
	
  
Disability	
  Studies	
  en	
  Par1cipa1e	
  van	
  mensen	
  met	
  
een	
  beperking.	
  Over	
  coöpera1ef	
  onderzoek	
  en	
  

complexe	
  processen.	
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Overzicht	
  van	
  de	
  lezing	
  

•  Enkele	
  cijfers	
  om	
  de	
  context	
  te	
  schetsen.	
  
•  Disability	
  Studies:	
  een	
  kleine	
  geschiedenis.	
  
•  Disability	
  Studies	
  aan	
  het	
  VUmc:	
  een	
  verhaal	
  
‘under	
  construc1on’,	
  en	
  dit	
  op	
  basis	
  van	
  zeven	
  
belangrijke	
  leidende	
  principes.	
  

•  Slot.	
  



Enkele	
  cijfers	
  om	
  de	
  context	
  te	
  
schetsen:	
  popula1eniveau	
  Nederland	
  
•  zowat	
  3.4	
  miljoen	
  mensen	
  één	
  of	
  andere	
  vorm	
  
van	
  fysieke	
  beperking	
  hebben	
  (dit	
  is	
  22.5%	
  van	
  
de	
  bevolking)	
  

•  	
  Binnen	
  deze	
  groep	
  hebben	
  1,7	
  miljoen	
  mensen	
  
een	
  ma1ge	
  tot	
  erns1ge	
  fysieke	
  beperking;	
  dit	
  
laatste	
  cijfer	
  slaat	
  ook	
  op	
  visuele	
  en	
  audi1eve	
  
beperkingen.	
  	
  

•  Het	
  aantal	
  mensen	
  met	
  een	
  verstandelijke	
  
beperking	
  wordt	
  geschat	
  op	
  ongeveer	
  110.000.	
  



Deelpopula1e	
  kinderen,	
  Nederland	
  
•  Tierolf	
  en	
  Oudampsen	
  (2013)	
  melden	
  	
  dat	
  in	
  2012	
  tussen	
  de	
  

109.000	
  en	
  129.000	
  kinderen	
  een	
  beperking	
  hadden	
  (kinderen	
  met	
  
problemen	
  v.w.b.	
  geestelijke	
  gezondheidszorg	
  niet	
  meegeteld).	
  Het	
  
gaat	
  hier	
  dus	
  om	
  3.5%	
  van	
  alle	
  kinderen	
  tussen	
  0	
  en	
  17	
  jaar.	
  Van	
  
deze	
  groep	
  kinderen	
  maakt	
  68.000	
  gebruik	
  van	
  speciale	
  zorg	
  en	
  
speciale	
  voorzieningen.	
  

•  Kinderen	
  met	
  een	
  verstandelijke	
  beperking	
  –	
  met	
  45.000	
  -­‐	
  vormen	
  
de	
  grootste	
  groep	
  binnen	
  die	
  3.5%.	
  Bijna	
  20.000	
  kinderen	
  hebben	
  
een	
  fysieke	
  beperking	
  en	
  10.000	
  kinderen	
  hebben	
  een	
  visuele	
  of	
  
audi1eve	
  beperking.	
  1.96%	
  van	
  de	
  kinderen	
  in	
  de	
  lee`ijdsgroep	
  
tussen	
  0	
  en	
  18	
  jaar	
  vragen	
  om	
  speciale	
  zorg	
  of	
  voorzieningen.	
  
Binnen	
  de	
  ‘kindersta1s1eken’	
  valt	
  het	
  op	
  dat	
  62%	
  van	
  de	
  kinderen	
  
en	
  jongeren	
  jongens	
  zijn.	
  	
  



	
  
Indicatoren	
  die	
  te	
  maken	
  hebben	
  met	
  

arbeid	
  
	
  •  Volgens	
  EU	
  SILC	
  data	
  is	
  het	
  percentage	
  

Nederlanders	
  met	
  een	
  beperking	
  in	
  de	
  
lee`ijdsgroep	
  20-­‐64	
  dat	
  werkt	
  54.0%	
  	
  (60.5%	
  
mannen	
  met	
  een	
  beperking	
  +	
  49.3%	
  vrouwen	
  
met	
  een	
  beperking)	
  -­‐	
  in	
  vergelijking:	
  79.6%	
  
van	
  de	
  mensen	
  zonder	
  beperkingen	
  werken	
  -­‐	
  	
  



	
  
Indicatoren	
  die	
  te	
  maken	
  hebben	
  met	
  

scholing:	
  
	
  •  Volgens	
  EU	
  SILC	
  data	
  hebben	
  24.5%	
  van	
  de	
  

mensen	
  met	
  een	
  beperking	
  in	
  de	
  lee`ijdsgroep	
  
30-­‐34	
  jaar	
  	
  een	
  niveau	
  van	
  post-­‐secundair	
  
onderwijs	
  hebben	
  behaald	
  –	
  in	
  vergelijking:	
  
44.4%	
  van	
  de	
  Nederlanders	
  zonder	
  beperking	
  
haalden	
  hetzelfde	
  niveau.	
  Vroege	
  schoolverlaters	
  
met	
  een	
  beperking	
  in	
  de	
  lee`ijdsgroep	
  18-­‐24	
  jaar	
  
vormen	
  22.5%	
  -­‐	
  in	
  vergelijking:	
  7.8%	
  
Nederlanders	
  zonder	
  beperking	
  verlaten	
  de	
  
school	
  té	
  vroeg.	
  



	
  
Indicatoren	
  die	
  te	
  maken	
  hebben	
  met	
  

armoede	
  en	
  inkomen:	
  
	
  •  Volgens	
  EU	
  SILC	
  data	
  is	
  het	
  aandeel	
  van	
  

personen	
  met	
  een	
  beperking	
  in	
  de	
  
lee`ijdsgroep	
  16-­‐59	
  jaar	
  dat	
  lee`	
  in	
  families	
  
‘in-­‐gevaar-­‐voor-­‐armoede’	
  19.5%	
  -­‐	
  in	
  
vergelijking:	
  4.1%	
  mensen	
  zonder	
  
beperkingen	
  leven	
  in	
  armoede.	
  



Leerlingen	
  in	
  speciaal	
  onderwijs	
  
•  Het	
  aandeel	
  leerlingen	
  met	
  speciale	
  onderwijsbehoe`en	
  bedraagt	
  

9,4%	
  van	
  alle	
  leerlingen	
  in	
  het	
  primair	
  onderwijs,	
  speciaal	
  onderwijs	
  
en	
  voortgezet	
  onderwijs	
  tezamen.	
  In	
  2003/'04	
  was	
  dat	
  8,6%.	
  	
  
Het	
  aantal	
  leerlingen	
  met	
  speciale	
  onderwijsbehoe`en	
  is	
  sinds	
  
2003	
  met	
  9,2%	
  gegroeid,	
  terwijl	
  de	
  totale	
  leerlingenpopula1e	
  in	
  
deze	
  periode	
  juist	
  0,7%	
  kleiner	
  is	
  geworden.	
  

•  De	
  laatste	
  1en	
  jaar	
  is	
  het	
  speciaal	
  onderwijs	
  met	
  31,6%	
  gegroeid.	
  
Het	
  groeicijfer	
  verbergt	
  grote	
  verschillen	
  tussen	
  het	
  basis-­‐	
  en	
  
voorgezet	
  speciaal	
  onderwijs.	
  Het	
  volume	
  van	
  het	
  speciaal	
  
basisonderwijs	
  is	
  in	
  2013	
  met	
  1700	
  leerlingen	
  gekrompen,	
  terwijl	
  
het	
  voortgezet	
  speciaal	
  onderwijs	
  net	
  2300	
  meer	
  leerlingen	
  
registreerde.	
  

•  Scholen	
  in	
  cluster	
  4	
  (kinderen	
  en	
  jongeren	
  met	
  zeer	
  moeilijk	
  
gedrag,	
  psychiatrische	
  problema1ek,…)	
  zijn	
  sinds	
  2003	
  sterker	
  
gegroeid	
  dan	
  de	
  andere	
  clusters.	
  Gemiddeld	
  met	
  een	
  factor	
  1,7	
  
terwijl	
  dat	
  voor	
  het	
  totale	
  speciaal	
  onderwijs	
  1,3	
  is.	
  



	
  
Indicatoren	
  die	
  te	
  maken	
  hebben	
  met	
  

sociale	
  par1cipa1e:	
  
	
  •  De	
  helC	
  van	
  de	
  Nederlanders	
  met	
  een	
  fysieke	
  

beperking	
  geven	
  in	
  een	
  survey	
  (SCP)	
  aan	
  dat	
  ze	
  
hinder	
  ondervinden	
  om	
  sociale	
  contacten	
  op	
  te	
  
bouwen	
  en	
  te	
  houden.	
  Voor	
  mensen	
  met	
  
erns1ge	
  beperkingen	
  vormen	
  een	
  zwakke	
  
financiële	
  posi1e	
  en	
  de	
  beperkte	
  mobiliteit	
  de	
  
grootste	
  obstakels	
  voor	
  hun	
  sociale	
  inclusie.	
  Zo	
  
voorziet	
  Nederland	
  een	
  groeiplan	
  voor	
  meer	
  
toegankelijke	
  treinen	
  (men	
  mikt	
  op	
  70%	
  van	
  die	
  
treinen)	
  tegen	
  2024.	
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Disability	
  Studies:	
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geschiedenis	
  



Disability	
  Studies	
  en	
  zeven	
  leidende	
  
principes	
  

1.  State-­‐of-­‐the-­‐art	
  
2.  Recente	
  Realisa1es	
  Bijzondere	
  Leerstoel	
  
3.  Toekomstperspec1ef	
  Bijzondere	
  Leerstoel	
  

Disability	
  Studies	
  



DisabilityStudies:	
  zeven	
  leidende	
  
principes	
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Disability	
  Studies:	
  zeven	
  leidende	
  
principes	
  



Disability	
  Studies	
  en	
  globalisering	
  



Disability	
  Studies:	
  wetenschap	
  en	
  
ac1visme	
  



Disability	
  Studies	
  en	
  de	
  spannende	
  rela1e	
  met	
  
de	
  geestelijke	
  gezondheidszorg	
  



Disability	
  Studies	
  hee`	
  Kunst	
  nodig	
  



Slot:	
  Chantal	
  Mouffe	
  

•  …het	
  volstaat	
  niet	
  om	
  het	
  bestaan	
  van	
  een	
  
pluraliteit	
  van	
  waarden	
  te	
  erkennen	
  en	
  over	
  
toleran5e	
  de	
  lo6rompet	
  te	
  steken.	
  
Democra5sche	
  poli5ek	
  laat	
  zich	
  niet	
  beperken	
  
tot	
  het	
  vaststellen	
  van	
  compromissen	
  tussen	
  
verschillende	
  belangen	
  of	
  waarden,	
  of	
  tot	
  
gedelibereer	
  omtrent	
  algemeen	
  belang;	
  ze	
  
moet	
  een	
  reëel	
  aangrijpingspunt	
  vinden	
  in	
  de	
  
verlangens	
  en	
  dromen	
  van	
  mensen…”	
  (p.12)	
  	
  



Slot:	
  Judith	
  Butler	
  
•  …	
  our	
  acts	
  are	
  not	
  self-­‐generated,	
  but	
  condi5oned.	
  We	
  are	
  

at	
  once	
  acted	
  upon	
  and	
  ac5ng,	
  and	
  our	
  ‘responsibility’	
  lies	
  
in	
  the	
  juncture	
  between	
  the	
  two.	
  What	
  can	
  I	
  do	
  with	
  the	
  
condi5ons	
  that	
  form	
  me?	
  What	
  do	
  they	
  constrain	
  me	
  to	
  do?	
  
What	
  can	
  I	
  do	
  to	
  transform	
  them?	
  Being	
  acted	
  upon	
  is	
  not	
  
fully	
  con5nuous	
  with	
  ac5ng,	
  and	
  in	
  this	
  way	
  the	
  forces	
  that	
  
act	
  upon	
  us	
  are	
  not	
  finally	
  responsible	
  for	
  what	
  we	
  do.	
  In	
  a	
  
certain	
  way,	
  and	
  paradoxically,	
  our	
  responsibility	
  is	
  
heightened	
  once	
  we	
  have	
  been	
  subjected	
  to	
  the	
  violence	
  of	
  
others…	
  Only	
  once	
  we	
  have	
  suffered	
  that	
  violence,	
  are	
  we	
  
compelled,	
  ethically,	
  to	
  ask	
  how	
  we	
  will	
  respond	
  to	
  violent	
  
injury…who	
  will	
  we	
  become	
  in	
  the	
  response,	
  and	
  will	
  we	
  
be	
  furthering	
  or	
  impeding	
  violence	
  by	
  virtue	
  of	
  the	
  
response	
  we	
  make?...(p.16)	
  



Slot:	
  Anna	
  Hickey-­‐Moody	
  
•  :…I	
  advanced	
  cri5ques	
  of	
  medical	
  discourses	
  of	
  
(intellectual)	
  disability	
  in	
  terms	
  of	
  their	
  implicit	
  
construc5ons	
  of	
  knowledge	
  and	
  ‘normalcy’…	
  People	
  
with	
  (intellectual)	
  disability	
  are	
  not	
  ‘less	
  than’.	
  They	
  are	
  
an	
  Other	
  whom	
  I	
  (Hickey-­‐Moody)	
  am	
  fortunate	
  enough	
  
to	
  know,	
  to	
  work	
  with	
  and	
  with	
  whom	
  I	
  laugh.	
  People	
  
with	
  (intellectual)	
  disability	
  make	
  me	
  listen,	
  think	
  and	
  
respond	
  in	
  ways	
  I	
  never	
  imagined.	
  They	
  show	
  me	
  
worlds	
  I	
  would	
  be	
  a	
  lesser	
  person	
  without.	
  Such	
  
people	
  are	
  an	
  example	
  of	
  an	
  Other	
  that	
  allows	
  
thought	
  and	
  art	
  to	
  access…	
  and	
  open	
  up	
  passages	
  
‘from	
  the	
  finite	
  to	
  the	
  infinite’	
  (2009,	
  p.77).	
  



Slot:	
  Fiona	
  Kumari	
  Campbell	
  

•  …inscribing	
  certain	
  bodies	
  in	
  terms	
  of	
  
deficiency	
  and	
  essen5al	
  inadequacy	
  privileges	
  
a	
  par5cular	
  understanding	
  of	
  normalcy	
  that	
  is	
  
commensurate	
  with	
  the	
  interests	
  of	
  dominant	
  
groups	
  …	
  The	
  unruly,	
  uncivil,	
  disabled	
  body	
  is	
  
necessary	
  for	
  the	
  reitera5on	
  of	
  the	
  ‘truth’	
  of	
  
the	
  ‘real/essen5al’	
  human	
  self	
  who	
  is	
  
endowed	
  with	
  masculinist	
  aQributes	
  of	
  
certainty,	
  mastery	
  and	
  autonomy…	
  (p.11).	
  



Slot:	
  Dan	
  Goodley	
  et.al.	
  	
  
•  …To	
  dis	
  is	
  to	
  trouble.	
  There	
  is	
  no	
  doubt,	
  whether	
  or	
  not	
  we	
  

like	
  it,	
  that	
  the	
  dis/ability	
  complex	
  does	
  some	
  troubling	
  
work	
  to	
  the	
  register	
  of	
  the	
  normal	
  and	
  the	
  condi5on	
  of	
  the	
  
human…	
  A	
  dis/human	
  posi5on	
  means	
  we	
  recognize	
  the	
  
norm,	
  the	
  pragma5c	
  and	
  the	
  poli5cal	
  value	
  of	
  claiming	
  
the	
  norm,	
  but	
  we	
  always	
  seek	
  to	
  trouble	
  the	
  norm.	
  
Becoming	
  dis/human	
  does	
  not	
  offer	
  a	
  prescrip5ve	
  opposite	
  
to	
  the	
  concep5on	
  of	
  the	
  norm,	
  rather	
  it	
  works	
  away	
  at	
  a	
  
norm	
  that	
  is	
  always,	
  and	
  only	
  can	
  be,	
  in	
  flux.	
  Disabled	
  and	
  
human	
  are,	
  we	
  suggest,	
  too	
  oVen	
  set	
  up	
  as	
  opposites,	
  as	
  
the	
  an5thesis	
  of	
  one	
  another.	
  However	
  …we	
  argue	
  that	
  
they	
  need	
  not	
  to	
  be	
  opposi5onal	
  but,	
  rather,	
  viewed	
  as	
  
fric5onal:	
  rubbing	
  up	
  against	
  one	
  another	
  in	
  interes5ng,	
  
dare	
  we	
  say,	
  desirable	
  ways…	
  	
  



Uitsmijter:	
  dank	
  aan…	
  


