Laat me niet zoals ik ben
Jurriaan Kamp en Tijn Touber
Armen, gehandicapten of zieken worden door de omgeving al snel als 'zielig' gezien. Ze worden beoordeeld op wat ze níet kunnen, in plaats van op wat ze wél kunnen; op wat ze níet zijn, in plaats van op wat ze zíjn. Gelukkig zijn er ook mensen die zich niet neerleggen bij hun ogenschijnlijk lot. Zij worstelen zichzelf uit een rolstoel, benarde positie of slepende ziekte en laten zien dat de wonderen de wereld niet uit zijn. Hun voorbeeld is niet alleen een inspiratie voor lotgenoten, maar ook een signaal naar onze zorgsamenleving. Iemand zielig vinden, is niet alleen bevoogdend, maar werkt verlammend op ieders vermogen om de kwaliteit van zijn of haar leven te verbeteren.

Joy is elf jaar en gehandicapt. Haar spastische spieren en achtergebleven groei beletten het haar om zichzelf te redden. Wassen, aankleden, naar de wc gaan… overal is hulp bij nodig. Soms helpt haar vader haar niet om van de wc op te staan. Hij laat haar dan net zo lang gillen, huilen en smeken, totdat ze met een bovenmenselijke krachtsinspanning zelf opstaat. Joy heeft haar vader regelmatig vervloekt, en zelfs gehaat. Maar jaren later beseft ze dat deze man vanuit liefde handelde en bovendien de basis heeft helpen leggen voor het zelfstandige leven dat zij thans leidt. Inmiddels heeft Joy een eigen huis, inspirerend werk, een lieve man en… een kindje in aantocht. Ze heeft zich ontworsteld aan zorgsystemen en heeft alle medische prognoses aan haar laars gelapt. Maar nog steeds ligt voor Joy het gevaar van overgave aan de koestering van levenspartner of vrienden voortdurend op de loer. Er zijn altijd mensen te vinden die haar zielig vinden, die haar schoenveters willen strikken of haar was willen draaien. Er zijn ook altijd zorginstellingen te vinden die haar vrijwel alle verantwoordelijkheid uit handen willen nemen. Maar of dat goed is voor Joy?

De Israëlische gedragswetenschapper Reuven Feuerstein denkt van niet. Hij is ervan overtuigd, dat 'zielige' mensen er niet bij zijn gebaat wanneer je hen teveel ontziet. Ze worden dan alleen maar bevestigd in hun beperkingen. Hij stelt: 'Het passieve "leren leven" met een beschadiging betekent dat we geen energie steken in het aanpassen van de betrokkene, maar in het aanpassen van zijn omgeving. Zo wordt slecht of ontoereikend functioneren bekrachtigd of bestendigd.'

Laat me niet zoals ik ben is de titel van een boek, dat hij en zijn collega's schreven over hun methode om mensen met een hersenbeschadiging te helpen volwaardig te leven. Feuerstein maakt onderscheid tussen de passief-accepterende aanpak en de actief-modificerende benadering: ' "Laat me niet zoals ik ben" vertolkt de stille wanhoopskreet van duizenden mensen met een achterblijvend prestatieniveau, die door hun passief-accepterende omgeving - die geen eisen aan hen stelt en hen dus ook niet uitdaagt om hun leven te verbeteren - worden geleid in de richting van een leven van onnodig lage kwaliteit. Ouders kunnen uit liefde hun kinderen met alle mogelijke gemakken en genoegens omringen. Alles wat de veilige wereld van het kind kan verstoren, wordt op een afstand gehouden. Deze aanpak lijkt misschien beschermend, maar werkt in wezen verlammend. Alles is erop gericht de omgeving aan te passen, in plaats van het gedrag bij te stellen zodat het leven van betere kwaliteit kan worden.'

Het passief accepteren van het lot van een gehandicapte is in wezen fatalistisch en bevoogdend. En arrogant. Want wie zijn wij om het leervermogen van een ander vast te stellen? Het indelen van mensen in (ziekte)categorieën is gedateerd. Het grijpt terug op de erfelijkheidsleer, die ervan uitgaat dat iemands hoogste niveau van functioneren wordt bepaald door zijn of haar genetisch erfgoed. De mens zou daar weinig aan kunnen veranderen. Inmiddels weten we dat het niet zo simpel ligt. Om te beginnen is de onderzoeker een deelnemende en niet een objectieve waarnemer. De uitkomst van een onderzoek naar iemands IQ wordt bijvoorbeeld beïnvloed door de omstandigheden waarin dat onderzoek plaatsheeft. Ook leren we steeds meer over het regenererend vermogen van het lichaam, en over de inherente creativiteit ervan. Wanneer er een dringend beroep op wordt gedaan, reageert het lichaam onder meer met functieovername door hersencellen, omleidingen van zenuwenbanen en compensatie van zwakke zintuigen door grotere gevoeligheid van de andere. 

Feuerstein en collega's weten uit ervaring dat mensen tot wonderen in staat zijn. 'Wie niet in wonderen gelooft, is geen realist' - het motto van David Ben Gurion, stichter van de staat Israël - is van toepassing op de vele mensen die hun grenzen tegen alle verwachtingen in wisten te verleggen. Wat zij gemeenschappelijk hebben, is dat er iemand was die in hen geloofde, en hen zo hielp in zichzelf te geloven. Iemand die bereid was een actief-modificerende aanpak toe te passen. 

Neem de zestienjarige Joel, waarmee volgens deskundigen 'niets was te beginnen'. Zijn communicatievermogen was slecht, zijn spraak aangetast, zijn korte- en lange-termijngeheugen waren zeer beperkt en hij vertoonde niet alleen vreemd gedrag - zoals het stelen en weggooien van voedsel - maar had ook last van gevaarlijke woedeuitbarstingen. Joel's moeder geloofde echter heilig in haar zoon. Feuerstein wist de jongen te motiveren en nu werkt Joel in een klein houtbewerkingsbedrijf. Hij woont in een tehuis voor jonge volwassenen waar hij zeer goed functioneert.

Of James, die door iedereen die hem kende, werd bestempeld en behandeld als een zwakzinnige. James had geen idee van tijd en alles wat hij niet vóór zich zag, ging zijn voorstellingsvermogen te boven. Hij kon nauwelijks lezen. Met heel veel inspanning lukt het Feuerstein de jongen te leren lezen. Gezien zijn achtergrond wordt het als een hele prestatie gezien dat hij uiteindelijk een geschoold medewerker in een plaatwerkerij wordt, trouwt en kinderen krijgt. Na enkele jaren wordt Feuerstein echter verrast door een telefoontje. Het is James, die vanuit zijn auto belt - in Israël een luxe die alleen aan de elite is voorbehouden. Hij is inmiddels directeur van een groot exportbedrijf. De aanleiding voor het telefoontje is dat James, nu hij materieel alles voor elkaar heeft, geestelijk op een hoger niveau wil komen en daarover met zijn vroegere mentor wil praten.
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