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Sedert de laatste decennia is kwaliteit van leven
(quality of life) een zeer richtinggevend concept in
de ondersteuning aan mensen met een handicap.
Het richt de aandacht op wat belangrijk en wense-
lijk is vanuit het perspectief van de betrokken per-
soon met een handicap (Schalock et al., 2002). Het
vormt tevens een kader voor het vooropstellen en
evalueren van persoonlijke uitkomsten van de gele-
verde ondersteuning, het geeft richting aan kwali-
teitsverbeterende ondersteuningsstrategieén en het
vormt een criterium voor het toetsen van de effecti-
viteit van deze strategieén (Schalock, 2005). Het
concept heeft als dusdanig een betekenis op het
niveau van het individu met een handicap, maar
ook op het niveau van de organisatie en het beleid
van zorg en ondersteuning aan personen met een
handicap.

Er is doorheen de jaren een grote consensus ge-
groeid over de basisprincipes van kwaliteit van le-

ven (Brown, Schalock & Brown, 2009; Cummins,
2005; Maes & Petry, 2006; Schalock, 2004; Schalock
et al., 2002). Een eerste principe houdt in dat kwali-
teit van leven een multidimensioneel construct is,
beinvloed door zowel persoonlijke als omgevingsfac-
toren en de interacties daartussen. Schalock en Ver-
dugo (2002) besluiten op basis van een analyse van
de internationale literatuur dat de volgende domei-
nen meest genoemd worden: sociale relaties, maat-
schappelijke participatie, persoonlijke ontwikkeling,
fysiek welbevinden, zelfbepaling, materieel welbevin-
den, emotioneel welbevinden en rechten. Een tweede
principe betreft de universaliteit van het concept. De
kernelementen van kwaliteit van leven zijn dezelfde
voor alle mensen, ongeacht de aard en de ernst van
hun beperkingen. Dat neemt niet weg dat er grote
variatie mogelijk is tussen mensen in de mate waarin
bepaalde indicatoren van kwaliteit van leven van be-
lang geacht worden. Wat een goede levenskwaliteit
betekent, kan zowel tussen mensen als bij één indivi-



du in de loop van de tijd een zeer verschillende invulling
krijgen. Het derde principe waarover consensus bestaat,
is dat kwaliteit van leven zowel een subjectieve als een
objectieve component omvat. De objectieve component
verwijst naar kenmerken van de levenssituatie die op
een objectieve en directe wijze geobserveerd en gemeten
kunnen worden. De subjectieve component omvat een
subjectieve beoordeling van aspecten van de levenssitu-
atie door het individu zelf. Het gaat er dan om hoe goed
de persoon zich zelf voelt en hoe tevreden hij is over ver-
schillende aspecten van zijn leven. Valide beoordelingen
van kwaliteit van leven omvatten zowel de objectieve als
de subjectieve component. Een vierde en laatste princi-
pe omhelst dat kwaliteit van leven positief beinvloed
wordt door zelfbepaling, hulpbronnen, een levensdoel
en een gevoel van verbondenheid. Er is sprake van een
goede levenskwaliteit wanneer tegemoetgekomen wordt
aan individueel vooropgestelde doelen en noden en
wanneer iemand de kans heeft om betekenisvolle en
verrijkende levenservaringen op te doen. Daarbij wordt
sterk benadrukt dat mensen keuzes moeten kunnen ma-
ken en controle moeten hebben inzake activiteiten, in-
terventies en hun omgeving. Tevens is het concept nauw
gelinkt aan de verbondenheid met andere mensen. Zij
kunnen een belangrijke bron van hulp en steun vormen
bij het streven naar een betere levenskwaliteit.

Wereldwijd is er de voorbije jaren veel onderzoek ge-
daan naar de mate van ervaren levenskwaliteit door per-
sonen met een handicap. Doorgaans is dit onderzoek
niet leeftijdsspecifiek. In de meeste studies worden
mensen met verschillende gradaties van verstandelijke
beperkingen en verschillende leeftijden betrokken. Een
eerste belangrijke conclusie van dit onderzoek is dat de
objectieve levenskwaliteit van mensen met een handicap
doorgaans lager is dan die van leeftijdgenoten zonder
handicap (Cummins, 2005; Sands & Kozleski, 1994). Zij
scoren bijvoorbeeld lager op indicatoren op het vlak van
gezondheid en participatie aan de gezondheidszorg, ar-
beidssituatie en inkomen, kwaliteit van de huisvesting
etcetera. Een tweede conclusie is dat er slechts een be-
perkte samenhang bestaat tussen objectieve en subjec-
tieve metingen van kwaliteit van leven (Hensel, 2001;
Perry & Felce, 2005). Mensen kunnen ontevreden zijn
over levensomstandigheden die objectief gezien als goed
benoemd worden, bijvoorbeeld omdat ze hogere ver-
wachtingen hebben of hun situatie met die van anderen
vergelijken (Janssen, Schuengel, & Stolk, 2005). Ander-
zijds kunnen mensen hun levenskwaliteit ook als vol-
doende of goed beoordelen, terwijl er objectieve aanwij-
zingen zijn van negatieve levensomstandigheden. Dit
kan begrepen worden als een soort van copinggedrag
om met verhoogde stress om te gaan of als een uiting
van afthankelijkheid, dankbaarheid of gebrek aan kennis
van alternatieven (Janssen et al., 2005). In verschillen-
de studies werd tenslotte nagegaan wat voor mensen
met (verstandelijke) beperkingen belangrijke aspecten
zijn van een goede levenskwaliteit. Factoren die herhaal-
delijk naar voren komen, zijn: het ervaren van respect
van anderen (Schalock, Bonham, & Marchand, 2000) en
de vriendschap en sociale steun van familie en vrienden
(Duvdevany & Arar, 2004; Emerson & McVilly, 2004).
Ook het kunnen uitvoeren van zinvolle arbeidstaken en
de participatie aan vrijetijdsactiviteiten dragen bij aan
een hoge levenskwaliteit (Duvdevany & Arar, 2004; Gre-
gory, Robertson, Kessissoglou, Emerson, & Hatton,

2001; Schalock et al., 2000). Bovenstaande aspecten
worden echter ook vaak genoemd als probleemgebieden
in het leven van mensen met (verstandelijke) beperkin-
gen. Zo hebben ze minder kansen om keuzes te maken
dan leeftijdgenoten, zeker als het gaat om belangrijke
levensbeslissingen (Nota, Ferrari, Soresi, & Wehmeyer,
2007; Stancliffe, 2001; Wehmeyer & Bolding, 2001).
Hun sociale netwerken zijn eerder klein en omvatten
weinig betekenisvolle relaties met mensen die geen han-
dicap hebben en geen familie of professionele hulpverle-
ner zijn (Forrester-Jones et al., 2006; McConkey, 2007;
Robertson et al., 2001). Ze hebben weinig vrienden
waardoor familie en begeleiders de belangrijkste bron
van steun zijn. Ook het vinden van gevarieerde en zin-
volle arbeids- en ontspanningsactiviteiten die aansluiten
bij de interesses wordt als probleem ervaren (Neumayer
& Bleasdale, 1996).

In Vlaanderen zijn tot op heden geen gegevens beschik-
baar over de levenskwaliteit van personen met een han-
dicap. Met deze studie willen we de volgende onder-
zoeksvragen beantwoorden:

1. Hoe is de objectieve en subjectieve levenskwaliteit
van adolescenten met een handicap en hun ouders
en verschilt deze van de algemene populatie?

2. Zijn er verschillen tussen de objectieve en subjectie-
ve levenskwaliteit van adolescenten met een handi-
cap en hun ouders?

3. Zijn er verschillen tussen de verschillende domeinen
van levenskwaliteit?

De gegevens die gebruikt worden om de onderzoeksvra-
gen te beantwoorden zijn afkomstig uit een enquéte van
het programma VRAAG van het Steunpunt Welzijn,
Volksgezondheid en Gezin.

Onderzoeksgroep

Alle adolescenten met een handicap tussen 16 en 23 jaar
geregistreerd bij het Vlaams Agentschap voor Personen
met een Handicap (VAPH) werden aangeschreven om
deel te nemen aan het VRAAG onderzoek als ze woon-
den in 1 van de 8 geselecteerde regio’s. De 8 regio’s die
voor deze studie geselecteerd werden zijn: Ieper, Oost-
ende, Genk, Gent, Oudenaarde, Tielt-Winge, Geel en
Antwerpen. Deze regio’s werden gekozen om een zo
groot mogelijke diversiteit te weerspiegelen naar: 1. so-
cio-economische kenmerken van de aanwezige bevol-
king in deze regio; 2. de graad van stedelijkheid en 3. de
provinciale spreiding (Hermans et al., 2008). In totaal
waren 200 gezinnen met een jongere met een handicap
bereid om deel te nemen aan het onderzoek. Voor een
uitgebreidere bespreking van de responsgraad en de
samenstelling van de onderzoeksgroep verwijzen we
naar het theoretisch rapport over de opzet van het
VRAAG-onderzoek (Migerode, Maes & Buysse, 2011).

Er werd telkens gevraagd dat zowel de adolescent
(eventueel bijgestaan door een proxy) als een ouder (of
een partner) de vragenlijst invulden. In deze studie ne-



men we alle ingevulde vragenlijsten van de adolescenten
en de ouders mee in de analyses:

Tabel 1: Overzicht van het aantal, de leeftijd en het ge-
slacht van de respondenten

Aantal 101 6 129

respondenten

Leeftijd 16-24 jaar! 19-24 jaar 36 - >60 jaar
¥ = 19,25 ¥ = 20,67 ¥ = 48,92

Geslacht V: 38,5% V: 83,3% V: 68,2%
M: 61,5% M: 16,7% M: 31,8%

De ouders en de adolescenten rapporteerden telkens
over de kwaliteit van hun eigen levenssituatie. Wat de
aard van de handicaps betreft, zijn er in de totale groep _
enkelvoudige verstandelijke beperkingen (6,9%), meer- x
voudige verstandelijke beperkingen (25%), enkelvoudige
fysieke beperkingen (45,1%) en meervoudige fysieke
beperkingen (12,7%) aanwezig. Er is dus een overwicht
van mensen met fysieke beperkingen.

Instrument

We gebruikten in dit onderzoek de Comprehensive Qua-
lity of Life Scale (ComQol) van Cummins (1997). Deze
schaal evalueert zowel objectieve levenskwaliteit als
subjectieve tevredenheid over 7 levensdomeinen, met
name emotioneel welbevinden, gezondheid, productivi-
teit, maatschappelijke participatie, persoonlijke relaties,
materieel welzijn en veiligheid. De vragenlijst over ob-
jectieve levenskwaliteit omvat 22 items. Er kan een sco-
re per domein berekend worden. De vragenlijst over
subjectieve levenskwaliteit bevraagt op een schaal van o
tot 10 de mate van tevredenheid op elk van de 7 levens-
domeinen. In de handleiding worden 17 studies bespro-
ken die verschillende psychometrische eigenschappen
van de schaal weergeven (Cummins, 1997; 1998).

Vergelijking van  subjectieve en  objectieve
levenskwaliteit met het algemene populatiegemiddelde

We berekenden vooreerst het gemiddelde percentage
van het schaalmaximum voor subjectieve levenskwali-
teit [%SM=(score-1)*(100/maximum score-1)]. Deze
score kan vergeleken worden met de ‘gold-standard’ van
75 + 2,5% (Cummins, 1997; 1998). De zogenaamde ‘gold
standard’ is het gemiddelde niveau van subjectieve te-
vredenheid dat bleek uit een brede review van onder-
zoek naar subjectieve tevredenheid van verschillende
Westerse populaties (met en zonder handicap). Een sco-
re die lager ligt dan dit gemiddelde, wijst op een lage
levenskwaliteit. Op basis van de literatuur kunnen we
verwachten dat de subjectieve levenskwaliteit van ado-
lescenten met een handicap en hun ouders op een schaal
van 0 tot 100 gemiddeld rond 75 zal liggen.

Uit een toetsing van de gemiddelde scores ten aanzien
van de ‘gold standard’ kunnen we afleiden dat zowel de
ouders (t= -1,425, p=0,157) als de thuiswonende adoles-
centen (t= -0,752; p=0,455) een niveau van subjectieve
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levenskwaliteit ervaren dat vergelijkbaar is met die ‘gold
standard’. Tegelijkertijd stellen we echter een grote in-
terindividuele variatie vast. De scores van de thuiswo-
nende adolescenten variéren van 32,1 tot 100 (2,9% la-
ger dan 40), die van de ouders van 9,7 tot 100 (4,7%
lager dan 40). De gemiddelde score van de alleenwonen-
de adolescenten ligt beduidend lager dan de ‘gold
standard’ (t=-4,04, p=0,01). Er is een significant effect
van de respondent op de score voor subjectieve levens-
kwaliteit (F=10,53, p<0,000). Uit de post hoc Tukey
paarsgewijze vergelijkingen blijkt dat de alleenwonende
adolescenten beduidend lager scoren dan de thuiswo-
nende adolescenten en dan de ouders.

Voor de objectieve levenskwaliteit berekenden we even-
eens het gemiddelde percentage van het schaalmaxi-
mum voor objectieve levenskwaliteit [%SM=(score-1)*
(100/maximum score-1)]. In een normgroep van vol-
wassen personen (zonder handicap) was het gemiddeld
percentage van het schaalmaximum voor objectieve le-
venskwaliteit 71,8 (Cummins, 1997; 1998). Op basis van
de literatuur kunnen we verwachten dat de objectieve
levenskwaliteit van adolescenten met een handicap en
hun ouders lager zal liggen dan in deze normgroep.
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Uit deze resultaten blijkt dat het gemiddelde niveau van
objectieve levenskwaliteit van de totale respondenten-
groep beduidend lager ligt dan in de normgroep. Dat
geldt zowel voor de thuiswonende (t=-18,519, p<0,000)
en alleenwonende adolescenten met een handicap (t=-

8,03, p<0,000) als voor de ouders (t=-15,973,
Pp<0,000).

Samenhang  tussen  subjectieve en  objectieve
levenskwaliteit

Op basis van de literatuur kunnen we verwachten dat de




subjectieve en objectieve levenskwaliteit slechts in be-
perkte mate zullen samenhangen met elkaar. Om de
mate van samenhang te beoordelen, gebruiken we de
criteria van Cohen (1988): 0,00 — 0,30 = kleine samen-
hang, 0,30 — 0,50 = matige samenhang, > 0,50 = sterke
samenhang. De correlatie tussen de subjectieve en ob-
jectieve levenskwaliteit in de totale respondentengroep
is sterk (r= 0,60, p<0,0001). De samenhang tussen sub-
jectieve en objectieve levenskwaliteit op de verschillende
levensdomeinen is klein tot matig: materieel welzijn (r=
0,30, p<0,001), gezondheid (r= 0,36, p<0,001), produc-
tiviteit (r= 0,11, p<0,132), sociale relaties (r= 0,37,
p<0,001), veiligheid (r= 0,39, p<0,001), emotioneel
welbevinden (r= 0,32, p<0,001) en gemeenschapsleven
(r= 0,18, p<0,01).

Vergelijking van de levenskwaliteit op verschillende
dimensies

Op basis van de literatuur kunnen we verwachten dat de
adolescenten met een handicap en hun gezinsleden rela-
tief lager zullen scoren op de domeinen productiviteit en
sociale relaties.

Tabel 2: Gemiddeld % van het schaalmaximum (en
standaarddeviatie) voor de verschillende domeinen
van subjectieve levenskwaliteit

Alleenwonende
adolescenten

Subjectieve Thuiswonende

levenskwaliteit adolescenten Ouders

Materieel

welbevinden 74,33 (20,87)

76,17 (24,19) 37,04 (25,01)

Gezondheid 63,77 (27,46) 27,78 (20,79) | 66,84 (27,64)

Productiviteit 79,87 (19,36) 40,74 (28,69) 74,16  (19,60)

Persoonlijke

relaties 84,86 (15,82) | 44,44 (38,49) | 7597 (21,77)
Veiligheid 86,31 ( 16,18) 62,06 (19,46) 81,99 (16,68)
Maatschappelijke

participatie 74,56 (22,79) 48,15 (34,19) 73,64 (21,61)
Emotioneel 69.24 (23.80) 5 (23,74) ) (22.52)
welbevinden 9,24 (23,59 42,59 3,74 71,75 \5

Een variantie-analyse toont geen significant verschil aan
tussen de scores voor de verschillende levensdomeinen
van subjectief welbevinden bij de alleenwonende adoles-
centen (F=1,438, p=0,282). De kleine groep is hier wel-
licht de verklaring voor. Niettemin zien we dat de laag-
ste scores in deze groep behaald worden voor gezond-
heid en materieel welbevinden. De alleenstaande ado-
lescenten zijn het meest tevreden over hun veiligheid.

Bij de ouders wijst de variantie-analyse op een signifi-
cant verschil tussen de scores voor de verschillende le-
vensdomeinen (F=12,259, p<0,000). Uit de paarsgewij-
ze vergelijkingen komt naar voren dat gezondheid rela-
tief lager scoort dan nagenoeg alle andere levensdomei-
nen en dat veiligheid een levensdomein is waarop ou-
ders een relatief hoge levenstevredenheid ervaren.

Thuiswonende adolescenten scoren ook niet op alle do-
meinen van subjectief welbevinden even hoog of laag
(F=13,978, p<0,000). Net zoals bij de ouders liggen de
scores relatief laag voor gezondheid en relatief hoog
voor veiligheid. Opvallend en in tegenstelling tot de ver-
wachting op basis van de literatuur is dat thuiswonende

adolescenten ook relatief tevreden zijn over hun per-
soonlijke relaties.

Net zoals bij het subjectief welbevinden stellen we op-
nieuw vast dat er geen significante verschillen terugge-
vonden worden tussen de scores voor de verschillende
levensdomeinen van objectieve levenskwaliteit bij de
alleenwonende adolescenten (F=2,412, p=0,110). De
domeinen persoonlijke relaties en veiligheid scoren rela-
tief hoog; de laagste score heeft betrekking op maat-
schappelijke participatie.

Er is wel een significant verschil tussen de verschillende
domeinen van objectieve levenskwaliteit voor de thuis-
wonende adolescenten (F=135,439, p<0,000). Een rela-
tief hoge score vinden we terug voor de domeinen van
materieel welbevinden en veiligheid. Op dit laatste do-
mein scoren de jongeren significant hoger dan op alle
andere domeinen. Relatief lage scores zien we voor pro-
ductiviteit, gezondheid en emotioneel welbevinden. De
objectieve levenskwaliteit is het laagst voor het domein
van maatschappelijke participatie (significant lager dan
voor alle andere domeinen).

Tabel 3: Gemiddeld % van het schaalmaximum (en
standaarddeviatie) voor de verschillende domeinen
van objectieve levenskwaliteit

Alleenwonende

Subjectieve Thuiswonende

levenskwaliteit adolescenten adolescenten Ouders
Materieel

welbevinden 68,25 (16,30) 36,11 (24,53) 70,01 (17,29)
Gezondheid 40,37 (16,84) 30,58  (9,41) 43,46 (14,61)
Productiviteit 57,33 (20,69) 40,28 (26,57) 73,03 (20,54)
Persoonlijke

relaties ! 66,51 (20,22) 69,44 (36,77) 61,73 (22,27)
Veiligheid 76,68 (16,28) | 5833 (31,18) 7378 (20,04)
Maatschappelijke

22,47 (14,98) 19,44 (18,00) 33,52 (15,99)

participatie

Emotioneel

welbevinden 50,00 (14,08)

51,39 (18,57) 41,15 (15,45)

Bij de ouders wijst de variantie-analyse eveneens op een
significant verschil tussen de scores voor de verschillen-
de levensdomeinen (F=139,035, p<0,000). Uit de
paarsgewijze vergelijkingen komt een beeld naar voren
dat vergelijkbaar is met dat van de thuiswonende ado-
lescenten. Ouders ervaren een relatief lage levenskwali-
teit op vlak van gezondheid en emotioneel welbevinden
ten opzichte van de andere levensdomeinen. Op vlak
van maatschappelijke participatie ligt de score nog la-
ger.

Dit is de eerste studie in Vlaanderen die gegevens ople-
vert over de levenskwaliteit van een aselecte groep van
mensen met een handicap en hun ouders. De studie
toont aan dat het concept van kwaliteit van leven rele-
vant is op het niveau van het individu met een handicap,
maar ook op het niveau van de organisatie en het beleid
van zorg en ondersteuning aan personen met een handi-
cap.



Op individueel niveau houdt het denken vanuit het refe-
rentiekader van kwaliteit van leven in dat mensen met
een handicap de kans krijgen om een eigen levenstraject
te volgen, dat aansluit bij hun persoonlijke wensen en
verwachtingen en waarbij zij belangrijke en betekenis-
volle keuzes kunnen maken op diverse levensdomeinen
en persoonlijke doelen kunnen nastreven die hun le-
venskwaliteit ten goede komen. Daarom bevelen we het
beleid aan om processen van persoonsgerichte planning
verder te ondersteunen. Er werd in Vlaanderen al erva-
ring opgebouwd rond het toepassen van Persoonlijke
Toekomstplanning (Boone & Vandelanotte, 2008; De-
meyer & Van Regenmortel, 2008). Mensen met een
handicap en direct betrokkenen worden hierbij proces-
matig ondersteund om na te denken over hun huidige
levenssituatie en om na te gaan welke acties kunnen
genomen worden om de levenskwaliteit van de betrok-
kenen te verhogen (Holburn & Vietze, 2002). Een derge-
lijk planningsproces resulteert in persoonlijke doelen en
strategieén die erop gericht zijn de levenskwaliteit van
de betrokkenen te verbeteren.

Ook op beleidsniveau dient kwaliteit van leven centraal
te staan. In de beleidsnota ‘Perspectief 2020’
(Vandeurzen, 2010) wordt resoluut gekozen voor een
vraaggestuurd ondersteuningsmodel waarbij personen
met een handicap maximaal de controle over de onder-
steuning die ze nodig hebben zelf in handen hebben om
zo een eigen leven uit te bouwen in overeenstemming
met hun wensen, verwachtingen en mogelijkheden
(p.24). Eén van de hefbomen om dit te realiseren, is een
grotere aandacht voor kwaliteit van leven:

“Een belangrijk gegeven in de vraaggestuurde or-
ganisatie van de ondersteuning voor personen met
een handicap is het invoeren van een systeem om
de ‘kwaliteit van leven’ van de persoon (QOL) met
een handicap te meten. De kwaliteitsbewaking
gaat om het herkennen en behouden van de goede
aspecten van de ondersteuning die aan de persoon
met een handicap wordt geboden. De gebruiker
moet daarbij betrokken worden want dat brengt
een dynamiek op gang om zijn kwaliteit van leven
te verbeteren. Het werkt versterkend en emancipa-
torisch voor de persoon met een handicap, boven-
dien is hij expert als het zijn eigen ondersteunings-
noden betreft.” (Vandeurzen, 2010, p.47)

Deze studie toont niet alleen de relevantie van deze be-
leidsoptie aan, maar levert ook concrete suggesties voor
de implementatie ervan.

Vooreerst is in deze studie aangetoond dat de ComQol
een bruikbaar instrument is om levenskwaliteit te evalu-
eren. Hoewel er vele instrumenten beschikbaar zijn voor
het meten van levenskwaliteit (voor een overzicht: zie
Maes & Petry, 2007), pleiten we op basis van deze studie
voor een instrument dat zowel de subjectieve als de ob-
jectieve levenskwaliteit meet, valide en betrouwbaar is,
genormeerd is (en dus een vergelijking met een algeme-
ne populatie toelaat) en internationaal gebruikt wordt.
Dit versterkt immers de betekenis en de interpretatie
van de bekomen resultaten. De ComQol beantwoordt
grotendeels aan deze criteria. Ze zou door het beleid
kunnen gebruikt worden als beleidsinstrument om op
regelmatige basis de levenssituatie van mensen met een

handicap in kaart te brengen en het beleid daarop af te
stemmen.

De studie toont ook duidelijk aan dat subjectieve tevre-
denheid over het leven geen voldoende maat is voor het
in kaart brengen van de kwaliteit van bepaalde leefsitua-
ties (Hatton & Ager, 2002; Schalock & Felce, 2004). In
deze studie valt dat het meest op voor de domeinen van
maatschappelijke participatie en emotioneel welbevin-
den, waarbij objectieve indicatoren wijzen op de eerder
precaire positie van adolescenten met een handicap en
hun ouders, terwijl de betrokkenen zelf daarover geen
negatief oordeel tonen. Het subjectief welbevinden blijkt
athankelijk te zijn van iemands persoonlijkheid en is
stabiel doorheen de tijd (Edgerton, 1996; Hensel, 2001).
Op een schaal van o (helemaal ontevreden) tot 100
(helemaal tevreden) scoort een groep van mensen hun
algemene levenstevredenheid gemiddeld op 75
(Cummins, 1998). Ook in ons onderzoek lagen de scores
voor subjectief welbevinden in die lijn. Cummins (2001)
tracht dat te verklaren vanuit een homeostatisch model.
Het subjectief welbevinden situeert zich volgens hem in
een beperkt positief bereik op grond van een combinatie
van enerzijds persoonlijkheidskenmerken en anderzijds
cognitieve aanpassingsprocessen, die ervoor zorgen dat
negatieve omgevingsinvloeden de positieve beoordeling
van de levenstevredenheid niet verstoren. Slechts als er
zeer ernstige en volgehouden negatieve invloeden zijn,
wordt het homeostatisch systeem doorbroken, met een
minder grote subjectieve tevredenheid tot gevolg. Deze
inzichten moeten ons kritisch stemmen ten aanzien van
het ongenuanceerd interpreteren van de veelal zeer po-
sitieve resultaten op algemene bevragingen over le-
venstevredenheid.

Inhoudelijk toont deze studie de mogelijk kwetsbare
positie aan van alleenwonende adolescenten met een
handicap. Omdat deze groep slechts uit een beperkt
aantal personen bestond, moeten we voorzichtig zijn
met het veralgemenen van deze conclusie. Desondanks
loont het de moeite om verder te onderzoeken waarom
al deze participanten een dergelijk laag niveau van le-
venstevredenheid aangeven. Mogelijk beantwoordt de
voor deze jongeren nieuwe levenssituatie niet helemaal
aan hun verwachtingen, of worden zij geconfronteerd
met minder kansen en mogelijkheden dan leeftijdgeno-
ten. We vinden het sowieso zinvol dat vanuit het onder-
steuningsaanbod voldoende aandacht besteed wordt aan
deze doelgroep.

Opvallend is dat zowel ouders als adolescenten met een
handicap objectief gezien een relatief lage levenskwali-
teit ervaren op vlak van hun gezondheid en emotioneel
welbevinden. Dat kan erop wijzen dat zowel adolescen-
ten met een handicap als ouders meer stress ervaren in
het omgaan met de moeilijkheden die de handicap met
zich meebrengt (Hodapp, 2002; Weiss, 2002). Het wijst
op de nood aan voldoende sociale en professionele on-
dersteuning voor zowel adolescenten met een handicap
als hun ouders.

Bij de adolescenten met een handicap komt ook het do-
mein van productiviteit naar voren als een probleemge-
bied. Uit de literatuur weten we dat het kunnen uitvoe-
ren van zinvolle arbeidstaken en de participatie aan
vrijetijdsactiviteiten een belangrijke rol spelen bij le-



venskwaliteit (Duvdevany & Arar, 2004; Gregory et al.,
2001; Schalock et al., 2000). Dit gegeven wijst op de
noodzaak voor het beleid om schoolverlaters met een
handicap voldoende en adequaat te begeleiden bij het
zoeken naar aangepaste vormen van arbeid waar zij le-
vensvreugde kunnen uit putten.

Tevens valt op dat zowel voor de ouders als voor de ado-
lescenten met een handicap zelf de maatschappelijke
participatie relatief gezien het laagst scoort ten aanzien
van de andere domeinen van kwaliteit van leven. We
bevelen het beleid dan ook aan dit element als speer-
punt op te nemen van een toekomstig beleid. De VN-
conventie betreffende de rechten van personen met een
handicap dat in Belgié van kracht is sedert 1 augustus
2009 kan een richtsnoer vormen voor een beleid dat
gericht is op volwaardige maatschappelijke participatie
van mensen met een handicap. Zij moeten net als ande-
re burgers kunnen deelnemen aan het gewone leven op
alle levensdomeinen. Er is nog veel werk aan de winkel
voor diverse beleidsdomeinen, enerzijds om de factoren
die deze maatschappelijke participatie belemmeren weg
te werken en anderzijds om positieve incentives te cre-
éren om de maatschappelijke participatie te bevorderen.
Op basis van de factoren die Verdonschot, de Witte,
Reichrath, Buntinx en Curfs (2009) identificeerden als
belemmerend en bevorderlijk voor de maatschappelijke
participatie, kunnen we aan het beleid de volgende ac-
ties aanbevelen:

= Investeer in ondersteunende technologie die het in-
clusief wonen, werken en vrije tijdsbesteding moge-
lijk maakt;

® Ondersteun mantelzorgers en vrijwilligers die men-
sen met een handicap stimuleren om deel te nemen
aan het gewone leven;

= Beinvloed de attitudes, zowel van professionele hulp-
verleners als van mensen in de samenleving, ten aan-
zien van volwaardig burgerschap van mensen met
een handicap;

® Geef bij de verdere uitbouw van diensten prioriteit
aan ambulante ondersteuningsvormen in de gewone
woon-, werk- en vrijetijdssituatie van mensen met
een handicap; investeer in mobiliteit; vergroot de
beschikbaarheid van mogelijkheden tot inclusief wo-
nen, werken en vrije tijd.

De studie toonde ook aan dat er een zeer grote variatie is
in de ervaren levenskwaliteit tussen de respondenten.
Daarom zullen we in een volgende deelstudie nagaan
welke factoren een invloed hebben op de ervaren levens-
kwaliteit, om op die manier verdere aanknopingspunten
te vinden voor het optimaliseren van de kwaliteit van
leven van adolescenten met een handicap en hun ou-
ders.
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