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Zet mensen met een beperking niet buitenspel: inclusieve participatie en
de implementatie van het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met
een handicap

Marissa Ooms

Samenvatting | Op 11 april 2019 werd door de NJCM-werkgroep Internationale Bescherming Men-
senrechten een seminar georganiseerd over inclusieve participatie en de implementatie van het VN-
Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap. Dit verdrag is op 14 juli 2016 in werking
getreden in Nederland. Volgens het toezichthoudende VN-Comité is het recht op deelname aan de
besluitvorming de kern van de meeste, zo niet alle, verplichtingen van het verdrag.1 Mensen met een
beperking hebben echter minder mogelijkheden om actief deel te nemen aan de besluitvorming.
Besluiten worden nog te vaak gemaakt óver mensen met een beperking, in plaats van mét hen. Een
van de redenen hiervoor is dat bestaande vormen van participatie worden gedomineerd door steeds
dezelfde groepen, vooral mensen zonder beperkingen die daarnaast meestal man, wit en hoogopge-
leid zijn.2 Het doel van dit seminar was om een breder perspectief te werpen op participatie en inclu-
sieve besluitvorming: niet alleen voor mensen met een beperking, maar ook voor andere groepen die
traditioneel buiten de besluitvorming vallen. Verschillende experts gingen in gesprek met elkaar en
met het publiek, op zoek naar een antwoord op de vraag hoe besluitvorming inclusief kan worden
gemaakt. Het debat werd geleid door Margit van Hoeve, jurist en bestuurslid van de Coalitie voor
Inclusie.

1 Het belang van het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap

Het seminar ving aan met een interview met Jenny Goldschmidt, emeritus professor mensenrech-
ten aan de Universiteit Utrecht. Tijdens dit interview voelde Margit van Hoeve Jenny aan de
tand over het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap en het belang van
dit verdrag voor de samenleving. Jenny verduidelijkte allereerst dat dit verdrag geen nieuwe
rechten toevoegt, maar een uitwerking is van al bestaande mensenrechten, die dus ook gelden
voor mensen met een beperking. Helaas worden mensen met een beperking nog altijd geconfron-
teerd met allerlei obstakels die hen belemmeren in de uitoefening van deze rechten. Dit verdrag
dient te waarborgen dat mensen met een beperking in gelijke mate van hun mensenrechten
gebruik kunnen maken als mensen zonder beperking. Dit betekent dat het verdrag tot een
fundamenteel ander perspectief dwingt: het gaat niet alleen om bepaalde menselijke eigenschap-
pen, maar vooral om de manier waarop er in de samenleving met deze eigenschappen wordt
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1 CRPD, General Comment No. 7 (2018).
2 Zie T. van der Meer, ‘De participatie-elite en de participatieparadox’ (24 september 2018) Stuk Rood Vlees, beschik-
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omgegaan. Het verdrag maakt duidelijk welke veranderingen er nodig zijn om te bereiken dat
ieder mens een gelijkwaardige behandeling krijgt. Deze transformatieve benadering kan ook
worden gezien als de volgende stap in relatie tot andere mensenrechtenverdragen. Wel waar-
schuwde Jenny dat dit niet betekent dat mensen te hoge verwachtingen van dit verdrag moeten
hebben. Hoewel het verdrag vergaande verplichtingen aan staten oplegt, moet er niet worden
vergeten dat er vaak allerlei tussenstappen nodig zijn om te zorgen dat rechten kunnen worden
verwezenlijkt. Een goed voorbeeld hiervan is het recht op deelname aan de besluitvorming,
zoals ook is gebleken tijdens dit seminar.

2 De implementatie van het verdrag als emancipatieproces

Een overheidsperspectief op participatie werd gegeven door Marcel van Gastel. Marcel is
regisseur van het programma ‘Onbeperkt Meedoen’, waarmee het Ministerie van Volksgezond-
heid, Welzijn en Sport participatie van mensen met een beperking bevordert. Marcel legde uit
dat Nederland er heel lang over heeft gedaan om het verdrag te ratificeren, waarbij vermeende
hoge kosten een rol speelden. De implementatie van het verdrag werd al snel vertaald naar
de noodzaak om de fysieke toegankelijkheid te verbeteren, wat inderdaad (bij bestaande gebou-
wen) hoge kosten met zich mee kan brengen. Hiertegen stelde Marcel dat de implementatie
van het verdrag grotendeels helemaal niet om kosten draait, maar dat het primair een emancipa-
tieproces behelst. Dit verdrag ziet erop toe dat mensen geaccepteerd en gewaardeerd worden
om wie ze zijn. Wat betekent dat het voornamelijk vraagt om bewustwording, wat een langdurig
proces is. Marcel vond dat er reden is tot optimisme, gezien het grote aantal initiatieven en
activiteiten omtrent de rechten van personen met een beperking die worden georganiseerd vanuit
het maatschappelijk middenveld en de lokale politiek. Marcel stelde dat deze vormen van
participatie, die van onderop worden georganiseerd, wellicht wel belangrijker zijn voor het
verbeteren van mensenrechten dan politiek Den Haag. In Den Haag gaat het vooral om het
vaststellen van de goede randvoorwaarden, terwijl voor de daadwerkelijke participatie anderen
aan de slag moeten. Als het gaat om participatie moet dus niet alleen worden gekeken naar
nationale besluitvormingsprocedures, maar ook naar besluitvorming binnen provincies, gemeen-
ten, bedrijven en ook bijvoorbeeld de lokale voetbalclub.

3 Burgerparticipatie en de participatiekloof

Een breed perspectief op burgerparticipatie werd gegeven door dr. Ank Michels, politicoloog
en bestuurskundige aan de Universiteit Utrecht. Zij legde uit dat participatie meestal niet
representatief is en beschreef het probleem van de participatiekloof. De mensen die deelnemen
aan burgerparticipatieprocessen zijn vaak wit, wat ouder, welbespraakt, hebben een zeer hoog
opleidingsniveau en geen beperking. Ank legde uit dat dit er mee te maken heeft dat participatie
niet verplicht is: alleen degenen die kunnen en willen, zullen vrijwillig deelnemen aan participa-
tieprocessen. Hierbij spelen verschillende algemene factoren een rol, waaronder: (1) de hoeveel-
heid tijd die mensen hebben; (2) taalvaardigheden; (3) de urgentie van het onderwerp; en (4)
de moeite die wordt gedaan om mensen te mobiliseren. Vervolgens ging Ank in op de vraag
hoe erg het eigenlijk is dat er een selectie is van mensen die altijd, of nooit, deelnemen. Zij stelde
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dat volledige representativiteit onmogelijk is, maar dat diversiteit wel wenselijk is. Wat dit
concreet inhoudt, hangt af van het onderwerp en het doel: de mensen om wie het gaat moeten
kunnen meepraten. Anders kan het zo zijn dat bepaalde onderwerpen buiten beeld blijven.
Daarnaast kan een gebrek aan ervaringskennis leiden tot minder goede besluiten. Tot slot kan
stelselmatige uitsluiting leiden tot onverschilligheid, omdat mensen het gevoel hebben toch niets
te zeggen te hebben. Het blijft echter lastig om een diverse doelgroep te bereiken. Ook bij nieuwe
democratische experimenten, zoals loting, herhaalt vaak het probleem van de participatiekloof
zich. Om ervoor te zorgen dat diverse groepen gehoord worden, denkt Ank dat belangenbeharti-
ging door representatie gecombineerd dient te worden met participatie van specifieke doelgroepen
die gericht worden uitgenodigd en bij voorkeur vanaf het begin van het besluitvormingsproces
worden betrokken.

4 Ervaringsdeskundigheid bij het besluit omtrent loondispensatie

De problemen die ontstaan als ervaringsdeskundigen niet vanaf het begin van het proces worden
betrokken bij de besluitvorming werden beschreven door Jiska Stad-Ogier, jurist en een van
de oprichters van Wij Staan Op!, een organisatie die zich inzet voor een inclusieve samenleving
en wordt geleid door jongvolwassenen met een fysieke beperking. Jiska vertelde hoe Wij Staan
Op! de deelname van ervaringsdeskundigen aan het besluitvormingsproces omtrent loondispensa-
tie in de Participatiewet zelf heeft moeten afdwingen door middel van een petitie. Omdat
ervaringsdeskundigen echter pas in een heel laat stadium bij het besluitvormingsproces betrokken
werden, was het erg lastig om nog iets aan het besluit te veranderen. In het regeerakkoord stond
al vast dat er met loondispensatie gewerkt zou worden, wat ervoor zorgde dat fundamentele
veranderingen aan het besluit niet meer mogelijk waren. Het idee van loondispensatie is geba-
seerd op het zorgmodel, wat nog altijd het leidende paradigma is als het gaat om beleid dat
betrekking heeft op mensen met een beperking. Het achterliggende idee van loondispensatie
is dat mensen met een beperking minder productief zijn. Wij Staan Op! heeft voor deze stelling
echter nog geen enkel bewijs gezien vanuit de overheid. Desalniettemin blijft de leidende
gedachte dat er voor mensen met een beperking moet worden gezorgd – wat een kostenplaatje
met zich meebrengt. Hierdoor worden mensen met een beperking veelal als last gezien, in plaats
van als gelijken die een waardevolle bijdrage kunnen leveren aan discussies omtrent beleid.
Als dit beleid eenmaal vast staat, is er weinig bereidheid om nog anders te denken, namelijk
vanuit het perspectief van mensen met een beperking. Op deze manier liet Jiska zien dat het
voor ervaringsdeskundigen met een beperking erg lastig is om daadwerkelijk te participeren
in Haagse besluitvormingsprocessen.

5 Voorbij etiketten

De laatste spreker was Funda Müjde. Zij is onder andere cabaretière, actrice, columniste en
presentatrice. Sinds 2007, toen zij betrokken raakte bij een ernstig verkeersongeluk, is zij veroor-
deeld tot het gebruik van een rolstoel. Funda vertelde met veel humor hoe er in de samenleving
vaak misvattingen bestaan over mensen met een beperking. Zo denken sommige mensen
bijvoorbeeld onterecht dat men direct een uitkering ontvangt zodra men in een rolstoel terecht
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komt. Voor Funda heeft haar beperking echter ook een zeker voordeel gehad: sinds zij in een
rolstoel zit, hoort ze er eindelijk helemaal bij in de Nederlandse samenleving en vraagt niemand
nog naar haar (Turkse) afkomst. Over de ironie van het wel/niet erbij horen als kind van
migrantenouders en vrouw met een fysieke beperking heeft zij ook een boek geschreven, met
de veelzeggende titel ‘Niemand vraagt meer waar ik vandaan kom; sinds ik in een rolstoel zit’.1

Met veel zelfspot vertelde Funda hoe er pas sinds zij invalide is geworden, wordt benadrukt
dat zij de regisseur is over haar eigen leven. En hoewel het, tot op zekere hoogte, mooi is te
worden beschouwd als de regisseur over je eigen leven, waarschuwde Funda ook voor de
schaduwkanten van deze ‘zelfredzaamheid’, een waarde die ook ten grondslag ligt aan ‘de
participatiemaatschappij’. Er moet voor worden gewaakt dat de nadruk op zelfredzaamheid
niet tot gevolg heeft dat mensen aan hun lot worden overgelaten. Met haar bijdrage wees Funda
erop dat we in de strijd voor verbeterde rechten verder moeten kijken dan etiketten die op
mensen worden geplakt: ‘de gehandicapte’, of ‘de Turkse vrouw’, bestaat niet. Er moet worden
gekeken en geluisterd naar de mens achter deze etiketten. Tot slot vindt Funda het een goed
idee dat er een Minister van Gehandicaptenzaken komt, zodat er aandacht kan worden gevraagd
voor al hetgeen wat tijdens dit seminar besproken is tot en met bewustwording van heel
Nederland en alle Nederlanders.

6 De verhouding tussen participatie en vertegenwoordiging

Een belangrijk thema in het debat met de zaal was de vraag hoe participatie zich verhoudt tot
vertegenwoordiging. Tijdens de introductie verduidelijkte Jenny reeds dat het VN-Comité dat
toezicht houdt op de implementatie van dit verdrag heeft uitgelegd dat belangenbehartiging
niet hetzelfde is als ervaringsdeskundigheid.2 Bij het definiëren van participatie maakt het Comité
dan ook een onderscheid tussen organisaties vóór of organisaties dóór mensen met een beperking.
Bij participatie is juist ervaringsdeskundigheid van belang: dit is waar het adagium ‘niets over
ons zonder ons’ over gaat. Marcel van Gastel vertelde dat de overheid vaak de neiging heeft
om uitsluitend met belangenbehartigers te praten en niet ook met ervaringsdeskundigen. In
het algemeen heerst bij ambtenaren de perceptie dat het voldoende is als uitsluitend belangen-
behartigers bij de besluitvorming zijn betrokken. Het is echter maar de vraag of de belangen-
behartiging voldoende representatief is. Zelfs binnen het programma ‘Onbeperkt Meedoen’,
waar betrokkenheid van ervaringsdeskundigheid een expliciet onderdeel van is, lijkt het ingewik-
keld om de doelgroep bij de uitvoering te betrekken en wordt er vaak aan bestaande structuren
vastgehouden. Bij elk besluitvormingsproces dient men binnen ministeries derhalve actief na
te denken over de vraag hoe ervaringsdeskundigen daadwerkelijk bij de besluitvorming kunnen
worden betrokken. Daar ligt nog een belangrijke taak voor hemzelf.

1 F. Müjde, Niemand vraagt meer waar ik vandaan kom (sinds ik in een rolstoel zit), Amsterdam: Uitgeverij Jurgen Maas
2016.

2 CRPD, General Comment No. 7 (2018) II.A.
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7 Deelname aan de besluitvorming: de weg voorwaarts

Naar aanleiding van de bijdragen van het panel en de discussie met de zaal, sloot Jenny het
seminar af met een samenvatting van punten die nodig zijn om participatie in zowel nationale,
provinciale als lokale besluitvormingsprocessen effectief te maken:

- Het betrekken van ervaringsdeskundigen bij de besluitvorming dient tijdig (in het gehele
besluitvormingsproces) te gebeuren, dat wil zeggen voordat het besluit gemaakt is;

- De deelnemers aan het besluitvormingsproces dienen voldoende informatie te hebben;
- De doelgroep moet actief worden gemobiliseerd om deel te nemen – ook de personen die

niet zo snel uit eigen initiatief zullen deelnemen moeten worden aangesproken. De bijdrage
van mensen met een beperking moet gefaciliteerd worden door middel van adequate
toegankelijkheid van gebouwen en de benodigde voorzieningen. Ook dient er rekening te
worden gehouden met de kosten die ervaringsdeskundigen moeten maken om te participeren
in besluitvorming;

- Er moet voorbij hokjes en etiketten worden gekeken, zodat ieder mens op gelijkwaardige
wijze kan deelnemen aan het besluitvormingsproces. We hebben uiteindelijk allemaal wel
beperkingen;

- Het verzorgingsmodel zou moeten worden losgelaten. Dit betekent dat mensen met een
beperking niet als last moeten worden gezien, maar als mensen die een volwaardige bijdrage
aan besluitvorming kunnen leveren;

- Participatie moet worden losgekoppeld van de lobby van belangenbehartigers. Het is
belangrijk dat er actief zorg voor wordt gedragen dat ervaringsdeskundigen worden betrok-
ken bij besluitvorming;

- Er dient met een variatie aan partijen, inclusief ervaringsdeskundigen, te worden gesproken,
zodat verschillende perspectieven, ervaringen en kennis worden meegenomen;

- Deelname aan de besluitvorming zou in alle organisaties aan de orde moeten komen, niet
alleen bij de (nationale) overheid;

- Er moet verantwoording achteraf plaatsvinden, zodat er een antwoord wordt gegeven op
de vraag wat het resultaat is van burgerparticipatie in de besluitvorming;

- Deelname aan de besluitvorming is geen doel op zich, maar een middel tot betere besluitvor-
ming.

Margit beëindigde het seminar met het passende Zuid-Afrikaanse spreekwoord: ‘alles wat u
voor mij doet zonder mij, doet u tegen mij’.
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