
Vechten tegen de 
Verborgen Ramp
Een evaluatie van de steun aan kinderen 
met een handicap door het Liliane Fonds
Samenvatting van het rapport ‘Fighting the Hidden Disaster, Assessing support for disabled 
children by the liliane foundation’

Paul Hoebink en Jessica Rijpstra



Vechten tegen de 
Verborgen Ramp



Afkortingen

CHAI	 Catholic	Health	Association	of	India
CONADIS		 	Comisión	Nacional	Asesora	para	la	Integración	de	las	Personas	con		

Discapacidad	(Consultative	Commission	for	the	Integration	of	Handicapped	
Persons)	(Argentina)

DFID	 Department	for	International	Development	(UK)
DPO	 Disabled	People/Persons	Organization
ICDH	 International	Classification	of	Functioning,	Disability	and	Health	(1980)
DPO	 Disabled	Persons	Organization
ICF	 International	Classification	of	Functioning,	Disability	and	Health	(2002)
IDH	 	International	Statistical	Classification	of	Diseases	and	Related	Health		

Problems
INDEC	 Instituto	Nacional	de	Estadistica	y	Censos	(Argentina)
KAMPI	 	Katipunanng	May	Kapansanansa	Philippines	Inc	(National	Confederation		

of	Organizations	of	People	with	Disabilities	in	the	Philippines)
PO	 Partner	Organization
PWD(s)	 Person(s)	with	Disabilities
REDI	 	Red	por	los	derechos	de	las	personas	con	discapacidad		

(National	Network	for	the	Rights	of	Persons	with	Disabilities)	of	Argentina
SWEB	 Samuel	Wellington	Botwey	Foundation	(Accra,	Ghana)
UK	 United	Kingdom
UN	 United	Nations
UN	CPRD	 United	Nations	Convention	on	the	Rights	of	Persons	with	Disabilities
WHO	 World	Health	Organization



Inhoud

	Samenvatting:	Conclusies	en	aanbevelingen		 		4

Voorwoord		 		9

Inleiding		 		11
Onderzoeksvragen		 		11
Methodologie		 		11

 1 DE CONTEXT   13
	 1.1	 Termen	en	begrippen		 		13
	 1.2		 De	internationale	context		 		14
	 1.3		 Het	Liliane	Fonds		 		16
	 1.4		 De	vier	landen:	Argentinië,	Ghana,	India,	de	Filippijnen		 		18
	 	

 2 ARMOEDE EN HANDICAPS: 
  LEVENSTANDARD, HUISVESTING EN BEZIT   19

 3 DE STEUN VAN HET LILIANE FONDS: 
  STRUCTUUR EN WERKELIJKE STEUN   21

 4 DE BEPERKINGEN: VISIES VAN DE GESTEUNDE KINDEREN, 
  HUN OUDERS EN GEMEENSCHAPPEN   23

 5 ONDERWIJS EN BANEN    25

 6  SOCIAAL WELBEVINDEN: FAMILIE, VRIENDEN, VERENIGINGEN  
   EN DE TOEKOMST ENKELE UITKOMSTEN OVER WELBEVINDEN

          (SUBJECTIVE WELL-BEING)   29

 7 CONCLUSIES: 
  WAT HEEFT DE HULP VAN HET LILIANE FONDS GEDAAN?   33

	 7.1	 Algemene	oordelen	van	de	ontvangers		 		33
	 7.2	 Over	armoede	en	handicaps		 		34
	 7.3	 Over	onderwijs		 		34
	 7.4	 Over	welbevinden		 		35

	

 8 ENIGE BESPIEGELINGEN OVER DIT ONDERZOEK, DE STEUN VAN 
  HET LILIANE FONDS EN DE TOEKOMST VAN DIE STEUN   37

  OVER DE AUTEURS   40



  Samenvatting: 
  Conclusies en aanbevelingen

De internationale context
1	 	Drie	belangrijke	gebeurtenissen	hebben	het	internationale	klimaat	rond	de	steun	voor	

volwassenen	en	kinderen	met	een	beperking	in	de	laatste	twee	decennia	ingrijpend	
veranderd.	Dat	is	allereerst	de	invoering	van	Internationale	Classificatie	van	Functie,	
Beperking	en	Gezondheid	(ICF),	dat	een	nieuw	instrument	is	om	het	functioneren	van	
mensen	en	hun	beperkingen	te	beschrijven	en	dat	zowel	het	medische	als	het	sociale	
aspect	in	die	beoordeling	meeneemt.	Op	de	tweede	plaats	is	er	het	Verdrag	van	de	
Verenigde	Naties	inzake	de	Rechten	van	Personen	met	een	Handicap	(UN	CRPD),	dat	
meer	bescherming	en	steun	zou	moeten	geven	aan	mensen	met	een	beperking.	Ten	
derde,	was	er	de	publicatie	van	het	World	Disability	Report,	dat	voor	de	eerste	maal	
expertise	en	kennis	bij	elkaar	bracht	over	verschillende	aspecten	van	handicaps.

2	 	Het	Verdrag	van	de	VN	brengt	verandering	aan	in	de	internationale	en	nationale	
omgeving	van	beleid	en	in	de	implementatie	van	wetten	en	programma’s	voor	mensen	
met	beperkingen.	Het	Verdrag	verplicht	regeringen	niet	alleen	de	conventie	te	ratificeren	
en	allerlei	activiteiten	te	ontplooien,	maar	het	dient	ook	als	vertrekpunt	en	meetlat	
voor	organisaties	van	mensen	met	beperkingen	(DPO’s)	en	hun	supporters.	De	vier	
landen	in	dit	onderzoek	hebben	het	Verdrag	al	geratificeerd,	enkele	hebben	ook	al	
actieplannen.	Nederland	behoort	tot	de	kleine	groep	van	landen	die	(erg)	laat	zijn	met	
de	ratificering.

3	 	Slechts	enkele	donorlanden	en	internationale	organisaties	hebben	geprobeerd	beleid	
te	formuleren	of	hebben	beoordelingsinstrumentarium	ontwikkeld	voor	mensen	met	een	
beperking	in	ontwikkelingslanden.	Het	‘mainstreamen	van	disability’	in	ontwikkelings-
samenwerkingsbeleid	is	tot	nu	toe	op	een	mislukking	uitgelopen.	Wat	blijft,	is	de	steun	
voor	mensen	met	een	beperking	bij	internationale	organisaties,	zoals	de	Wereldbank,	en	
enkele	co-financieringsprogramma’s	voor	gehandicaptenorganisaties	in	de	Scandinavische	
landen	en	Groot-Brittannië.	Waar	een	beleid	ten	aanzien	van	armoede	al	lange	tijd	in	
de	Nederlandse	ontwikkelingssamenwerking	afwezig	is,	is	het	niet	verwonderlijk	dat	
Nederland	niet	bij	de	donoren	hoort	die	tenminste	geprobeerd	hebben	dit	in	hun	
beleid	te	integreren.

Over dit onderzoek
4	 	Het	doel	van	dit	onderzoek	is	om	vast	te	stellen	wat	er	met	de	kinderen	is	gebeurd	die	

het	Liliane	Fonds	door	de	jaren	heen	heeft	geholpen.	Hiertoe	hebben	we	117	mensen	met	
een	beperking	geïnterviewd	in	vier	landen	(Argentinië,	Ghana,	India	en	de	Filippijnen).	
Dit	hebben	we	gedaan	met	behulp	van	een	uitgebreide	vragenlijst	die	samengevat	was	
in	een	lijst	met	topics,	aangevuld	met	een	aantal	‘ranking’	oefeningen	aan	de	hand	
van	scorekaarten.

5	 	De	vragenlijst	was	bedoeld	om	inzicht	te	krijgen	in	hun	levenssituatie	(huisvesting,	
welvaart,	inkomen),	hun	beperkingen,	de	hulp	die	zij	door	de	jaren	heen	hebben		
ontvangen,	het	onderwijs	dat	zij	hebben	gevolgd	en	de	banen	die	zij	hebben	gehad.		
En	aanvullend	om	ook	inzicht	te	krijgen	in	de	politieke	en	sociale	aspecten	van	hun	
leven.	In	bijna	alle	gevallen	vonden	de	interviews	plaats	in	hun	huis,	wat	ons	de		
mogelijkheid	bood	om	te	zien	hoe	en	waar	zij	leven.

6	 	We	hebben	ondersteunde	‘kinderen’	van	verschillende	leeftijden	geselecteerd,		
om	zo	ook	te	kunnen	zien	tot	welke	prestaties	ze	in	staat	zijn.
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Uitkomsten: inkomen en bezit
7	 	Bijna	alle	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd	kwamen	uit	(zeer)	arme	families;	de	

meesten	woonden	nog	steeds	in	arme	buurten	of	dorpen,	soms	onder	uiterst	povere	
omstandigheden.	Als	we	kijken	naar	huizen	en	bezittingen,	dan	zijn	er	vanzelfsprekend	
verschillen	tussen,	en	binnen	de	vier	landen.	Argentinië	wordt	tot	de	hogere	midden-
inkomenslanden	gerekend	en	mensen	met	een	beperking,	ook	onze	respondenten,	
krijgen	daar	een	sociale	uitkering.	In	Ghana	is	dat	niet	het	geval.	Hoewel	die	uitkering	
niet	voldoende	is	om	alle	noodzakelijke	uitgaven	te	betalen,	hebben	de	mensen	in	
Argentinië	die	we	hebben	geïnterviewd	over	het	algemeen	betere	huizen	en	meer	
bezittingen,	terwijl	we	in	Ghana	zeer	arme	mensen	aantroffen	die	moesten	zien	te	
overleven	met	een	paar	cedi’s.	Ook	in	India	en	de	Filippijnen	kwamen	de	meeste	van	
onze	respondenten	uit	arme	families.	Die	in	de	Filippijnen	hadden	iets	meer	bezittingen	
dan	in	India,	waar	we	enkele	uiterst	arme	families	aantroffen,	naast	wat	mensen	die	
het	wat	beter	hadden.

8	 	De	meeste	van	onze	respondenten	konden	niet	leven	van	hun	inkomen	of	sociale		
uitkering.	54	procent	van	de	mensen	die	we	geïnterviewd	hebben,	had	een	regelmatig	
inkomen,	maar	slecht	35	procent	gaf	aan	dat	het	inkomen	voldoende	was	om	te	kunnen	
betalen	voor	de	dingen	die	ze	nodig	hadden.

Uitkomsten: beperkingen, oorzaken en de acceptatie van beperkingen
9	 	Als	een	land	meer	ontwikkeld	is,	de	basisgezondheidszorg	beter	functioneert	en	de	

dekking	van	vaccinatieprogramma’s	uitgebreider	is,	dan	zullen	verschillende	ziektes	
en	de	bijbehorende	beperkingen	verminderen	of	verdwijnen.	Dat	is	het	geval	met	polio	
die	in	Argentinië	sinds	de	jaren	vijftig	geen	grote	uitbraak	meer	heeft	gekend.	Voor	dit	
onderzoek	betekende	dit,	dat	we	in	Ghana	meer	voormalige	poliopatiënten	hebben	
geïnterviewd	en	in	Argentinië	meer	mensen	met	een	verstandelijke	beperking.	

10	 	79	procent	van	onze	respondenten	had	fysieke	beperkingen,	in	Ghana	was	dat		
100	procent.	Alleen	in	Argentinië	had	de	meerderheid	een	verstandelijke	beperking.

11	 	De	reacties	van	ouders	(en	de	omgeving)	op	de	beperkingen	van	hun	kinderen	verschillen	
van	land	tot	land.	Acceptatie	lijkt	het	hoogste	te	zijn	in	India	(waar	onze	interviews	in	
het	zuiden	van	het	land	plaatsvonden)	en	het	laagst	in	Ghana	(waar	kinderen	vaak	
werden	buitengesloten,	ook	vanwege	lokaal	bijgeloof	en	angst).	Het	is	bemoedigend	om	
te	zien	dat	van	generatie	op	generatie	deze	vooroordelen	geleidelijk	verdwijnen.

Uitkomsten: de steun van het Liliane Fonds
12	 	De	hulp	die	de	kinderen	ontvingen,	begon	meestal	via	(katholieke)	congregaties,	het	

eerste	netwerk	dat	aanwezig	was	en	dat	ook	institutionele	ondersteuning	kon	geven.	
We	vonden	weinig	bewijs	dat	er	door	de	jaren	heen	ook	via	de	gemeenschappen		
revalidatie	(Community	Based	Rehabilitation)	had	plaatsgevonden.	Misschien	met		
uitzondering	van	de	Filippijnen	en	India,	waar	in	een	aantal	gevallen	gezinnen	(moeders)	
actief	betrokken	werden	bij	de	zorg	voor	hun	kinderen,	zoals	bij	het	doen	van	oefeningen.	
In	Argentinië	kregen	gezinnen	en	kinderen	steun	en	training	via	buurt	centra.	Betrok-
kenheid	van	de	ouders	hing	vaak	ook	samen	met	de	houding	en	opleiding	van	de	
ouders	(moeders),	maar	in	Ghana,	India	en	de	Filippijnen	vonden	we	weinig	bewijs	van	
trainingsprogramma’s	voor	de	ouders.

13	 	Onze	respondenten	ontvingen	meestal	hulp	vanaf	een	leeftijd	dat	ze	naar	school	zouden	
moeten	gaan.	In	de	eerste	jaren	van	het	Liliane	Fonds,	de	jaren	tachtig,	begon	de	
steun	soms	op	een	latere	leeftijd.

14	 	77	procent	van	de	geïnterviewden	kreeg	steun	voor	onderwijs,	59	procent	voor		
medische	zorg,	54	procent	kreeg	financiële	steun,	38	procent	ontving	(medische)	
hulpstukken	en	18	procent	kreeg	therapie	(i.v.m.	verstandelijke	beperking	en/of	
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spraakproblemen,	vooral	in	Argentinië).	In	Ghana	waren	de	meeste	respondenten		
ontvangers	van	medische	zorg	en	hulpstukken,	terwijl	in	India	het	aantal	mensen	dat	
financiële	hulp	kreeg	het	hoogste	was.

Uitkomsten: onderwijs en werk
15	 	77	procent	van	onze	respondenten	kreeg	steun	voor	onderwijs.	Dit	was	het	laagste	in	

Argentinië,	waar	het	onderwijs	voor	kinderen	met	een	beperking	gratis	is,	en	het	
hoogste	in	Ghana	(93	procent).

16	 	De	steun	voor	het	volgen	van	onderwijs	werd	het	meest	gewaardeerd.	Als	kinderen	
met	een	beperking	werden	opgevoed	in	een	institutionele	setting	(19	procent	van	de	
geïnterviewden,	60	procent	in	Ghana)	werden	zij,	ongeacht	hun	interesses	of	capaciteiten,	
getraind	in	speciale	beroepen,	zoals	kleer-	of	schoenmaker.	Enkele	van	hen	hebben	nu	
hun	eigen	winkel	en	proberen	er	hun	levensonderhoud	uit	te	halen,	wat	niet	altijd	
even	gemakkelijk	is.

17	 	Nogal	wat	van	onze	respondenten	waren	in	staat	om	naar	de	universiteit	of	hogeschool	
te	gaan	of	hopen	daar	binnenkort	heen	te	gaan.	24	procent	behaalde	een	BA-diploma,	
9	procent	een	MA.	De	meesten	van	hen,	in	het	bijzonder	in	India,	deden	het	daarmee	
een	stuk	beter	dan	hun	broers	en	zussen.

18	 	56	procent	van	de	geïnterviewden	heeft	een	betaalde	baan,	of	zelfs	twee	of	drie	
banen.	In	deze	56	procent	zijn	de	22	procent	inbegrepen,	die	als	kleine	zelfstandige	
hun	eigen	winkel	hebben	als	kleermaker	of	schoenmaker;	en	26	procent	werkt	als	
onderwijzer,	leraar	of	onderwijsassistent.	27	procent	heeft	geen	baan.	Dat	percentage	
is	inclusief	diegenen	die	vroeger	wel	een	baan	hebben	gehad	maar	nu	werkloos	zijn	
en	diegenen	die	nooit	zullen	kunnen	werken	en/of	in	speciale	dagopvang	zitten.	Ten	
slotte	is	er	nog	16	procent	die	naar	school	of	de	universiteit	gaat.

19	 	Van	diegenen	die	de	scorecards	hebben	ingevuld,	heeft	54	procent	een	regulier		
inkomen,	maar	slechts	35	procent	van	hen	geeft	aan	dat	dit	voldoende	is	om	in	al	hun	
behoeften	te	voorzien.	Dat	betekent	dat	meer	dan	56	procent	van	hen	nog	steeds	
afhankelijk	is	van	hun	familie	voor	hun	overleving.	Vooral	in	Argentinië,	waar	slechts	
de	helft	van	de	geïnterviewden	in	staat	was	om	de	scorecards	in	te	vullen,	en	waar	
slechts	een	derde	daarvan	antwoordde	dat	zij	een	inkomen	hadden	dat	die	basis-
behoeften	kon	dekken.

Resultaten: sociale leven, welbevinden en visies op de toekomst
20	 	De	meeste	van	onze	respondenten	gaven	aan	dat	zij	genoeg	vrienden	en	vriendinnen	

hebben.	De	aantallen	die	zij	noemden	waren	overtuigend.	Maar	isolement	en	moeilijk-
heden	met	vervoer	maakten	het	soms	lastig	om	hen	te	ontmoeten.	Wanneer	ze	elkaar	
ontmoeten,	dan	verschillen	de	activiteiten	die	ze	ondernemen	van	land	tot	land.	Waar	
elkaar	ontmoeten	en	praten	normaler	is	in	Ghana,	is	het	in	een	(semi-)urbane	omgeving,	
zoals	op	de	Filippijnen,	logischer	is	om	elkaar	te	treffen	in	shopping-malls.	Degenen	
met	een	fysieke	beperking	bleken	minder	problemen	te	hebben	met	het	ontmoeten	
van	vrienden	en	vriendinnen,	behalve	als	ze	op	geïsoleerde	plaatsen	woonden.

21	 	Erg	weinig	geïnterviewden	waren	actief	in	organisaties	van	mensen	met	een	beperking	
(DPO’s).	In	Ghana	troffen	we	de	meest	actieve	gemeenschap,	maar	de	organisaties	leken	
niet	erg	sterk.	In	de	Filippijnen,	waar	verschillende	van	de	DPO’s	partnerorganisaties	
van	het	Liliane	Fonds	zijn,	waren	verschillende	mensen	die	we	interviewden,	daar	
actief	in.	Diegenen	die	niet	actief	waren	in	deze	organisaties	hadden	problemen	met	
vervoer,	waardoor	ze	niet	naar	vergaderingen	konden	gaan,	maar	er	waren	er	ook	die	
negatieve	gevoelens	hadden	ten	aanzien	van	deze	organisaties.	
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22	 	Afhankelijk	van	de	politieke	situatie	in	hun	land	stemmen	nagenoeg	alle	respondenten	
langs	traditionele	lijnen,	waarbij	ze	kijken	naar	wat	hun	families/vaders	stemmen,	
maar	op	de	Filippijnen	en	in	Ghana	was	er	een	flink	aantal	respondenten	dat	politieke	
partijen	beoordeelde	op	wat	ze	ten	aanzien	van	hun	belangen	als	mensen	met	een	
beperking	doen.

23	 	Als	we	naar	de	scores	wat	betreft	welbevinden	kijken,	dan	valt	het	op	dat	onze		
respondenten	hoger	scoren	dan	die	in	Groot-Brittannië	en	Londen	in	Britse	onderzoeken.	
Opmerkelijk	is	dat	zij	veel	lager	scoren	over	hun	verleden	en	veel	hoger	over	hun	toe-
komst,	wat	aantoont	dat	zij	optimistisch	zijn	over	waar	ze	naar	toe	gaan.

Resultaten: hoe wordt de hulp van het Liliane Fonds gewaardeerd?
24	 	De	mensen	die	wij	hebben	geïnterviewd	gaven	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds	een	7,7.	

58	procent	van	hen	stelde	dat	de	hulp	hen	enorm	had	geholpen	en	19	procent	dat	de	
hulp	hen	iets	had	geholpen.	71	procent	meende	dat	vanwege	deze	hulp	hun	leven	veel	
of	zeer	veel	was	veranderd	en	16	procent	vond	dat	het	maar	weinig	was	veranderd.

25	 	Het	meest	positief	waren	de	geïnterviewden	over	de	hulp	die	ze	kregen	voor	onderwijs.	
Bij	84	procent	van	diegenen	die	de	scorecards	hebben	ingevuld,	kwam	deze	hulp	op	
de	eerste	plaats.	Op	de	tweede	plaats	kwam	de	hulp	die	bijdroeg	aan	hun	fysieke		
welzijn	(vooral	hoog	in	Ghana).	En	op	de	derde	plaats	kwam	hun	sociale	situatie.

Aanbevelingen
26	 	Het	Liliane	Fonds	zou	de	steun	aan	kinderen	met	een	beperking	naar	een	hoger	

niveau	kunnen	brengen:
	 1	 	door	gebruik	te	maken	van	het	veranderde	internationale	

klimaat	rond	mensen	met	een	handicap;
	 2	 	door	zichzelf	meer	te	engageren	in	het	promoten	van		

rechten	van	mensen	met	een	beperking;
	 3			door	verandering	te	brengen	in	het	beleid	binnen	de		

internationale	donorgemeenschap;
	 4		door	partnerorganisaties	in	ontwikkelingslanden	te	helpen	

om	rechten	voor	mensen	met	een	beperking	te	claimen;	
	 5		en	door	veranderingen	te	eisen	op	lokaal,	gemeentelijk,	

nationaal	en	internationaal	niveau.

27	 	Omdat	binnen	het	Nederlandse	ontwikkelingsbeleid	een	strategie	ten	aanzien	van	
armoede	en	ten	aanzien	van	minder	bedeelde	groepen	afwezig	is,	en	gezien	het	feit	
dat	Nederland	een	van	de	laatste	landen	is	die	het	VN-Verdrag	inzake	de	Rechten	van	
Personen	met	een	Handicap	nog	moet	ondertekenen,	zou	de	Nederlandse	regering	
het	eerste	doelwit	kunnen	zijn	van	een	dergelijke	lobbycampagne.

28	 	Het	Liliane	Fonds	zou	een	pilot	kunnen	starten	met	drie	of	vier	zusterorganisaties	in	
Europa	en	drie	of	vier	organisaties	in	ontwikkelingslanden,	om	te	lobbyen	voor	veran-
deringen	op	nationaal	en	internationaal	niveau	voor	de	rechten	van	mensen	met	een	
beperking	en	armoede,	en	te	lobbyen	voor	internationale	samenwerking.	

29	 	Het	Liliane	Fonds	faseert	terecht	uit	in	landen,	die	zich	ontwikkelen	en	verantwoordelijk	
gehouden	kunnen	worden	om	te	zorgen	voor	hun	landgenoten	met	beperkingen,	zoals	
Argentinië.	Het	Liliane	Fonds	zou	kunnen	besluiten	om	in	nog	meer	landen	uit	te	faseren.	
Dit	mede	omdat	het	in	landen	waar	het	steun	blijft	geven,	meer	complexe	programma’s	
zal	krijgen,	waarin	ook	capaciteitsopbouw	van	organisaties	van	mensen	met	beperkingen	
en	hun	lobby	&	advocacy	een	rol	zullen	spelen.

30	 	Als	we	kijken	naar	de	veranderingen	in	mondiale	patronen	van	ziektes	en	beperkingen,	
zoals	het	verdwijnen	van	polio	en	tetanus,	dan	zou	het	kunnen	zijn	dat	ook	bepaalde	
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patronen	in	de	steun	van	het	Liliane	Fonds	voor	kinderen	met	een	beperking	zullen	
veranderen,	met	bijvoorbeeld	meer	steun	voor	kinderen	met	een	verstandelijke	beper-
king.	Voor	dit	veranderende	programma	zou	het	wel	eens	moeilijker	kunnen	zijn	om	
‘zichtbare	successen’	te	tonen	(van	het	weggestopt	liggen	in	krotten	en	huizen	via	het	
kunnen	lopen,	tot	aan	het	behalen	van	goede	resultaten	op	school).	Het	Liliane	Fonds	
zou	daarom	klaar	moeten	staan	om	resultaten	op	een	andere	manier	te	definiëren,	meer	
in	termen	van	het	verbeteren	van	de	kwaliteit	van	leven.

31	 	Het	Liliane	Fonds	moet	niet	aarzelen	om	meer	geld	dan	gemiddeld	te	besteden	aan	
kinderen	die	succesvol	zijn	in	het	middelbaar	onderwijs	en	die	naar	het	hoger	onderwijs	
en	de	universiteit	zouden	kunnen	gaan.	Een	speciaal	fonds	voor	beurzen	voor	deze	
kinderen	zou	additionele	(institutionele)	investeerders	kunnen	aantrekken.

32	 	Het	Liliane	Fonds	en	zijn	strategische	partners	moeten	beter	nadenken	over	de		
voor-	en	nadelen	van	revalidatie	in	instituties	(IBR)	ten	opzichte	van	revalidatie	in	
gemeenschappen	(CBR),	alsook	over	de	voor-	en	nadelen	van	inclusief	onderwijs.		
Een	twee-wegen	oplossing	zou	wel	eens	nodig	kunnen	zijn,	gezien	het	gebrek	aan	
steun	voor	specifieke	vormen	van	revalidatie	en	speciale	steunprogramma’s	in	het	
reguliere	onderwijs.

33	 	Omdat	de	rol	en	het	profiel	van	‘mediators’	is	veranderd	sinds	de	jaren	tachtig,	moet	
het	Liliane	Fonds	met	zijn	partners	in	discussie	over	het	betalen	van	een	salaris	voor	
deze	mensen	voor	het	werk	dat	ze	doen.	Op	zijn	minst	voor	een	compensatie	van	hun	
reiskosten.	Ook	het	organiseren	van	trainingen	en	capaciteitsopbouw	horen	daarbij.	
Dit	betekent	tevens	dat	er	een	discussie	zal	moeten	zijn	over	de	overheadkosten	van	
partnerorganisaties.
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  Voorwoord

In	een	brochure	die	het	Liliane	Fonds	publiceerde	voor	zijn	tiende	verjaardag	in	1990,	met	
de	titel	‘De	verborgen	ramp’,	werd	gesteld	dat	kinderen	met	een	beperking	in	ontwikkelings-
landen	drie	soorten	van	beperkingen	ondervonden:	ze	waren	arm,	hadden	een	verstandelijke	
of	fysieke	beperking	en	hadden	nauwelijks	mogelijkheden	voor	revalidatie.		
Dit	rapport	(hier	in	samenvatting)	gaat	over	het	gevecht	tegen	deze	‘verborgen	ramp’	en	
heeft	als	doel	om	de	resultaten	van	de	steun	van	het	Liliane	Fonds	aan	kinderen	met	een	
beperking	te	laten	zien.

We	hebben	vele	kilometers	moeten	reizen	om	alle	gegevens	voor	dit	rapport	bij	elkaar	te	
krijgen.	We	schatten	dat	we	zo’n	50.500	mijl	(rond	81.000	kilometer)	hebben	gevlogen,	maar	
we	stonden	ook	op	door	de	hand	aangedreven	veerbootjes,	zaten	in	bussen,	‘jeepnies’,	
Chevrolets,	four-wheel-drives,	driewielers	en	gingen	zelfs	tussen	de	maïsvelden	op	brommers	
en	te	voet.	Vele	kilometers	zijn	afgelegd	om	kinderen	die	in	de	laatste	drie	decennia	door	
het	Liliane	Fonds	zijn	gesteund	te	bezoeken	en	wij	kunnen	u	zeggen:	het	was	iedere	mijl	
en	kilometer	waard.

Veel	mensen	hebben	ons	op	deze	route	ondersteund.	Het	begon	op	de	Filippijnen	met	
Zuster	Agnetia	die	ons	op	pad	nam	in	de	metropolis	van	Manila.	Zenaida	Guevara	van	
AKAPIN	nam	ons	mee	door	de	dorpen	van	Bulacan.	dr.	Jessie	Villarreal	en	de	president	
en	de	organisatoren	van	de	Associations	of	Disabled	Persons	(ADP),	Nemensio	Flores	en	
dr.	Melvin	de	la	Serna	lieten	ons	het	platteland	van	Iloilo	en	Antique	ervaren,	samen	met	
de	Zusters	Concordia	en	Rosa	van	de	Saint	Joseph	the	Worker	Orphanage	Center.	We	
bedanken	ook	het	Nationale	Coördinatie	Team	in	de	Filippijnen	voor	zijn	steun.	

Vervolgens	ging	onze	reis	naar	Ghana,	waar	Nicholina	Agbobada	van	de	SWEB	Foundation	
ons	gevoelig	maakte	voor	de	moeilijkheden	en	de	vrolijke	kanten	van	het	leven	in	haar	
vaderland.	Ze	nam	ons	mee	op	lange	ritten	naar	het	oosten	van	Ghana,	naar	Abor	en	Keta	
en	later	naar	Kumasi.	Ook	David	Norden	Botwey,	directeur	van	de	SWEB	Foundation,	heeft	
ons	geholpen	om	de	problemen	van	de	mensen	met	beperkingen	in	Ghana	te	ontcijferen.

Toen	kamen	we	aan	in	India.	We	zijn	erg	goed	geholpen	door	Vishai	Gupta	van	de	Catholic	
Health	Association	of	India	(CHAI),	door	father	Marian	Arackal	en	zijn	team	van	de	Cochin	
Social	Service	Society,	en	door	de	Zusters	Suman,	Sajeeva	en	Philomina	van	de	Association	
of	Social	Development	in	Aluva	en	de	Society	of	Mary	Immaculate	in	Thrissur	en	Suhruth	
Sadan.	En	natuurlijk	ook	door	onze	tolk,	father	Anthony	of	the	Damien	Institute,	en	Ravi	
en	Viji,	die	ons	de	sociale	verschillen	lieten	zien	waarmee	India	moet	zien	om	te	gaan.	

Tenslotte	kwamen	we	aan	in	Argentinië,	waar	Nuria	Aquino,	van	Lazios	Prefesionales,	ons	
meenam	in	de	krottenwijken	van	groot	Buenos	Aires,	waar	we	ook	de	steun	van	Celeste	
Santin	hadden	tijdens	onze	bezoeken.

Van	al	deze	mensen	die	ons	geholpen	hebben,	kregen	we	ook	commentaar	op	de	eerste	
versie	van	ons	rapport.

Op	deze	lange	weg	hebben	we	de	verschillen	in	cultuur	kunnen	ontdekken	(hoe	verschillend	
in	de	verschillende	culturen	tegen	mensen	met	een	beperking	wordt	aangekeken).	Daarnaast	
was	er	verschil	in	armoede	en	levensomstandigheden	van	mensen	met	een	beperking,	
met	enorme	verschillen	tussen,	maar	ook	ín	de	landen.	Maar	ook	verschillen	in	hoe	mensen	
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vechten	om	te	overleven	in	vaak	zeer	moeilijke	omstandigheden.	We	hebben	de	‘bodem	
van	de	piramide’	gezien,	maar	we	hebben	ook	mensen	gezien	die	succesvol	zijn	en	zichzelf	
uit	de	armoede	hebben	ontworsteld.	Zij	wilden	allemaal	met	ons	praten	en	waren	bijna	
allemaal	ook	blij	om	hun	levensgeschiedenissen	met	ons	te	delen.

Veel	mensen	van	het	Liliane	Fonds	hebben	ons	geholpen.	Op	de	eerste	plaats	onze	
‘Klankbord	Groep’	met	Henk	Hofste,	Bernard	Morvan,	Cobi	Klappe,	Anneke	Hofs	en		
Sofka	Trajcevska;	op	de	tweede	plaats	stafleden	die	we	hebben	geïnterviewd:	Kees	van	
den	Broek,	Willie	Houben,	Juultje	Tulfer,	Jorrit	Frankhuizen,	Clara	van	Eijk-Bos	en	Miel	
Claes.	Enkelen	van	hen	hebben	ook	commentaar	geleverd	op	dit	rapport.	We	hebben	zeer	
zeker	hun	openheid,	betrokkenheid	en	directheid	gewaardeerd.

Vele	kinderen,	volwassenen,	ouders	en	‘cliënten’	die	in	het	verleden	steun	kregen,	of	nog	
steun	krijgen	van	het	Liliane	Fonds,	hebben	ons	een	inkijk	gegeven	in	hun	leven,	hun		
problemen,	hun	hoop	en	hun	dromen.	Zij	hebben	ons	allemaal	met	warmte	ontvangen,	
bereid	om	hun	verhalen	te	vertellen	aan	twee	personen	die	van	verre	kwamen	om	naar	
hen	te	luisteren.	We	willen	iedereen	bedanken	die	ons	gesteund	heeft	in	deze	reis.	Dit	was	
niet	alleen	een	reis	van	vele	kilometers	maar	(vooral)	een	reis	van	vele	verhalen	-	sommige	
droevig,	sommige	gelukkig	-	altijd	kleurrijk,	vol	van	nieuwe	inzichten	en	bevindingen.	Een	
reis	van	vele	portretten	en	foto’s	die	u	ook	terug	kunt	vinden	in	dit	rapport,	maar	ook	van	
veel	hard	en	zachtjes	lachen,	omdat	humor	grenzen	en	culturen,	zelfs	pijn	en	verdriet	
overschrijdt.	We	hebben	van	dat	alles	genoten.

Nijmegen,	augustus	2015
Paul	Hoebink
Jessica	Rijpstra
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  Inleiding

Op	14	maart	2015	bestond	het	Liliane	Fonds	35	jaar.	Het	fonds	werd	opgericht	door	Liliane	
Brekelmans-Gronert	in	1980.	In	al	die	jaren	heeft	het	Liliane	Fonds	getracht	om	de	‘wereld	
te	openen’	voor	kinderen	met	een	beperking	in	ontwikkelingslanden.	Het	begon	op	Sumatra,	
in	Indonesië,	en	het	spreidde	zich	uit	over	drie	continenten.	Dit	rapport	is	het	resultaat	
van	een	onderzoek	om	de	effecten	van	die	hulp	aan	kinderen	met	een	beperking	in	kaart	
te	brengen	door	middel	van	een	studie	naar	hun	levensgeschiedenissen.

Achtergrond en doel van deze studie
De	manier	waarop	men	aankijkt	tegen	mensen	met	een	beperking	en	de	wijze	waarop	
men	deze	mensen	kan	ondersteunen	zijn	behoorlijk	veranderd	over	de	laatste	35	jaar.		
Van	een	puur	medische	aanpak,	gericht	op	fysieke	revalidatie,	is	de	steun	verschoven	
naar	een	benadering	die	veel	meer	rekening	houdt	met	de	sociale	en	ook	politieke		
omgeving.	Dat	was	vaak	onderdeel	van	een	heftig	debat	dat	zeker	ook	gevoerd	werd	door	
organisaties	van	mensen	met	een	beperking.	De	adoptie	van	International	Classification	
of	Functioning,	Disability	and	Health	(ICF)	in	2001,	de	aanvaarding	van	de	UN	Convention	
on	the	Rights	of	Persons	with	Disabilities	in	2006	en	de	publicatie	van	het	World Report 
on Disability	in	2011	hebben	het	internationale	debat	over	mensen	met	een	beperking	en	
de	steun	voor	hen	ten	diepste	veranderd.

Toch	kan	juist	ook	uit	het	World Report on Disability	afgeleid	worden	dat	er	te	weinig	
onderzoek	gedaan	is	naar	de	verschillende	aspecten	van	het	hebben	van	een	beperking	
en	dat	we	zeer	weinig	weten	over	de	effecten	van	hulp	en	Community Based Rehabilitation.	
Ook	over	de	effecten	en	de	relatie	tussen	armoede	en	handicaps	weten	we	nog	maar	weinig,	
omdat	die	relatie	heel	complex	is:	armoede	kan	ervoor	zorgen	dat	mensen	beperkingen	
krijgen,	en	voor	mensen	met	beperkingen	kan	het	moeilijk	zijn	om	uit	de	armoede	te		
ontsnappen.

Dit	onderzoek	wil	dus,	naast	inzicht	geven	in	de	effecten	van	de	hulp	van	het	Liliane	
Fonds,	ook	kijken	naar	het	veranderde	klimaat	rondom	mensen	met	een	beperking,	
waarin	deze	hulp	plaatsvindt.	

Onderzoeksvragen
Dit	alles	leidde	naar	de	volgende	onderzoeksvraag:	

Wat is in al die jaren de impact geweest van de steun die het Liliane Fonds via zijn 
partners in Argentinië, Ghana, India en de Filippijnen heeft gegeven op het leven en 
welbevinden van de kinderen die het steunde? 

Deze	hoofdvraag	valt	uiteen	in	een	serie	van	zeven	sub-vragen	over	de	beperkingen	van	
de	kinderen,	hun	levensomstandigheden,	het	onderwijs	dat	ze	volgden,	hun	werk	en	
banen,	het	lidmaatschap	van	organisaties	en	hun	welbevinden.	

Methodologie
Voor	dit	onderzoek	hebben	we	een	serie	methoden	en	technieken	gebruikt,	waarvan	de	
belangrijkste	was	dat	we	117	‘kinderen’	van	verschillende	generaties	hebben	geïnterviewd	
aan	de	hand	van	een	vragenlijst.	Die	vragenlijst	was	samengevat	in	een	‘topic	list’.	Een	ander	
hulpmiddel	waren	de	‘score	cards’	waarin	we	de	geïnterviewden	de	steun	van	het	Liliane	
Fonds	lieten	uitdrukken	in	scores,	alsook	hun	welbevinden.	De	vragenlijst	was	zo	opgesteld	
dat	we	de	levensgeschiedenissen	van	de	‘kinderen’	konden	optekenen.	Vragenlijst,	topic	
list	en	score	cards	zijn	als	bijlagen	opgenomen	in	de	Engelse	versie	van	het	rapport.

Uiteraard	hebben	we	ook	stafleden	van	het	Liliane	Fonds	en	van	de	partnerorganisaties	in	
de	vier	landen	geïnterviewd.	

We	hebben	geprobeerd	om	met	de	hulp	van	de	partnerorganisaties	van	het	Liliane	Fonds	
de	geïnterviewden	als	volgt	te	selecteren:	1.	verschillende	generaties	van	‘kinderen’,		
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de	ene	helft	mannen,	de	andere	helft	vrouwen;	2.	kinderen	met	verschillende	soorten		
handicaps,	maar	met	een	gelimiteerd	aantal	mensen	met	een	verstandelijke	beperking,	
omdat	we	die	grotendeels	via	hun	ouders	zouden	moeten	interviewen.	In	totaal	hebben	
we	117	mensen	geïnterviewd,	de	meeste	in	India,	de	minste	in	Argentinië.

Tabel 0.1  Respondenten, Sekse en leeftijd
onder 18
kinderen

18-25 jong
volwassenen

boven 25
volwassenen Totaal

sekse man Aantal 6 19 41 66

%	binnen	sekse 9,1% 28,8% 62,1% 100,0%

%	in	leeftijdsgroep 60,0% 55,9% 56,2% 56,4%

%	van	Totaal 5,1% 16,2% 35,0% 56,4%

vrouw Aantal 4 15 32 51

%	binnen	sekse 7,8% 29,4% 62,7% 100,0%

%	in	leeftijdsgroep 40,0% 44,1% 43,8% 43,6%

%	van	Totaal 3,4% 12,8% 27,4% 43,6%

Totaal Aantal 10 34 73 117

%	binnen	sekse 8,5% 29,1% 62,4% 100,0%

%	in	leeftijdsgroep 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

%	van	Totaal 8,5% 29,1% 62,4% 100,0%

De	vier	landen	hebben	we	uitgekozen	na	discussies	met	de	staf	van	het	Liliane	Fonds,		
op	basis	van	de	duur	van	de	relatie	met	het	Liliane	Fonds,	de	hoeveelheid	middelen	die	er	
waren	geïnvesteerd	en	de	relatie	met	de	partnerorganisatie.

Dit	is	geen	normale	impact-analyse:	er	was	geen	base-line	onderzoek,	we	hadden	geen	
controlegroep,	en	als	we	een	volledig	representatieve	groep	hadden	moeten	vinden	voor	
de	duizenden	kinderen	die	het	Liliane	Fonds	door	de	jaren	heen	heeft	gesteund	in	deze	
vier	landen,	dan	hadden	we	misschien	een	jaar	veldonderzoek	moeten	doen	plus	twee	
extra	maanden	aan	voorbereiding	en	nog	eens	twee	voor	data-analyse.	Maar	dat	was	niet	
de	doelstelling	van	dit	onderzoek.	Ons	doel	was	om	de	impact	van	de	steun	van	het	Liliane	
Fonds	op	de	levens	en	het	welzijn	van	de	‘kinderen’	vast	te	stellen	zoals	dat	door	die		
‘kinderen’	zelf	wordt	vastgesteld.

Uiteindelijk	interviewden	we	zoals	al	aangegeven	117	mensen,	51	vrouwen	en	66	mannen,	
in	meerderheid	jongvolwassenen.	De	meesten	met	een	fysieke	beperking	(78,6	procent)	
en	kleine	aantallen	van	mensen	met	een	verstandelijke	beperking	(8,5),	of	met	beide	
beperkingen	(12,8).

Tabel 0.2   Type van beperking

aantal percentage
percentage
cumulative

fysiek 92 78,6 78,6

verstandelijk 10 8,5 87,2

beide 15 12,8 100,0

Totaal 117 100,0

We	interviewden	bijna	alle	respondenten	in	de	Filippijnen	en	India	bij	hen	thuis,	en	in	
Ghana	soms	ook	in	de	instellingen	waar	ze	woonden.	Daardoor	konden	we	ook	de	levens-
omstandigheden	van	degenen	die	we	interviewden	observeren.	In	Argentinië,	waar	de	
meeste	interviews	plaatsvonden	in	de	onveilige	sloppenwijken	van	de	provincie	Buenos	
Aires,	interviewden	we	veelal	in	buurthuizen	en	wijkcentra.	De	interviews	duurden	meestal	
twee	tot	tweeëneenhalf	uur	en	de	geïnterviewden	waren	in	bijna	alle	gevallen	blij	dat	wij	
naar	hen	toe	waren	gekomen	om	naar	hun	levensverhalen	te	luisteren.

12



	 1.2	 De	internationale	context
De Verenigde Naties hebben een lange geschiedenis in het opkomen voor mensen met 
een beperking. Daarbij zijn ze ook veranderd van benadering, met steeds meer nadruk  
op de rechten van mensen met een beperking. Uiteindelijk mondde dit, na een vrij snelle 
onderhandelingsronde in 2006, uit in het Verdrag inzake de Rechten van Personen met 
Handicaps (UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD), dat in mei 
2008 officieel van kracht werd. Dit verdrag wordt door velen als een doorbraak gezien. 
Het wordt gezien als ‘de grootste overwinning van de beweging van mensen met een 
beperking in de drie decennia van haar bestaan’, maar alle auteurs geven ook aan dat  
‘er nog een ravijn is tussen alle lovenswaardige verklaringen en wat er uiteindelijk in de  
praktijk gebeurt’. Dat neemt niet weg dat dit verdrag het eerste juridisch bindende verdrag 
van zijn soort is die een hele portefeuille van rechten voor mensen met een beperking 
vastlegt en daarmee een aanknopingspunt is voor actie voor regeringen en DPO’s.  
151 landen hadden op het tijdstip van schrijven van dit rapport het verdrag geratificeerd, 
waaronder de vier landen in dit rapport. Nederland heeft dit nog niet gedaan (zie de kaart).

Een derde grote internationale gebeurtenis was de publicatie van het World Report on Disability 
in 2011. Daarin werd door een team van internationale experts, ook vanuit de disability 
movement, alle kennis samengebald van wat er tot dan toe was onderzocht en geschreven 
over gehandicapt zijn. Het is een encyclopedie van alle kennis over dit onderwerp.

De internationale donorgemeenschap heeft nog steeds niet echt geantwoord op dit rapport. 
In het verleden waren de Noordelijke landen op dit terrein actief, ook met kennisvergaring 
en co-financiering van activiteiten van DPO’s voor de opbouw van zusterorganisaties in het 
Zuiden. Ook het Britse Departement voor Internationale Ontwikkeling (DFID) financierde 
onderzoek en projecten. Van de internationale organisaties zijn vooral de WHO, UNICEF 
en de Wereldbank actief geweest. De Wereldbank ook door het entameren van onderzoek 
en het financieren van enkele programma’s voor gehandicapten.

Nederland is hier een grote afwezige, niet alleen omdat het geen armoedebeleid heeft en 
daarmee ook geen beleid voor speciale groepen die extra getroffen zijn door armoede en 
uitsluiting, maar ook omdat Nederland het verdrag nog steeds niet heeft geratificeerd en 
geen speciale middelen heeft voor dit soort onderwerpen. 

Bron: UN Enable
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 1  DE CONTEXT

In	dit	hoofdstuk	behandelen	we	een	aantal	belangrijke	veranderingen	in	de	internationale	
context	rondom	het	thema	handicaps	en	ontwikkeling.	Daarbij	gaat	het	om	de	verandering	
in	concepten	en	termen	om	handicaps	te	definiëren,	de	publicatie	van	het	belangrijke	
World Report on Disability	in	2011,	en	de	totstandkoming	van	het	VN-Verdrag	inzake	de	
Rechten	van	Personen	met	Handicap.

 1.1 Termen en concepten
Het	World Report on Disability	(2011:3)	opent	de	paragraaf	over	de	definitie	van	handicaps	
met	de	opmerking	dat	het	een	complex,	dynamisch,	multi-dimensionaal	en	omstreden	
begrip	is.	Na	jaren	van	debat	en	discussie	kwam	de	Wereldgezondheidsorganisatie	(WHO)	
uiteindelijk	in	2002	met	de	International Classification of Functioning, Disability and Health	
(ICF).	Dat	was	een	doorbraak	voor	het	meten	en	tellen	van	handicaps.	De	ICF	integreert	
medische	en	sociale	elementen	en	wordt	daarom	gezien	als	een	stap	voorwaarts	in		
vergelijking	tot	het	medische	model.

Schema 1.1: Gezondheidssituatie, functionering en beperkingen

Activiteiten

Gezondheidssituatie

Lichaamsfuncties
en -structuur Participatie

Persoonlijke
factoren

Omgevingsfactoren

(begrenzingen)
(restricties)(beperkingen)

(ziekte, stoornis)

De	WHO	schatte	recentelijk	(2010)	dat	het	aantal	mensen	met	een	beperking	nu	een		
miljard,	of	ruwweg	15	procent	van	de	wereldbevolking	omvat.	Dat	ligt	een	stuk	hoger	dan	
de	10	procent	die	de	Wereldbank	sinds	1970	hanteerde.	De	WHO	stelde	het	percentage	bij	
vanwege	de	verouderende	wereldbevolking	en	de	mondiale	toename	van	het	aantal		
mensen	met	een	chronische	ziekte.	Het	blijft	een	schatting.	De	Wereldbank	komt,	in	een	
wat	preciezere	berekening,	tot	een	percentage	van	ergens	tussen	de	10	en	15,	waaronder	
4	tot	5	procent	van	mensen	met	zware	beperkingen.
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 1.3  Het Liliane Fonds
Het	Liliane	Fonds	werd	op	14	maart	1980	opgericht	door	Liliane	Brekelmans-Gronert	en	
haar	echtgenoot	Ignaas.	Zelf	had	ze	een	beperking	ten	gevolge	van	polio	in	haar	jeugd.	
Van	een	organisatie,	vooral	bestaande	uit	vrijwilligers,	ontwikkelde	het	zich	in	hoog	tempo	
tot	een	professionele	organisatie,	waarin	vrijwilligers	nog	steeds	een	grote	rol	spelen.	De	
kinderen	werden	in	de	eerste	jaren	opgespoord	en	geholpen	door	‘mediators’,	vaak	mensen	
van	kloosterordes.	In	een	latere	fase	gebeurde	dat	met	hulp	van	lokale	partnerorganisaties	
of	coördinatieteams	als	tussenpersoon.	In	het	eerste	beleidsstuk	uit	1985	formuleerde	de	
organisatie	haar	doelstellingen	als	volgt:	het	geven	van	financiële	en	materiële	steun	op	
een	individuele,	kleinschalige	en	directe	manier	aan	kinderen	met	een	fysieke	of	verstan-
delijke	handicap	in	de	Derde	Wereld,	en	het	financieren	van	kleine	projecten	voor	het	
genereren	van	inkomens	voor	deze	kinderen	en	hun	families.1

Tabel 1.1   Het Liliane Fonds in cijfers

1980 1981 1982 1983 1984 1985 1986 1987 1988 1989

aantal	
geholpen	
kinderen

14 179 386 636 787 1,575 2,475 3,160 4,069 7,791

aantal	
mediators

n.k. n.k. n.k. n.k. n.k. 208 239 333 345 358

uitgaven		
voor	kinderen

10,500 126,876 273,966 450,807 557,751 737,081 1,080,159 1,352,682 1,601,390 2,046,200

1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999

aantal	
geholpen	
kinderen

8,214 10,888 11,624 11,199 10,867 11,979 14,959 20,045 21,805 22,407

aantal	
mediators

520 646 691 752 814 914 1,143 1,304 1,329 1,302

uitgaven		
voor	kinderen

2,501,766 2,809,657 3,410,313 4,001,169 4,677,414 4,449,874 6,861,527 7,015,618 7,487,537 7,616,993

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

aantal	
geholpen	
kinderen

24,466 28,285 31,982 37,730 52,345 60,217 67,014 73,200 81,107 88.731

aantal	
mediators

1,338 1,476 1,584 1,732 1,948 2,095 2,213 2,286 2,370 2,362

uitgaven		
voor	kinderen

8,452,739 4,870,216* 5,667,442 6,547,852 7,557,424 8,184,311 9,424,606 10,123,034 11,662,409 15,369,845

Bron:	Jaarverslagen	Lililiane	Fonds,	1985-2014.	*	Vanaf	2001	in	Euros.	1980	tot	200	in	Nederlandse	guldens	(1	Euro	=	2.20371	Hfl).	n.b.	=	niet	bekend

1		Jaarverslag	Liliane	Fonds	

1985-1986,	p.	7.
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Het	hart	van	het	programma	van	het	Liliane	Fonds	is	altijd	de	directe	steun	van	kinderen	
met	een	handicap	geweest.	Dit	wordt	elk	jaar	in	de	jaarverslagen	weergegeven,	zoals		
bijvoorbeeld	in	dat	van	2010:	1.	voorbereiden	om	deel	te	nemen	(diagnostisch	onderzoek,	
operaties,	medicijnen,	hulpmiddelen);	2.	werken	aan	ontwikkeling	(onderwijs	en	training);	
3.	werken	aan	onafhankelijkheid	(onderwijs,	beroepsopleiding,	inkomstengenererende	
programma’s);	4.	Inclusie	(training	van	ouders,	capaciteitsontwikkeling).	In	twee	recente	
documenten	heeft	het	Liliane	Fonds	dit	beleid	verder	ontwikkeld:	In	The Liliane Founda-
tion Position Paper2,	waarin	missie	en	strategie	worden	neergezet;	en	in	An Open World: 
Promoting Diversity, Empowering Children3,	waarin	de	drie	pijlers	van	het	beleid	worden	
beschreven.

Tabel 1.2  Het Liliane Fonds - cijfers van de laatste jaren

2011 2012 2013 2014

inkomen 19.742.750 22.543.448 20.835.891 20.403.215

aantal	donateurs 91.000 91.400 85.600 81.600

gemiddelde	gift 68 73 79 82

Totaal	uitgaven 19.742.750 21.179.930 19.954.075 19.813.572

uitgaven	aan	het	programma 15.620.403 18.029.708 16.822.194 16.103.940

aantal	gesteunde	kinderen 64.877 83.728 90.503 93.586

aantal	landen	waar	het	LF	actief	is 26* 27* 29* 29*

*		Dit	zijn	de	landen	waar	het	Liliane	Fonds	een	strategische	partnerorganisatie	heeft	en	waar	95	procent	van	de	

middelen	wordt	besteed;	daarnaast	zijn	er	nog	5	clusterlanden	en	20	landen	waar	het	LF	ook	nog	activiteiten	
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Bron:	Jaarverslagen	Lililiane	Fonds,	1985-2014.	*	Vanaf	2001	in	Euros.	1980	tot	200	in	Nederlandse	guldens	(1	Euro	=	2.20371	Hfl).	n.b.	=	niet	bekend

2		Den	Bosch:	Liliane	Fonds	

2013.

3		Den	Bosch:	Liliane	Fonds	

2014.	De	drie	pijlers	zijn	

geïntegreerd	in	

kernstrategie	van	2013.
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 1.4  De vier landen: Argentinië, Ghana, India en de 
  Filippijnen

Van	de	vier	landen	in	dit	onderzoek	heeft	de	Argentijnse	regering	in	2010	in	een	150		
pagina’s	tellend	document	aangegeven	hoe	het	de	UN	CRPD	wil	gaan	implementeren.		
Er	is	ook	een	agentschap	daartoe	ingesteld.	Argentinië	kent	een	officieel	document	voor	
mensen	met	een	handicap.	Het	land	kent	hun	ook	een	uitkering	toe.	

Van	de	vier	landen	in	dit	onderzoek	is	weinig	bekend	over	het	precieze	aantal	mensen	
met	een	handicap.	In	Ghana	bijvoorbeeld,	wordt	het	geschat	op	7	tot	10	procent	van	de	
bevolking.	Ook	Ghana	heeft	het	verdrag	in	juli	2012	geratificeerd.	Het	land	heeft	sinds	juni	
2006	ook	een	Disability	Act,	die	onder	andere	een	speciale	nationale	commissie	creëerde.	
Vooral	in	Ghana	zijn	de	vooroordelen	en	de	discriminatie	ten	opzichte	van	mensen	met	
een	beperking	sterk.	Er	is	al	lange	tijd	wetgeving	om	mensen	met	een	beperking	aan	werk	
te	helpen,	maar	die	wordt	niet	geïmplementeerd.

In	India	is	het	aantal	mensen	met	een	handicap	in	de	officiële	statistieken	sterk	onderschat,	
maar	recente	statistieken	geven	wel	aan	dat	het	aantal	kinderen	in	de	jongste	leeftijds-
groepen	met	een	beperking	veel	lager	is.	Dat	zou	kunnen	duiden	op	een	succes	van		
vaccinatiecampagnes,	bijvoorbeeld	tegen	polio.	De	betekenis	van	handicaps	in	de	Indiase	
cultuur	heeft	vele	interpretaties	en	toont	een	hoge	diversiteit	en	grote	regionale	verschillen.	
Ook	in	India	bevinden	mensen	met	een	beperking	zich	in	een	achterstandssituatie	met	
grote	aantallen	analfabeten	en	een	lage	schooldeelname	van	kinderen.	India	ondertekende	
het	VN-Verdrag	in	2007	en	heeft	van	oudsher	wetten	op	dit	terrein,	die	echter	nauwelijks	
uitgevoerd	worden.	De	organisaties	van	mensen	met	een	beperking	worden	gezien	als	
zwak,	zeker	in	vergelijking	tot	de	Indiase	arbeidersbeweging.

De	Filippijnen	kennen	al	sinds	1997	de	Republic	Act	No.	7277	van	1991,	ook	wel	de	‘Magna	
Carta	for	Disabled	Persons’	genoemd,	waarin	zaken	als	revalidatie,	zelfontwikkeling	en	
zelfbeschikking	fraai	staan	opgesomd.	Maar	evenals	de	Equal	Opportunity	Employment	
Act	van	2012,	waarin	één	procent	van	alle	banen	in	alle	ondernemingen	met	meer	dan	
100	werknemers	gereserveerd	zou	moeten	zijn	voor	mensen	met	een	handicap,	is	er	van	
de	uitvoering	van	dit	Magna	Carta	nog	weinig	terecht	gekomen.	Er	is	een	Nationale	Raad	
voor	Zaken	inzake	Handicaps	sinds	2008,	waarin	ook	DPO’s	en	NGO’s	zitting	hebben,	
want	deze	lijken	met	hun	nationale	federatie	Katipunang	May	Kapansanansa	Philippines	
Inc	(KAMPI),	opgericht	in	juli	1990,	met	rond	de	250	organisaties,	sterker	dan	in	de	
andere	drie	landen.

18



 2  ARMOEDE EN HANDICAPS:  
  LEVENSSTANDAARD, HUISVESTING,  
  BEZITTINGEN

Bij	het	bezoek	van	de	mensen	die	we	geïnterviewd,	hebben	was	het	heel	duidelijk	dat	de	
grote	meerderheid	van	hen	in	armoede	leeft.	Dat	is	natuurlijk	een	subjectieve	waarneming.	
Daarom	begonnen	we	onze	interviews	met	het	vaststellen	van	de	levenssituatie	en	de	
levensstandaard.	Armoedematen	en	armoedegrenzen	worden	meestal	berekend	op	basis	
van	een	pakket	aan	goederen	en	diensten	dat	men	nodig	heeft	om	in	een	bepaalde	
samenleving	een	menswaardig	bestaan	te	kunnen	leiden.	De	bekendste	armoedegrens	is	
die	van	de	Wereldbank:	$1	per	dag,	in	2005	verhoogd	tot	$1,25,	voor	de	diepste	armoede,	
en	$2	per	dag	voor	alle	armen.	Wij	hebben	deze	grens	ook	aangehouden	voor	drie	van	de	
vier	landen;	voor	Argentinië	was	dat	niet	mogelijk	omdat	de	Wereldbank	over	dit	land	
geen	gegevens	verstrekt.	Verder	hebben	we	rapporten	gebruikt	van	nationale	bureaus	
voor	statistiek,	en	van	planningcommissies	en	speciale	commissies.

Er	zijn	echter	ook	andere	methodes	om	naar	armoede	te	kijken,	methodes	die	meer	
dimensies	van	armoede	in	ogenschouw	nemen.	Dat	is	bijvoorbeeld	de	Multi-Dimensional	
Poverty	Index	vanuit	Oxford,	waarin	ook	onderwijs	en	gezondheid	worden	gemeten,	naast	
een	aantal	materiële	zaken	en	bezittingen.	Dat	hebben	wij	in	dit	onderzoek	ook	gedaan,		
al	week	onze	lijst	van	bezittingen	iets	af,	omdat	we	ook	gevraagd	hebben	naar	televisies,	
koelkasten	en	wasmachines.

Het	is	belangrijk	om	indicatoren	voor	armoede	en	oorzaken	voor	armoede	niet	door	
elkaar	te	mengen.	Ziekte	kan	zowel	een	oorzaak	van	armoede,	maar	ook	een	oorzaak	
voor	armoede	zijn,	vanwege	hoge	uitgaven	voor	gezondheidszorg	en	omdat	men	
bepaalde	arbeid	niet	meer	kan	verrichten,	zoals	de	titel	van	Anirudh	Krishna’s	boek	One	
Illness	Away	al	suggereert.	Zo	is	er	ook	al	langer	een	discussie	over	de	relatie	tussen	het	
hebben	van	een	beperking	en	armoede.	Er	wordt	over	het	algemeen	aangenomen	dat	
armoede	tot	beperkingen	kan	leiden,	met	oorzaken	als	ondervoeding,	of	een	gebrek	aan	
toegang	tot	gezondheidszorg	en	vaccinaties.	Van	de	andere	kant	kan	iemand	met	een	
beperking	soms	lastig	toegang	krijgen	tot	onderwijs	of	tot	de	arbeidsmarkt.	Dit	betekent	
echter	nog	niet	dat	we	het	hebben	van	een	beperking	tot	onderdeel	moeten	maken	van	
een	armoedemaat	of	index,	want	dan	mengen	we	mogelijke	oorzaken	voor	armoede	of	
uitkomsten	van	armoede	met	de	indicator.	De	relatie	tussen	armoede	en	het	hebben	van	
een	beperking	blijft	complex	en	we	weten	er	nog	te	weinig	van,	omdat	misschien	maar		
10	procent	van	de	wetenschappelijke	literatuur	op	dit	terrein	gebaseerd	is	op	deugdelijk	
wetenschappelijk	onderzoek.

De	mensen	die	we	interviewden	in	Argentinië	leefden	bijna	allemaal	in	onveilige	buurten.	
In	sloppenwijken.	Meestal	wel	in	stenen	huizen	met	gemiddeld	vijf	kamers	met	vier	of	vijf	
mensen,	maar	in	een	enkel	geval	ook	met	acht.	Alle	kinderen,	maar	ook	de	volwassenen	
leefden	bij	hun	ouders.	Alle	huizen	hadden	kraanwater	en	elektriciteit	en	77	procent	had	
een	televisie.	Allemaal	hadden	ze	een	koelkast	en	de	helft	had	een	computer.	Veel	gezinnen	
hadden	ook	een	wasmachine	of	konden	wassen	bij	de	buren.	De	steun	van	het	Liliane	
Fonds	had	geen	effect	op	hun	woonsituatie.	Tweederde	van	de	geïnterviewden	leefden	in	
een	huishouden	met	een	middeninkomen	en	een	vijfde	deel	leefde	van	een	laag	of	zeer	
laag	inkomen.	Slechts	weinigen	van	hen	hadden	een	baan,	maar	velen	hadden	wel	een	
uitkering	van	de	Argentijnse	overheid,	die	zij	vaak	aan	moeder	of	broer	(moeten)	geven	
voor	het	kopen	van	kleding	e.d.	
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De	woonsituatie	in	Ghana	van	de	mensen	die	we	daar	interviewden,	was	heel	verschillend:	
we	bezochten	plaggenhutten	op	tien	tot	twaalf	mijl	van	de	verharde	weg,	maar	we	
bezochten	ook	een	leraar	die	een	woning	had	op	het	terrein	van	zijn	school.	De	meesten	
woonden	in	kleine	huizen	met	vaak	maar	één	ruimte.	Slechts	twee	respondenten	woonden	
in	een	eigen	huis,	een	meerderheid	van	40	procent	woonde	in	een	gehuurd	huis.	Verschil-
lende	woonden	op	een	groter	terrein	samen	met	ooms,	tantes,	neven	en	nichten.	Omdat	
bijna	alle	respondenten	volwassenen	waren,	zagen	we	een	grote	groep	die	met	hun	gezin	
leefde	(28	procent),	of	die	nog	bij	hun	familie	woonde	(17	procent),	maar	ook	een	grote	
groep	die	alleen	woonde	(21	procent).	Slechts	een	vijfde	deel	had	de	beschikking	over	
kraanwater,	maar	elektriciteit	kwam	meer	voor:	58	procent	had	een	televisie,	25	procent	
een	koelkast	en	7	procent	een	computer.	Voor	de	helft	was	de	woonsituatie	veranderd	door	
de	steun	van	het	Liliane	Fonds,	omdat	ze	op	een	internaat	terecht	konden.	De	helft	van	
de	respondenten	leefde	in	een	gezin	met	een	middeninkomen,	terwijl	een	kwart	een	laag	
inkomen	had	en	10	procent	een	zeer	laag	inkomen	had.	Bijna	de	helft	van	de	respondenten	
kon	dus	niet	rondkomen	van	het	inkomen,	bijvoorbeeld	omdat	zij	als	schoenmaker	of	
kleermaker	nauwelijks	klanten	hadden.	

Ook	in	India	waren	de	meeste	huizen	die	we	bezochten,	net	als	in	Argentinië	en	op	de	
Filippijnen,	stenen	huizen	met	gemiddeld	drie	kamers	en	een	betonnen	vloeren.	Maar	we	
bezochten	ook	families	die	met	zijn	allen	in	één	kamer	leefden,	of	mensen	die	erin	geslaagd	
waren	een	mooi	huis	te	bouwen	met	vier	of	vijf	kamers,	een	mooie	keuken	en	een	badkamer.	
Gemiddeld	leefden	zij	met	vier	mensen	in	een	dergelijk	huis,	onder	wie	alle	kinderen	en	
jongvolwassenen	met	hun	ouders.	Andere	volwassenen	woonden	met	hun	vrouw	en		
kinderen	(9	procent),	met	hun	schoonfamilie	of	alleen	met	hun	kinderen.	De	helft	van	hen	
had	kraanwater	in	huis	en	een	kwart	bij	het	huis.	Bijna	allemaal	hadden	ze	een	televisie,	
60	procent	had	een	koelkast	en	23	procent	had	een	computer.	Ook	in	India	verhuisde	de	
helft	van	de	geïnterviewden	toen	ze	steun	van	het	Liliane	Fonds	kregen,	omdat	ze	naar	
een	kostschool	gingen.	Slechts	een	kwart	van	de	ondervraagden	gaf	aan	dat	hun	inkomen	
voldoende	was	om	van	te	leven,	wat	betekent	dat	de	grote	meerderheid	moest	overleven	
van	het	inkomen	van	hun	families,	en	enkelen	met	steun	van	anderen.	

Op	de	Filippijnen	leefden	onze	respondenten	met	zijn	vijven	in	huizen	met	gemiddeld	drie	
kamers;	alle	kinderen	woonden	bij	hun	ouders,	maar	dat	gold	ook	voor	de	helft	van	de	
volwassenen.	Slechts	enkelen	hadden	hun	eigen	gezin	met	kinderen.	De	helft	van	de	families	
had	geen	televisie,	tweederde	had	wel	een	koelkast	en	geen	enkele	familie	had	een	was-
machine.	Ongeveer	de	helft	moest	water	halen	bij	de	pomp	in	de	wijk.	Slechts	enkelen	
moesten	voor	hun	opleiding	het	huis	verlaten.	80	procent	bleef	bij	de	ouders	wonen	en	
70	procent	woont	daar	nog	steeds.	10	procent	huurde	een	eigen	huis	en	17	procent	bezat	
een	eigen	huis.	30	procent	gaf	aan	dat	hun	familie-inkomen	voldoende	was	om	van	te	
leven,	maar	40	procent	had	geen	eigen	inkomen	en	leefde	op	kosten	hun	families.	Eén	op	
de	vijftien	had	een	inkomen	of	familie-inkomen	dat	niet	voldoende	was	om	van	te	leven.

Conclusies
De	woonsituatie	van	onze	respondenten	wisselde	naar	gelang	het	ontwikkelingsniveau	
van	de	vier	landen,	maar	over	het	algemeen	woonden	zij	in	arme	wijken	of	dorpen.	In	
Buenos	Aires,	waar	alle	huizen	elektriciteit	hadden	en	in	ieder	geval	een	kraan	op	het	terrein,	
woonden	ze	in	kleine	huizen	met	meer	voorzieningen	dan	in	Ghana,	waar	de	meeste		
mensen	geen	toegang	tot	deze	voorzieningen	hadden.	Dezelfde	soort	verschillen	zien	we	
ook	als	we	kijken	naar	de	bezittingen:	waar	de	meeste	mensen	in	Argentinië	een	koelkast,	
televisie	en	wasmachine	hadden,	had	er	in	Ghana	geen	enkele	een	wasmachine,	maar	
enkelen	hadden	wel	een	koelkast	en	twee	hadden	een	computer.	Op	de	Filippijnen	hadden	
de	mensen	weer	minder	bezittingen	dan	in	India,	wat	het	gevolg	kan	zijn	van	het	feit	dat	we	
onze	interviews	in	India	in	rijkere	deelstaten	hebben	gehouden.	Nagenoeg	alle	respondenten	
komen	dus	uit	arme	en	zeer	arme	gezinnen,	waarbij	een	aantal	zich	had	opgewerkt	en	
zo’n	15	procent	een	hoog	inkomen,	en	de	helft	een	middeninkomen	had.	Iets	meer	dan		
30	procent	had	een	laag	inkomen,	de	helft	daarvan	had	een	zeer	laag	inkomen.
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 3  DE STEUN VAN HET LILIANE FONDS:  
  STRUCTUUR EN FEITELIJKE HULP

Toen	het	Liliane	Fonds	begon	met	het	verlenen	van	steun	aan	gehandicapte	kinderen	
waren	de	katholieke	netwerken	heel	belangrijk,	niet	alleen	om	de	kinderen	te	‘vinden’	
maar	ook	vanwege	de	instellingen,	zoals	kostscholen,	waar	de	kinderen	konden	worden	
opgevangen.	Religieuze	ordes	-	paters	en	nonnen	-	vormden	dus	de	ruggengraat	van	de	
organisatie	van	de	hulpverlening,	niet	alleen	in	het	begin,	maar	nog	steeds	in	drie	van	de	
vier	landen	die	we	bezochten.	In	dit	hoofdstuk	ligt	de	nadruk	niet	op	deze	organisaties,	
maar	op	de	hulp	die	de	mensen	(en	hun	families)	die	wij	hebben	geïnterviewd,	hebben	
ontvangen.	

Van	de	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd	begon	de	hulp	voor	de	helft	tussen	1996	en	
2005.	In	Argentinië	was	het	wat	moeilijker	om	mensen	te	vinden	die	in	de	eerste	jaren	
hulp	hebben	ontvangen.	24	procent	van	de	respondenten	kreeg	op	het	moment	van	het	
interview	nog	(steeds)	hulp	van	het	Liliane	Fonds.	De	helft	van	hen	heeft	gedurende	meer	
dan	acht	jaar	hulp	gekregen.	Van	die	groep	heeft	35	procent	meer	dan	10	jaar	steun		
ontvangen.	Dit	betekent	dat	voor	het	overgrote	deel	van	de	mensen	die	we	hebben		
geïnterviewd,	de	steun	van	het	Liliane	Fonds	er	lange	tijd	geweest	is.

De	verbinding	met	het	Liliane	Fonds	werd	in	de	meeste	gevallen	gelegd	door	de	mediator	
(38	procent),	omdat	de	ouders	op	zoek	gingen	naar	hulp	(22	procent),	of	omdat	ouders	van	
andere	hulpverleners	(artsen,	verpleegsters)	hadden	gehoord	dat	er	een	mogelijkheid	tot	
hulp	was.	Bijna	altijd	kreeg	men	ook	hulp	uit	andere	bronnen	(zoals	gratis	medische	hulp	
of	een	uitkering),	maar	een	vijfde	deel	kreeg	alleen	ondersteuning	van	het	Liliane	Fonds.

Ruim	driekwart	kreeg	steun	voor	het	volgen	van	onderwijs,	59	procent	kreeg	medische	
hulp	(o.a.	voor	operaties),	38	procent	kreeg	steun	in	de	vorm	van	hulpstukken	en	18	procent	
kreeg	(psychologische	of	logopedische)	therapie.	In	ruim	de	helft	van	de	gevallen	kregen	
de	gezinnen	ook	financiële	steun	en	meer	dan	een	kwart	ontving	steun	voor	het	levens-
onderhoud	(in	de	vorm	van	geld	of	goederen).

90	procent	stelde	dat	ze	deze	hulp	werkelijk	nodig	hadden,	5	procent	zei	dat	dat	niet	het	
geval	was	en	nog	eens	5	procent	dat	ze	het	niet	wisten.	De	waardering	van	de	hulp	
behandelen	we	in	het	voorlaatste	hoofdstuk.

De	hulp	werd	meestal	beëindigd	omdat	men	de	school	had	afgemaakt	(50	procent)	of	de	
kostschool	had	verlaten	(16	procent).	Bij	10	procent	van	de	respondenten	stopte	de	hulp	
omdat	men	de	leeftijd	had	bereikt	waarop	de	hulp	officieel	wordt	gestopt	en	in	enkele	
gevallen	werd	de	hulp	gestopt	omdat	zijzelf,	of	de	familie,	een	beter	inkomen	of	baan		
hadden	gekregen	waar	medische	verzekering	was	inbegrepen.

Opmerkelijk	is	dat	we	in	de	antwoorden	niet	kunnen	terugvinden	dat	veel	van	de	ouders	
trainingen	hebben	gehad,	wat	onderdeel	is	van	Community	Based	Rehabilitation.	In	
Argentinië	krijgen	ouders	en	kind	training	in	de	wijkcentra	en	in	Ghana	lijkt	het	erop	dat	
de	geïnterviewden	zelf	op	pad	gingen	voor	trainingen.

Er	zijn	hier	natuurlijk	de	nodige	verschillen	per	land.	In	Argentinië	is	de	medische	zorg	gratis,	
en	ook	op	het	basisniveau	goed	georganiseerd.	Voor	de	Filippijnen	geldt	hetzelfde	en	ook	
het	lager	onderwijs	is	in	beide	landen	gratis.	In	Ghana	waren	veel	van	de	respondenten	op	
kostscholen	geplaatst	en	kregen	zij,	vanwege	het	hoge	aantal	polio-gevallen,	ook	meer	
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hulp	in	de	vorm	van	medische	zorg	en	hulpstukken.	Daar	geven	ook	de	meeste	mensen	
aan	dat	dat	zij	deze	hulp	heel	hard	nodig	hadden.	Vooral	in	India	kregen	mensen		
(94	procent)	ook	hulp,	bijvoorbeeld	gratis	medische	hulp,	van	andere	organisaties,	zoals	
de	kerk	of	politieke	partijen.	Meer	dan	in	de	andere	drie	landen	(76	procent)	kregen	onze	
respondenten	of	hun	families	in	India	financiële	hulp,	vooral	via	charitatieve	organisaties	
van	de	(katholieke)	kerk.
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 4  DE BEPERKINGEN: VISIES VAN  
  DE GESTEUNDE KINDEREN, HUN  
  OUDERS EN GEMEENSCHAPPEN

Zoals	we	in	de	inleiding	al	hebben	gesteld,	hebben	de	meeste	van	de	mensen	die	we	hebben	
geïnterviewd	een	fysieke	beperking	(79	procent);	9	procent	was	verstandelijk	gehandicapt	
en	12	procent	had	beide	beperkingen.	In	dit	hoofdstuk	behandelen	wij	wie	die	beperking	
heeft	ontdekt,	hoe	erop	is	gereageerd	door	de	respondenten	zelf,	hun	ouders	en	de	
gemeenschap,	en	wat	zij	en	anderen	als	oorzaak	voor	hun	beperking	zagen	en	zien.	

In	Argentinië	kunnen	mensen	met	een	beperking	zich	sinds	2010	laten	registreren	en	het	
aantal	mensen	met	een	invalide-verklaring	is	daarop	eind	2013	snel	gestegen	naar	zo’n	
440.000.	De	meerderheid	van	de	mensen	met	een	beperking	zijn	65-plussers.	Onder		
kinderen	is	het	aantal	met	een	beperking	zeer	laag	(slechts	3	procent).	Mensen	met	ver-
standelijke	beperkingen	zijn	vooral	te	vinden	onder	jongeren,	mede	omdat	er	in	de	laatste		
30	jaar	door	de	vaccinatiecampagnes	geen	poliogevallen	meer	zijn	geweest.	Dit	betekent	
dat	de	meeste	Argentijnse	respondenten	een	verstandelijke	beperking	hebben.	Een	enkele	
had	ook	beperkte	motorische	vaardigheden.	De	oorzaak	hiervan	was	meestal	vroeg-
geboorte,	in	enkele	gevallen	was	dit	meningitis	(nekkramp).	Dit	betekent	dat	zij	en/of	hun	
ouders	allemaal	de	oorzaak	van	hun	beperking	kennen	en	dat	deze	al	bij	de	zwangerschap	
of	bij	de	geboorte	was	vastgesteld.	In	slechts	een	enkel	geval	werd	de	oorzaak	pas	na	het	
zesde	levensjaar	ontdekt.	In	tweevijfde	van	de	gevallen	werd	de	beperking	dan	ook	vast-
gesteld	door	een	arts	of	verpleegster	en	in	hetzelfde	aantal	gevallen	door	de	ouders.	
Maar	12,5	procent	van	de	geïnterviewden	gaf	aan	dat	de	beperking	hen	niet	hinderde	in	
het	dagelijkse	leven.	De	helft	antwoordde	dat	zij	normaal	behandeld	werden	door	hun	
familie	en	een	derde	gaf	aan	dat	hun	familie	hen	veel	hielp.	In	Argentinië	troffen	we	ook	
drie	gevallen	van	misbruik	aan,	inclusief	een	vader	die	zijn	zoon	voor	prostitutie	wilde	
verkopen.	Maar	door	de	gemeenschappen	werden	de	kinderen	hier	normaal	behandeld.

In	Ghana	hadden	de	meeste	van	onze	geïnterviewden	(93	procent)	een	fysieke	beperking;	
de	meesten	als	gevolg	van	een	polio-infectie,	maar	er	waren	ook	enkele	mensen	die	doof	
of	blind	waren	geboren	of	die	hun	beperking	hadden	opgelopen	door	een	ongeluk.	De	
meeste	van	hen	kennen	nu	de	oorzaak	van	hun	beperking	en	ziekte,	maar	toch	gaf	nog	
een	zesde	deel	van	hen	aan	het	niet	te	weten.	Er	waren	ook	nog	geïnterviewden	die	dachten	
dat	hun	beperking	kwam	door	een	vloek	(juju),	door	‘god’	of	door	een	‘injectie’	(10	procent)	
die	de	dokter	hun	had	gegeven.	Hun	ouders	dachten,	in	een	derde	van	de	gevallen,	dat	de	
beperking	kwam	door	een	vloek,	dat	die	het	werk	was	van	de	‘duivel’,	of	veroorzaakt	werd	
door	een	‘injectie’	(15	procent).	Slechts	16	procent	dacht	dat	het	kwam	door	de	polio-infectie.	
Dat	heeft	ook	gevolgen	voor	de	eerste	actie	die	de	ouders	ondernamen:	20	procent	van	de	
ouders	bracht	het	kind	naar	een	gebedsgenezer	of	kruidendokter,	27	procent	bracht	het	kind	
naar	zowel	een	gebedsgenezer	als	een	arts,	40	procent	bracht	het	kind	naar	een	zieken-
huis	of	gezondheidspost.	Bijna	allemaal	kregen	ze	de	ziekte	tussen	hun	derde	en	zesde	
jaar.	Ghana	is	dan	ook	het	enige	van	de	vier	landen	waar	respondenten	aangaven	dat	ze	
uitgesloten	werden	door	hun	familie	(30	procent).	Die	uitsluitend	gebeurde	nog	veel	sterker	
door	de	gemeenschappen:	70	procent	voelde	zich	buitengesloten	en	werd	niet	normaal	
gevonden,	een	vijfde	antwoordde	dat	ze	nooit	zijn	geaccepteerd	door	hun	omgeving	en	
nog	eens	20	procent	gaf	aan	dat	ze	niet	als	mensen	werden	gezien	door	die	omgeving.		
70	procent	had	moeite	om	naar	school	te	gaan	en	één	respondent	stopte	met	school	
omdat	hij	voortdurend	gepest	werd.

In	India	meenden	maar	twee	respondenten	dat	hun	beperking	was	veroorzaakt	door	een	
vloek	en	meer	dan	de	helft	meende	dat	de	oorzaak	lag	in	een	ziekte	of	was	ontstaan	
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gedurende	de	zwangerschap.	Ook	de	ouders	deelden	hun	kijk	op	deze	oorzaken.	Bijna	
allemaal	werden	ze	goed	opgevangen	door	hun	ouders	en	in	slechts	twee	gevallen	werden	
zeer	negatieve	reacties	uit	de	gemeenschap	gerapporteerd.	Dat	kan	er	mee	te	maken	hebben	
dat	we	onze	interviews	in	het	zuiden	van	India	hebben	gedaan.	In	driekwart	van	de	gevallen	
waren	het	de	ouders	die	de	ziekte	ontdekten,	waarna	twee	derde	van	de	kinderen	naar	het	
ziekenhuis	werd	gebracht.	In	twee	gevallen	werden	de	kinderen	naar	een	gebedsgenezer,	
en	in	zes	gevallen	naar	een	homeopathisch	genezer	gebracht.	Meer	dan	de	helft	van	de	
geïnterviewden	is	niet	in	staat	om	alleen	op	pad	te	gaan.	In	India	troffen	we	ook	de	drie	
zwaarste	gevallen	aan	van	kinderen	die,	in	zeer	armoedige	omstandigheden,	aan	bed	
gekluisterd	waren	en	niet	reageerden	op	allerlei	signalen.

Volgens	de	officiële	statistieken	zou	maar	1,57	procent	van	de	Filippijnse	bevolking	een	
beperking	hebben.	Dat	is	stukken	lager	dan	in	landen	in	de	buurt	zoals	Australië	en	
Nieuw-Zeeland,	maar	ook	in	de	OESO-landen	(14	procent).	Er	is	dus	duidelijk	sprake	van	
onderrapportage.	De	helft	van	de	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd	had	een	fysieke	
beperking,	voor	een	deel	ontstaan	bij	zwangerschap	(25	procent)	of	geboorte	(33),	of	
door	een	polio-infectie	(16	procent).	Daarnaast	waren	vijf	van	onze	respondenten	doof,	
meestal	door	problemen	bij	de	zwangerschap.	Er	waren	ook	enkele	gevallen	van	het	
downsyndroom,	epilepsie,	hersenbeschadiging	en	dwerggroei.	In	driekwart	van	de	gevallen	
werd	de	ziekte	door	de	ouders	ontdekt.	Bij	een	derde	van	de	gevallen	al	bij	de	geboorte,	
of	in	het	eerste	levensjaar.	In	sommige	gevallen	door	de	behandelend	arts.	Slechts	twee	
keer	werd	de	hulp	gezocht	van	een	gebedsgenezer	of	een	massage-genezer.	De	helft	van	
de	respondenten	vertelde	ons	dat	hun	beperking	hen	niet	hinderde	in	het	dagelijkse	leven,	
maar	een	kwart	kon	niet	zonder	hulp	op	pad.	28	procent	had	moeite	met	communiceren	
omdat	ze	doof	waren.	Voor	de	helft	was	het	dus	moeilijk	om	naar	school	te	gaan,	terwijl	
meer	dan	de	helft	geen	problemen	had	met	het	studeren	zelf.	Hun	families	waren	en	zijn	
zorgzaam	en	ondersteunend	en	ook	in	de	gemeenschap	ondervond	70	procent	geen		
problemen.	20	procent	gaf	wel	aan	dat	ze	gepest	werden,	maar	slechts	in	een	enkel	geval	
dat	ze	niet	als	een	mens	werden	gezien.

Conclusies
Naarmate	een	land	meer	ontwikkeld	is,	en	zijn	gezondheidsdiensten	verder	zijn	ontwikkeld,	
zien	we	niet	alleen	een	ander	patroon	van	beperkingen	ontstaan,	maar	zien	we	ook	dat	
de	oorzaken	voor	het	ontstaan	van	beperkingen	door	toegenomen	geletterdheid	meer	in	
fysieke	problemen	en	infectieziekten	worden	gezocht.	Vooroordelen	verdwijnen	dan,	
zoals	duidelijk	te	zien	is	in	Argentinië	en	de	Filippijnen.	En	dat	zien	we	vooral	ook	bij	de	
mensen	met	een	beperking	zelf.	Dat	heeft	een	belangrijk	effect	op	de	acceptatie	van	
mensen	met	een	beperking	door	de	gemeenschap.
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 5  ONDERWIJS EN BANEN

‘Onderwijs	voor	iedereen’	is	een	officieel	doel	voor	de	hele	wereldgemeenschap	sinds	de	
mondiale	conferentie	over	onderwijs	in	Jomtien	(Thailand)	in	1990	en	het	Wereldforum	over	
Onderwijs	in	Dakar	in	2000.	Dit	doel	is	ook	opgenomen	en	in	de	Millennium	Ontwikkelings-
doelen	en	zal	ook	worden	opgenomen	in	de	Duurzame	Ontwikkelingsdoelen	die	in	sep-
tember	in	de	Verenigde	Naties	zullen	worden	aanvaard.	De	Mensenrechtencommissie	van	
de	Verenigde	Naties	rapporteerde	vorig	jaar	echter	nog	dat	er	in	veel	landen	discriminatie-
praktijken	waren	die	hindernissen	opwierpen	voor	kinderen	met	een	beperking.	Het	rapport	
benadrukte	opnieuw	dat	het	recht	op	inclusief	onderwijs	een	universeel	recht	is,	neergelegd	
in	verschillende	verdragen	en	ook	in	het	VN-Verdrag	inzake	de	Rechten	van	Personen	met	
een	Handicap.	In	artikel	24	daarvan	wordt	aangegeven	dat	leerlingen	en	studenten	niet	
geweigerd	kunnen	worden	in	het	algemene	onderwijs	op	basis	van	hun	beperking	en	over-
heden	moeten	verzekeren	dat	het	onderwijssysteem	op	alle	niveaus	inclusief	is.

De	discussie	over	‘inclusief	onderwijs’	wordt	niet	alleen	heftig	gevoerd	in	Europa:	sommige	
landen	zoals	Noorwegen	en	Zweden	zetten	al	langer	in	op	inclusiviteit,	en	andere	landen,	
zoals	België	en	Nederland,	hielden	lange	tijd	vast	aan	speciaal	onderwijs.	Ook	in	ontwikke-
lingslanden	woedt	dit	debat.	Een	van	de	stafleden	in	India	stelde	zelfs:	“Inclusief	onderwijs	
is	niet	geschikt	voor	India:	kinderen	met	een	beperking	zijn	meer	op	hun	plaats	in	speciale	
scholen.”

Eenzelfde	soort	discussie	is	er	natuurlijk	ook	over	de	arbeidsmarkt:	zouden	mensen	met	
een	handicap	een	‘normale’	baan	moeten	kunnen	krijgen	op	de	‘normale’	arbeidsmarkt	of	
zijn	ze	meer	op	hun	plaats	in	speciale,	‘sociale’	werkplaatsen?	Die	laatste	zijn	onderwerp	
van	discussie,	omdat	ze	de	segregatie	zouden	bevorderen,	te	veel	zouden	uitbuiten	en		
discrimineren.	Alle	vier	de	landen	in	dit	onderzoek	hebben	wetten	die	discriminatie	van	
mensen	met	een	beperking	op	de	arbeidsmarkt	moeten	tegengaan,	maar	ook	hier	is	de	
vooruitgang	gering,	zoals	hoge	werkloosheidscijfers	van	mensen	met	een	beperking	aantonen.	
Er	zijn	echter	in	de	meeste	landen	geen	tot	weinig	statistische	gegevens	over	de	werkloos-
heid	onder	mensen	met	een	beperking.	Bovendien	variëren	cijfers	nogal,	van	uitzonderlijke	
hoge	werkloosheid	in	Zuid-Afrika	en	Japan	tot	lage	in	Zambia	en	Zwitserland.

Zoals	eerder	al	aangegeven	ontving	meer	dan	driekwart	van	de	geïnterviewden	hulp	voor	
het	volgen	van	onderwijs.	Dat	aantal	was	het	hoogst	in	Ghana	en	het	laagste	in	Argentinië,	
omdat	het	onderwijs	daar	vrij	toegankelijk	is.	15	procent	ging	niet	naar	school	voordat	ze	
hulp	kregen	van	het	Liliane	Fonds,	onder	andere	omdat	er	geen	speciaal	onderwijs	in	hun	
buurt	was.	De	helft	ging	al	naar	school,	maar	antwoordde	dat	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds	
het	hun	mogelijk	maakte	om	het	onderwijs	voort	te	zetten.

Als	we	naar	het	onderwijsniveau	van	de	geïnterviewden	kijken,	dan	krijgen	we	een	breed	
scala	aan	antwoorden.	15	procent	gaat	nog	naar	school,	waarvan	6	procent	nog	in	het	lager	
onderwijs,	4	procent	in	het	middelbaar	onderwijs	en	4	procent	in	het	hoger	onderwijs.	De	
grootste	groep	(24	procent)	is	die	van	mensen	die	een	BA	hebben	gehaald,	gevolgd	door	
hen	die	ambachtsonderwijs	hebben	genoten	(18	procent)	en	door	hen	die	een	MA	hebben	
behaald.	Dan	blijft	er	nog	34	procent	over,	waarvan	8	procent	in	speciale	opvang	voor		
verstandelijk	gehandicapten	zit,	8	procent	speciaal	middelbaar	onderwijs	heeft	gevolgd	en		
4	procent	die	normaal	middelbaar	onderwijs	heeft	afgesloten.	
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Van	diegenen	die	de	school	vroegtijdig	hebben	verlaten,	is	de	overgrote	meerderheid	
gestopt	omdat	ze	hun	diploma	hadden	behaald.	Toch	is	nog	7	procent	gestopt	omdat	ze	te	
zwaar	gehandicapt	waren	en	10	procent	is	gestopt	omdat	hun	ouders	geen	geld	hadden	
voor	verder	onderwijs.

Als	we	kijken	naar	de	werksituatie,	dan	zien	we	dat	56	procent	een	baan	heeft.	Een	aantal	
heeft	zelfs	twee	of	drie	baantjes.	15	procent	studeert	nog,	waardoor	er	mensen	overblijven	
die	werkloos	zijn	en	nooit	een	baan	hebben	gehad	(9	procent),	die	nu	werkloos	zijn	maar	
wel	eerder	een	baan	hebben	gehad	(4	procent),	die	nooit	in	staat	zullen	zijn	om	te	werken	
(4	procent),	die	in	de	speciale	opvang	zitten	(3	procent)	en	die	in	het	huishouden	meehelpen	
(3	procent).	Vooral	in	Ghana	gaven	diegenen	die	hulp	voor	hun	onderwijs	hebben	gekregen	
aan,	dat	het	werk	wat	ze	nu	deden	nauw	verbonden	was	aan	dat	onderwijs.

De	meeste	mensen	die	een	baan	hebben,	werken	in	het	onderwijs	als	onderwijzers,	leraren	
en	onderwijsassistenten	(tezamen	26	procent;	22	procent	als	onderwijzer	of	leraar).		
22	procent	heeft	een	eigen	winkel	als	kleermaker,	schoenmaker	of	als	juwelier,	of	heeft	een	
computershop.	Van	anderen	met	een	baan	zijn	er	maar	twee	werkzaam	in	een	fabriek	en	één,	
een	sterke	Filippijnse	dove	jongen,	werkt	in	de	bouw.	Drie	respondenten	waren	accountant.	
Gemiddeld	werken	de	mensen	met	een	baan	35	uur,	sommigen	werken	halve	dagen	en	
anderen	werken	zelfs	50	uur	of	meer.	De	mensen	met	een	baan	geven	bijna	allemaal	aan	dat	
ze	hun	werk	leuk	vinden,	maar	vier	respondenten	antwoordden	dat	dat	bij	hen	niet	zo	was.

Dit	is	het	algemene	beeld,	maar	natuurlijk	zijn	er	verschillen	van	land	tot	land.	Zo	kreeg	
maar	de	helft	van	de	respondenten	in	Argentinië,	waar	het	onderwijs	gratis	is,	steun	voor	
het	onderwijs	en	waren	er,	doordat	het	aantal	mensen	met	een	verstandelijke	handicap	
onder	onze	respondenten	hoog	was,	relatief	weinig	mensen	die	middelbaar	of	hoger	onder-
wijs	hadden	afgemaakt	(één	met	een	BA	en	één	met	een	MA).	In	India	had	maar	liefst		
40	procent	van	onze	respondenten	een	universitaire	graad	en	dan	waren	er	nog	vijf	die	nog	
op	een	hogere	opleiding	zaten.	Twee	zaten	nog	op	het	middelbaar	onderwijs	en	droomden	
ervan	om	naar	‘College’	te	gaan.	In	Kerala	en	Tamil	Nadu	was	het	altijd	al	heel	normaal	dat	
kinderen	met	een	beperking	naar	school	gaan,	dus	de	meeste	van	de	mensen	die	we		
geïnterviewd	hebben,	gingen	al	naar	school	voordat	ze	hulp	van	het	Liliane	Fonds	kregen.	
73	procent	antwoordde	echter	dat	die	hulp	het	hun	makkelijker	maakte	om	onderwijs	te	volgen.

In	Ghana	kreeg	60	procent	een	ambachtelijke	opleiding	op	de	kostscholen	waar	ze	woonden.	
16	procent	haalde	een	BA	en	een	respondent	haalde	een	MA.	Misschien	belangrijker	nog:	
86	procent	ging	naar	school	voordat	ze	steun	van	het	Liliane	Fonds	kregen,	maar	gaf	aan	
dat	die	steun	het	hun	veel	gemakkelijker	maakte	om	naar	school	te	gaan.	Als	we	hier	de	
studieresultaten	van	de	geïnterviewden	vergelijken	met	die	van	hun	broers	en	zussen,	
blijkt	dat	de	broers	en	zussen	nauwelijks	ambachtsonderwijs	hadden	gevolgd	en	dat	hun	
zussen	zelfs	bijna	allemaal	geen	onderwijs	hebben	gehad	of	de	lagere	school	niet	hebben	
afgemaakt.	Bij	de	broers	waren	er	twee	die	de	middelbare	school	hebben	afgemaakt	en	
drie	die	een	diploma	op	het	hoger	onderwijs	hebben	behaald.	Bij	de	mannelijke	respon-
denten	daarentegen,	was	er	maar	één	die	de	lagere	school	niet	had	afgemaakt	en	waren	
er	vier	met	een	hoger-onderwijsdiploma.	Alle	vrouwelijke	respondenten	hadden	middel-
baar	onderwijs	of	ambachts	onderwijs	afgemaakt	en	twee	hadden	er	een	BA-diploma.	Ook	
in	India	zien	we	dat	de	mensen	die	we	geïnterviewd	hebben	het	veel	beter	doen	dan	hun	
broers	en	vooral	ook	hun	zussen.

Op	de	Filippijnen	ging	30	procent	niet	naar	school	voordat	ze	steun	van	het	Liliane	Fonds	
kregen,	voor	een	deel	omdat	er	geen	speciaal	onderwijs	was,	of	omdat	hun	ouders	dat	niet	
konden	betalen.	De	helft	heeft	nu	hoger	onderwijs	met	een	BA-diploma	afgemaakt	en	één	
heeft	het	met	een	MA	afgerond.	Anderen	waren	in	de	dagopvang	en	drie	nog	in	lager	of	
middelbaar	onderwijs.

Die	verschillen	zien	we	ook	terug	in	de	banen	die	de	mensen	die	we	interviewden	hebben.		
In	Argentinië	had	nog	niet	een	derde	een	baan.	In	Ghana	hadden	bijna	alle	respondenten	
een	baan,	de	meeste	met	een	eigen	zaak(je)	zoals	kleer-	of	schoenmaker.	Er	waren	echter	
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ook	leraren	en	accountants.	Twee	waren	boer.	Of	zij	met	hun	eigen	shop	ook	in	hun	levens-
onderhoud	konden	voorzien,	hing	sterk	af	van	de	plaats	waar	hun	winkel	was.	

In	India	was	21	procent	nog	aan	het	studeren.	27	procent	had	een	baan:	een	aantal	was	leraar,	
maar	er	waren	ook	een	kassier,	een	accountant	en	een	programmeur.	Vijf	respondenten,	
waaronder	een	kleermaker	en	een	juwelier,	hadden	hun	eigen	shop	of	business.		
Op	de	Filippijnen	had	twee	derde	een	baan,	wat	een	hoog	aantal	is	omdat	er	immers	onder	
de	respondenten	ook	mensen	waren	met	een	verstandelijke	beperking	die	zich	bevonden	in	
speciale	opvang.	Onder	degenen	die	werk	hadden,	waren	er	weinig	met	een	eigen	zaak.	
Bijna	tweederde	van	hen	werkte	als	onderwijzer	of	had	een	overheidsbaan,	bijvoorbeeld	als	
sociaal	werker	in	een	jeugdgevangenis.	Er	was	verder	een	enkeling	die	werkte	in	de	bouw,	
of	als	fabrieksarbeider,	als	kassier,	of	als	ober	of	kok	in	het	restaurant	van	een	oom.

Conclusies
Hulp	voor	het	onderwijs	is	altijd	een	heel	belangrijk	onderdeel	geweest	van	de	steun	van	het	
Liliane	Fonds	aan	gehandicapte	kinderen.	In	een	land	met	gratis	onderwijs	zoals	Argentinië	
is	dat	vanzelfsprekend	van	minder	belang	dan	in	een	land	als	Ghana,	waar	scholen	nog	weinig	
inclusief	zijn	en	waar	kinderen	met	een	beperking	afhankelijk	zijn	van	speciale	kostscholen.

Het	goede	nieuws	is	dat	kinderen	die	deze	hulp	hebben	ontvangen,	het	over	het	algemeen	
heel	goed	doen.	Veel	beter	dan	hun	broers	en	zussen,	en	een	relatief	hoog	aantal	heeft	zelfs	
een	hoger-onderwijsdiploma.	Dat	zorgt	er	niet	altijd	voor	dat	ze	ook	een	baan	hebben,	omdat	
het	overal	moeilijk	is,	ondanks	mooie	overheidsmaatregelen	op	papier,	voor	mensen	met	een	
beperking	om	toegang	te	krijgen	tot	de	arbeidsmarkt.	Iets	minder	dan	de	helft	van	onze	
respondenten	heeft	een	baan,	nauw	gekoppeld	aan	het	onderwijs	dat	ze	hebben	gevolgd.
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 6  SOCIAAL WELBEVINDEN:  
  FAMILIE, VRIENDEN, VERENIGINGEN  
  EN DE TOEKOMST

In	dit	hoofdstuk	kijken	we	naar	de	sociale	situatie	van	de	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd.	
We	kijken	naar	hun	huwelijk	en	gezin,	naar	hun	vrienden,	de	verenigingen	waarvan	ze	lid	
zijn,	hun	politieke	voorkeuren	en	hoe	zij	de	toekomst	zien.

Tabel 6.1   Huwelijk en andere liefdesrelaties

ja nee verloofd

vriendin/
vriend (nu  
of eerder)

partner  
ging weg  
vanwege 

beperking gescheiden Totaal
Filippijnen aantal 5 10 3 11 1 30

%	van	Totaal 16,7% 33,3% 10,0% 36,7% 3,3% 100,0%

Ghana aantal 8 9 4 6 2 1 30

%	van	Totaal 26,7% 30,0% 13,3% 20,0% 6,7% 3,3% 100,0%

India aantal 8 24 1 33

%	van	Totaal 24,2% 72,7% 3,0% 100,0%

Argentinië aantal 2 15 1 6 24

%	van	Totaal 8,3% 62,5% 4,2% 25,0% 100,0%

Totaal aantal 23 58 8 24 3 1 117

%	van	Totaal 19.7 49.6 6.8 20.5 2.6 0.8 100.0

Ongeveer	een	vijfde	van	onze	respondenten	is	getrouwd.	Zij	zijn	allemaal	ouder	dan		
25	jaar.	Nog	een	vijfde	heeft	een	vriend	of	vriendin	en	7	procent	staat	op	het	punt	om	te	
trouwen.	We	hebben	niet	van	iedereen	de	precieze	gegevens,	maar	we	denken	wel	te		
kunnen	stellen	dat	van	die	mensen	die	getrouwd	zijn	of	een	relatie	hebben,	ongeveer	een	
derde	getrouwd	is	of	een	relatie	heeft	met	iemand	die	ook	een	beperking	heeft.		
23	procent	van	de	respondenten	heeft	kinderen.	Het	hoogste	percentage	geldt	voor	
Ghana,	het	laagste	voor	Argentinië.	37	procent	van	de	volwassenen	heeft	kinderen.	Wat	
betreft	hun	ouderschap	hebben	ze	veel	zelfvertrouwen.	Ze	denken	over	het	algemeen	
niet	dat	hun	beperking	gevolgen	heeft	voor	het	ouderschap.	Toch	geloofden	vijf	van	hen	
dat	hun	beperking	hun	ouderschap	negatief	beïnvloedde.	Twee	geloofden	daarentegen	in	
een	positieve	invloed.

Tabel 6.2   Hebben mensen je gemeen behandeld in het verleden?

aantal percenaget
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

valid ja 76 65,0 75,2 75,2

nee 25 21,4 24,8 100,0

Totaal 101 86,3 100,0

ontbrekend 999 16 13,7

Total 117 100,0

Driekwart	van	de	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd	gaf	aan	dat	zij	in	het	verleden	(of	
zelfs	nu	nog)	vaak	unfair	of	gemeen	zijn	behandeld	door	de	mensen	in	het	dorp	of	de	wijk	
waarin	ze	leefden.	De	hoogste	percentages	komen	uit	Ghana	en	de	Filippijnen,	de	laagste	
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uit	India.	78	procent	voelde	zich	buitengesloten,	75	procent	werd	regelmatig	gepest	en	de	
helft	kreeg	scheldwoorden	te	horen.	Maar	16	procent	geloofde	dat	zij	door	hun	beperking	
werden	uitgesloten	van	banen.	Vier	mensen	vertelden	dat	zij	fysiek	zijn	misbruikt	en	twee	
dat	zij	seksueel	zijn	misbruikt.	Daar	staat	tegenover	dat	veel	van	hen	zijn	verdedigd	door	
hun	vrienden	als	fysiek	geweld	dreigde,	of	dat	ze	sterk	genoeg	waren	om	zelf	terug	te	vechten.

Beledigingen en scheldwoorden

Apkye	(Ghana)	=	kreupele
Wonene	kro	papa,	wonene	kro	seni	sini	(Ghana)	=	die	met	maar	één	goed	been
Zogbordu	(Ghana)	=	een	krab	die	zijn	ogen	bedekt
Njandi	(India)	=	hij	die	ongebalanceerd	loopt
Small	elephant	(India)	=	kleine	olifant
Tortuga	marina	(Philippines)	=	schildpad

Slechts	drie	van	de	respondenten,	allemaal	in	India,	gaven	aan	dat	zij	geen	vrienden	of	
vriendinnen	hadden.	20	procent	had	één	tot	drie	vrienden,	29	procent	drie	tot	zes,	en		
29	procent	zes	of	meer.	90	procent	zag	deze	vrienden	en	vriendinnen	ten	minste	eens	
per	week,	meestal	in	het	weekend.	57	procent	zag	ze	elke	dag.	Meestal	gingen	ze	met	hen	
uit.	Dat	kan	op	straat	zijn,	maar	ook	naar	een	shopping	mall,	of	om	wat	te	eten.	Uitgaan	
gebeurde	het	meest	in	de	Filippijnen	en	het	minst	in	India.

Slechts	weinig	van	de	geïnterviewden	zijn	actief	in	verenigingen	(voor	gehandicapten).		
11	procent	was	actief	in	verschillende	organisaties,	nog	eens	12	procent	was	actief	in	een	
gehandicaptenorganisatie	en	tenslotte	was	nog	11	procent	in	een	van	de	partnerorganisaties	
van	het	Liliane	Fonds	(vooral	in	de	Filippijnen)	actief.	Dit	betekent	dat	56	procent	überhaupt	
geen	lid	is	van	een	organisatie.	Dat	kan	zijn	omdat	ze	geen	geld	hebben	voor	vervoer	of	
de	lidmaatschapsbijdrage,	of	omdat	ze	menen	dat	er	geen	goede	organisatie	is,	of	dat	de	
organisatie	die	er	wel	is	vol	oplichterij	zit.

Van	degenen	die	wel	lid	zijn	en	actief	zijn	in	een	organisatie	is	driekwart	gewoon	lid,	maar	er	
zijn	onder	onze	respondenten	ook	vier	voorzitters,	vier	bestuursleden	en	twee	secretarissen.	
Ze	vergaderen	regelmatig,	minstens	eens	per	week,	maar	soms	ook	twee	tot	drie	keer	per	
week.	De	meest	actieve	respondenten	troffen	we	in	Ghana,	waar	er	drie	voorzitter	en	
twee	bestuurslid	van	lokale	afdelingen	waren.

Twee	derde	van	de	geïnterviewden	bracht	zijn	stem	uit	bij	de	laatste	verkiezingen.	Slechts	
een	enkeling	ging	niet	stemmen,	omdat	het	hem/haar	niet	interesseerde.	Een	kwart	kon	
niet	stemmen	omdat	ze	te	jong	waren,	of	niet	in	staat	waren	om	te	stemmen.	Bij	diegenen	
die	stemden,	was	slechts	voor	43	procent	het	beleid	ten	aanzien	van	mensen	met	een	
beperking	van	betekenis;	bij	iets	meer	dan	de	39	procent	had	dat	geen	betekenis.	In	
Ghana	en	op	de	Filippijnen	speelde	dat	een	grotere	rol	dan	in	India,	wat	weer	logisch	is	
omdat	politieke	partijen	in	de	zuidelijke	deelstaten	al	behoorlijk	veel	doen	voor	mensen	
met	een	beperking.

Enkele uitkomsten over welbevinden (subjective well-being)
We	gebruikten	zes	vragen	die	veel	gebruikt	worden	in	het	onderzoek	naar	het	welbevinden	
(subjective	well-being)	van	mensen,	zoals	bijvoorbeeld	in	het	onderzoek	van	het	Britse	
Nationale	Bureau	voor	Statistiek	(Office	for	National	Statistics	of	the	UK).4	Onze	eerste	
drie	vragen	en	onze	zesde	vraag	komen	overeen.	We	hebben	twee	vragen	toegevoegd	
over	het	verleden	en	de	geschiedenis.	Wat	opvalt,	is	dat	onze	respondenten	(veel)	hoger	
scoren	dan	in	het	eerste	Britse	onderzoek	van	2011-2012.	Ze	scoren	ook	hoger	dan	in	het	
derde	en	laatste	Britse	onderzoek	van	2014.	In	het	bijzonder	scoren	ze	veel	hoger	dan		
de	Londenaren.

4		Dit	statistisch	bureau	is	

sinds	enige	jaren	een	van	

de	weinige	dat	welbevinden	

regelmatig	onderzoekt	en	

biedt	dus	een	mooie	

mogelijkheid	tot	

vergelijking.	
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Tabel 6.2   Welbevinden 

N minimum maximum gemiddeld
standaard 

deviatie

1		 	alles	tezamen	genomen,	hoe	tevreden	bent	u	met	uw	leven	

op	dit	moment? 92 3 10 7,89 1,992

2		 	alles	tezamen	genomen,	in	hoeverre	zijn	de	dingen	die	je	

doet	het	waard	om	gedaan	te	worden? 89 2 10 7,81 1,864

3		 alles	tezamen	genomen,	hoe	gelukkig	voelde	je	je	gisteren? 92 1 10 7,55 2,364

4	 hoe	gelukkig	voelde	je	je	vijf	jaar	geleden? 92 1 10 6,85 2,643

5	 hoe	gelukkig	zul	je	je	over	vijf	jaar	voelen? 92 1 10 8,66 1,750

6	 hoe	angstig	was	je	gisteren? 92 1 10 7,33 2,516

Wat	natuurlijk	opvalt	in	tabel	6.2	is	dat	de	respondenten	hun	leven	van	vijf	jaar	geleden	een	
veel	lagere	score	geven	dan	dat	in	de	toekomst,	over	vijf	jaar.	Dat	geldt	in	het	bijzonder	in	
Ghana	waar	onze	respondenten	hun	leven	over	vijf	jaar	met	een	9,17	scoorden.	In	de		
Filippijnen	waren	verder	de	scores	flink	hoger	dan	in	de	andere	landen.	In	India	de	scores	
iets	lager	zijn,	maar	die	over	de	toekomst	juist	het	hoogste.
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 7  CONCLUSIES: WAT IS HET  
  RESULTAAT VAN DE STEUN  
  VAN HET LILIANE FONDS?

 7.1  Algemene oordelen van de ontvangers
90	procent	van	de	mensen	die	we	hebben	geïnterviewd	geeft	aan	dat	zij	de	steun	van	het	
Liliane	Fonds	daadwerkelijk	nodig	hadden.	5	procent	geeft	aan	dat	zij	deze	steun	niet	nodig	
hadden	en	5	procent	gaf	aan	dat	ze	het	niet	weten.	72	procent	geeft	aan	dat	hun	leven	
daadwerkelijk	veranderd	is	door	de	steun	van	het	Liliane	Fonds	en	25	procent	vindt	dat	het	
hun	leven	iets	veranderd	heeft.	Een	heel	klein	aantal	antwoordde	dat	het	geen	verschil	maakte.

Als	we	kijken	naar	welke	aspecten	van	de	hulp	het	meest	gewaardeerd	werden,	dan	krijgt	
de	kans	om	naar	school	te	gaan	een	hoog	cijfer,	maar	het	hebben	van	meer	vrijheid	scoort	
even	hoog	(bij	70	procent).	Vervolgens	komen:	het	hebben	van	meer	zelfvertrouwen		
(59	procent)	en	het	onafhankelijker	zijn	(53	procent),	het	hebben	van	een	baan	(50	procent),	
en	het	hebben	van	meer	en	betere	sociale	relaties	(47	procent).	Lagere	scores	zijn	er	voor	
financiële	onafhankelijkheid	(20	procent),	het	niet	meer	hoeven	kruipen	(17	procent)	en	
een	andere	behandeling	door	de	omgeving	(15	procent).

Tabel 7.1   Een cijfer voor de hulp van het Liliane Fonds 

N minimum maximum gemiddeld
standaard 

deviatie

wat	voor	cijfer	geef	je	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds? 91 1 10 7,70 2,355

geldig	N 92 1 10 7,33 2,516

Gemiddeld	geven	diegenen	die	onze	scorecards	hebben	ingevuld	(91	procent	van	de		
respondenten;	26	van	hen	konden	dat	niet	vanwege	hun	beperking)	de	hulp	van	het	Liliane	
Fonds	een	7,7	op	een	schaal	van	tien.	De	scores	waren	het	hoogst	in	Argentinië	(9,45)	en	
het	laagst	in	India	(7,12),	waar	negen	respondenten	de	hulp	een	negatieve	score	gaven.	
Ook	op	de	andere	vragen	zijn	de	scores	in	India	veel	lager.

Op	de	vraag	of	ze	zouden	hebben	overleefd	zonder	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds	gaf	een	
derde	aan	dat	dat	gelukt	zou	zijn,	maar	misschien	zou	dit	onder	miserabele	omstandig	heden	
zijn,	en	bovendien	zonder	dat	ze	naar	school	hadden	kunnen	gaan.	Toch	gaf	de	helft	van	
de	respondenten	aan	dat	dit	waar	of	helemaal	waar	was.	

Tabel 7.2  Ik zou het niet overleefd hebben zonder de hulp

aantal percentage
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

geldig helemaal	niet	waar 6 5,1 6,6 6,6

niet	waar 24 20,5 26,4 33,0

ik	weet	het	niet 11 9,4 12,1 45,1

waar 38 32,5 41,8 86,8

helemaal	niet	waar 12 10,3 13,2 100,0

Totaal 91 77,8 100,0

ontbrekend 26 22,2

Totaal 117 100,0
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 7.2  Over armoede en handicaps
55	procent	van	degenen	die	de	scorecards	hebben	ingevuld	(44	procent	van	het	totaal)	
geeft	aan	dat	zij	een	regelmatig	inkomen	hebben,	wat	betekent	–	zoals	eerder	aangegeven	
in	hoofdstuk	3	–	dat	de	meerderheid	toch	nog	afhankelijk	is	van	de	steun	van	hun	families.	
Dat	geldt	in	het	bijzonder	voor	Argentinië,	waar	de	helft	van	de	geïnterviewden	de	score-
card	niet	kon	invullen	en	waar	slechts	een	derde	van	de	respondenten	een	inkomen	had,	
maar	waar	bijna	allen	een	sociale	uitkering	ontvingen.

Tabel 7.3   Mijn inkomen is voldoende om te betalen voor de  
dingen die ik echt nodig heb

aantal percentage
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

geldig helemaal	niet	waar 12 10,3 13,2 13,2

niet	waar 27 23,1 29,7 42,9

ik	weet	het	niet 20 17,1 22,0 64,8

waar 29 24,8 31,9 96,7

helemaal	niet	waar 3 2,6 3,3 100,0

Totaal 91 77,8 100,0

ontbrekend 26 22,2

Totaal 117 100,0

Voor	de	volwassenen	(boven	25	jaar)	zijn	de	cijfers	beter,	zeker	op	de	Filippijnen,	waar		
60	procent	een	regulier	inkomen	had,	en	in	Ghana,	waar	dat	gold	voor	tweederde	van	de	
respondenten.

 7.3  Over Onderwijs
Zoals	ook	al	bleek	in	hoofdstuk	5	werd	de	hulp	om	naar	school	te	gaan	en	om	te	studeren	
het	hoogst	gewaardeerd.	We	concludeerden	daar	al	dat	zij	het	over	het	algemeen	veel	
beter	hebben	gedaan,	of	doen,	dan	hun	broers	of	zussen.	Deze	positieve	scores	komen	
ook	tot	uiting	als	we	hun	vragen	op	welk	gebied	(onderwijs,	fysiek	welbevinden,	werk,	
sociaal	welbevinden)	de	impact	van	de	hulp	het	grootst	was.	Dat	gold	in	het	bijzonder	
voor	de	Filippijnen	en	India.	Het	zal	niet	verrassend	zijn	dat	in	Ghana	(met	de	vele	polio-
patiënten)	het	fysieke	welbevinden	even	hoog	scoorde.

Tabel 7.4   Hoe groot was de impact van de hulp op onderwijs 
vergeleken met andere terreinen?

aantal percentage
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

geldig het	meest	positief 61 52,1 83,6 83,6

tweede 9 7,7 12,3 95,9

derde 2 1,7 2,7 98,6

vierde 1 ,9 1,4 100,0

Totaal 73 62,4 100,0

ontbrekend 44 37,6

Totaal 117 100,0
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60	procent	van	de	geïnterviewden	gaf	aan	dat	zij	niet	naar	school	zouden	zijn	gegaan	als	
ze	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds	niet	hadden	ontvangen.	Het	meest	positief	is	men	in	
Ghana	en	Argentinië.	In	India	geeft	meer	dan	de	helft	van	de	geïnterviewden	aan	dat	zij	
zonder	de	hulp	toch	naar	school	zouden	zijn	gegaan.	Over	middelbaar	en	hoger	onderwijs	
zijn	de	scores	nog	positiever:	85	procent	antwoordde	‘waar’	en	‘helemaal	waar’	op	de	
vraag	of	ze	niet	naar	dit	onderwijs	waren	gegaan	zonder	de	hulp	en	ook	in	India	was	de	
score	hierop	met	70	procent	zeer	positief.	Het	geeft	aan	dat	de	hulp	van	het	Liliane	Fonds	
vooral	van	belang	wordt	na	het	lager	onderwijs.

 7.4  Over welbevinden
Na	de	steun	voor	onderwijs	werd	de	impact	van	de	hulp	op	het	sociale	en	fysieke		
welbevinden	het	hoogst	gewaardeerd.	In	Ghana	zette	een	grote	meerderheid	het	fysieke	
welbevinden	helemaal	bovenaan,	maar	dat	gold	over	het	algemeen	voor	mensen	met	een	
fysieke	beperking.

Tabel 7.5   Hoe groot was de impact van de hulp op het fysieke 
welbevinden vergeleken met andere terreinen?

aantal percentage
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

geldig het	meest	positief 31 26,5 49,2 49,2

tweede 21 17,9 33,3 82,5

derde 6 5,1 9,5 92,1

vierde 5 4,3 7,9 100,0

Totaal 63 53,8 100,0

ontbrekend 54 46,2

Totaal 117 100,0

Sociaal	welbevinden	kwam	duidelijk	op	de	derde	plaats,	vóór	de	impact	op	emotioneel	
welbevinden	en	op	werk.	Sociaal	welbevinden	eindigde	19	keer	op	de	eerste	plaats	en		
17	keer	op	de	tweede.

Tabel 7.6   Hoe groot was de impact van de hulp op het sociaal 
welbevinden vergeleken met andere terreinen

aantal percentage
geldig 

percentage
cumulatief 
percentage

geldig het	meest	positief 19 16,2 34,5 34,5

tweede 17 14,5 30,9 65,5

derde 11 9,4 20,0 85,5

vierde 7 6,0 12,7 98,2

vijfde 1 ,9 1,8 100,0

Totaal 55 47,0 100,0

ontbrekend 62 53,0

Totaal 117 100,0
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 8  ENIGE BESPIEGELINGEN OVER DIT  
  ONDERZOEK, DE STEUN VAN HET   
  LILIANE FONDS EN DE TOEKOMST  
  VAN DEZE HULP

Dit	is	voor	mij	een	heel	bijzonder	onderzoek	geweest.	Een	tiental	jaren	geleden	heb	ik	voor	
de	Europese	Commissie	een	onderzoek	mogen	doen	naar	beleidscoherentie	(Policy	Coherence	
for	Development)	in	Senegal	en	Marokko,	waar	de	Europese	Delegatie	mijn	interviews	
regelde	en	waar	ik	in	ruime	kantoren	een	aantal	briljante	mensen	uit	de	top	van	de	lokale	
ministeries	mocht	interviewen.	Deze	keer	bevond	ik	me	op	zo’n	15	mijl	van	de	verharde	weg	
in	een	dorpje	van	een	half	dozijn	plaggenhutten	voor	een	interview	met	een	voormalige	
poliopatiënt,	die	tot	kleermaker	was	opgeleid	maar	die	in	zijn	dorp	hoogstens	met	Kerstmis	
klanten	kon	vinden.	Klanten	waarvan	hij	ook	maar	moest	afwachten	of	ze	ooit	zouden	beta-
len.	Dit	keer	aan	de	onderkant	van	de	piramide	dus,	om	al	even	spannende	verhalen	aan	te	
horen.	We	hebben	inderdaad	mensen	met	een	beperking	ontmoet	in	uiterst	armoedige	
omstandigheden	met	geringe	mogelijkheden	om	hun	levenssituatie	te	verbeteren,	mensen	
die	vaak	gediscrimineerd	werden	door	hun	omgeving.	Maar	we	ontmoetten	ook,	zoals	in	de	
vorige	hoofdstukken	aangegeven,	veel	mensen	die	succesvol	waren,	die	zich	via	onderwijs	
uit	de	armoede	omhoog	hebben	geknokt,	die	een	fatsoenlijk	inkomen	verdienen,	een	beroep	
hebben	dat	ze	fijn	vinden,	die	hun	gezinnen	en	familie	kunnen	ondersteunen	en	die	het	in	
veel	gevallen	beter	hebben	gedaan	dan	hun	broers	en	zussen.	Voor	een	groot	deel	zal	dit	
komen	door	hun	wil	om	te	knokken,	omdat	ze	al	veel	veldslagen	hebben	moeten	voeren	en	
hordes	hebben	moeten	overwinnen,	omdat	ze	er	in	geslaagd	zijn	hun	beperking	die	hen	op	
een	achterstand	zette	om	te	draaien	in	een	sprong	voorwaarts.	In	veel	gevallen	heeft	de	hulp	
van	het	Liliane	Fonds	daar	als	een	katalysator	gewerkt,	omdat	die	hulp	hen	uit	hun	isolement	
haalde,	hen	liet	lopen	en	naar	school	liet	gaan.	Die	hulp,	het	bieden	van	de	kans	op	onderwijs,	
werd	alom	het	meest	gewaardeerd,	de	kans	om	zich	bij	andere	kinderen	van	hun	leeftijd	te	
voegen,	om	te	leren	en	te	studeren.

Een	van	de	stafleden	uit	de	eerste	jaren	van	de	organisatie	stelde	in	een	van	de	interviews:	
“Het	Liliane	Fonds	is	een	organisatie	die	zich	voortdurend	aan	het	ontwikkelen	is,	veranderend	
met	de	groei	en	zich	aanpassend	aan	de	veranderingen	in	de	wereld	buiten	de	organisatie.”	
Alhoewel	het	Liliane	Fonds	geen	katholieke	organisatie	is,	kon	het	in	de	eerste	decennia	
bouwen	op	de	katholieke	netwerken	van	religieuze	ordes	en	congregaties	die	ook	de	instel-
lingen	hadden	voor	revalidatie	en	opleiding.	Deze	congregaties	boden	ook	het	eerste	aan-
knopingspunt	voor	de	Nationale	Coördinatie	Teams	in	de	eerste	acties	voor	decentralisatie	
van	het	programma.	In	een	dergelijke	situatie	is	het	logisch	dat	men	op	de	eerste	plaats	
partners	aantreft	met	een	meer	charitatieve	benadering	(die	soms	vooral	gezinnen	een	
maandelijkse	financiële	bijdrage	geven),	en	waar	men,	op	de	tweede	plaats,	weinig	Commu-
nity	Based	Rehabilitation	ziet	en	kinderen	eerder	in	kostscholen	of	speciaal	onderwijs	zitten.	
Als	deze	instellingen	er	zijn,	dan	zijn	argumenten	tegen	inclusief	beleid	en	onderwijs	snel	
gevonden.	Inclusief	onderwijs	en	het	opnemen	van	kinderen	met	een	beperking	in	het	‘nor-
male’	onderwijs	stuit	echt	niet	alleen	in	India	op	weerstand,	maar	is	bijvoorbeeld	ook	een	
onderwerp	van	discussie	in	Nederland.	Dat	geeft	het	Liliane	Fonds	nog	heel	wat	ruimte	om	
druk	uit	te	oefenen	en	ruimte	te	creëren	voor	CBR.	Daarbij	zou	geen	dogmatische	positie	van	
‘CBR	only’	en	‘no	Institution	Based	Rehabilitation’,	leidend	naar	‘one	choice	only’,	ingenomen	
moeten	worden.	Er	zijn	gevallen	denkbaar	waarbij	kinderen	met	een	beperking	veel	beter	af	
zijn	in	instellingen	die	de	faciliteiten	hebben	voor	revalidatie,	en	speciale	trainings-
programma’s	in	braille	of	gebarentaal	die	misschien	niet	aanwezig	zijn	in	lokale	gemeen-
schappen	of	scholen.

Terwijl	het	zijn	netwerken	bouwde	en	uitbouwde	was	het	logisch	dat	het	Liliane	Fonds		
vertrouwde	op	ordes	en	congregaties	in	de	selectie	van	de	‘mediators’.	Omdat	deze	zusters/
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religieuzen	(en	paters)	gesteund	werden	door	hun	congregaties	was	het	logisch	dat	zij	niet	
gecompenseerd	werden	voor	hun	uren	werk	of	voor	hun	reiskosten.	Het	netwerk	van	mediators	
heeft	zich	over	de	jaren	heen	echter	uitgebreid	met	meer	‘leken’,	sociaal	werkers.	Deze	worden	
niet	altijd	door	congregaties	en	ordes	gesteund	en	het	lijkt	dus	logisch	dat	het	Liliane	Fonds,	
dat	graag	wil	dat	de	kinderen	meer	dan	eens	per	jaar	worden	bezocht,	hen	niet	alleen		
compenseert	voor	de	reiskosten,	maar	ook	voor	de	gewerkte	uren.	Dat	zou	kunnen	leiden	
tot	een	discussie	over	de	zogenaamde	‘overheadkosten’,	kosten	die	partnerorganisaties	
maken,	niet	voor	het	implementeren	van	programma’s	en	projecten,	maar	voor	hun	
management.	Het	werk	van	mediators	kan	echter	ook	gemakkelijk	toegerekend	worden	aan	
de	programmakosten.	Nederlandse	particuliere	ontwikkelingsorganisaties	staan	over	het	
algemeen	bekend	vanwege	de	flexibiliteit	waarmee	ze	met	deze	‘overheadkosten’	omgaan	
en	bleken	vaak	eerder	dan	andere	organisaties	bereid	hieraan	hun	bijdrage	te	leveren,	omdat	
men	begreep	dat	men	niet	kon	ontsnappen	aan	het	betalen	van	een	gerechtvaardigd	deel	
van	de	kosten	die	uiteindelijk	nodig	zijn	om	een	programma	uit	te	voeren.	Het	Liliane	Fonds	
ziet	het	opbouwen	van	de	capaciteit	van	zijn	partners	ook	als	een	van	zijn	taken.	Dat	is	niet	
alleen	een	kwestie	van	training	van	de	staf	van	deze	organisaties	(wat	zeker	noodzakelijk	is	
en	een	beter	uitgewerkte	strategie	verdient),	maar	ook	de	betaling	van	andere	overhead-
kosten.	Beide	onderwerpen	verdienen	meer	discussie	en	harmonisatie	met	de	partner-
organisaties.	Ik	kan	me	ook	voorstellen,	dat	in	landen	waar	het	maatschappelijk	middenveld	
zwak	is,	het	Liliane	Fonds	in	zijn	zoektocht	naar	strategische	partners	beter	af	is	met	kerkelijke	
of	religieuze	organisaties	dan	met	NGO’s	die	vaak	niet	meer	zijn	dan	INGO’s	(Individual		
Non-Governmental	Organizations).

Op	onze	reizen	over	drie	continenten	hebben	we,	zoals	aangegeven	in	hoofdstuk	4,	vooral	
mensen	met	fysieke	beperkingen	ontmoet.	In	Ghana	vooral	voormalige	poliopatiënten.	In	
Argentinië	vond	de	laatste	polio-epidemie	in	de	jaren	vijftig	plaats	en	dit	is	een	illustratie	
van	de	mondiale	vooruitgang	die	geboekt	is	in	het	bestrijden	van	deze	ziekte.	Met	een		
dekkingsgraad	van	bijna	100	procent	in	vaccinaties	in	steeds	meer	landen	zullen	we	hopelijk	
zien	dat	deze	ziekte	wordt	uitgeroeid.	Ik	vermoed	niet	dat	ongevallen	in	huis	of	op	de	weg,	
de	gevolgen	van	gewapend	conflict	of	natuurrampen	het	aantal	kinderen	met	een	fysieke	
beperking	dan	op	een	peil	zal	houden	dat	we	hebben	gezien	in	landen	waar	nog	polio	
heerste.	In	de	Nederlandse	Nationale	Atlas	Volksgezondheid	wordt	het	aantal	kinderen	met	
beperkingen	wat	betreft	horen,	zien	en	bewegen	uiterst	laag	geschat	(rond	3,1	tot	3,7	procent).	
Het	Jonker	Verwey	Instituut	gaf	aan	dat	onder	de	kinderen	met	een	beperking	minder	dan	
20	procent	een	fysieke	beperking	had,	13	procent	een	zintuigelijke	en	10	procent	een	meer-
voudige	beperking,	wat	betekent	dat	meer	dan	57	procent	een	verstandelijke	beperking	heeft.	
Het	toont	aan	dat	de	doelgroep	van	het	Liliane	Fonds	aan	het	veranderen	is	en	verder	zal	
veranderen.	Dat	betekent	niet	alleen	dat	de	strategie	voor	kinderen	met	een	verstandelijke	
beperking	heroverwogen	zal	moeten	worden,	maar	ook	dat	er	nieuwe	definities	zullen	moeten	
zijn	voor	de	resultaten	van	de	hulpprogramma’s	die	er	voor	hen	zullen	komen.

Sinds	meer	en	meer	regeringen	VN-Verdrag	inzake	Personen	met	een	Handicap	hebben	
geratificeerd,	zullen	we	komende	jaren	ook	meer	wetgeving	en	programma’s	in	lijn	met	dit	
Verdrag	zien	verschijnen.	In	de	vier	landen	die	we	bezocht	hebben,	was	echter	de	kloof	tussen	
‘mooie’	wetgeving	en	de	implementatie	daarvan	en	de	discriminatie	van	mensen	met	een	
beperking	helder	zichtbaar.	Dit	wijst	erop	dat	er	een	veranderde	rol	is	voor	het	Liliane	
Fonds	en	zijn	partners.	Omdat	regeringen	en	officiële	donoren	zeker	heel	wat	meer	geld	tot	
hun	beschikking	hebben	dan	het	Liliane	Fonds	ooit	zal	krijgen,	zullen	activiteiten	om	wetten	
en	wetgeving,	beleid	en	plannen	uitgevoerd	te	krijgen	belangrijker	worden.	Dit	betekent	niet	
alleen	beleidsbeïnvloeding	in	Nederland	en	bij	internationale	organisaties,	maar	ook	het	
vormen	van	bredere	coalities	met	organisaties	van	gehandicapten	en	andere	particuliere	
organisaties	die	zich	inzetten	voor	mensen	met	een	beperking.	Dat	betekent	tevens	capaciteits-
versterking	van	organisaties	van	gehandicapten,	zoals	de	zwakke	organisatie-capaciteit	in	
India	en	Ghana	aangeeft.	Hier	zouden	lessen	van	Deense,	Noorse	en	Zweedse	gehandicapten-
organisaties	kunnen	worden	meegenomen	met	hun	programma’s	voor	capaciteitsversterking.	
Het	gevecht	voor	een	betere	toegang	tot	(openbare)	gebouwen	en	transport,	tot	scholen	en	
onderwijs,	tot	sociale	uitkeringen	en	werk	is	nog	maar	net	begonnen.	Het	is	niet	alleen	een	
strijd	om	de	rechten	te	claimen	die	het	VN-Verdrag	heeft	vastgelegd,	maar	het	is	tegelijkertijd	
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ook	een	weg	naar	de	emancipatie	van	mannen	en	vrouwen	met	een	beperking.	Het	is	echter	
ook	een	strijd	hier	in	Europa	(en	in	New	York	en	Washington)	om	bilaterale	en	multilaterale	
donoren	te	dwingen	om	hun	verantwoordelijkheden	op	te	pakken	en	meer	aandacht	te	
besteden	aan	deze	specifieke	groep	van	(vaak	zeer	arme)	mensen	en	ze	te	integreren	in	
hun	programma’s.

Ten	slotte:	het	Liliane	Fonds	dankt	zijn	‘core	business’,	de	niche	die	het	bezet	in	de	Nederlandse	
‘markt’	van	particuliere	organisaties,	zijn	aantrekkingskracht	op	allerlei	verschillende	typen	
van	donateurs	en	sponsors,	en	zijn	spectaculaire	groei	in	de	laatste	25	jaar	aan	de	directe	
hulp	die	het	geeft	en	gegeven	heeft	aan	kinderen	met	een	beperking.	Het	is	belangrijk	om	
deze	‘niche’	te	verdedigen	en	te	behouden.	In	al	zijn	recente	documenten	heeft	het	Liliane	
Fonds	telkens	weer	deze	belangrijke	band	benadrukt	en	dat	toont	aan	dat	het	zich	goed	
bewust	is	van	de	oorsprong	van	zijn	bestaan.	We	vonden	dit	terug	in	alle	interviews	die	we	
hebben	gehouden	en	het	onderstreept	de	slogan	van	de	eerste	jaren	van	het	Fonds	dat	ook	
stuivers	en	dubbeltjes	verandering	kunnen	brengen	in	het	leven	van	een	kind.
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