zijn in werkgroepen, overlegorganen en beleidsfora, zodat “hun mening van in het
begin mee in de weegschaal kan gelegd worden.”

Hierbij wordt ook een rol gezien voor begeleiders als coaches, die gebruikers ondersteunen om deze rol
op te nemen. Participatie wordt daarmee een gedeeld proces waarin expertise van professional en
leefwereldkennis van gebruiker gelijkwaardig wegen.

Inclusieve participatie voor iedereen, ook wie kwetsbaar is

Respondenten erkennen tegelijk dat volledige participatie voor sommige gebruikers uitdagend blijft,
vooral bij cognitieve beperkingen: “We beseffen maar al te goed dat het net de cognitieve beperkingen
zZijn waarmee onze mensen geconfronteerd worden .. Het blijft een slappe koord om beslissingen uit te
leggen op een manier waarop gebruikers het begrijpen, zodat ze mee kunnen beslissen.”

De droom ziet participatie als iets dat altijd afgestemd moet zijn op de mogelijkheden, draagkracht en
veiligheid van de gebruiker. Het ideaal is geen uniforme aanpak, maar afgestemd maatwerk.

Laagdrempelige en sociale vormen van inspraak

Naast formele structuren dromen respondenten ook van informele, warme en toegankelijke inspraak-
momenten. Een respondent beschreef bijvoorbeeld het verlangen naar “een maandelijkse bijeenkomst
(met een drankje en een hapje) waar op een informele manier inspraak gefaciliteerd kan worden.”

Deze droom benadrukt dat participatie niet alleen draait om structuren, maar ook om het creéren van
momenten van ontmoeting en verbondenheid, waarin mensen zich veilig voelen om hun stem te laten
horen en echt deel uit te maken van het proces.

Samenwerking over sectorgrenzen heen

Tot slot bleek uit verschillende antwoorden dat de ideale toekomst verder reikt dan de organisatie zelf.
Participatie moet mogelijk worden gemaakt door bredere maatschappelijke samenwerking, flexibele
budgetten en het doorbreken van organisatorische silo’s. Zoals iemand schreef:

“Er zou nog veel meer samenwerking over ‘de hokjes’ heen moeten zijn.”

Deze visie kadert participatie in inclusie: niet alleen de organisatie moet deelnemen, maar de
samenleving als geheel moet toegankelijker en responsiever worden.
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3.3 Werkpakket 3: interviews met gebruikers, netwerkleden en professionals

In Werkpakket 3 worden de inzichten uit de diepte-interviews met gebruikers, netwerkleden en
professionals samengebracht. In dit hoofdstuk wordt ingezoomd op inspirerende praktijken, de
uitdagingen en groeikansen die in de gesprekken naar voren kwamen, en de antwoorden op de
droomvraag over hoe participatie er idealiter zou moeten uitzien. Samen schetsen deze perspectieven
een rijk en genuanceerd beeld van hoe participatie vandaag beleefd wordt en welke richting
stakeholders voor de toekomst wensen.

3.3.1 Inspirerende elementen

Gebruikers ervaren participatie als waardevol wanneer ze zowel formeel als informeel inspraak krijgen.
Formele structuren zoals bewonersraden, gebruikersraden, cliéntenraden en zelfs zetels in raden van
bestuur geven cliénten een stem in beleid: “Ik ben blij dat er een bewonersraad en gebruikersraad is”
(G2). Deze inspraak krijgt democratische legitimiteit via verkiezingen: “Om de vier jaar is dat echt met
een verkiezing.. met een foto en een bolletje” (G2) en wordt opgevolgd met agendatrackers: “Als het er
nog op staat en er is niets mee gedaan, wordt dat opnieuw op de nieuwe agenda gezet” (G2). Innovatieve
projecten zoals de Stembus springen eruit: gebruikers voeren zelf audits uit in voorzieningen (“Wij gaan
zelf op onderzoek of dat ze eigenlijk wel te goei doen.. en wij gaan dat zelf onderzoeken”, G7) en
koppelen terug via een stickersysteem: “Als we zelf geen sticker geven, komen we wel nog eens terug

want ze moeten het in orde maken” (G6).

Naast formele inspraak is autonomie in dagelijkse keuzes cruciaal. Gebruikers waarderen inspraak in
voeding, kleding en activiteiten: “Bij het eten mag ik als ik thuis ben wel mee helpen beslissen” (G3),
“Daarvoor vroegen ze aan ons, welke activiteiten wil je erbij zetten?” (G6). Persoonlijke regie klinkt ook
door in keuzes over begeleiding.

Respect en vertrouwen vormen de basis: “Dat is vertrouwen, ze vertrouwen mij en alles wat ze zeggen
kunnen we bespreken” (G1), “Dat maakt dat ik vertrouwen heb.” (G5). Deze vertrouwensband wordt
versterkt door ondersteuning en toegankelijkheid, zoals het gebruik van pictogrammen en digitale
communicatie: “Dat gaat over simpele dingen als pictogrammen” (G5), “lk heb gevraagd dat ze dat per
mail doorsturen [..] zodat ik ze toch al op mijn werkblad kan aflezen” (G3).

Participatie geeft ook zingeving en eigenaarschap. Cliénten nemen initiatief in creatieve projecten en
beleid: “ledereen mag schitteren binnen zijn eigen mogelijkheden” (G5). Samenhorigheid speelt hierbij
een rol: “We zijn samen een team, dus we blijven ook een team” (G7). Ondersteuning bij persoonlijke
dromen versterkt dit gevoel: “Het feit dat ik dat heb kunnen doen.. wel met de steun van begeleiding en
je netwerk” (G8). Tot slot leidt inspraak tot concrete resultaten: van kleine verbeteringen zoals een
fietsenkot en een serre (G10) tot grotere realisaties zoals snoezelruimtes (G7). Deze voorbeelden tonen
dat participatie niet alleen een proces is, maar ook tastbare impact heeft op het dagelijks leven van
gebruikers.

Bij professionals valt op dat participatie verankerd is in een lerende cultuur waarin inspraak, vernieuwing
en respect centraal staan. Er is een duidelijke evolutie naar medezeggenschap: “Dat wij een beweging
Zijn, dat is heel belangrijk... er worden stappen gezet en er zijn meer kansen” (P1), “Bij ons zit participatie
echt in de cultuur... wij zijn er al lang mee bezig” (P10). Deze cultuur wordt ondersteund door structurele
overlegmomenten zoals bewonersvergaderingen, cliéntenraden en wekelijkse bijeenkomsten (P3, P4,
P10), aangevuld met evaluaties en bevragingen die zorgen voor terugkoppeling: “Er zijn driejaarlijkse
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tevredenheidsmetingen.. en terugkoppeling op team- en bewonersniveau” (P4). Democratische inspraak
krijgt vorm via stemprocedures: “Er is ook een team van cliénten die mee beslissingen kan nemen.. en
die worden dan ook democratisch gestemd” (P3).

Maatwerk en individuele trajecten zijn een kernprincipe. Begeleiders stemmen participatie af op
persoonlijke noden via geindividualiseerde weekprogramma’s en persoonsplannen: “ledereen heeft
echt wel zijn geindividualiseerd weekprogramma” (P4), “We schrijven echt in naam van de bewoner”
(P9). Bij complexe beslissingen wordt gebruikgemaakt van ethische reflectie en beslisbomen om de stem
van de cliént centraal te stellen: “De eerste vraag is altijd: volgen we de mening van de cliént, of hebben
we de mening van de cliént tenminste in kaart gebracht?” (P4).

Om participatie toegankelijk te maken, zetten professionals creatieve en visuele tools in, zoals SMOG,
pictogrammen en de “bloem van interesse”: “De bloem van interesse.. op een ludieke manier kunt
aanpakken via een blad waar daar een bloem opgetekend staat” (P3), “Gebruik van pictogrammen en
SMOG om boodschappen te verduidelijken” (P6). Deze methodieken verlagen drempels voor minder
mondige cliénten en maken abstracte thema’s concreet.

Daarnaast wordt participatie versterkt door co-creatie en buurtinitiatieven. Voorbeelden zijn
buddytrajecten, woonwensenonderzoek en creatieve projecten: “Jongeren hebben samen met onze
technische dienst een indoor skatepark gebouwd” (P1), “De lichtjestocht... cliénten versieren hun woning
en de buurt wandelt erlangs” (P2). Inspirerende individuele verhalen tonen hoe participatie persoonlijke
groei stimuleert: “Hij is muziek gaan maken, is naar een muziekacademie gegaan, is pianostemmer..
Doet een stuk vrijwilligerswerk” (P3).

Tot slot zorgen maatschappelijke initiatieven zoals theesalons, lunchrooms en samenwerkingen met
scholen voor inclusie en zichtbare resultaten: “Door samen te werken met lagere schoolkinderen wordt
anders-zijn sneller normaal bevonden” (P1), “Wij proberen zoveel mogelijk in de maatschappij te staan”
(P5). Deze combinatie van formele structuren, maatwerk, creatieve methodieken en samenwerking
maakt participatie tastbaar en betekenisvol.

Netwerkleden ervaren participatie als betekenisvol wanneer er open communicatie en bereikbaarheid
is. Ze benoemen de laagdrempeligheid van contact: “Je kunt daar eigenlijk zonder aankondiging gewoon
binnenlopen wanneer dat je wilt” (N6), en waarderen digitale transparantie: “We krijgen elke week foto's
en filmpjes. Verslag van wat gedaan is, dat is echt fantastisch” (N4). Digitale platformen zoals Familienet,
WhatsApp en iCare versterken verbondenheid en maken informatie toegankelijk: “Het was dus
familienet, een beetje soort Facebook. Het is heel laagdrempelig” (N5), “Er is heel recent een platform
opgestart dat noemt iCare” (N6).

Formele structuren zoals participatieraden en infoavonden geven netwerkleden het gevoel dat hun
stem telt: “Daar heb je echt wel het gevoel van dat er naar u geluisterd wordt” (N4). Deze overleg-
momenten worden als actief en inclusief ervaren: “lk moet zeggen, we hebben een hele actieve collectief
overleg deelnemers” (N5). Suggesties van netwerkleden leiden vaak tot concrete veranderingen, zoals
de invoering van digitale tools en werkgroepen: “Het begint echt met even vragen van een ouder en door
die serieus te nemen, ja, is het eigenlijk een gedeelde succesformule” (N5).

Daarnaast waarderen netwerkleden responsiviteit en opvolging: “Men doet er ook iets mee” (N4).
Innovatieve initiatieven zoals de babbelbox en projecten als ‘ouders voor ouders’ verlagen drempels
voor inspraak (N4—N5). Thematische werkgroepen rond kosten, seksualiteit en dagbesteding zorgen
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ervoor dat ideeén rechtstreeks doorstromen naar beleid: “Toen hebben we ook een werkgroep van
gemaakt met zowel medewerkers als ouders” (N5).

Samenwerking en vertrouwen vormen een belangrijke basis: “Ze zijn gewoon altijd straight forward en
dat vind ik [..] daardoor voel ik ook dat die participatie [..] dat dat vind ik eigenlijk gewoon heel
belangrijk” (N5). Transparantie is eveneens een sterk punt: “Wij mogen alle facturen inkijken... de
boekhouding zelf heeft geen geheimen” (N8). Tot slot is er aandacht voor maatwerk en praktische
betrokkenheid: “Toen hebben ze dus een dag later een luik gemaakt in haar deur” (N5), en netwerkleden
helpen soms zelf mee in de zorg: “Dan ben ik ook weer even moeder en kan ik weer even zorgen voor
mijn kind” (N5).

Deze combinatie van formele structuren, digitale tools, laagdrempelige initiatieven en wederzijds
vertrouwen maakt participatie voor netwerkleden niet alleen mogelijk, maar ook effectief en
inspirerend.

Professionals, gebruikers en netwerkleden delen een gemeenschappelijk doel: participatie betekenisvol
maken. De drie groepen benadrukken respect, vertrouwen en toegankelijke communicatie als
fundament. Formele structuren zoals bewonersraden, cliéntenraden en participatieraden komen in elk
perspectief terug, maar met verschillende accenten: professionals zien ze als onderdeel van een lerende
cultuur en beleidsverankering, gebruikers ervaren ze als een kanaal voor inspraak en democratische
legitimiteit, terwijl netwerkleden ze waarderen omwille van de opvolging en transparantie.

3.3.2 Focus op rol van de professional

Participatie van personen met een beperking wordt door alle betrokkenen gezien als een proces dat
staat of valt met de houding van professionals. Respect en vertrouwen vormen daarbij de kern. “Respect
en gelijkwaardigheid... iedereen mag zijn zoals hij is” (P2). Ook het geloof in participatie is cruciaal: “Er
moet een bepaalde wil zijn om erover na te denken. Als er geen geloof is in participatie, dan ga je niet
ver geraken” (P9). Professionals benadrukken bovendien dat begeleiders moeten durven loslaten: “Vaak
wordt er niet gesprongen uit angst voor mislukking” (P9). Netwerkleden leggen de nadruk op wederzijds
respect en vroege betrokkenheid: “Men heeft nog nooit geen vraag om samen te zitten afgewezen. Er
is zeker ook respect” (N4). Tegelijk waarschuwen zij dat participatie niet mag afhangen van individuele
goodwill: “Het mag niet afhangen van de energie en het enthousiasme van de individuele leerkracht of
therapeut” (N4). Gebruikers koppelen participatie sterk aan emotionele veiligheid: “Het feit dat er
vertrouwen en respect er is. Dat is het fundament van alles” (G8) en “Als er geen vertrouwen is, is er ook
geen band” (G8).

Naast houding spelen vaardigheden een doorslaggevende rol. Professionals benadrukken dat
communicatie een sleutelfactor is: “Communicatie vind ik echt een sleutelfactor... transparant
terugkoppelen en duiden waarom je het doet” (P1). Sensitiviteit en responsiviteit zijn noodzakelijk om
inspraak mogelijk te maken: “Dat sensitieve, responsieve zijn, van hoe moet ik mij aanpassen voor die
persoon” (P6). Voor cliénten die niet verbaal communiceren, gebeurt participatie via observatie en
hulpmiddelen: “We kennen ze goed genoeg om hun uitdrukkingen, om hun stressfactoren waar te
nemen” (P6). Ook creatieve methodieken komen naar voren, zoals “Dat noemen we de klets kaarten:
letterlijk kletsen over bepaalde thema’s” (P9). Netwerkleden vragen vooral om tijdige en duidelijke
informatie: “Geef mij dat op voorhand... zodanig dat we kunnen bespreken” (N4) en benadrukken dat
participatie op maat moet gebeuren: “Participatie moet op maat gebeuren, aangepast aan de persoon
en zijn/haar situatie” (N6). Gebruikers wijzen op begrijpelijke taal en toegankelijke communicatie:
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“Hertalen hertalen ja. Nou, dat iedereen begrijpt over wat het gaat” (G5) en “Dat gaat over simpele
dingen als pictogrammen” (G5).

Randvoorwaarden vormen een derde pijler. Professionals benoemen structurele voorwaarden zoals tijd
en middelen: “Participatie vraagt enorm veel tijd” (P9) en “Ik wil wel graag veel mogelijk maken, maar
soms is het gewoon.. is de dag te kort of zijn we met te weinig” (P6). Ook mandaat en verankering zijn
belangrijk: “Er moet iemand het mandaat krijgen om participatie vast te pakken en structureel te
verankeren” (P1). Netwerkleden bevestigen dit: “Als daar geen middelen voor vrijgemaakt worden... dan
gaat dat niet lukken” (N4). Gebruikers koppelen randvoorwaarden aan rust en keuzevrijheid en
signaleren ook personeelstekort: “Het is hier soms druk... in het weekend is er maar drie mensen voor
twee gangen” (G2).

Uit deze analyse blijkt dat alle perspectieven dezelfde kernwaarden delen: respect, vertrouwen,
duidelijke communicatie, maatwerk en voldoende tijd en middelen. Professionals leggen de nadruk op
methodieken, loslaten en structurele verankering, netwerkleden op erkenning van ouderlijke expertise
en vroegtijdige betrokkenheid, en gebruikers op autonomie, begrijpelijke taal en emotionele veiligheid.
Participatie is geen vanzelfsprekendheid, maar vraagt om een cultuur waarin luisteren, handelen en
samenwerken structureel verankerd zijn.

3.3.3 Uitdagingen en groeikansen

Een eerste spanningslijn vanuit gebruikersperspectief is de beperkte zichtbaarheid van wat er met
inspraak gebeurt. Verschillende gebruikers geven aan dat opvolging onduidelijk blijft: “Met de
cliéntenraad weten we niet wat er gebeurt met de voorstellen” (G6. Formele participatiemomenten zijn
schaars, zoals “één keer in het jaar” (G8), en bieden weinig ruimte om achteraf nog iets toe te voegen.
Vroegtijdige betrokkenheid ontbreekt geregeld, waardoor beslissingen top-down aanvoelen.
Onvoldoende voorbereiding en ontoegankelijke documenten vormen bijkomende drempels.
Communicatie tussen afdelingen verloopt niet altijd vlot (G6) en personeelswissels onderbreken
continuiteit: “Weinig... soms is er geen tijd” (G2); “Wissel van personeel” (G5). Ook in dagelijkse routines,
zoals maaltijden of verzorging, blijft autonomie niet altijd gegarandeerd, zeker voor minder mondige
gebruikers.

Gebruikers ervaren daarnaast dat inspraak vaak weinig impact heeft: “Ze zeggen: we gaan het bekijken,
maar ik krijg nooit een antwoord” (N1a). De afhankelijkheid van begeleiders en hun wisselende kwaliteit
maakt participatie kwetsbaar. In woon- en werkkeuzes is inspraak beperkt: “Wonen sowieso niet omdat
we hier in een voorziening zijn” (G3).

Toegankelijke communicatie blijkt een belangrijke groeikans. Gebruikers vragen om hertaling en
begrijpelijke taal. Digitale toegang tot informatie kan participatie versterken. Ondersteunde
communicatie zoals SMOG en pictogrammen maken inspraak mogelijk voor mensen die niet of moeilijk
spreken (N2a). Daarnaast is er nood aan ruimte voor initiatief en eigenaarschap.

Verbeterpunten liggen in meer voorbereiding en tijdige informatie, zodat gebruikers kunnen nadenken
en later aanvullen: “Soms kom ik er achteraf nog op” (G10). Veiligheid en gelijkwaardige spreektijd zijn
nodig: “lk durf niet altijd zeggen wat ik wil zeggen” (G3). Duidelijke aanspreekpunten en continuiteit
geven vertrouwen: “Een persoonlijke mentor, die weet hoe ik het wil” (G10). Ook een zichtbare
opvolgstatus, zoals “klaar of niet” (G10), helpt om te zien dat inspraak effect heeft. Randvoorwaarden
zoals voldoende personeel en infrastructuur blijven cruciaal: “Als er te weinig mensen zijn, lukt het niet”
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(G9). Informele ontmoetingen, zoals een koffie samen, en creatieve methodieken dragen bij aan een
inclusieve participatiecultuur.

Professionals erkennen dat evaluatie en terugkoppeling over participatie vaak ad hoc verlopen. Zoals
één begeleider aangeeft: “Niet dat we standaard apart stilstaan bij participatie” (P2), terwijl een ander
bevestigt: “Nooit gehoord dat daar echt iets mee gedaan wordt” (P3). Inspraak op beleidsniveau blijft
zwak en wordt zelden structureel ingebed: “Op beleidsniveau is er nog superveel werk... bewoners zijn
daar vaak niet bij betrokken” (P1). Tijdsdruk en personeelstekort maken participatie kwetsbaar en “Het
is gewoon makkelijker, sneller, efficiénter om het voor de bewoners te doen” (P9). Minder mondige
gebruikers bereiken de overlegtafels zelden vanzelf, waardoor inspraak ongelijk verdeeld blijft: “We
moeten echt wel ook binnen onze doelgroep kijken naar mensen die iets minder mondig zijn” (P4). Ook
in dagelijkse handelingen, zoals aankleden of koken, blijft de risicobalans moeilijk: “Soms nemen we over
bij het aankleden of koken, dat is niet de bedoeling, maar het gebeurt” (P6).

Professionals benadrukken dat participatie niet kan zonder voldoende capaciteit en veiligheid:
“Participatie vraagt tijd, personeel en middelen” (P10). Een cultuur van vertrouwen vormt de motor,
samen met duidelijke structuren en mandaten: “ledereen moet weten wat zijn rol is” (P2). Heldere taal,
visualisaties en methodieken helpen om de stem van gebruikers tastbaar te maken (P4, P10). Teams
vragen ook ruimte om te overleggen en te leren: “We spreken dat in team af en coachen elkaar” (P9).
Creativiteit en flexibiliteit zijn nodig om op maat te werken, en betrokkenheid van netwerk en
vrijwilligers verkort de lijnen (P7, P8).

Groeikansen liggen in het versterken van een proactieve participatiecultuur. Meer creatieve
methodieken kunnen inspraak toegankelijker maken: “lIk denk dat het soms een beetje creatiever mag
zijn” (P4). Coaching en ondersteuning van begeleiders zijn essentieel om ruimte te geven en fouten toe
te laten. Verbeterpunten richten zich op systematische evaluatie van participatievormen, transparantie
over beslissingen en meer inspraak in dagelijkse routines zoals maaltijden en verzorging: “Al onze
bewoners eten wat de pot schaft” (P6).

Netwerkleden delen gelijkaardige observaties over participatie. Ze willen structureel en vroegtijdig
betrokken worden, maar ervaren dat formele zorghesprekingen te zeldzaam zijn: “Om de drie jaar... dat
is belachelijk” (N3). Terugkoppeling blijft beperkt: “We krijgen geen terugkoppeling, dus je weet niet wat
er met je inbreng gebeurt” (N2), en vakjargon vormt een blijvende barriére: “Dat begrijp je gewoon niet”
(N4). Minder mondige netwerkleden blijven vaak uit beeld (N3, N5), terwijl het beleid weinig mandaat
voorziet voor stemmen van netwerkleden: “Die heeft een waarnemende rol, dus die heeft geen
stemrecht” (N5). Continuiteit en capaciteit drukken zwaar op participatie. In sommige contexten heerst
ook schroom of angst om vrijuit te spreken.

Netwerkleden benoemen drie voorwaarden die participatie werkbaar maken: een heldere structuur en
aanspreekpunt (“Gewoon weten wie beslist”, N8), taal die begrijpelijk is (“Ze gebruiken veel te veel
vakjargon”, N2), en voorspelbare, tijdige betrokkenheid (“Laat ons weten wat er op de agenda staat”,
N3). Ze vragen erkenning van hun ervaringskennis. Tegelijk waarderen ze initiatieven die drempels
verlagen, zoals ‘ouders voor ouders’ en snelle digitale communicatie via Familienet of WhatsApp (N5-—
N6). Thematische werkgroepen rond dagbesteding, kosten of seksualiteit tonen dat inspraak kan
doorstromen naar beleid: “We hebben eigenlijk een werkgroep gestart [..] en dat is eigenlijk supergoed
gegaan” (N5).

De verbeterpunten liggen in structurele verankering van participatie, zodat inspraak niet afhankelijk
blijft van goodwill. Er is nood aan meer erkenning van ouderlijke expertise en aan methoden om ook
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kinderen zelf te betrekken: “We dreigen echt constant over hun hoofd beslissingen te nemen” (N4).
Randvoorwaarden zoals voldoende personeel, tijd en middelen blijven cruciaal om participatie haalbaar
te maken.

Participatie binnen de organisatie wordt door alle betrokkenen erkend als belangrijk, maar blijft in de
praktijk vaak fragmentarisch en afhankelijk van goodwill. De grootste uitdaging is het gebrek aan
structurele verankering en zichtbare opvolging van inspraak, waardoor vertrouwen en motivatie onder
druk komen te staan. Zowel gebruikers, professionals als netwerkleden vragen om meer transparantie,
toegankelijke communicatie en tijdige betrokkenheid. Randvoorwaarden zoals voldoende personeel,
tijd en middelen zijn cruciaal om participatie haalbaar te maken. Groeikansen liggen in het versterken
van een cultuur van dialoog, het inzetten van digitale tools en creatieve methodieken, en het erkennen
van ervaringskennis. Wanneer inspraak leidt tot tastbare resultaten en gedeelde verantwoordelijkheid,
kan participatie evolueren van een formeel proces naar een betekenisvolle praktijk die eigenaarschap
en inclusie bevordert.

3.34 Droomvraag

De interviews tonen een divers beeld van hoe gebruikers participatie zien en dromen over hun
toekomst. Sommigen zijn tevreden met de huidige situatie: “lk ben wel content, ik ben blij dat ik hier
terecht gekomen ben ook” (G1). Anderen verlangen meer vrijheid en zeggenschap, maar erkennen dat
regels soms grenzen stellen: “Ik zou gewoon mijn goesting doen, maar je kan dat niet altijd. Je moet
soms aan regels houden” (G2). Veel dromen gaan over kleinschalig wonen, verbondenheid en
betekenisvol werk: “Eigenlijk zou ik graag kleinschaliger wonen met minder mensen. In een open huis”
(G3). Ook samenleven met vrienden of een gezin komt terug: “Heel vroeger wilde ik eigenlijk het liefst
van al een gezin... Kindjes zou ik wel willen” (G3). Werk wordt gezien als een manier om bij te dragen:
“Ik zou eigenlijk veel liever iets willen doen in de zorg. Créche, met kinderen [..] met mensen” (G3), al
ervaren sommigen dat hun inspanningen niet altijd gehoord worden: “Ik heb dat wel geprobeerd, maar
er wordt niet zoveel mee gedaan” (G3).

Andere gebruikers leggen de nadruk op persoonlijke groei en uitdaging: “Mijn droomverhaal is dat
iedereen mag schitteren binnen zijn eigen mogelijkheden ... en schitteren betekent dat je uitgedaagd
wordt om een stap buiten de comfortzone te zetten” (G5). Er zijn ook ideeén voor laagdrempelige
inspraak, zoals een eenvoudig stemsysteem: “Dat je gewoon mee kan beslissen door eigenlijk waar je
binnengekomen bent, daar een bus te zetten en je naam in te zetten” (G6). Sommigen dromen van een
brede uitrol van participatieprojecten zoals de stembus: “Onze droom was eigenlijk over heel Vlaanderen
en dan misschien het Waals gedeelte ... Ben ik al aan het dromen Europees” (G7). Deze ambitie is vaak
verbonden met het opkomen voor mensen die moeilijk gehoord worden: “Dat is toch mijn stokpaardje
om een stem te geven aan mensen die dat niet kunnen” (G7). De visie reikt zelfs verder dan de doelgroep:
“Ik vind dat iedereen dat moet doen. Zowel in de voorziening, als de ouderenzorg, als mensen met
psychische problemen” (G8). Het ultieme droombeeld is een inclusieve samenleving: “Dat iedereen voor
elkaar zorgt en dat er voor iedereen een plaats is in de samenleving en dat iedereen de wereld een beetje
mooier maakt op die manier” (G8). Tot slot wordt participatie ook verbonden met vrijheid en
spontaniteit: “lk vergelijk participatie altijd met een piramide... ik zou dat graag omgekeerd zien” (G9);
“Dat is voor mij dat je gewoon spontaan zegt, ik ga buiten of ik ga naar een optreden” (G9).

De interviews met professionals tonen een gedeelde ambitie: participatie zien als een vanzelfsprekende
houding die alle aspecten van zorg en ondersteuning doordringt. Het gaat niet om een aparte activiteit,
maar om een cultuur waarin gebruikers volwaardig kunnen deelnemen op hun eigen manier en tempo.
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Een belangrijk thema is inclusie en maatschappelijke erkenning. Professionals dromen van een
samenleving zonder drempels of stigma, waar mensen met een beperking een actieve rol opnemen:
“Mijn droom is dat iedereen gewoon kan doen wat hij wil doen... een warme en inclusieve samenleving
waar iedereen een actieve rol kan opnemen en van betekenis kan zijn” (P1). Ook op beleidsniveau moet
participatie structureel verankerd worden: “Dat niet in vraag moeten stellen... dat participatie gewoon
normaal is” (P2).

Daarnaast komt het verlangen naar kleinschalige woonvormen en meer keuzevrijheid sterk naar voren:
“In de ideale wereld.. zouden we moeten af kunnen vallen van afhankelijkheid van onze cliénten van een
organisatie van een groot geheel” (P4). Participatie betekent ook betrokkenheid bij gewone, dagelijkse
handelingen: “Niet per se van zij zijn een persoon met een beperking in een voorziening’, maar echt zo
dat gewone normale leven” (P6).

Zinvolle activiteiten en ruimte voor eigen initiatief vormen een derde terugkerend thema: “Inclusie in
de maatschappij is wel heel belangrijk, zodat ze een soort gevoel hebben van: ik ga werken, iets zinvol
doen” (P7), en zelfs zelforganisatie: “Een eigen werkgroep hebben, dat ze dat zelf organiseren en met
hun agendapunten komen” (P8).

Tot slot benadrukken professionals het belang van mensgerichte ondersteuning, flexibiliteit en
creativiteit. Ze dromen van een spontane, organische dagstructuur waarin bewoners leven zoals in een
gezin: “We zouden gewoon kunnen samenleven, zoals in een gezin: je komt thuis, ploft in de zetel, doet
waar je zin in hebt” (P9). Tegelijk erkennen ze dat participatie tijd, middelen en aandacht vraagt: “Het
vraagt tijd, ruimte, geld, middelen om dat goed te doen” (P10).

De gesprekken met netwerkleden tonen een duidelijk verlangen naar een zorgomgeving waarin
samenwerking, erkenning en menselijkheid centraal staan. Participatie wordt niet gezien als een formeel
proces, maar als een gedeeld engagement tussen gebruikers, hun netwerk en professionals. Netwerk-
leden dromen van een situatie waarin ze niet alleen gehoord worden, maar ook actief kunnen bijdragen
aan het dagelijks leven van hun kind: “Dat je gewoon als ouder eens mee kunt doen en ik denk dat je
kind zich dan ook veiliger gaat voelen” (N1). Dit sluit aan bij het idee van gedeelde verantwoordelijkheid:
“Participatie gebeurt samen met anderen... samen goede zorg maken voor mijn zoon” (N1a).

Een terugkerend thema is vroegtijdige en structurele betrokkenheid bij beslissingen: “Dat je informatie
krijgt over hoe men uw kind ziet... en dat je daar schriftelijk of mondeling ook jouw stukje aan toevoegt”
(N4). Ook de gebruiker zelf moet inspraak krijgen: “Dat die jongeren of dat kind ook voorafgaand aan
de beslissing wordt bevraagd” (N4). Voor sommige netwerkleden is de ultieme droom dat ze hun kind
met een gerust hart kunnen loslaten, op voorwaarde van een warme en betrokken omgeving: “Onze
ultieme droom is dat we onze zoon zouden kunnen loslaten... maar de voorwaarden daartoe zijn een
warme en betrokken thuis” (N8/N9). Nabijheid blijft belangrijk, bijvoorbeeld via woonmogelijkheden
dicht bij de gebruiker als de ouders zelf ouder worden: “Dat je bijvoorbeeld op het domein ook
appartementen zou kunnen kopen of huren” (N5).

Netwerkleden benadrukken zorg op maat en voldoende tijd en middelen: “Dan zou je één-op-één
coaching moeten hebben bij die mensen” (N6). Ze vragen een cultuur waarin netwerkleden vrijuit
kunnen spreken, zonder angst voor repercussies: “ledereen zwijgt uit schrik... zelfs in het collectief
overleg durft niemand iets te zeggen” (N1a). Inclusie van mensen zonder verbale communicatie is een
ander aandachtspunt: “Dat je het meer met foto’s en zo toont als ze het niet kunnen zeggen” (N2a).
Frustratie over het gebrek aan opvolging blijft groot: “Voor mij zou het ideaal zijn dat wat we zeggen
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ook echt opgevolgd wordt” (N2). Er klinkt ook een wens naar meer formele invloed, zoals stemrecht in
bestuursorganen: “We zouden toch meer een mandaat willen hebben” (N5).

Tot slot benoemen netwerkleden het gemis aan contact met elkaar en het belang van informele
momenten: “Zo een of twee keer per jaar een losse babbel, dat vind ik wel belangrijk” (N2a). Niet alle
dromen gaan over verandering; sommigen hopen vooral op continuiteit: “/k hoop dat onze instelling nog
lang zo goed gaat blijven” (N3). Het gedeelde verlangen naar tijd, aandacht en erkenning vormt de rode
draad: “De digitalisering en administratie nemen tijd weg van de bewoner” (N6).

De rode draad door alle dromen is duidelijk: participatie als vanzelfsprekend weefsel van het dagelijks
leven — van maaltijd tot beleid — gedragen door vertrouwen, tijd en zichtbare opvolging. ledereen wil
ruimte om zichzelf te zijn en invloed te voelen, niet af en toe, maar elke dag.

34 Werkpakket 4: Participatief proces met ervaringsdeskundigen

In dit deel brengen we de stem van de ervaringsdeskundigen naar voren. We geven weer welke
ervaringen zij met de onderzoeksthema’s hebben en welke inzichten hun perspectief heeft opgeleverd.
Hun reflecties vormen een belangrijke bron van kennis, omdat ze vertrekken vanuit doorleefde
ervaringen die vaak buiten het bereik van klassieke onderzoeksmethoden blijven.

In het tweede deel beschrijven we het participatieve proces zelf: hoe de samenwerking tussen
onderzoekers en ervaringsdeskundigen tot stand kwam, welke dynamieken zichtbaar werden en welke
uitdagingen en leerpunten daarbij naar voren kwamen. Dit proces laat zien wat participatie in onderzoek
kan betekenen, maar ook wat nodig is om het waar te maken.

34.1 Participatie van gebruikers in zorgvoorzieningen

Uit de gesprekken met ervaringsdeskundigen blijkt dat participatie voor mensen met een beperking niet
neerkomt op ergens bijzitten of luisteren, maar op daadwerkelijk invloed hebben op hun leven. Hun
inbreng moet zichtbaar doorwerken en niet beperkt blijven tot symbolische aanwezigheid.

Participatie begint in de directe relatie tussen begeleider en gebruiker. Het gaat om rechtstreeks
aangesproken worden en erkend worden als volwaardige gesprekspartner: “Als mensen tegen mij
praten, praat tegen mij direct ook en niet enkel tegen wie naast mij zit” (Verslag). Zelf keuzes kunnen
maken en inspraak krijgen in het dagelijks leven vraagt tijd, geduld en toegankelijkheid. Duidelijke taal,
een rustig tempo en hulpmiddelen zoals pictogrammen zijn cruciaal: “Sommige woorden zijn moeilijk,
participatie moet in duidelijke taal uitgelegd worden” (Verslag). Participatie is meer dan een procedure;
het is een houding die mensen sterker maakt en niet kleiner: “Behandel mensen niet als een klein kind.
Toon het ons, leer het ons” (Verslag).

Participatie balanceert voortdurend tussen informele momenten van inspraak en formeel georga-
niseerde kanalen. Informele participatie gebeurt spontaan, dicht bij de leefwereld en vaak het meest
betekenisvol: “Mening geven moet overal en op elk moment kunnen” (Verslag). Tegelijk worden deze
signalen niet altijd opgepikt of opgevolgd. Formele overlegmomenten bieden structuur en voorspel-
baarheid, maar zijn vaak ontoegankelijk door taalgebruik, tempo en groepsdynamiek. Afkortingen en
abstracte termen vormen een drempel: “Participatie moet in eenvoudige taal uitgelegd worden. Gebruik
geen afkortingen, zeker niet in officiéle documenten” (Verslag). Ervaringsdeskundigen waarschuwen
voor schijnparticipatie: “Als we iets zeggen, moet er ook iets mee gebeuren” (Verslag).
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Inspirerende praktijken zijn momenten waarin tijd, respect en echte aandacht wordt geinvesteerd.
Individuele begeleidingsmomenten werken vaak beter dan groepssituaties: “Groepsmomenten kunnen
overweldigend zijn, individuele momenten zijn belangrijk om input te geven” (Verslag). Ook laag-
drempelige, informele vormen van inspraak en het gebruik van eenvoudige taal of pictogrammen
worden sterk gewaardeerd. Toch blijven knelpunten aanwezig: gebrek aan opvolging van inbreng,
ontoegankelijkheid door taal en tijdsdruk, en de spanning tussen zelfbeschikking en bescherming.
Overbescherming wordt ervaren als betutteling, terwijl tegelijk erkend wordt dat ondersteuning
noodzakelijk blijft.

Op mesoniveau voelen de ervaringsdeskundigen zich zelden betrokken bij beleid, budgettering of
grotere beslissingen. Groepsvergaderingen zoals de gebruikersraad zijn waardevol, maar soms te
overweldigend; daarom vragen zij ruimte voor individuele feedbackmomenten. Inclusie betekent voor
hen niet alleen mogen spreken, maar ook deel uitmaken van een gemeenschap: “Erbij horen, aanvaard
worden zoals je bent, inspraak hebben, en moeite doen om participatie ook mogelijk te maken voor
mensen die minder mondig zijn” (Verslag). Op macroniveau voelen zij zich nauwelijks betrokken en
hebben zij weinig inzicht in beslissingen over middelen, budgetten en beleid, terwijl juist die informatie
nodig is om hun leven richting te geven.

De ervaringsdeskundigen dromen van meer autonomie, transparantie en begrip. Zij willen meer inzicht
in budgetten en systemen om zelf beslissingen te kunnen nemen: “Als we meer info krijgen, kunnen we
zelf meer beslissen” (Verslag). Hun ambitie is een samenleving waarin hun stem evenveel telt als die van
anderen, waarin zij niet worden overschat of onderschat, maar aanvaard worden zoals ze zijn. Zij willen
participatie op alle niveaus, ook het macroniveau, en vragen dat ook mensen die minder mondig zijn
ondersteuning krijgen om hun mening te geven. Hun dromen gaan niet enkel over structuren, maar ook
over een houding van geduld, echte aandacht en vanzelfsprekende betrokkenheid bij beslissingen die
hen aanbelangen.

3.4.2 Reflectie op het participatief proces als praktijk

Wat participatie betekent in een onderzoekscontext werd duidelijk zichtbaar in het participatieve proces
met de ervaringsdeskundigen. Participatie gaat verder dan consultatie: het draait om samen denken,
samen richting geven en samen betekenis maken, met co-creatie van kennis als uitgangspunt. Het
proces toonde zowel de kracht van participatie als haar kwetsbaarheden.

3.4.2.1 Kern: wat participatie inhield in dit onderzoek

Voor de ervaringsdeskundigen betekende participatie dat er echt geluisterd werd naar hun ervaringen,
dat hun taal en tempo werden gevolgd en dat hun inbreng richting gaf aan het onderzoek. De
onderzoekers merkten op dat de reflecties “sterk doorleefd” waren (onderzoekslogboek) en inzichten
opleverden die anders verborgen zouden blijven. De sessies waren vanaf het begin gekenmerkt door
enthousiasme en sterke betrokkenheid: “Vlotte start, sterke input en veel mogelijkheid tot reflectie”
(onderzoekslogboek).

De persoonlijke verhalen gaven diepgang, maar maakten het soms moeilijk om het metaperspectief
expliciet te houden. Tegelijk groeide het vertrouwen doorheen de samenwerking en werd de rol van de
ervaringsdeskundigen steeds zichtbaarder. De onderzoekers beschreven: “De ervaringsdeskundigen zijn
moeilijk te onderbreken, maar hun verhalen leveren telkens nieuwe inzichten op” (onderzoekslogboek).
De ervaringsdeskundigen gaven aan dat de sessies “goede inhoudelijke input” opleverden en dat ze
enthousiast waren om actief te reflecteren op de resultaten (Dagboek). De meerwaarde van hun
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perspectief werd erkend: “De bijdrage van ervaringsdeskundigen is van grote meerwaarde, omdat
mensen vaak niet weten hoe het echt is” (onderzoekslogboek).

Participatie vroeg om toegankelijke methoden: opmerkingen over moeilijke woorden, nood aan
pictogrammen en duidelijke taal werden telkens meegenomen. Relationale aspecten — samen eten, tijd
nemen om te praten, ruimte voor persoonlijke verhalen —droegen bij aan vertrouwen en verbinding, en
werden als essentieel ervaren voor het slagen van participatief onderzoek.

3.4.2.2 Uitdagingen en kwetsbaarheden

Het proces maakte duidelijk dat echte betrokkenheid tijd, voorbereiding en toegankelijkheid vraagt. Een
onderzoeker noteerde: “Mijn voorbereiding voelde minder sterk aan... Voor de volgende sessie wil ik
beter voorbereid zijn en pictogrammen gebruiken” (onderzoekslogboek). Bij een latere sessie bleek die
aanpak effectief: “Deze sessie verliep vlotter door de betere voorbereiding. Het was fijn om op de
resultaten in te gaan” (onderzoekslogboek).

Er waren spanningen rond tijd en structuur. In een dagboeknote: “Soms wat te snel door tijdsgebrek of
te veel uitleg op korte tijd” (Dagboek). Teleurstelling ontstond wanneer er te snel werd afgerond: “Ik
dacht dat het tot later zou zijn en was beledigd dat het al gestopt was. Ik had het gevoel dat we gerushed
hadden” (onderzoekslogboek/onderzoeksreflectie). Dit benadrukte de nood aan duidelijke
communicatie, realistische timing en voldoende ruimte om alles op een rustig tempo door te nemen.

Binnen het onderzoeksteam leefde de spanning tussen proces en product. Een onderzoeker
reflecteerde: “Soms wil ik dat het efficiénter en vlotter verloopt, en merk ik dat ik meer gefocust ben op
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het ‘product’ dan op het ‘proces’” (onderzoekslogboek). Net daar schuilt het risico op tokenisme: “We
moeten opletten dat deze bijeenkomsten niet gewoon tokenisme worden” (onderzoekslogboek).
Moeilijke begrippen, abstracte spanningsvelden en onvoldoende voorbereiding maakten sommige
sessies zwaar. Dit alles toont dat participatie een ethische verantwoordelijkheid is en wederkerigheid
vraagt: deelnemers willen weten wat er gebeurt met hun bijdrage, op hun tempo kunnen participeren

en zich serieus genomen voelen.

3.4.2.3 Leerpunten uit het proces

e Toegankelijkheid en voorbereiding zijn cruciaal: duidelijke taal, visueel materiaal (zoals
pictogrammen) en een heldere structuur maken participatie mogelijk en zinvol.

e Tijd en zorgzaamheid zijn onlosmakelijk verbonden met participatie: traag genoeg werken en
ruimte voor verhalen voorzien.

e Wederkerigheid en transparantie: ervaringsdeskundigen willen over alles meepraten en
weten wat er met hun input gebeurt (dagboek, verslag).

o Gelijkwaardigheid: participatie wordt echt wanneer ervaringsdeskundigen invloed hebben op
keuzes, interpretaties en resultaten; hun input moet grondig verwerkt worden in analyse en
rapportering (onderzoekslogboek).

e Samengevat betekent participatie in onderzoek: gedeelde verantwoordelijkheid, toegankelijk
en traag genoeg werken, ruimte voor verhalen en ervaring, en de expliciete keuze om de
inbreng van ervaringsdeskundigen écht mee te nemen.
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Conclusie

In dit hoofdstuk worden de resultaten uit de verschillende werkpakketten samengevat en geintegreerd.
Waar in het vorige hoofdstuk de afzonderlijke bevindingen per onderzoeksvraag en per werkpakket
werden gepresenteerd, brengt de discussie deze inzichten samen tot een overkoepelend geheel. Daarbij
wordt gereflecteerd op de belangrijkste spanningsvelden die tijdens het onderzoek naar voren kwamen,
en wordt nagegaan hoe deze zich verhouden tot de bestaande literatuur en het beleidskader. Naast
deze kritische reflectie worden ook algemene bevindingen geformuleerd die richtinggevend zijn voor de
verdere ontwikkeling van participatiepraktijken.

Dit onderzoek sluit aan bij de beleidsambities van het VAPH en de Vlaamse overheid om gebruikers-
participatie structureel te versterken binnen zorgorganisaties, maar toont tegelijk de spanning tussen
intentie en implementatie.

De antwoorden op de onderzoeksvragen zijn gebaseerd op vier complementaire bronnen: een
literatuurstudie, een surveyonderzoek bij Vlaamse VAPH-diensten, een interviewstudie met gebruikers,
netwerkleden en professionals en de input van enkele ervaringsdeskundigen. Door deze bronnen
systematisch te combineren, wordt een genuanceerd en onderbouwd beeld geschetst van hoe
participatie vorm krijgt in de praktijk, welke mechanismen en structuren daarbij een rol spelen, en welke
voorwaarden essentieel zijn voor duurzame verankering. Elke onderzoeksvraag wordt afzonderlijk
behandeld in een doorlopende tekst, waarbij expliciet wordt aangegeven uit welk deel van het rapport
de gebruikte argumenten afkomstig zijn. De onderzoeksvragen in verband met het structureel
versterken van participatie in de toekomst worden in de beleidsaanbevelingen (hoofdstuk 5) behandeld.

1 Wat is participatie?

Dit onderdeel verkent de betekenis van participatie binnen de VAPH-sector. Aan de hand van
verschillende dimensies wordt duidelijk gemaakt dat participatie meer omvat dan inspraak alleen: het
vraagt om relationele en structurele inbedding, het is een leerproces, het moet zichtbaar en
betekenisvol zijn, het reikt verder dan de voorziening en het steunt op gedeelde verantwoordelijkheid.
Samen tonen deze elementen dat participatie niet louter een instrument is, maar wezenlijk deel
uitmaakt van een bredere participatiecultuur.

1.1 Gebruikersparticipatie in zorgvoorzieningen

Gebruikersparticipatie in Vlaamse zorgvoorzieningen blijkt uit dit onderzoek een veelzijdig, relationeel
en structureel proces dat zich uitstrekt van dagelijkse keuzes tot medebeslissing op organisatieniveau.
Door inzichten uit literatuur, surveydata, interviews en een participatief proces met ervarings-
deskundigen samen te brengen, ontstaat een genuanceerd beeld van hoe participatie wordt
gedefinieerd, georganiseerd en beleefd (WP1-WP4).

De literatuur benadrukt dat participatie meer is dan fysieke aanwezigheid: het gaat om actieve
betrokkenheid, invioed en betekenisvolle deelname aan het eigen leven en de samenleving (Cegarra et
al., 2023; Ginis et al.,, 2017) (WP1). Participatie is verweven met concepten zoals inclusie, die de

79



Hoofdstuk 4

randvoorwaarden creéert voor gelijkwaardige deelname (Lang et al., 2019), zelfbeschikking als motor
van autonomie en keuzevrijheid (Schloss et al., 1993), en medezeggenschap als structurele vorm van
gedeelde macht (Beresford, 2019). De literatuur wijst tegelijk op de voortdurende spanning tussen
idealen en realiteit, waarbij het risico op symbolische participatie groot is wanneer inspraak niet leidt
tot invloed (Caraker et al., 2016).

Deze theoretische inzichten sluiten nauw aan bij hoe professionals en organisaties participatie om-
schrijven (WP2). Zorgprofessionals zien participatie vooral als inspraak en invloed, als middel om
zelfbeschikking en levenskwaliteit te versterken, maar ook als een proces van partnerschap, dialoog en
afstemming. Organisaties benadrukken verschillende niveaus en vormen van participatie — van
dagelijkse keuzes tot inspraak op formele overlegorganen zoals bewonersraden — en koppelen parti-
cipatie aan beleidsdocumenten en kwaliteitshandboeken. Tegelijk blijft participatie vaak onvoldoende
structureel verankerd, waardoor ze kwetshaar blijft voor tijdsgebrek, personeelstekort en organisa-
torische onzekerheid. Zowel professionals als voorzieningen wijzen uitdrukkelijk op de barriéres die
echte participatie bemoeilijken, zoals tijd, middelen, toegankelijkheid en communicatie.

De interviews met gebruikers, netwerkleden en professionals bieden een diepgaander en persoonlijker
beeld (WP3). Voor gebruikers betekent participatie in de eerste plaats keuzes kunnen maken, gehoord
worden en invloed hebben op zaken die hun leven bepalen. Ze benoemen tastbare vormen van
participatie zoals keuzevrijheid in dagelijkse routines en deelname aan gebruikersraden, maar ook de
hindernissen die dit bemoeilijken: beperkte informatie, moeilijke taal, machtsverschillen en het
ontbreken van opvolging. Netwerkleden omschrijven participatie als partnerschap, waarbij profes-
sionaliteit en ervaringsdeskundigheid elkaar aanvullen, maar ervaren evenzeer dat formele inspraak
onvoldoende doorwerkt wanneer het afhangt van individuele goodwill of wanneer machtsstructuren
hun bijdrage ondermijnen. Professionals zelf beschrijven participatie als een voortdurende oefening in
dialoog en vertrouwen, waarbij ondersteuning op maat, tijd en relationele nabijheid essentieel zijn.

Het participatieve proces met ervaringsdeskundigen biedt een derde, bijzonder doorleefd perspectief
(WP4). Voor hen betekent participatie vooral rechtstreeks aangesproken worden, inspraak in een taal
die begrijpelijk is, en ondersteuning die hen sterker maakt in plaats van afhankelijk. Participatie vraagt
tijd, geduld en duidelijke communicatie. Cruciaal is voor hen dat wat ze zeggen ook een zichtbaar effect
heeft: zonder doorwerking spreken ze over symboolparticipatie. Ze ervaren dat participatie op
microniveau — dagelijkse keuzes, directe relaties — vaak wel aanwezig is, maar op meso- en macro-
niveau nog nauwelijks realiteit vormt. Hun toekomstbeeld is helder: participatie moet een houding en
cultuur zijn waarin gebruikers gehoord en serieus genomen worden op alle niveaus.

Wanneer we deze vier perspectieven samenbrengen, ontstaat een duidelijk en breed gedragen definitie
van gebruikersparticipatie in Vlaamse zorgvoorzieningen. Participatie is een relationeel proces tussen
gebruikers, professionals en netwerkleden, gebaseerd op vertrouwen, wederkerigheid, toegankelijkheid
en erkenning van ervaringskennis (WP2-WP4). Tegelijk is participatie een structureel proces, dat
beleidsmatig ondersteund en organisatorisch verankerd moet worden om niet afhankelijk te zijn van
individuele inzet of toevallige omstandigheden (WP1-WP2). Ze bestaat op meerdere niveaus — micro,
meso en macro — die allemaal moeten samenwerken om een duurzame participatiecultuur op te
bouwen (WP4). Echte participatie vraagt bovendien dat de stem van gebruikers invloed heeft: inspraak
zonder doorwerking wordt door alle betrokken groepen ervaren als ontoereikend (WP3-WP4). Tot slot
is participatie altijd een continu proces: een voortdurende dialoog waarin afgestemd, geleerd en
bijgestuurd wordt.
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Samenvattend toont dit onderzoek dat gebruikersparticipatie in de Vlaamse zorg een gedeeld maar
divers proces is waarin betekenisvolle invloed centraal staat. Participatie krijgt vorm in dagelijkse keuzes,
in overlegstructuren en in beleidsontwikkeling, maar blijft kwetsbaar waar voorwaarden zoals tijd,
toegankelijkheid, ondersteuning en structurele borging ontbreken. Over alle werkpakketten heen klinkt
dezelfde boodschap: participatie is pas echt wanneer gebruikers niet alleen mogen spreken, maar
wanneer hun stem ook iets in beweging zet.

1.2 Naar een duurzame participatiecultuur in de zorgorganisaties

Beleidskaders: participatie als structurele voorwaarde

Uit zowel beleidskaders als ons onderzoek blijkt dat participatie in de VAPH-sector en het bredere WVG-
domein niet langer een vrijblijvende keuze is, maar een structurele voorwaarde voor kwalitatieve,
rechtvaardige en mensgerichte ondersteuning. Beleidsdocumenten zoals het Kwaliteitsbesluit VAPH
(2011) leggen al meer dan een decennium de basis voor collectieve inspraak, maar tonen tegelijk de
grenzen van een louter procedurele benadering wanneer participatie onvoldoende gedragen wordt
binnen organisaties.

Recente evoluties, zoals het Project Kwaliteitskader/Kwaliteitsgarantie (VAPH 2020-2024), de Concept-
nota naar een vernieuwd geintegreerd zorg- en ondersteuningsbeleid (2025-2029) en het Intersectorale
Kwaliteitsdecreet (Vlaams Parlement, 2022-2023) bevestigen dat participatie expliciet moet worden
versterkt, verbreed en verankerd. Kwaliteit wordt daarbij onlosmakelijk verbonden met de
gelijkwaardige betrokkenheid van gebruikers bij visieontwikkeling, verbetering en evaluatie. De co-
creatieve Werkgroep Participatie (2024) benadrukt dat duurzame medezeggenschap slechts mogelijk is
wanneer participatie functioneert als waarde, cultuur én systeemprincipe, gedragen door toeganke-
lijkheid, dialoog en erkenning van ervaringskennis.

Onderzoeksbevindingen: van procedure naar cultuur

Deze beleidslijnen sluiten sterk aan bij de bevindingen uit ons onderzoek (WP1-WP4): participatie wordt
pas duurzaam wanneer organisaties evolueren naar een participatiecultuur. Dat betekent dat partici-
patie niet wordt gezien als instrument, project of verplicht overlegmoment, maar als een doorleefde
manier van werken in alle lagen van de organisatie.

Uit de literatuurstudie (WP1) blijkt dat participatie niet kan worden herleid tot afzonderlijke procedures.
Een participatiecultuur houdt in dat gebruikers niet enkel worden geconsulteerd, maar dat hun stem
richtinggevend is voor beleid, ondersteuning en dagelijkse werking. Theoretische kaders tonen dat dit
vraagt om het doorbreken van hiérarchieén, het creéren van gedeelde besluitvorming en het erkennen
van ervaringskennis als volwaardige expertise. Participatie is dus relationeel én structureel: ze gebeurt
in de interactie tussen gebruikers en professionals, maar is tegelijk ingebed in processen, beleid en
organisatorische keuzes.

De surveyresultaten (WP2) tonen dat veel voorzieningen participatie wel organiseren via formele
structuren—91,7% geeft aan een gebruikersraad te hebben—maar dat slechts 37,5% een specifiek
participatieplan bezit.

Professionals omschrijven participatie als dialoog en samenwerking, maar benoemen tegelijk drempels
zoals tijdsdruk, personeelskrapte en het risico op symbolische participatie. Deze bevindingen maken
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duidelijk dat participatie niet vanzelf ontstaat, maar vraagt om tijd, ondersteuning, bewuste keuzes en
gedeeld eigenaarschap.

In de interviews met gebruikers en netwerkleden (WP3) wordt duidelijk dat participatie voor hen pas
betekenisvol wordt wanneer hun inbreng daadwerkelijk iets in beweging zet. Gebruikers voelen zich
betrokken wanneer participatie spontaan en doorlopend gebeurt, niet enkel tijdens formele
overlegmomenten. Tegelijk wijzen ze op de frustratie wanneer inspraak geen gevolgen heeft: “Waarom
zouden we nog iets zeggen als er toch niets mee gebeurt?”

Deze getuigenissen onderstrepen dat participatie zonder wederkerigheid en opvolging leeg en demoti-
verend blijft. Netwerkleden benadrukken dat partnerschap structureel moet worden ingebed en niet
mag afhangen van de goodwill van individuele professionals.

Het participatieve traject met ervaringsdeskundigen (WP4) bevestigt het belang van een participatie-
cultuur. Voor hen betekent echte participatie dat ze rechtstreeks worden aangesproken, inspraak
krijgen in begrijpelijke taal en ondersteund worden op een manier die hen sterker maakt. Ze bena-
drukken dat participatie tijd, toegankelijkheid en erkenning vergt, en dat de doorwerking van hun stem
bepalend is voor hun motivatie.

Hun ervaringen tonen dat participatie vandaag te vaak beperkt blijft tot het microniveau, terwijl zij ook
op meso- en macroniveau betrokken willen worden bij beleid, kwaliteitsontwikkeling en besluitvorming.

Naar een duurzame participatiecultuur

Wanneer we de beleidslijnen en de onderzoekslijnen samenbrengen, ontstaat een helder beeld: een
duurzame participatiecultuur vraagt een systemische én relationele benadering, waarin gebruikers,
netwerkleden, professionals, management en beleid gezamenlijk verantwoordelijkheid opnemen. Dat
vereist tijd, begeleiding, communicatieve en fysieke toegankelijkheid, én management dat participatie
benoemt en ondersteunt als strategische kerntaak.

Onderzoek binnen en buiten de sector toont dat een participatiecultuur leidt tot meer autonomie,
eigenaarschap en empowerment bij gebruikers, en tot meer innovatie, verantwoordelijkheid en werk-
plezier bij professionals. Daarnaast bevordert participatie sociale inclusie, verbondenheid en kwaliteit
van leven.

Dit rapport pleit daarom voor een sterke participatiecultuur. De beleidskaders leggen daartoe al een
sterke basis, maar de realisatie ervan vraagt een omslag in professioneel handelen en organisatie-
ontwikkeling: van paternalistisch naar collaboratief werken, van consultatie naar co-creatie en van
symbolische naar invloedrijke participatie.

Door participatie vanaf de start volwaardig te integreren in ondersteuning, organisatiebeleid en
beleidsontwikkeling, ontstaat een toekomstgericht, menswaardig en rechtvaardig ondersteunings-
landschap.

2 Formele en informele participatie in praktijk

Dit onderdeel biedt een overzicht van hoe participatie vandaag binnen de sector wordt georganiseerd.
Er wordt zowel gekeken naar formele structuren als informele praktijken, en vervolgens geanalyseerd
in welke mate de acht belangrijke elementen van participatie daadwerkelijk worden gerealiseerd in de
dagelijkse werking van organisaties.
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2.1 Stand van zaken: organisatie van participatie vandaag

Individuele en collectieve inspraakprocessen binnen VAPH-organisaties worden vormgegeven als een
gelaagd geheel, waarbij verschillende niveaus van participatie elkaar aanvullen en beinvlioeden. Uit het
literatuuronderzoek blijkt dat participatie zich afspeelt op micro-, meso- en macroniveau, en dat deze
niveaus elk hun eigen dynamiek kennen.

Op microniveau betekent dit dat mensen samen met professionals en netwerkleden beslissingen nemen
over hun ondersteuningsplan, waarbij hun waarden en voorkeuren centraal staan (Baylor et al., 2019;
Noorlandt et al., 2020). Ook in het dagelijks leven speelt participatie een rol: zelf keuzes maken over
eten, kleding en activiteiten, ondersteund door communicatie op maat en hulpmiddelen (Gudelyté et
al., 2024). In revalidatie en therapie worden doelen en interventies gezamenlijk bepaald, zodat de stem
van de persoon richting geeft aan beslissingen (Papadimitriou et al., 2024). De survey bevestigt dat
individuele inspraak het sterkst is ingebed in de praktijk van VAPH-gesubsidieerde organisaties.
Gebruikers worden actief betrokken bij hun ondersteuningsplan (94,4%), dagelijkse zorg (69%),
activiteiten (66%) en sociale relaties (67%). Deze inspraak gebeurt voornamelijk via spontane
gesprekken, multidisciplinaire overlegmomenten met betrokkenheid van gebruikers en/of netwerk-
leden en rechtstreekse communicatie met begeleiders. De nadruk ligt op persoonlijke regie en het
versterken van autonomie. In de interviews wordt dit beeld verder geconcretiseerd: gebruikers geven
aan dat ze inspraak hebben over wat ze eten, hoe ze zich kleden en wat ze doen, en dat ze mee beslissen
over hun persoonlijk begeleidingsplan. Begeleiders ondersteunen dit proces met visuele hulpmiddelen
zoals pictogrammen en SMOG in combinatie met aandacht voor de individuele signalen van gebruikers,
en zorgen voor hertaling van informatie zodat iedereen begrijpt waarover het gaat.

Op mesoniveau, binnen organisaties en gemeenschappen, krijgen personen met een beperking een
actieve rol in adviesraden, co-designprojecten en onderzoek. Ze werken mee aan beleidsontwikkeling,
evaluatie van diensten en het ontwerpen van hulpmiddelen, ondersteund door toegankelijke
vergaderpraktijken en individuele begeleiding (Curryer et al., 2025; French, 2021; Vlot-van Anrooij et al.,
2022). Participatie op mesoniveau binnen organisaties gebeurt vooral via formele overlegstructuren
zoals bewonersraden, gebruikersraden en thematische werkgroepen. Uit de survey blijkt dat 91,7% van
de organisaties zulke structuren heeft. Gebruikers nemen deel aan overleg over infrastructuur (58%),
leefregels (50%), woon- en leefkosten (54%) en beleidsontwikkeling (57%). Toch blijft de impact vaak
beperkt: inspraak is meestal informatief of consultatief, en doorwerking naar beslissingen is zelden
zichtbaar. Slechts 4% van de organisaties meldt individuele inspraak in beleidsontwikkeling en 6% in
organisatorische beslissingen. Strategische keuzes blijven grotendeels buiten bereik van de gebruikers,
wat wijst op een machtsasymmetrie waarbij kaderzetting en agendering door de organisatie gebeuren.
De interviews bevestigen dit beeld. Gebruikers waarderen bewonersvergaderingen en creatieve
projecten zoals de Stembus, waarbij zij zelf audits uitvoeren en terugkoppelen. Tools zoals
agendatrackers en verkiezingen voor vertegenwoordigers versterken de legitimiteit, maar frustratie
ontstaat wanneer input geen effect heeft. Netwerkleden ervaren inspraak vaak als afhankelijk van
goodwill en vragen meer transparantie en terugkoppeling. Professionals zien participatie als een lerende
cultuur, maar botsen op tijdsdruk en personeelskrapte. Ze gebruiken methodieken zoals pictogrammen,
SMOG en kletskaarten om inspraak toegankelijk te maken.

Op macroniveau beinvloeden personen met een beperking beleid en wetgeving via consultaties,
adviesraden en belangenbehartiging. Ze dragen bij aan nationale en internationale richtlijnen en
campagnes rond toegankelijkheid en rechten (Kazmierczak-Murray et al., 2025; McVeigh et al., 2021;
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Mustaniemi-Laakso et al., 2022). Beleidswijzigingen kunnen drempels verlagen, maar ongelijkheid blijft
bestaan, wat wijst op de noodzaak van structurele verandering (Hadfield-Spoor, 2020; Pasin & Karatekin,
2024). Inspraak op macroniveau komt uit de survey en de interviews zeer beperkt naar voren.

2.2 Bijdrage van zorgorganisaties aan informeren van gebruikers

VAPH-gesubsidieerde organisaties dragen op diverse manieren bij aan het informeren van gebruikers.
Deze inspanningen maken deel uit van een bredere participatiecultuur waarin communicatie en
ondersteuning centraal staan. Het literatuuronderzoek benadrukt dat informeren en participeren niet
los van elkaar staan, maar samen het fundament vormen van een inclusieve zorgpraktijk. Participatie
wordt daarbij niet gezien als een vrijblijvende keuze, maar als een fundamenteel recht dat beleidsmatig
en organisatorisch verankerd moet worden (Winters, 2010).

Uit de survey blijkt dat informatieverstrekking hoofdzakelijk gebeurt via begeleiders (91,3%), en in
mindere mate via brochures, ervaringsdeskundigen of visuele kanalen. Participatie wordt ondersteund
door het betrekken van gebruikers bij hun zorgplan en het organiseren van overlegmomenten of feed-
backmomenten. Voor gebruikers met complexe ondersteuningsnoden worden aangepaste methodie-
ken ingezet, zoals pictogrammen, spraakcomputers en belevingsgerichte benaderingen. Vertegenwoor-
digers en netwerkleden krijgen inspraak via overlegmomenten, beleidsbetrokkenheid en ervarings-
uitwisseling. Tegelijk blijkt dat participatie vaak persoonsafhankelijk is en dat er nood is aan meer visie,
methodiek en structurele borging.

De interviews bevestigen dat organisaties inzetten op toegankelijke communicatie via pictogrammen,
SMOG, visuele agenda’s en digitale tools zoals Familienet. In sommige voorzieningen worden
infobladen, nieuwsbrieven en overzichtslijsten gedeeld met gebruikers en hun netwerk. Toch blijft het
vaak onduidelijk wie beslist en wat er met input gebeurt, vooral op beleidsniveau. Digitale en informele
kanalen zoals WhatsApp worden gebruikt voor snelle updates en spontane evaluatie, maar netwerk-
leden vragen om meer voorspelbaarheid en structuur.

2.3 De rol van gebruikersraden in de  participatiecultuur

In dit onderzoek is duidelijk geworden dat de participatiecultuur nog niet in gelijke mate is verankerd in
alle zorgorganisaties binnen de VAPH-sector. De mate waarin gebruikers daadwerkelijk inspraak
ervaren, wordt niet enkel bepaald door de aanwezigheid van formele structuren zoals gebruikersraden,
maar ook door de relationele inbedding van participatie. Dit werpt de vraag op hoe we de
participatiecultuur werkelijk kunnen nagaan, en welke rol gebruikersraden daarin spelen. De interviews
laten zien dat er inspirerende goede praktijken bestaan, waarin organisaties erin slagen participatie
relationeel te verankeren en gebruikersraden een betekenisvolle plaats te geven.

Gebruikersraden worden in het Vlaamse kwaliteitsdecreet voorgeschreven als formele organen voor
collectieve inspraak. Deze raden zijn bedoeld om gebruikers en hun vertegenwoordigers een stem te
geven in de besluitvorming en organisatie van zorg en ondersteuning. Het rapport toont echter aan dat,
hoewel gebruikersraden een belangrijke bijdrage leveren aan democratische legitimiteit en
transparantie binnen zorgorganisaties, ze niet voldoende zijn om een echte participatiecultuur te
creéren. Gebruikersraden kunnen weliswaar een kanaal voor collectieve feedback bieden, maar hun
effectiviteit is afhankelijk van de mate waarin ze daadwerkelijk invloed kunnen uitoefenen op het beleid
en de praktijk. De impact van deze raden wordt in de praktijk vaak als beperkt ervaren, vooral wanneer
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beslissingen al genomen zijn voordat gebruikersinbreng plaatsvond, of wanneer de beslissingen die uit
de raden voortkomen, niet of onvoldoende worden opgevolgd. Dit kan leiden tot een gevoel van
symbolische participatie, waarbij inspraak wel aanwezig is op papier, maar geen daadwerkelijke invloed
uitoefent op de besluitvorming.

Een andere belangrijke bevinding uit het onderzoek is dat gebruikersraden vaak niet toegankelijk zijn
voor de meest kwetsbare en minst mondige groepen. De minder mondige gebruikers, waaronder
minderjarigen, personen met ernstige meervoudige beperkingen en anderen met communicatie-
barriéres, worden vaak onder gerepresenteerd in deze formele overlegorganen. Het onderzoek legt de
nadruk op het feit dat participatie niet alleen afhankelijk is van het bestaan van een formeel
overlegorgaan, maar ook van de toegankelijkheid en inclusiviteit van de participatieprocessen. Voor een
echte participatiecultuur moeten ook andere vormen van inspraak worden ontwikkeld die toegan-
kelijker zijn voor deze groepen. Dit betekent dat er, naast formele structuren zoals gebruikersraden, ook
alternatieve participatiemethoden moeten worden geintroduceerd die directer aansluiten bij de
behoeften van kwetsbare gebruikers, zoals bijvoorbeeld individuele begeleiding, visuele hulpmiddelen,
digitale platformen of representatie via netwerkleden.

De participatiecultuur in de VAPH-organisaties kan dus niet enkel worden afgemeten aan de
aanwezigheid van formele structuren zoals gebruikersraden. Van even groot belang is dat participatie
relationeel wordt benaderd en daadwerkelijk ingebed is in de dagelijkse praktijk. Gebruikersraden
kunnen slechts een deel van het bredere participatieproces zijn, het echte verschil wordt gemaakt in de
manier waarop professionals, gebruikers en hun netwerkleden samenwerken, elkaar versterken en van
elkaar leren. Gebruikersparticipatie wordt dan een gedeelde verantwoordelijkheid: een proces waarin
professionals, gebruikers en hun netwerkleden samen beslissingen nemen en actief de kwaliteit van
zorg en ondersteuning vormgeven. Dit vraagt om een flexibele aanpak waarbij professionals meerdere
vormen van betrokkenheid kunnen inzetten afhankelijk van de behoeften van de gebruiker en de
specifieke context. Flexibiliteit in de benadering van participatie wordt gezien als essentieel om diverse
gebruikersgroepen te betrekken, inclusief de meest kwetsbare en minst mondige gebruikers. Dit
onderstreept het belang van relationele capaciteiten van zorgverleners, zoals het herkennen van non-
verbale signalen, het creéren van ruimte voor ervaringskennis, en het toepassen van methodieken die
het voor iedereen mogelijk maken om bij te dragen aan het proces.

2.4 De uitvoering van de 8 elementen van het inspiratiekader in praktijk

Uit dit onderzoek blijkt dat het informeren van gebruikers en het versterken van participatie niet los van
elkaar staan, maar deel uitmaken van een bredere participatiecultuur. Hoewel er duidelijke inspan-
ningen zijn, blijft de implementatie van participatie ongelijk verdeeld over organisaties en domeinen.
Zorgaanbieders voldoen gedeeltelijk aan de elementen van het inspiratiekader: er zijn inspirerende
praktijken en lokale sterktes, maar ook structurele knelpunten zoals tijdsdruk door beperkte personeels-
bezetting in voorzieningen en een gebrek aan systematiek. Participatie blijkt vaak afhankelijk van
individuele inzet en context, en mist in sommige gevallen structurele verankering. Elk van de acht
elementen wordt in de volgende paragrafen afzonderlijk besproken.

2.4.1 Een cultuur waar inspraak en meebeslissen normaal is

Het eerste element van het inspiratiekader wordt binnen de VAPH-sector slechts gedeeltelijk gerea-
liseerd. Het literatuuronderzoek benadrukt dat een participatiecultuur méér is dan het organiseren van
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formele inspraakmomenten. Het gaat om een diepgewortelde manier van werken waarin betrokkenheid
en gelijkwaardigheid structureel verankerd zijn en evident deel uitmaken van de dagelijkse omgang en
werking. Duidelijke communicatie en toegankelijke formats zijn daarbij essentieel. Ook de rol van
hulpverleners is cruciaal: zij moeten evolueren van een paternalistische naar een collaboratieve houding
waarin gebruikers als volwaardige partners worden gezien (Biggs, 1993; Zabell et al., 2023).

De survey resultaten tonen aan dat slechts 37,5% van de respondenten participatie beschrijft als een
vanzelfsprekende basishouding in de dagelijkse werking. Spontane gesprekken met professionals
(100%) en betrokkenheid bij het ondersteuningsplan (94,4%) zijn breed ingebed. Toch blijkt dat
participatie vaak afhankelijk is van individuele professionals en niet altijd structureel geborgd is.
Leiderschap dat kwetsbaarheid erkent en dialoog stimuleert, blijkt cruciaal om van inspraak een
gedeelde verantwoordelijkheid te maken.

De interviewgegevens bevestigen dat de vanzelfsprekendheid van participatie en inspraak sterk verschilt
tussen voorzieningen. Netwerkleden geven aan dat inspraak vaak afhangt van hun eigen inzet en niet
automatisch aangeboden wordt. Tegelijk zijn er voorzieningen waar nabijheid en vertrouwen de norm
zijn, en waar netwerkleden zich erkend voelen als ervaringsdeskundigen. Professionals beschrijven de
cultuur van inspraak als een evolutie. In sommige voorzieningen is participatie ingebed via bewoners-
raden en -vergaderingen. Kleinschaligheid en nabijheid blijken daarbij ondersteunend. Toch botsen
teams op grenzen van tijd, vorming en efficiéntiedruk, waardoor inspraak niet overal vanzelfsprekend
is. Personen met een beperking ervaren inspraak wisselend: sommigen voelen zich gehoord over alles
wat belangrijk is, terwijl anderen aangeven dat overleg formeel blijft of beslissingen vooraf genomen
worden. Waar communicatie ontbreekt of niet afgestemd is, ontstaat afstand en onzekerheid.

2.4.2 ledereen krijgt de kans om te leren

Het tweede element van het inspiratiekader wordt in wisselende mate gerealiseerd. Er zijn duidelijke
inspanningen en goede praktijken, maar de ondersteuning is niet overal structureel verankerd.

Het literatuuronderzoek benadrukt dat participatie niet vanzelf ontstaat, maar tijd, uitleg en oefening
vraagt. Zelfbeschikking, met de kernaspecten autonomie, verbondenheid en competentie, wordt daarbij
gezien als een motor voor duurzame betrokkenheid. Interventies die deze versterken, zoals participatief
ontwerp en het inzetten van ervaringskennis, dragen bij aan psychologische empowerment en het
versterken van de rol van gebruikers als mede-beslissers (Castro et al., 2018; Chou et al., 2017; Raman
& French, 2021; Qian et al., 2020).

De surveyresultaten tonen aan dat 62,9% van de organisaties extra maatregelen neemt om participatie
toegankelijk te maken voor gebruikers met complexe ondersteuningsnoden. Dit gebeurt via
pictogrammen, SMOG, tolken en netwerkbetrokkenheid. Tegelijk geeft 30% van de respondenten aan
geen specifieke acties te ondernemen voor deze doelgroep, wat wijst op een gebrek aan systematische
ondersteuning en training. Er is dus ruimte voor verbetering in het creéren van leeromgevingen waarin
participatie actief geoefend en ondersteund wordt.

De interviews bevestigen dat de kans om te leren participeren ongelijk verdeeld is. Netwerkleden
ervaren dat inspraak niet overal vanzelfsprekend is en dat ze soms voorzichtig moeten zijn om niet als
lastig ervaren te worden. In voorzieningen met een open cultuur worden ze erkend als partner en krijgen
ze ruimte om mee te denken. Professionals geven aan dat participatie aan het groeien is en dat er meer
formele momenten ontstaan, zoals bewonersraden. Ze onderstrepen het belang van veiligheid en
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nabijheid als voorwaarden om te durven spreken. Enkele organisaties experimenteren met participatie-
trainingen en peer learning, waarbij gebruikers elkaar coachen in overlegvaardigheden. Tegelijk blijft
inspraak voor sommigen eerder uitzondering dan gewoonte. Personen met een beperking geven aan
dat ze meestal hun mening kunnen geven, vaak met ondersteuning via pictogrammen of SMOG. Toch
hangt hun mogelijkheid om te leren participeren sterk af van begeleiding en voorbereiding. Waar deze
ontbreekt, valt participatie stil en wordt overleg ervaren als eenrichtingsverkeer.

2.4.3 Participatie is verschillend voor iedereen

Het principe van participatie op maat wordt breed erkend, maar de toepassing ervan verschilt sterk
tussen organisaties. Waar individuele voorkeuren, communicatiemogelijkheden en ondersteuning goed
op elkaar afgestemd worden, lukt participatie. Waar die afstemming ontbreekt, ervaren gebruikers en
hun netwerk dat beslissingen over hen genomen worden in plaats van met hen.

Het literatuuronderzoek onderstreept dat participatie context- en persoonsgebonden is. Het moet
afgestemd worden op de noden, voorkeuren en mogelijkheden van elk individu. Dit sluit aan bij het
principe van maatwerk en inclusie, waarbij participatie zich niet lineair ontwikkelt, maar als een
continuiim waarbij de vorm varieert afhankelijk van de context en de capaciteiten van de persoon. Het
benadrukt dat participatie in de zorg en ondersteuning niet als één vast proces moet worden gezien,
maar als een dynamisch geheel waarin de graad van betrokkenheid kan verschuiven, afhankelijk van de
omstandigheden. Daarbij wordt het belang van culturele responsiviteit en flexibiliteit in de benadering
benadrukt, zodat participatie niet alleen formeel, maar ook authentiek en passend bij de gebruiker
plaatsvindt (Burke et al., 2018; Cegarra et al., 2023; Tang et al., 2018).

Uit de survey blijkt dat slechts 20% van de organisaties participatie expliciet koppelt aan
laagdrempeligheid en maatwerk. Voor kwetsbare gebruikers wordt participatie vaak georganiseerd via
observaties of vertrouwenspersonen. Toch geeft één op drie van alle deelnemende organisaties aan nog
geen specifieke strategie ontwikkeld te hebben voor gebruikers met complexere noden, wat wijst op
een gebrek aan structurele verankering van maatwerkprincipes.

De interviews bevestigen dat het besef leeft dat participatie niet uniform kan zijn. Netwerkleden geven
aan dat inspraak op maat moet kunnen, en dat niet elke ouder even mondig is. In sommige contexten
ontbreekt de reflex om netwerkleden actief te bevragen, terwijl elders sterke voorbeelden van
maatwerk ontstaan, zoals één-op-één overleg en initiatieven om stille stemmen te bereiken. Bij cliénten
met ernstige beperkingen gebeurt inspraak vaak via vertegenwoordiging door netwerkleden of
begeleiders. Professionals beschouwen maatwerk als een vanzelfsprekend uitgangspunt en vertalen dit
in persoonlijke weekprogramma’s en individuele beslissingen. Toch geven ze aan dat de realisatie ervan
afhankelijk is van personeelsbezetting en tijd. Personen met een beperking herkennen maatwerk in hun
dagelijks leven, maar wijzen ook op situaties waarin hun mening weinig doorweegt of inspraak niet op
maat gebeurt.

24.4 Verbondenheid

Verbondenheid wordt binnen VAPH-organisaties erkend als een fundamentele voorwaarde voor
betekenisvolle participatie, maar blijkt in de praktijk kwetsbaar en niet overal verankerd. Ze ontstaat uit
nabijheid, respect en open communicatie, maar blijft gevoelig voor afhankelijkheidsverhoudingen,
wisselende teamdynamiek en het ontbreken van structurele ondersteuning. Hoewel de intentie tot
verbondenheid breed gedeeld wordt, is de ervaring ervan niet overal gelijk.
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Het literatuuronderzoek benadrukt dat verbondenheid een essentieel onderdeel is van zelfbeschikking.
Mensen participeren pas echt wanneer ze zich erkend en gewaardeerd voelen binnen hun sociale
omgeving. Inclusie speelt hierin een sleutelrol: het gaat niet alleen om fysieke aanwezigheid, maar
vooral om subjectieve ervaringen van erbij te horen en om het wegnemen van barriéres die belemmeren
(Cegarra et al., 2023; Licsandru & Cui, 2018; Simplican et al., 2015). De surveyresultaten tonen aan
dat vertrouwen en respect vaak worden omschreven als kernwaarden van participatie. Bijna een kwart
van de professionals benadrukt spontaan samenwerking en gelijkwaardigheid. Tegelijk blijkt uit de
interviews dat gebruikers zich soms niet serieus genomen voelen, vooral wanneer hun input niet wordt
opgevolgd. Dit wijst op een spanningsveld tussen de intentie om verbondenheid te creéren en de
ervaring van gebruikers die zich niet altijd gehoord of erkend voelen.

De interviews illustreren dat verbondenheid vaak ontstaat vanuit informele contacten en nabijheid,
maar dat structurele ondersteuning ontbreekt. Netwerkleden beschrijven hoe ze zelf bruggen bouwen,
maar ook hoe afhankelijkheid de relatie kwetsbaar maakt. Waar begeleiders nabij en respectvol zijn,
voelen netwerkleden zich serieus genomen en groeit het vertrouwen. Professionals benoemen
verbondenheid expliciet als doel en koppelen het aan veiligheid en respect. Teams streven naar een
warme en nabije cultuur, maar erkennen dat verbondenheid niet in elk team vanzelfsprekend is en dat
nabijheid soms dreigt te vervallen in overbescherming. Personen met een beperking ervaren
verbondenheid in het dagelijks samenleven, vooral wanneer er directe communicatie en wederzijds
respect is. Tegelijk melden sommigen breuken in vertrouwen en geven ze aan dat verbondenheid
persoonsafhankelijk is.

2.4.5 Samenhorigheid

Samenhorigheid binnen VAPH-organisaties ontstaat wanneer samenwerking zichtbaar en gedeeld is,
bijvoorbeeld doordat teamleden actief bijdragen en invloed hebben. Deze samenhorigheid neemt
echter af wanneer er geen regelmatige communicatie of terugkoppeling is, of wanneer overleg slechts
van één kant komt en niet interactief is. Hoewel de structuren aanwezig zijn, is de inclusieve en
duurzame invulling ervan niet overal gegarandeerd.

Het literatuuronderzoek beschrijft participatie als een relationeel proces, waarbij samenwerking tussen
gebruikers, professionals en netwerkleden leidt tot meer contextgevoelige en gedragen oplossingen.
Samenhorigheid ontstaat via gedeelde besluitvorming, dialoog en het waarderen van ervaringskennis,
en wordt versterkt door gemeenschapsontwikkeling en collectieve verantwoordelijkheid (Armas et al.,
2023; Jenkins & Carpentier, 2013; Warfield et al., 2022).

De surveyresultaten tonen aan dat collectieve participatie sterk aanwezig is: 91,7% van de organisaties
beschikt over een gebruikersraad of bewonersraad. Daarnaast worden initiatieven zoals kring-
gesprekken, bewonersvergaderingen en gezamenlijke beleidsbesprekingen georganiseerd. Toch blijkt
dat formele participatiekanalen vaak gedomineerd worden door mondige gebruikers, waardoor
samenhorigheid niet altijd inclusief is en sommige stemmen ondervertegenwoordigd blijven.

De interviews bevestigen dat samenhorigheid vooral ervaren wordt in kleine groepen met gedeelde
doelen en waar input zichtbaar verschil maakt. Netwerkleden benoemen gezamenlijke activiteiten als
momenten waarop een ‘wij-gevoel’ ontstaat, maar geven aan dat deze initiatieven vaak tijdelijk zijn en
zonder vervolg blijven. Sommigen pleiten daarom voor een ouderraad met mandaat om structurele
samenwerking te versterken. In de praktijk verloopt verbinding vaak via begeleiders, en hoewel
sommige netwerkleden sterke samenwerking ervaren in raden, botsen anderen op lage participatie, niet
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gehoord worden of beslissingen zonder consultatie. Professionals beschrijven samenhorigheid als een
manier van werken, maar geven aan dat de mate waarin dit lukt verschilt per team. Kleine groepen met
een gedeelde opdracht tonen dat het kan, terwijl anderen aangeven dat er weinig expliciet rond inspraak
wordt samengewerkt. Personen met een beperking beleven samenhorigheid in hun leefgroep of raad,
en co-creatie — zoals het samen ontwerpen van een logo — versterkt het gevoel erbij te horen. Tegelijk
zijn er ook minder positieve ervaringen, waarbij gebruikersraden als niet luisterend worden ervaren.

2.4.6 Weten dat het werkt

Het element ‘weten dat het werkt’ blijkt binnen VAPH-organisaties slechts beperkt gerealiseerd te zijn.
Hoewel er voorbeelden zijn van succesvolle opvolging, blijft de structurele verankering van terug-
koppeling en doorwerking ontoereikend. Zonder zichtbare impact verliest participatie aan geloofwaar-
digheid en effectiviteit. Hier speelt macht mee: wie beslist wat meetelt als resultaat en welke input
doorwerkt, oefent de facto controle uit over de betekenis en reikwijdte van participatie.

Het literatuuronderzoek waarschuwt voor het risico op ‘tokenism’, waarbij participatie symbolisch blijft
en geen reéle invloed heeft op besluitvorming. Echte participatie vereist dat input wordt meegenomen
in beslissingen en dat gebruikers merken dat hun stem verschil maakt. Wanneer dit gebeurt, verhoogt
participatie niet alleen de beleidskwaliteit, maar ook het psychologisch empowerment en de sociale
cohesie binnen organisaties (Albornoz-Manyoma et al., 2020; Beckwith et al., 2016; Bennett et al.,
2021).

De surveyresultaten tonen aan dat de impact van participatie op besluitvorming wisselend is. Slechts
2,8% van de organisaties meldt een voortdurende dialoog over beleidsbeslissingen, terwijl 50% aangeeft
dat gebruikers af en toe betrokken worden bij bepaalde onderwerpen. Gebruikers of netwerkleden
geven aan dat participatie soms symbolisch blijft, wat leidt tot demotivatie en terughoudendheid. Deze
uitspraken wijzen op een gebrek aan zichtbare verandering op basis van input en op het ontbreken van
structurele terugkoppeling.

De interviews bevestigen dat participatie pas betekenisvol wordt wanneer gebruikers en hun netwerk
merken dat er iets met hun inbreng gebeurt. Netwerkleden geven aan dat het vaak onduidelijk is wie
beslist en dat ze soms maandenlang niets terug horen na het delen van hun mening. Waar er wel
opvolging is, wordt dit sterk gewaardeerd en leidt het tot concrete veranderingen, zoals de invoering
van Familienet of het organiseren van jaarlijkse oudercontacten. Professionals beschrijven hoe ze
proberen transparant terug te koppelen en geven voorbeelden van tastbare resultaten, zoals het
realiseren van een visbak na een bewonersvergadering. Tegelijk is niet iedereen overtuigd dat dit overal
gebeurt, en sommige professionals geven aan nooit te hebben gemerkt dat er echt iets met de input
van gebruikers gedaan wordt. Dit onderstreept dat transparante mandaten en gedeelde besluitvorming
nodig zijn om machtsconcentratie te doorbreken en symbolische participatie te vermijden. Personen
met een beperking herkennen effect wanneer resultaten zichtbaar zijn, maar geven ook aan dat het
vaak lang duurt of onduidelijk blijft wat er met hun voorstellen gebeurt.

2.4.7 Duidelijkheid

Duidelijkheid binnen de bevraagde VAPH-organisaties hangt af van voorspelbare communicatie en de
zichtbaarheid van besluitvormers. Dit betekent dat de mensen die beslissingen nemen, goed bereikbaar
zijn en actief communiceren over hun keuzes. Wanneer informatie op tijd, duidelijk en begrijpelijk wordt
gedeeld, voelen gebruikers zich meer betrokken. Als dit echter ontbreekt, ontstaat er afstand en
onzekerheid, en verliest het participatieproces zijn kracht en effectiviteit. Het literatuuronderzoek
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benadrukt dat participatie pas zinvol is wanneer mensen begrijpen wat er met hun input gebeurt en wie
verantwoordelijk is voor de uiteindelijke keuzes. Transparante communicatie en gedeelde
besluitvorming zijn daarbij noodzakelijke voorwaarden. Participatie moet verankerd zijn in beleid, met
duidelijke rollen en mandaten die herkenbaar zijn voor alle betrokkenen (Femdal et al., 2017).

Uit de survey blijkt dat veel organisaties inspraakprocedures en overlegmomenten voorzien, maar dat
het niet altijd duidelijk is wie beslist en waarom. Slechts 52,8% van de respondenten geeft aan formele
beleidsprocedures te hebben die participatie garanderen. In de interviews wordt het spanningsveld
benoemd tussen de stem van de cliént en de uiteindelijke beslissing door professionals, wat wijst op een
nood aan meer transparantie in besluitvorming.

De interviews illustreren dat de ervaring met duidelijkheid sterk uiteenloopt. Sommige netwerkleden
weten niet wie verantwoordelijk is en blijven met vragen zitten over beslissingsbevoegdheid. Anderen
krijgen wel een overzicht van contactpersonen en waarderen transparantie wanneer ze actief betrokken
worden. Tegelijk blijft pre-informatie soms uit, waardoor overleg eerder als mededeling dan als dialoog
wordt ervaren. Over financiéle en andere beslissingen op bestuursniveau heerst vaak onduidelijkheid,
en inspraak op dat niveau is zelden voorzien. Professionals proberen duidelijkheid te scheppen via
infobladen, nieuwsbrieven en overzichtslijsten van wie wat doet, en benoemen vaste aanspreekpunten
per domein. Toch zijn er hiaten, vooral bij vervangingen en in de zichtbaarheid van de volledige
beslisketen tot aan de raad van bestuur. Personen met een beperking ervaren duidelijkheid vooral via
uithang en agenda’s, maar geven aan dat ze niet altijd weten wanneer beslissingen vallen of wat ermee
gebeurt. In sommige huizen is transparantie sterk, elders volledig afwezig.

2.4.8 Elke keer evaluatie

Evaluatie van participatie binnen de bevraagde VAPH-organisaties gebeurt vaak ad hoc of informeel.
Woaar ze vaste vorm krijgt, versterkt dat transparantie en continuiteit. Waar ze ontbreekt, verdwijnt
inspraak snel in de routine en verliest participatie aan betekenis. Er is nood aan structurele verankering
van evaluatiepraktijken die gebruikers actief betrekken en zichtbaar maken wat er met hun inbreng
gebeurt.

Het literatuuronderzoek stelt dat participatie slechts duurzaam en betekenisvol kan zijn wanneer ze
geévalueerd wordt via feedback, ervaringsmetingen en reflectie. Zonder evaluatie blijft participatie
oppervlakkig en moeilijk bij te sturen. Tools zoals MeEAP, WHODAS Il en CHART worden genoemd als
instrumenten om participatie op verschillende dimensies te meten en te versterken (Antunes et al.,
2022; Caron et al., 2019).

De surveyresultaten tonen aan dat evaluatie van participatie hoofdzakelijk gebeurt wanneer klachten
worden doorgestuurd (77,8%) en via tevredenheidsbevragingen (56,9%). Toch voert 20,8% van de
organisaties geen systematische evaluatie uit. Terugkoppeling gebeurt vooral via groepsbijeenkomsten
(85,9%) en persoonlijke gesprekken (69%), terwijl digitale en alternatieve vormen beperkt blijven.
Ervaringsdeskundigen geven aan dat feedback vaak ontbreekt of verkeerd geinterpreteerd wordt, wat
het vertrouwen in inspraak ondermijnt.

De interviews bevestigen dat structurele evaluatie in veel voorzieningen ontbreekt. Netwerkleden geven
aan dat ze zelf moeten navragen of iets goed liep, en dat er zelden een vaste evaluatie routine is. In
enkele voorzieningen worden afspraken wel opgevolgd en bijgestuurd, en informele kanalen zoals
WhatsApp functioneren soms als spontane evaluatie. Professionals erkennen dat er weinig vaste
evaluatiemomenten zijn, al bestaan er diverse vormen zoals jaarlijkse bevragingen, teamreflecties en
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evaluaties bij het einde van een traject. De terugkoppeling gebeurt echter niet altijd consequent en is
afhankelijk van de begeleider en de context. Personen met een beperking ervaren evaluatie wisselend:
in sommige huizen worden vorige verslagen hernomen en is er zichtbare vooruitgang, terwijl anderen
aangeven dat evaluatie beperkt blijft en zelden structureel is.

2.5 Overeenstemming en spanning tussen praktijk en inspiratiekader

Een belangrijke vraag in deze discussie is in welke mate de bevindingen uit het onderzoek aansluiten bij
het bestaande inspiratiekader voor medezeggenschap. Op basis van de werkpakketten blijkt niet zozeer
dat het kader nieuwe elementen mist, maar wel dat de praktijk vaak niet overeenkomt met de manier
waarop de acht elementen bedoeld zijn. De resultaten tonen dat de bouwstenen van het inspiratiekader
op zich stevig en volledig zijn, maar dat zij in de dagelijkse realiteit onvoldoende diep, onvoldoende
consequent of onvoldoende systematisch worden toegepast. Het onderzoek wijst vooral op
verdiepingen, accenten en concretiseringen die noodzakelijk zijn om de bestaande elementen werkbaar
te maken in complexe praktijkcontexten.

Zo wordt in WP3 duidelijk hoe cruciaal tijd en tempo zijn voor participatie. Gebruikers moeten kunnen
nadenken, terugkeren op wat gezegd is en op het juiste moment kunnen bijdragen (“Soms kom ik er
later nog op”, G3 — WP3). Ook professionals en netwerkleden wijzen op tijdsdruk als remmende factor
(“Participatie vraagt enorm veel tijd”, P9 — WP3). Het inspiratiekader erkent participatie als cultuur en
proces, maar benoemt minder expliciet dat participatie in de praktijk traag, iteratief en continu verloopt.
Hier toont de praktijk waar het vandaag schuurt: het kader laat trage participatie toe, maar wordt vaak
te procedureel en te versneld toegepast om effectief diepgang te bereiken.

Eenzelfde spanning zien we bij psychologische en emotionele veiligheid. Het kader bevat begrippen
zoals verbondenheid, respect en solidariteit, maar de praktijk maakt zichtbaar dat veiligheid een
fundament is dat sterker moet worden verankerd. Gebruikers, netwerkleden en ervaringsdeskundigen
benoemen angst, overbescherming of het gevoel “lastig” te zijn (N2 — WP3; WP4). Het kader impliceert
veiligheid, maar de praktijk illustreert dat dit element explicieter moet worden gemaakt om
daadwerkelijk gelijkwaardigheid en openheid te realiseren.

De verhouding tussen informele en formele participatiemomenten vormt een ander voorbeeld. Het
inspiratiekader benoemt systematische en systemische processen, maar de praktijk toont dat informele
signalen — die voor deelnemers vaak het meest betekenisvol zijn — zelden een plaats krijgen in die
systematiek (“Mening geven moet overal en op elk moment kunnen”, WP4). De praktijk laat zien dat
organisaties vooral focussen op formele structuren. De meerwaarde van het onderzoek ligt in het
zichtbaar maken van die blinde vlek.

Ook de nood aan multimodale en toegankelijke communicatie sluit aan bij het bestaande element
“Helder”, maar overstijgt de manier waarop helderheid vandaag meestal wordt ingevuld. Gebruikers
vragen pictogrammen, SMOG, foto’s of digitale tools (G7, G10 — WP3), en netwerkleden verwijzen naar
platformen zoals Familienet of naar het betrekken van hun ervaringsdeskundigheid (N3 — WP3). De
praktijk maakt duidelijk dat toegankelijkheid geen “bijlage” is, maar een voorwaarde om participatie
Uberhaupt mogelijk te maken. Het kader bevat de kiemen hiertoe, maar mist concreetheid over de
breedte en het belang van communicatieve toegankelijkheid in superdiverse contexten.

Daarnaast tonen de resultaten dat structurele randvoorwaarden essentieel zijn om participatie mogelijk
te maken. Tijd, middelen, een houding van geduld en aandacht voor individuele signalen, en
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personeelsstabiliteit bepalen de haalbaarheid van medezeggenschap (P6; N7 — WP3). Ook dit past
binnen het huidige inspiratiekader, dat inzet op systemen en onderbouwing, maar de praktijk illustreert
dat deze randvoorwaarden vaak onvoldoende aanwezig zijn om participatie op alle niveaus vorm te
geven.

Tot slot benadrukt de literatuurstudie (WP1) dat participatie op micro-, meso- en macroniveau én in
onderzoek noodzakelijk is. Het inspiratiekader kan deze niveaus omvatten, maar benoemt ze vandaag
niet expliciet. De participatieve ervaringen in WP4 tonen dat ook onderzoek zelf een participatiepraktijk
is, met valkuilen zoals tijdsdruk, tokenisme of ontoegankelijke taal. Wanneer participatie niet op alle
niveaus wordt geintegreerd, ontstaat fragmentatie en blijft de impact beperkt.

Samenvattend laten de onderzoeksresultaten zien dat de acht elementen van het inspiratiekader wel
degelijk toereikend zijn, mits ze op een dieper, trager, inclusiever en systematischer niveau worden
toegepast. De kloof ligt dus niet in het kader zelf, maar in de mate waarin de dagelijkse praktijk de
onderliggende principes kan waarmaken. Het onderzoek maakt duidelijk waar precies de accenten
gelegd moeten worden om dit mogelijk te maken: in tijd, traagheid en continuiteit, psychologische
veiligheid, de verbinding tussen informele en formele inspraak, multimodale communicatie, structurele
voorwaarden en participatie op alle niveaus. Wanneer organisaties deze verdieping realiseren, wordt
zichtbaar dat het inspiratiekader niet alleen haalbaar is, maar ook een realistische en krachtige leidraad
kan zijn om participatie degelijk en duurzaam vorm te geven.

3 Inspirerende praktijken, verbeterpunten en dromen voor de toekomst

In dit onderdeel worden de inzichten uit het onderzoek samengebracht rond de vragen wat momenteel
goed werkt, waar nog versterking nodig is en welke toekomstperspectieven zichtbaar worden. Daarbij
wordt gekeken naar de bijdrage van organisaties, de impact van participatie, en de spanningsvelden die
zich in de praktijk voordoen.

3.1 Participatie vraagt om relationele én structurele verankering

Uit het onderzoek blijkt dat participatie pas duurzaam vorm krijgt wanneer relationele praktijken hand
in hand gaan met structurele verankering. In de gesprekken (WP3) benadrukken gebruikers en
netwerkleden hoe belangrijk nabijheid, vertrouwen en toegankelijke communicatie zijn om zich veilig
genoeg te voelen om hun stem te laten horen. Ze ervaren participatie vooral wanneer hun inbreng leidt
tot herkenbare veranderingen en wanneer begeleiders ruimte maken voor echte dialoog. Tegelijk wijzen
ze op de nood aan duidelijke afspraken en rollen, omdat participatie kwetsbaar blijft zolang onduidelijk
is “wie nu juist beslist” (N2).

De surveyresultaten (WP2) maken deze spanning zichtbaar, maar tonen tegelijk dat relationele en
structurele elementen niet zomaar samenvallen met de verschillende niveaus. Hoewel participatie op
microniveau vaak via relationele praktijken vorm krijgt—bijvoorbeeld in overleg rond individuele
ondersteuningsplannen—betekent dit niet dat het relationele beperkt is tot dat niveau. Ook op meso-
en macroniveau vraagt participatie om relationeel inbedding: het opbouwen van vertrouwen in
gebruikersraden, toegankelijk communiceren over beleidsprocessen, en ruimte creéren voor dialoog
met management en directie.
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Hetzelfde geldt voor de structurele verankering. De beperkte borging op mesoniveau—slechts 47,2%
van de organisaties evalueert participatie systematisch en slechts 2,8% spreekt van een voortdurende
beleidsdialoog—impliceert niet dat structurele elementen enkel daar thuishoren. Ook op microniveau
zijn duidelijke afspraken, terugkoppeling en mandaten nodig om participatie niet afhankelijk te maken
van goodwill. Op elk niveau is dus een wisselwerking nodig tussen sterke relaties en duidelijke
structuren: relationele praktijken creéren toegang en vertrouwen, terwijl structuren zorgen voor
continuiteit, impact en gelijkwaardigheid.

De literatuurstudie (WP1) versterkt deze bevindingen. Kwaliteit-van-leven-benaderingen (Schalock,
2011; Van Hecke et al., 2018) tonen hoe participatie samenhangt met dimensies zoals zelfbeschikking,
inclusie en rechten. Het Quality of Life Supports Model benadrukt dat verschillende soorten
ondersteuning—emotioneel, instrumenteel en cognitief—nodig zijn om participatie mogelijk te maken,
zeker voor minder mondige gebruikers (Moran et al., 2023; Verdugo et al., 2023). Deze inzichten sluiten
rechtstreeks aan bij wat in het project naar voren komt: duurzame participatie vraagt niet alleen
processen en structuren, maar ook voldoende ondersteuning om mensen in staat te stellen om effectief
deel te nemen.

Het participatief traject (WP4) toont tot slot dat de doorstroming van signalen naar beleid en
terugkoppeling naar de praktijk nog niet vanzelfsprekend is. Ervaringsdeskundigen geven aan dat hun
inbreng waardevol voelt, maar dat ze zelden ervaren dat hun inzichten beleidsmatig worden opgevolgd
of dat er zichtbare veranderingen uit voortvloeien. Hierdoor ontbreekt soms het gevoel van invloed, wat
net een cruciale pijler is van betekenisvolle participatie.

Wanneer we deze bevindingen samenleggen, wordt duidelijk dat duurzame participatie alleen mogelijk
is wanneer relationele nabijheid (echte interactie en verbinding tussen mensen) én structurele
helderheid (duidelijke processen en regels) op alle niveaus samenkomen. Dit betekent: ruimte voor
echte ontmoeting (waarbij mensen op een persoonlijke manier met elkaar in contact komen) én
processen die garanderen dat signalen worden opgevolgd, doorstromen naar beleid en opnieuw
terugkeren naar de praktijk.

3.2 Participatie is een leerproces voor alle betrokkenen

Het onderzoek toont aan dat participatie niet vanzelf ontstaat, maar een leerproces is — voor gebruikers,
professionals én organisaties. In WP1 wordt dit onderbouwd met de Capability Approach: participatie
vereist niet alleen structuren, maar ook de reéle mogelijkheid om invloed uit te oefenen. Dat betekent
ondersteuning, tijd, toegankelijke formats en ruimte om te oefenen. In WP4 geven
ervaringsdeskundigen aan dat participatie pas zinvol is wanneer zij voorbereid worden, wanneer
moeilijke taal wordt vermeden en wanneer zij de ruimte krijgen om hun verhaal te brengen op hun
tempo. Zij vragen om visuele ondersteuning, duidelijke agenda’s en herhaling. Ook professionals (WP3)
benoemen dat participatie vaardigheden vraagt van elke betrokken partij. Zij geven aan nood te hebben
aan vorming, intervisie en tijd om participatieve methoden te oefenen. De survey (WP2) toont dat
slechts 38,9% van de organisaties een verantwoordelijke aanstelt om de participatieprocessen op te
volgen, wat wijst op een gebrek aan structurele ondersteuning voor dit leerproces.

Binnen dit kader vervult de professional een centrale rol. Een respectvolle en vertrouwensvolle
basishouding is essentieel, samen met een open mindset en de bereidheid om controle los te laten.
Participatie vraagt van professionals dat zij niet alleen luisteren, maar ook inspraak vertalen naar
concrete acties. Cruciale vaardigheden zijn transparante communicatie, sensitiviteit en het vermogen
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om zich aan te passen aan de noden van de persoon. Daarnaast is maatwerk noodzakelijk, ondersteund
door creatieve methodieken en alternatieve communicatiemiddelen voor mensen die niet verbaal
communiceren. Zonder deze houding en vaardigheden blijft participatie beperkt tot formele structuren,
terwijl het doel een cultuur van gelijkwaardigheid en dialoog is.

3.3 Participatie moet zichtbaar en betekenisvol zijn

Een terugkerend thema in alle werkpakketten is de nood aan zichtbare doorwerking. Participatie verliest
haar waarde wanneer gebruikers niet weten wat er met hun inbreng gebeurt. In WP3 zeggen gebruikers:
“Ik weet niet wat er met de voorstellen gebeurt” (G8), en netwerkleden: “Als er niks terugkomt, is het
voor de vorm” (N2). Sommige professionals erkennen dit.

De survey (WP2) bevestigt dat terugkoppeling vaak ontbreekt: slechts 52,1% van de organisaties
gebruikt schriftelijke rapporten of nieuwsbrieven, en slechts 23,9% gebruikt digitale platforms.

De literatuur (WP1) benadrukt dat participatie pas betekenisvol is wanneer gebruikers invloed ervaren.
Dat betekent niet dat hun voorstel altijd wordt aangenomen, maar wel dat ze begrijpen waarom iets
wel of niet gebeurt, en dat ze het gevoel hebben dat hun stem telt. Het participatief traject (WP4) stelt
daarom voor om met eenvoudige participatieloghoeken te werken, waarin per punt wordt genoteerd:
wat is ingebracht, wie beslist, wat is gekozen, en wanneer wordt teruggekoppeld.

34 Participatie overstijgt de voorziening

Een opvallende les uit het onderzoek is dat gebruikers participatie niet beperken tot de context van zorg
en ondersteuning. Ze willen ook betrokken worden bij beslissingen in de buurt, op school, op het werk
of in het beleid. Gebruikers dromen van een samenleving waarin iedereen telt: “Dat iedereen voor elkaar
zorgt en dat er voor iedereen een plaats is in de samenleving” (G8).

De literatuur (WP1) ondersteunt dit met het concept van burgerschap en sociale rolvalorisatie:
participatie is niet alleen een criterium van interne kwaliteitszorg, maar ook een hefboom voor maat-
schappelijke inclusie. Het participatief traject (WP4) pleit daarom voor een bredere visie op participatie,
waarin ook maatschappelijke betrokkenheid, vrijwilligerswerk, buurtinitiatieven en beleidsontwikkeling
aan bod komen. Participatie moet niet stoppen aan de voordeur van de voorziening.

3.5 Participatie is een gedeelde verantwoordelijkheid

Het onderzoek maakt duidelijk dat participatie niet de verantwoordelijkheid is van één persoon of één
team, maar een gedeeld engagement van gebruikers, hun netwerk, professionals, organisaties en
beleidsmakers. Elk van deze actoren heeft een rol in het creéren van voorwaarden waarin participatie
kan bloeien. De literatuur (WP1) benadrukt dat participatie pas duurzaam wordt wanneer relationele
praktijken — zoals dialoog, vertrouwen en erkenning van ervaringskennis — hand in hand gaan met
structurele verankering in beleid, middelen en monitoring. Dit vraagt om duidelijke rollen, toegankelijke
communicatie en voldoende tijd en ondersteuning.

De survey (WP2) toont dat veel organisaties participatie wel organiseren via formele structuren zoals
gebruikersraden (91,7%), maar dat slechts 37,5% een specifiek participatieplan heeft. Dit wijst op een
beperkte systematische aanpak: participatie blijft vaak afhankelijk van goodwill en beschikbare tijd.
Professionals benoemen dat zij nood hebben aan vorming, intervisie en ruimte om participatieve

94



Conclusie

methoden te oefenen, terwijl slechts 38,9% van de organisaties een verantwoordelijke aanstelt om de
participatieprocessen op te volgen. Netwerkleden geven aan dat partnerschap structureel ingebed moet
zijn en niet mag afhangen van individuele professionals.

Ervaringsdeskundigen (WP4) onderstrepen deze nood aan structurele ondersteuning. Zij vragen
expliciet om duidelijke mandaten, toegankelijke formats en begeleiding op maat: “Behandel mensen
niet als een klein kind. Toon het ons, leer het ons.” Beleidsmakers kunnen hierin een sturende rol
opnemen door participatie niet alleen te faciliteren, maar ook te normeren, te monitoren en te
ondersteunen. Het participatieve traject bevestigt dat participatie tijd, toegankelijkheid en erkenning
vraagt, en dat doorwerking van de stem van gebruikers bepalend is voor hun motivatie. Zonder zichtbare
opvolging en terugkoppeling verliest participatie haar geloofwaardigheid en wordt ze ervaren als
symboolparticipatie.

3.6 De impact en invloed van participatie

Participatie binnen VAPH-gesubsidieerde organisaties heeft zowel psychologische, sociale als
organisatorische effecten. Uit de literatuur (WP1) blijkt dat participatie meer is dan een formeel
mechanisme: ze versterkt autonomie, eigenaarschap en het gevoel van erkenning bij gebruikers.
Wanneer mensen invloed ervaren op beslissingen, groeit hun competentiebeleving en psychologisch
empowerment, wat bijdraagt aan levenskwaliteit en sociale inclusie. Tegelijk waarschuwt de literatuur
voor het risico op symbolische participatie zonder reéle invloed, wat kan leiden tot frustratie en
wantrouwen. Participatie beinvloedt ook de organisatiecultuur: structureel ingebedde participatie
bevordert sociale cohesie, innovatie en een cultuur van gedeelde verantwoordelijkheid, terwijl ad-hoc
inspraak kwetsbaar blijft voor tokenisme en machtsasymmetrie.

De survey (WP2) bevestigt deze inzichten en concretiseert ze: 24% van de organisaties koppelt
participatie expliciet aan versterking van zelfstandigheid en levenskwaliteit. Gebruikers voelen zich meer
betrokken wanneer ze inspraak hebben in leefregels, infrastructuur en kosten, en ervaren dat hun
mening telt via overlegmomenten en raden. Dit verhoogt tevredenheid en eigenaarschap. Tegelijk blijft
de impact op beleidsniveau beperkt: slechts 2,8% van de organisaties meldt een voortdurende dialoog
over strategische beslissingen. Participatie wordt dus vooral gerealiseerd op microniveau, terwijl
structurele verankering op meso- of ook macroniveau achterblijft. De survey toont ook dat
participatiecultuur niet vanzelfsprekend is: 37,5% van de organisaties heeft een formeel
participatieplan, terwijl 61,1% geen verantwoordelijke heeft aangesteld om de participatieprocessen op
te volgen. Belemmeringen zoals tijdsdruk (33,8%), personeelskrapte en gebrek aan duidelijke
procedures (19,1%) beperken de ruimte voor dialoog en opvolging.

De interviews (WP3) geven een genuanceerd beeld van de effecten op gebruikers, netwerkleden en
professionals. Voor gebruikers betekent participatie regie over dagelijkse keuzes en een stem in
beslissingen die ertoe doen. Deelname aan projecten en raden geeft hen een betekenisvolle rol en
versterkt maatschappelijke inclusie. Waar inspraak serieus genomen wordt, groeit vertrouwen in
begeleiders en organisatie; waar opvolging ontbreekt, ontstaat teleurstelling en terughoudendheid.
Netwerkleden ervaren participatie als erkenning en partnerschap, maar benoemen frustratie bij gebrek
aan transparantie en doorwerking. Initiatieven zoals ‘ouders voor ouders’ versterken sociale netwerken
en wederzijdse steun. Professionals ervaren dat participatie hun werk zinvol maakt, reflectie en
methodiekontwikkeling stimuleert en ruimte biedt voor creativiteit en innovatie. Tegelijk benoemen zij
spanningsvelden: participatie vraagt tijd, voorbereiding en middelen, en botst soms met efficiéntie-
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eisen. De voortdurende afweging tussen autonomie en veiligheid, vooral bij gebruikers met complexe
ondersteuningsnoden, blijft een uitdaging.

4 Spanningsvelden in participatie binnen de VAPH-sector

Het onderzoek toont aan dat participatie binnen de VAPH-sector een gedeelde ambitie is, maar dat de
realisatie ervan gepaard gaat met een reeks structurele en culturele spanningsvelden. Deze
spanningsvelden zijn geen loutere obstakels, maar wijzen op fundamentele keuzes en paradoxen
waartussen beleidsmakers, organisaties, professionals en gebruikers voortdurend moeten navigeren. Ze
maken duidelijk dat participatie niet vanzelfsprekend is, maar een proces dat onder druk staat van
uiteenlopende belangen, verwachtingen en randvoorwaarden.

4.1 Formele structuren versus informele praktijken

Een eerste spanningsveld situeert zich tussen formeel georganiseerde participatie en informele
participatiepraktijken. Veel organisaties realiseren participatie via gebruikersraden of bewoners-
vergaderingen, maar uit het onderzoek blijkt dat de meest betekenisvolle participatie vaak plaatsvindt
in de dagelijkse informele interacties tussen gebruikers en begeleiders. Formele structuren kunnen vaak
symbolisch blijven als ze niet ingebed zijn in een bredere participatiecultuur waarin ook informele
signalen serieus worden genomen. Dit toont aan dat participatie niet alleen formeel geregeld moet
worden, maar dat ook informele, dagelijkse participatie essentieel is voor het versterken van de
gebruikersbetrokkenheid. Organisaties moeten ervoor zorgen dat formele en informele participatie-
vormen hand in hand gaan, zodat participatie impact heeft.

4.2 Intentie versus doorwerking

Een tweede spanningsveld is de kloof tussen de intentie van organisaties en de doorwerking van
participatie in de praktijk. Veel professionals en organisaties geven aan participatie belangrijk te vinden,
maar gebruikers en hun netwerk ervaren vaak dat hun inbreng weinig zichtbaar effect heeft.
Inspraakmomenten worden wel georganiseerd, maar de opvolging blijft onduidelijk of ontbreekt.
Participatie verliest dan zijn geloofwaardigheid en wordt ervaren als een ritueel zonder impact. Dit laat
zien dat participatie meer moet zijn dan een formeel proces. Het vraagt om transparantie,
terugkoppeling en structurele borging, zodat de inbreng van gebruikers niet enkel gehoord, maar ook
geimplementeerd wordt. Er moet een betere verbinding zijn tussen wat er wordt gezegd en wat er
daadwerkelijk verandert.

4.3 Zelfbeschikking versus bescherming

Een derde spanningsveld betreft de balans tussen zelfbeschikking en bescherming, vooral bij mensen
met complexe ondersteuningsnoden. Dit spanningsveld komt naar voren wanneer professionals de
autonomie van gebruikers willen respecteren, maar tegelijkertijd verantwoordelijk zijn voor hun
veiligheid en welzijn. Dit leidt tot situaties waarin beslissingen overgenomen worden uit bezorgdheid,
maar met het risico dat gebruikers hun invloed verliezen. Zelfbeschikking kan dus botsen met de
zorgplicht. Dit spanningsveld benadrukt dat zelfbeschikking en bescherming niet als tegenstellingen
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moeten worden gezien, maar als twee componenten die in balans moeten worden gebracht, met oog
voor de noden van de gebruiker.

4.4 Mondigheid versus representatie

Er is ook een spanningsveld tussen mondigheid en representatie. Participatiestructuren zijn vaak
afgestemd op gebruikers die verbaal sterk zijn of zich vlot kunnen organiseren. Dit betekent dat mensen
met ernstige beperkingen of beperkte communicatiemogelijkheden vaak ondervertegenwoordigd
blijven. Naast het versterken van mondigheid, is het belangrijk te erkennen dat collectieve inspraak ook
inhoudt dat individuele belangen kunnen worden overstegen. Representatie moet zowel de diversiteit
van individuele stemmen als het collectieve belang weerspiegelen. Dit betekent dat participatie-
structuren ruimte moeten bieden voor methoden die het mogelijk maken om individuele en
gezamenlijke belangen in evenwicht te brengen. Hoewel methodieken zoals SMOG of pictogrammen
bestaan, worden ze vaak nog onvoldoende systematisch ingezet. Dit toont aan dat mondigheid niet het
enige criterium mag zijn voor participatie. Er moeten alternatieve methoden worden ingezet om de stem
van mensen met beperkingen in communicatie effectief te versterken, zodat zij ook gehoord kunnen
worden.

4.5 Participatie als houding versus participatie als procedure

Een vijfde spanningsveld betreft de tegenstelling tussen participatie als houding en participatie als
procedure. In het rapport wordt participatie omschreven als een basishouding die doordringt in alle
lagen van de organisatie. In de praktijk blijkt echter dat participatie vaak beperkt blijft tot formele
procedures of beleidsdocumenten, zonder dat het zich daadwerkelijk vertaalt naar de dagelijkse
werking. Zonder een gedeelde visie en dagelijkse toepassing van participatie, blijft het vaak een papieren
realiteit. Participatie moet niet gezien worden als een procedure die wordt afgevinkt, maar als een
culturele waarde die in de organisatiedynamiek verankerd is. Dit vraagt om een gedragen visie en actie
van alle professionals op elk niveau van de organisatie.

4.6 Tijd en middelen versus participatiekwaliteit

Het spanningsveld tussen tijd en middelen enerzijds, en de kwaliteit van participatie anderzijds, komt
duidelijk naar voren. Participatie vereist voorbereiding, ondersteuning en opvolging, maar zorg-
organisaties kampen met personeelskrapte en hoge werkdruk. Hierdoor wordt participatie soms gezien
als een extra taak in plaats van een integrale en noodzakelijke component van kwaliteitsvolle zorg. Dit
benadrukt de noodzaak voor structurele investeringen in tijd, middelen en personeel, zodat participatie
niet verdrongen wordt door werkdruk, maar als een fundamenteel onderdeel van de zorgpraktijk kan
worden geborgd.

4.7 Participatie als recht versus participatie als inspanning

Een fundamenteel spanningsveld ligt ook in de tegenstelling tussen participatie als recht en participatie
als inspanning. Volgens het VN-Verdrag is participatie een mensenrecht, maar in de praktijk wordt het
vaak benaderd als iets waarvoor extra middelen nodig zijn. Dit betekent dat participatie in veel gevallen
afhankelijk is van goodwill of projectfinanciering, in plaats van structureel te worden ingebed in de
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werking. Dit spanningsveld maakt duidelijk dat participatie als recht niet afhankelijk mag zijn van
tijdelijke financiering, maar moet worden verankerd in de basisstructuren van de zorg, zodat het een
vanzelfsprekend onderdeel wordt van de ondersteuning.

4.8 Tokenisme en echte participatie

Tot slot bestaat er in participatieprocessen altijd het risico op tokenisme: situaties waarin gebruikers
formeel betrokken worden, maar geen echte beslissingsmacht hebben. Dit gebeurt vaak wanneer
gebruikers plaatsnemen in raden of overlegmomenten, maar zonder toegang tot informatie, voor-
bereiding of mandaat, waardoor hun rol symbolisch blijft. Deze schijninspraak komt voort uit ongelijke
machtsverhoudingen tussen professionals en gebruikers, waarbij de agenda, de taal en het tempo van
de gesprekken door professionals worden bepaald. Dit ondermijnt de geloofwaardigheid van
participatie en versterkt hiérarchieén tussen ‘experts’ en ‘ervaringsdragers’. Echte participatie vraagt
niet alleen om aanwezigheid, maar om gedeelde macht, transparante besluitvorming en een cultuur
waarin ervaringskennis als volwaardige expertise wordt erkend.
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Op basis van de gecombineerde inzichten uit het literatuuronderzoek, het surveyonderzoek en de
interviewstudie, kunnen de volgende beleidsaanbevelingen geformuleerd worden om participatie
binnen VAPH-gesubsidieerde organisaties te versterken. Deze aanbevelingen zijn bedoeld om
participatie niet alleen te faciliteren, maar ook duurzaam te verankeren in beleid, praktijk en cultuur.

1 Verankeren van gebruikersparticipatie in de zorg: van losse initiatieven naar een
geintegreerde, duurzame aanpak

Om gebruikersparticipatie in de zorg- en ondersteuningssector effectief te verankeren, is het essentieel
om deze te benaderen als een gelaagd en systemisch proces. Het onderzoek toont aan dat participatie
geen eenduidig begrip is, maar een complex proces dat zich op verschillende niveaus en in diverse
vormen manifesteert. Het is van belang dat participatie niet wordt gezien als een optelsom van losse
initiatieven, maar als een samenhangend geheel. Participatie moet zich manifesteren op verschillende
dimensies, die integraal met elkaar verbonden zijn. De belangrijkste dimensies voor het realiseren van
een geintegreerde participatieaanpak zijn:

® Inhoud van participatie

Zorg ervoor dat de onderwerpen waarvoor participatie wordt gerealiseerd duidelijk worden
gedefinieerd. Het kan bijvoorbeeld gaan over infrastructuur, maaltijden, activiteiten, leefregels, kosten,
... Het is belangrijk dat de inhoud breed is en gebruikers inviloed hebben op verschillende domeinen.

e Formeel en informeel

Combineer formele structuren (zoals gebruikersraden, bewonersvergaderingen en beleidsprocedures,
die vooraf zijn ingebouwd en gepland) met informele praktijken (zoals spontane gesprekken, digitale
platforms of informele netwerken, die ongedwongen en spontaan ontstaan). Beide vormen vullen elkaar
aan: formele structuren bieden legitimiteit en zorgen voor een gestructureerd proces, terwijl informele
momenten voor continuiteit, nabijheid en flexibiliteit zorgen.

e Collectieve en individuele inspraak

Zorg voor zowel collectieve inspraak (via raden, werkgroepen en beleidsbesprekingen) als individuele
inspraak (bijvoorbeeld via het eigen zorgplan of persoonlijke keuzes). Beide vormen zijn belangrijk en
methodisch afstemmen op de doelgroep is nodig, bijvoorbeeld door gebruik van visuele hulpmiddelen,
toegankelijke communicatie en vertrouwenspersonen.

® Micro-, meso- en macroniveau

Veranker participatie op verschillende niveaus: micro (persoonlijke keuzes en dagelijks leven), meso
(organisatiebeleid en kwaliteitszorg) en macro (sectoraal en intersectoraal beleidsniveau). Het is
belangrijk om duidelijk te maken waar elk initiatief zich situeert en welke invloed het heeft op elk niveau
van de organisatie en de bredere sector.
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Professionals moeten flexibel kunnen schakelen tussen verschillende participatieniveaus, -vormen en -
methodieken, afhankelijk van de context en de behoeften van de gebruikers. De bovenstaande
dimensies zijn in die zin niet lineair te benaderen, maar dienen integraal en met elkaar verweven te
worden in de praktijk van de zorgorganisatie. Participatie is pas duurzaam wanneer deze op alle niveaus
en in alle vormen diep verankerd is in de cultuur en het beleid van de organisatie.

2 Maak participatie inclusief en toegankelijk voor kwetsbare doelgroepen

Participatie voor minder mondige of niet-talige personen met een beperking, of voor mensen met
complexe en meervoudige problematieken of kwetsbare leefomstandigheden, is een grote uitdaging.
Het vergt een proces dat steunt op maatwerk, creatieve en innovatieve methodieken en een sensitieve
houding van professionals. Het is essentieel dat zorgorganisaties participatie ook toegankelijk maken
voor kwetsbare gebruikers door gedifferentieerde en doelgroepspecifieke methoden in hun dagelijkse
werking te integreren. Centraal daarbij staat een responsieve benadering die rekening houdt met de
unieke noden van elke gebruiker en waarbij de participatieprocessen flexibel aangepast worden aan die
noden. Professionals spelen een belangrijke rol in het opmerken en interpreteren van subtiele signalen
van gebruikers en in het hierop afstemmen van hun begeleiding, ook wanneer verbale communicatie
beperkt of afwezig is. Participatie krijgt vooral betekenis wanneer begeleiding aansluit bij de specifieke
behoeften en mogelijkheden van de persoon.

Om participatie inclusief en toegankelijk vorm te geven, kunnen zorgorganisaties inzetten op
maatregelen die afgestemd zijn op kwetsbare gebruikers. Voorbeelden hiervan zijn het gebruik van
visuele hulpmiddelen, alternatieve communicatievormen en creatieve werkvormen die inspraak
mogelijk maken. Het structureel toepassen en regelmatig evalueren van deze methodieken draagt bij
aan inzicht in hun effectiviteit. Daarnaast helpt het wanneer professionals voldoende ruimte ervaren
om flexibel in te spelen op de noden van elke gebruiker en per situatie te bekijken welke aanpak het
best aansluit bij de communicatieve mogelijkheden van de cliént. Reflectie over gehanteerde
methodieken en het bijstellen ervan waar nodig maken hier deel van uit.

Ook heldere en toegankelijke communicatie ondersteunt participatie, bijvoorbeeld door complexe
informatie te vereenvoudigen en visueel te ondersteunen. Dit vergroot de begrijpelijkheid en maakt
actieve betrokkenheid van gebruikers mogelijk. Tot slot kan samenwerking met netwerkleden, zoals
familie of andere vertegenwoordigers, participatie versterken. Deze netwerkleden vervullen vaak een
brugfunctie voor gebruikers die moeilijk communiceren en dragen bij aan het zichtbaar maken en
vertalen van hun voorkeuren, zodat hun stem meegenomen kan worden in besluitvorming.

Participatie voor kwetsbare doelgroepen mag niet langer afhangen van de inspanningen van individuele
of goed menende professionals, maar moet een gelijk en afdwingbaar recht worden voor alle gebruikers.
Op deze manier wordt de stem van elke gebruiker, ongeacht zijn of haar mondigheid, daadwerkelijk
gehoord en meegenomen in het zorg- en ondersteuningsproces.
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3 Zet in op vorming en ondersteuning van professionals, gebruikers en netwerk

Participatie mag niet worden beschouwd als een bijkomende taak, maar moet een basishouding zijn die
verankerd is in alle lagen van de organisatie. Om deze omslag te realiseren, is investering in opleiding,
coaching en reflectie noodzakelijk.

Zorgaanbieders kunnen hierbij een faciliterende rol opnemen door professionals te ondersteunen via
vorming en begeleiding. Opleidingen die inzetten op participatief werken, gedeelde besluitvorming,
ondersteunde communicatie en een sensitief-responsieve houding kunnen professionals helpen om
beter aan te sluiten bij de leefwereld en communicatieve mogelijkheden van gebruikers. Het is daarbij
helpend om teams voldoende tijd en ruimte te bieden om participatieve benaderingen te leren kennen,
ermee te experimenteren en ze geleidelijk te integreren in het dagelijkse werk. Ook coaching op de
werkvloer en momenten van gezamenlijke reflectie kunnen bijdragen aan het verdiepen van
participatief handelen. Een leeromgeving waarin ervaringen met participatie worden gedeeld en
besproken, kan professionals stimuleren om samen te bouwen aan een gedragen participatiecultuur,
ondersteund door interdisciplinair leren en samenwerken.

Daarnaast blijkt het waardevol om niet alleen professionals, maar ook gebruikers en hun netwerk te
ondersteunen in hun participatie. De onderzoeksresultaten tonen aan dat participatie voor alle
betrokkenen een leerproces is. Door aandacht te hebben voor toegankelijke informatie, passende
ondersteuning en mogelijkheden tot ervaringsleren, kunnen gebruikers en netwerkleden sterker
worden in het laten horen van hun stem en het opnemen van een actieve rol in participatieprocessen.
Ondersteuning die inspeelt op communicatieve, digitale en sociale vaardigheden kan hierbij bijdragen
aan meer gelijkwaardige participatie, zeker wanneer beslissingen complex zijn of verschillende
perspectieven samenkomen.

Wanneer gebruikers en netwerkleden structureel worden meegenomen in dit leerproces, ontstaat er
ruimte voor een participatiecultuur die verder gaat dan formele inspraak. Zo kan participatie
daadwerkelijk bijdragen aan zelfbeschikking, zelfwaarde en inclusie van gebruikers, in plaats van louter
een procedureel element te blijven.

Naast investeringen in vorming en coaching van huidige zorgprofessionals is het zinvol om participatie
ook een duidelijke plaats te geven binnen opleidingen in het (hoger) onderwijs. Wanneer toekomstige
professionals van bij de start vertrouwd raken met participatief werken en gedeelde besluitvorming,
vergroot dit de kans dat deze benadering vanzelfsprekend wordt in hun latere praktijk. Opleidingen
kunnen participatie opnemen als kerncompetentie, met aandacht voor zowel theoretische inzichten als
het ontwikkelen van praktische vaardigheden in het werken met diverse en kwetsbare doelgroepen.
Daarbij is het belangrijk dat er aandacht is voor het ontwikkelen van een sensitief-responsieve houding,
zodat toekomstige professionals ook kunnen aansluiten bij gebruikers die hun stem niet via traditionele
communicatiemiddelen laten horen. Leerervaringen zoals stages en samenwerkingsprojecten met
zorgorganisaties kunnen dit proces ondersteunen en studenten de kans bieden om participatieve
benaderingen in de praktijk te verkennen.

Een breed gedragen participatiecultuur lijkt vooral haalbaar wanneer zowel huidige als toekomstige
professionals, samen met gebruikers en netwerkleden, voldoende ondersteuning, opleiding en ruimte
krijgen om te leren en bij te dragen. Het investeren in vorming, opleiding en begeleiding van alle
betrokkenen kan daarom worden gezien als een belangrijke hefboom om participatie op een duurzame
en betekenisvolle manier te versterken.
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4 Zorg voor beleidsmatige aansturing en opvolging van participatie binnen de organisatie

Om participatie duurzaam te verankeren, is beleidsmatige aansturing en opvolging op mesoniveau
(binnen de organisatie) essentieel. Beleidsmakers in de organisaties hebben een bepalende rol door
participatie te normeren, te ondersteunen en te monitoren. Organisaties moeten participatie voorop-
stellen als een normatieve vereiste en dit structureel verankeren in hun visie en kwaliteitsbeleid. Uit de
survey blijkt dat slechts 37,5% van de organisaties beschikt over een specifiek participatieplan, terwijl
18% aangeeft geen formeel beleid op dit vlak te hebben. Tegelijkertijd is participatie in 90% van de
organisaties wel opgenomen in individuele zorgplannen, wat wijst op een sterke verankering op
microniveau, maar een zwakke structurele borging op beleidsniveau. Daarom is het noodzakelijk om
participatie expliciet op te nemen in missies, visieteksten, kwaliteitshandboeken en evaluatie-
procedures.

Daarnaast moeten organisaties voldoende middelen, tijd en stabiele teams voorzien om participatie
haalbaar te maken en niet te laten verdringen door werkdruk of personeelstekort. Professionals moeten
ondersteund worden met vorming en coaching rond inclusieve communicatie, ondersteunde besluit-
vorming, creatieve en participatieve methodieken die zelfs in kortdurende begeleiding toepasbaar zijn.
Het is essentieel dat zorgorganisaties en professionals leren hoe ze participatie op systematische en
geintegreerde wijze kunnen toepassen, waarbij de aanpak afgestemd is op het tempo van gebruikers en
de veiligheid van hun deelname gewaarborgd wordt.

Tenslotte moeten monitoring en evaluatie zichtbaar maken of inspraak daadwerkelijk doorwerkt, zodat
participatie evolueert van een formeel proces (bijvoorbeeld louter in de vorm van vastgelegde
overlegstructuren) naar een betekenisvolle praktijk waarin ook de meest kwetsbare stemmen mee-
tellen. Systematische evaluatie en terugkoppeling van participatiepraktijken moeten standaard worden
ingebouwd, zodat gebruikers weten wat er met hun inbreng gebeurt en vertrouwen in het systeem
behouden blijft. De interviews tonen aan dat het ontbreken van terugkoppeling het geloof in participatie
ernstig ondermijnt.

Het aanstellen van iemand die verantwoordelijk is voor het opvolgen van de participatieve processen
kan een cruciale codrdinerende en versterkende rol spelen, vooral wanneer organisaties nog in de
kinderschoenen staan op het gebied van participatie. Slechts 39% van de organisaties heeft momenteel
zo’n verantwoordelijke aangewezen, wat wijst op een belangrijke groeikans. Het aanwijzen van iemand
om specifiek toezicht te houden op participatie in de organisatie kan zorgen voor continuiteit, opvolging
en het delen van goede praktijken binnen en tussen teams, wat helpt om participatie structureel te
borgen en te verbeteren. Echter, deze verantwoordelijkheid mag niet bij één persoon blijven liggen.
Participatie kan pas echt verankerd worden wanneer het een gezamenlijke verantwoordelijkheid wordt,
waarbij iedereen in de organisatie actief bijdraagt aan het participatieve proces.

Een duurzame participatiecultuur vraagt meer dan goede intenties. Het vereist visie, tijd, systematische
opvolging en evaluatie, en een gedeeld engagement van alle betrokken actoren. Beleidsmakers kunnen
hierin een belangrijke rol opnemen door participatie te benoemen als belangrijke pijler van hun visie,
door vorming en participatieve praktijken te faciliteren en te ondersteunen, en door participatie in de
organisatie systematisch te monitoren en te evalueren. Alleen op die manier kan participatie uitgroeien
tot een vanzelfsprekend en krachtig onderdeel van zorg en ondersteuning binnen de VAPH-sector. De
bevindingen uit dit onderzoek maken duidelijk dat dit geen vrijblijvende ambitie is, maar een
noodzakelijke voorwaarde voor kwaliteitsvolle, inclusieve en rechtvaardige ondersteuning.
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5 Versterk de maatschappelijke participatie buiten de voorziening

Participatie kan worden opgevat als iets dat verder reikt dan de context van zorg en ondersteuning en
ook kansen biedt voor bredere maatschappelijke betrokkenheid. In deze betekenis verwijst participatie
naar het daadwerkelijk kunnen uitoefenen van invloed en het opnemen van rollen, waardoor het gevoel
van erbij te horen en sociaal erkend te worden kan versterkt worden. De interviews en survey laten zien
dat participatie voor gebruikers aan betekenis wint wanneer zij ook maatschappelijke rollen kunnen
opnemen, bijvoorbeeld via vrijwilligerswerk, buurtinitiatieven, werk, culturele activiteiten of
betrokkenheid bij lokale beleidsprocessen. Gebruikers geven daarbij aan dat participatie voor hen niet
ophoudt aan de grenzen van de voorziening.

Deze vormen van maatschappelijke participatie kunnen bijdragen aan inclusie, doordat ze zichtbaarheid,
erkenning en sociale verbondenheid versterken. Tegelijkertijd maakt het onderzoek duidelijk dat
participatie en inclusie niet samenvallen: participatie staat voor het kunnen meedoen en invioed
uitoefenen, terwijl inclusie betrekking heeft op het ervaren van erbij te horen en sociaal erkend te
worden. Inclusie hoeft daarbij geen voorwaarde te zijn om binnen zorg- en ondersteuningsprocessen te
kunnen participeren.

Op organisatieniveau biedt dit perspectief aanknopingspunten om participatie niet uitsluitend binnen
de eigen werking vorm te geven, maar ook verbindingen te leggen met andere maatschappelijke
domeinen, zoals onderwijs, werk, vrije tijd en lokale besturen. Organisaties kunnen participatie buiten
de voorziening ondersteunen door gebruikers te begeleiden bij het opnemen van maatschappelijke
rollen, samenwerkingen aan te gaan met lokale actoren en ruimte te bieden aan initiatieven zoals
buddyprojecten, sociaal-artistieke trajecten of buurtgerichte werking.

Dergelijke praktijken kunnen de participatie van gebruikers versterken en tegelijk bijdragen aan sociale
inclusie, doordat ze verbondenheid en maatschappelijke erkenning bevorderen. Daarbij ligt een
belangrijke rol voor organisaties in het bieden van maatwerk, het creéren van toegankelijke kansen en
het ondersteunen van wederkerige relaties tussen gebruikers en hun netwerk.

6 Versterk de rol van gebruikersraden in de participatiecultuur

Gebruikersraden vervullen een betekenisvolle rol binnen de participatiecultuur van VAPH-organisaties.
Ze dragen bij aan democratische legitimiteit en bieden gebruikers een formeel en herkenbaar kanaal om
invloed uit te oefenen op zorgpraktijken en besluitvorming. Het onderzoek laat echter zien dat de
werking en impact van gebruikersraden in de praktijk uiteenlopend kan zijn. In sommige gevallen blijft
de vertegenwoordiging beperkt tot meer mondige gebruikers, terwijl de stem van kwetsbare of minder
communicatieve gebruikers minder zichtbaar is. Daarnaast ervaren gebruikers en professionals dat de
invloed van adviezen of signalen uit gebruikersraden niet altijd duidelijk doorwerkt in beleid en
organisatiepraktijk.

Deze bevindingen nodigen uit om gebruikersraden niet te beschouwen als de enige of vanzelfsprekende
vorm van participatie, maar als één onderdeel binnen een breder en gelaagd systeem van gebruikers-
inspraak. Wanneer gebruikersraden worden aangevuld met andere participatieve werkvormen,
ontstaat er meer ruimte om diverse stemmen en perspectieven te betrekken en participatie
toegankelijker te maken voor een bredere groep gebruikers.
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Organisaties kunnen gebruikersraden versterken door in te zetten op meer inclusieve participatie-
methoden. Dit kan bijvoorbeeld door het gebruik van alternatieve en ondersteunde communicatie-
vormen, zoals pictogrammen, visuele hulpmiddelen of digitale platforms, en door belevingsgerichte of
creatieve methoden te verkennen die inspraak mogelijk maken voor gebruikers met communicatieve
beperkingen. Dergelijke methoden kunnen helpen om ervaringen, wensen en signalen zichtbaar te
maken die in klassieke overlegvormen minder snel naar voren komen.

Daarnaast kan aandacht voor ondersteuning en begeleiding van gebruikersraadsleden bijdragen aan een
sterkere werking van de raad. Denk hierbij aan heldere uitleg over rollen en verwachtingen, toeganke-
lijke informatievoorziening en ondersteuning bij het voorbereiden en bespreken van thema’s. Ook het
expliciet maken van de plaats van de gebruikersraad binnen het bredere participatiebeleid van de
organisatie kan bijdragen aan meer samenhang en duidelijkheid.

Ten slotte blijkt het bieden van duidelijke en consequente terugkoppeling over de uitkomsten van
gebruikersraden van groot belang. Wanneer gebruikers kunnen zien wat er met hun inbreng gebeurt,
en op welke manier deze bijdraagt aan beleidskeuzes of aanpassingen in de zorgpraktijk, versterkt dit
het gevoel van erkenning en invloed. Op die manier kunnen gebruikersraden uitgroeien tot een
dynamisch en betekenisvol onderdeel van een bredere participatiecultuur, waarin verschillende vormen
van inspraak elkaar aanvullen en versterken.

7 Gebruik het inspiratiekader als een werkzame leidraad voor participatie

De bevindingen uit dit onderzoek wijzen erop dat het bestaande inspiratiekader voor medezeggenschap
een stevig en bruikbaar vertrekpunt biedt om participatie binnen de VAPH-sector te versterken. De
verschillende elementen van het kader sluiten goed aan bij wat gebruikers, professionals en netwerk-
leden benoemen als belangrijke voorwaarden voor betekenisvolle participatie. Tegelijkertijd laat de
praktijk zien dat het potentieel van het kader nog niet altijd volledig wordt benut. Dit lijkt minder te
maken te hebben met de inhoud van het kader zelf, en meer met de manier waarop het wordt
toegepast: vaak blijft de invulling beperkt, procedureel of onvoldoende verweven met de dagelijkse
werking van de organisaties.

Het onderzoek nodigt uit om de elementen van het inspiratiekader niet los van elkaar te hanteren, maar
te benaderen als samenhangende bouwstenen binnen een bredere, systemische werkwijze. Participatie
ontstaat niet vanzelf door het organiseren van inspraakmomenten of het installeren van formele
structuren. Ze groeit in contexten waar tijd, veiligheid, duidelijke communicatie en transparantie
aandacht krijgen. Zo blijkt het tempo van gebruikers een belangrijk aandachtspunt in participatie-
processen: ruimte om op eigen ritme te spreken, na te denken en informatie te verwerken, blijkt
essentieel voor betekenisvolle betrokkenheid. Hoewel dit principe in het inspiratiekader wordt
benoemd, krijgt het in de dagelijkse praktijk nog niet altijd een methodische plaats.

Ook het belang van psychologische en emotionele veiligheid komt duidelijk naar voren. Waarden zoals
verbondenheid en solidariteit vormen een belangrijk uitgangspunt, maar participatie blijkt kwetsbaar
wanneer veiligheid niet expliciet wordt meegenomen in de manier van werken. Angst, onzekerheid of
het gevoel een last te zijn kunnen participatie ondermijnen wanneer hier onvoldoende aandacht voor
is. Het expliciet meenemen van veiligheid als werkprincipe kan daarom bijdragen aan het versterken van
participatieprocessen.
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Daarnaast benadrukken de onderzoeksbevindingen het belang van het verbinden van informele en
formele vormen van participatie. Veel waardevolle signalen ontstaan in alledaagse interacties en
spontane momenten, terwijl organisaties vaak vooral inzetten op geplande overlegstructuren. Wanneer
deze werelden onvoldoende met elkaar verbonden zijn, dreigen inzichten en ervaringen verloren te
gaan of niet door te stromen naar beslissingsniveaus. Ook op het vlak van communicatie wordt duidelijk
dat toegankelijkheid breder kan worden opgevat dan taal alleen. Visuele ondersteuning, alternatieve
communicatievormen en digitale middelen kunnen participatie ondersteunen, mits ze op een door-
dachte en methodische manier worden ingezet.

De literatuur en onderzoeksresultaten wijzen er bovendien op dat participatie niet uitsluitend op het
niveau van de individuele zorgrelatie tot stand komt. Een duurzame participatiecultuur vraagt
samenhang tussen verschillende niveaus binnen organisaties en beleid, en om betrokkenheid van
mensen met een beperking bij beleidsontwikkeling en kennisopbouw. Wanneer participatie beperkt
blijft tot afzonderlijke momenten of wanneer tijdsdruk het proces domineert, bestaat het risico dat
betrokkenheid oppervlakkig blijft en weinig impact heeft.

Op basis van deze inzichten kan het inspiratiekader worden benaderd als meer dan een visueel schema
of abstract denkkader. Het biedt kansen om verder te worden ontwikkeld tot een praktische leidraad
die richting geeft aan participatie in de dagelijkse praktijk. Door het kader te vertalen naar herkenbare
werkwijzen, ondersteunende instrumenten en heldere processen kan participatie consistenter en
toegankelijker worden vormgegeven.

Wanneer VAPH-organisaties het inspiratiekader benaderen als een integrale visie op participatie,
ontstaat ruimte om participatie te verankeren in zowel formele als informele processen. Een dergelijke
benadering ondersteunt het creéren van een veilig klimaat waarin gebruikers op hun eigen tempo
kunnen bijdragen aan beslissingen en waarin participatie zichtbaar en betekenisvol wordt in alle lagen
van de organisatie.

8 Ervaringskennis als pijler voor kwaliteitsvol beleid en onderzoek

De resultaten van dit onderzoek laten zien dat het betrekken van mensen met ervaringskennis en
ervaringsdeskundigheid een bijzonder waardevolle bijdrage levert aan de kwaliteit van beleid en
onderzoek. Hun perspectief verruimt het begrip van participatie op manieren die voor professionals of
beleidsmakers niet vanzelfsprekend bereikbaar zijn. De inzichten die vanuit ervaringskennis worden
gedeeld, zijn niet louter illustratief, maar helpen om participatie opnieuw te begrijpen zoals mensen met
een beperking die ervaren: erbij horen, aanvaard worden zoals je bent, inspraak krijgen op een eigen
tempo en ervaren dat een bijdrage betekenis heeft.

De samenwerking met ervaringsdeskundigen onderstreepte het belang van het erkennen van hun
expertise. Hun verhalen, taalgebruik en perspectieven brachten extra nuance en realiteitszin in de
analyse van zowel formele als informele praktijken. Zoals een van de onderzoekers aangaf: “De bijdrage
van ervaringsdeskundigen is van grote meerwaarde, omdat mensen vaak niet weten hoe het echt is.”
Deze doorleefde inzichten dragen ertoe bij dat onderzoek niet alleen over mensen met een beperking
gaat, maar samen met hen en mede dankzij hun inbreng vorm krijgt.

Tegelijkertijd maakt het onderzoek zichtbaar dat participatie aan kracht kan inboeten wanneer
ervaringsdeskundigen pas later in het proces worden betrokken. Dit kan de opbouw van vertrouwen
bemoeilijken, de invloed op probleemdefinities en onderzoeksvragen beperken en het risico op
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symboolparticipatie vergroten. Een onderzoeker verwoordde dit als volgt: “We moeten opletten dat

n

deze bijeenkomsten niet gewoon tokenisme worden.” Het vroegtijdig betrekken van ervarings-
deskundigen, als gelijkwaardige partners in ontwerp, uitvoering, analyse en terugkoppeling, kan helpen

om dit risico te verkleinen en participatie meer diepgang te geven.

Op organisatieniveau biedt het systematisch betrekken van ervaringsdeskundigen bij de ontwikkeling
en uitvoering van beleid kansen om participatie duurzaam te versterken, ook buiten de context van
participatief onderzoek. Wanneer organisaties participatie van meet af aan meenemen in hun werkwijze
en hiervoor voldoende tijd, middelen en ondersteuning voorzien, ontstaat er meer ruimte voor
volwaardige betrokkenheid. Dit gaat niet alleen over formele inspraakstructuren, maar ook over het
creéren van een cultuur waarin ervaringskennis op verschillende niveaus van het zorg- en beleidsproces
een plaats krijgt. Toegankelijke beleidstools, zoals eenvoudige taal, visueel materiaal en waar nodig
individuele ondersteuning, evenals aandacht voor een passende compensatie van tijd en middelen,
kunnen hierbij helpend zijn.

9 Versterk het relationele fundament als basis voor duurzame participatie

Duurzame en betekenisvolle participatie blijkt in sterke mate te steunen op relationele processen. Het
onderzoek laat zien dat participatie, zeker voor kwetsbare doelgroepen, vooral vorm krijgt in de
dagelijkse interacties tussen gebruikers, professionals en hun netwerk. Een relationele benadering
waarin aandacht is voor afstemming, vertrouwen en wederkerigheid, biedt daarbij een waardevol
vertrekpunt.

Participatie komt tot bloei wanneer professionals beschikken over relationele en communicatieve
sensitiviteit, ruimte ervaren om signalen — ook niet-verbale — op te merken en kunnen aansluiten bij de
unieke leefwereld en communicatiestijl van gebruikers. Het verder ontwikkelen en versterken van deze
competenties kan ondersteund worden door blijvende aandacht voor vorming, reflectie en methodische
ondersteuning, bijvoorbeeld rond relationeel werken, gedeelde besluitvorming en alternatieve
communicatievormen.

Daarnaast wijst het onderzoek op de meerwaarde van het betrekken van netwerkleden bij participatie-
processen, in het bijzonder bij gebruikers die zich moeilijk verbaal kunnen uitdrukken. Netwerkleden
kunnen een verbindende rol opnemen en bijdragen aan continuiteit en afstemming. Door ruimte te
creéren voor samenwerking met het netwerk wordt het relationele weefsel waarin participatie kan
groeien verder versterkt.

Tot slot nodigt het onderzoek uit om participatie niet enkel te benaderen als een formeel of afgebakend
moment, maar als een geintegreerd onderdeel van de dagelijkse zorg- en ondersteuningspraktijk.
Wanneer participatie verweven is met alledaagse interacties en relaties, ontstaat er meer ruimte voor
betrokkenheid die betekenisvol is en aansluit bij de mogelijkheden en noden van elke gebruiker.

10 Onderzoek opzoek naar een intersectorale participatiecultuur

Dit onderzoek maakt duidelijk dat een sterke participatiecultuur gebaat is bij gedeelde waarden, heldere
taal en gedragen praktijken. Wanneer deze ontbreken, blijft participatie kwetsbaar en ongelijk ingevuld.
Om participatie in Vlaanderen verder en duurzaam te versterken, biedt intersectoraal vervolgonderzoek
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kansen om participatie te bestuderen over de grenzen van sectoren, doelgroepen en ondersteunings-
vormen heen.

Vandaag wordt participatie in verschillende sectoren — zoals VAPH, jeugdhulp, ouderenzorg, geestelijke
gezondheidszorg, armoedebestrijding en onderwijs — benaderd vanuit uiteenlopende talen, metho-
dieken en verwachtingen. Deze diversiteit maakt het niet eenvoudig om te komen tot een gedeelde en
herkenbare participatiecultuur. Vervolgonderzoek kan helpen om deze verschillen beter te begrijpen en
te verkennen hoe verbinding en afstemming tussen sectoren mogelijk zijn.

Het onderzoek nodigt daarbij uit tot een bredere reflectie op participatie als grondhouding, eerder dan
als een afgebakende taak of procedure. Wanneer participatie wordt benaderd als een manier van
denken en handelen die zorg en ondersteuning doordringt, ontstaat ruimte voor meer samenhang en
continuiteit. Breed opgezet vervolgonderzoek kan zichtbaar maken welke praktijken in verschillende
sectoren als ondersteunend worden ervaren, welke drempels sectoroverstijgend terugkeren en welke
vormen van ondersteuning helpend zijn voor kwetsbare groepen om volwaardig te participeren.

Op beleidsniveau kan dergelijk onderzoek aanknopingspunten bieden voor het ontwikkelen van een
gemeenschappelijk participatiekader, met gedeelde begrippen, kwaliteitscriteria, ondersteunende
middelen en vormen van monitoring, in samenhang met samenwerking tussen sectoren. Op organisatie-
niveau kan het inspireren om participatie niet enkel via formele structuren vorm te geven, maar ook te
laten leven in dagelijkse relaties en praktijken, ondersteund door toegankelijke communicatie,
voldoende tijd, veilige processen en methoden die ervoor zorgen dat gebruikersstemmen daadwerkelijk
doorwerken in beleid.

Intersectoraal onderzoek kan zo bijdragen aan het ontwikkelen van een gedeelde taal en een breed
gedragen participatiecultuur, waarin elke gebruiker — ongeacht sector of context — betekenisvol kan
meedoen en invloed kan uitoefenen.

11 Het VAPH is een ondersteunende partner in participatie

Het VAPH kan een belangrijke ondersteunende rol opnemen in het versterken van participatie binnen
de zorg- en ondersteuningssector door duidelijke, richtinggevende kaders te bieden en zorgorganisaties
te ondersteunen bij het duurzaam verankeren van participatie in hun werking. Door participatie expliciet
te erkennen als een essentieel en relationeel onderdeel van kwaliteitsvolle ondersteuning, kan het VAPH
bijdragen aan een sectorbrede cultuur waarin de stem van gebruikers systematisch wordt meegenomen
in beleid en praktijk.

Het installeren van zo’n participatiecultuur vraagt om duidelijke randvoorwaarden. Het VAPH kan deze
helpen creéren door onder meer verwachtingen rond participatie te expliciteren binnen beleids-
opdrachten en kwaliteitskaders, en door ruimte te voorzien voor organisaties om participatie op maat
van hun doelgroep vorm te geven. Voorbeelden van dergelijke randvoorwaarden zijn het voorzien van
tijd en middelen voor participatie, het erkennen van ervaringskennis als volwaardige kennisbron, en het
stimuleren van terugkoppeling en doorwerking van participatie-input in beleid en organisatiepraktijken.

Daarnaast kan het VAPH zorgorganisaties ondersteunen in het ontwikkelen van een gedeelde
participatiecultuur door het aanbieden van inspiratie- en ondersteuningsinstrumenten. Dit kan
bijvoorbeeld via een inspiratiekader voor participatie en medezeggenschap, het verzamelen en
verspreiden van goede praktijken, of het faciliteren van lerende netwerken en kwaliteitstafels waarin

107



Hoofdstuk 5

organisaties ervaringen kunnen uitwisselen. Op die manier wordt participatie niet benaderd als een vast
model, maar als een proces dat context- en doelgroepgevoelig vorm krijgt.

Ook op het vlak van competentieontwikkeling kan het VAPH een ondersteunende rol spelen. Vorming
en methodische ondersteuning voor professionals, gebruikers en netwerkleden kan bijdragen aan het
versterken van participatievaardigheden en relationeel werken. Hierbij kan aandacht gaan naar het
werken met verschillende participatieniveaus en -vormen, ondersteunde besluitvorming, toegankelijke
communicatie en het betrekken van kwetsbare of minder mondige gebruikers.

Tot slot kan monitoring en opvolging ingezet worden als een lerend instrument, met aandacht voor de
kwaliteit en impact van participatieprocessen. Door systematisch zicht te krijgen op hoe participatie in
de praktijk vorm krijgt en welke aanpakken bijdragen aan betekenisvolle betrokkenheid, kan het VAPH
deze inzichten laten terugvloeien naar beleid en sectorondersteuning.

Door participatie op deze manier te ondersteunen en te verankeren, draagt het VAPH bij aan een sector
waarin participatie geen vrijblijvende of louter formele vereiste is, maar een gedragen en betekenisvol
onderdeel van kwaliteitsvolle zorg en ondersteuning. Zo ontstaat een gedeelde verantwoordelijkheid
tussen gebruikers, netwerkleden, professionals en beleid, met als doel de kwaliteit van leven en
ondersteuning van gebruikers duurzaam te versterken.
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