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Tweede Kamer der Staten-Generaal
Vaste commissie voor Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Postbus 20018
2500 EA Den Haag

Datum: 28 augustus 2025
Betreft: Reactie EMB Nederland op Werkagenda VN-verdrag Handicap

Geachte heer Mohandis,
Met deze brief willen wij u onze visie meegeven op de Werkagenda VN-verdrag Handicap. Deze werkagenda geeft invulling aan de implementatie van het VN-verdrag inzake de rechten van personen met een handicap. Vanuit de ervaringen van ouders, familieleden en mantelzorgers van mensen met een ernstig meervoudige beperking (EMB) zien wij kansen, maar ook knelpunten die in het huidige document onvoldoende worden belicht. Wij delen onze observaties en aanbevelingen met u in de aanloop naar het debat van 9 september over de gehandicaptenzorg, in de hoop dat de belangen van mensen met EMB en hun naasten nadrukkelijker worden meegenomen in beleid en uitvoering.

1. Erkenning van de rol van naasten: te beperkt
De werkagenda erkent in algemene zin het belang van ervaringsdeskundigheid en betrokkenheid van mensen met een beperking, maar de rol van naasten van mensen met EMB blijft onderbelicht. Mensen met EMB kunnen zelf niet of beperkt verbaal communiceren of hun belangen behartigen. Hun naasten zijn daarom onmisbaar als vertegenwoordigers.

2. Toegankelijkheid en inclusie
Veel maatregelen in de werkagenda richten zich op zelfstandige toegang tot de samenleving (zoals werk, vervoer, digitale inclusie). Voor mensen met EMB is dit zonder intensieve ondersteuning niet realistisch. De nadruk op autonomie kan leiden tot beleidsblindheid voor mensen die levenslang en levensbreed afhankelijk zijn van 24/7-zorg. Inclusie voor mensen met EMB vraagt om andere vormen van participatie, bijvoorbeeld via familie, vertegenwoordigers of in aangepaste omgevingen.

3. Zorg en ondersteuning: geen directe focus
De werkagenda richt zich niet expliciet op de kwaliteit en beschikbaarheid van langdurige zorg, terwijl dit voor EMB-mensen en hun naasten cruciaal is. Thema’s als structurele oplossingen voor personeelstekorten, respijtzorg en overbelasting van mantelzorgers komen nauwelijks aan bod.

4. Communicatie en vertegenwoordiging
Mensen met EMB hebben vaak geen eigen stem in traditionele zin. De werkagenda zet in op ervaringsdeskundigheid maar het ontbreekt aan duidelijke, formele kaders voor de vertegenwoordigende inspraak van naasten van mensen met EMB.

5. Concrete actiepunten: weinig gericht op EMB
De acties in de werkagenda zijn generiek. Specifieke aandacht voor mensen met EMB ontbreekt. Zonder expliciete benoeming en gerichte maatregelen vallen mensen met EMB en hun naasten buiten de reikwijdte van veel verbeteringen.

Conclusie en aanbevelingen
De Werkagenda VN-verdrag Handicap biedt waardevolle richtlijnen voor een inclusieve samenleving, maar schiet tekort voor mensen met EMB en hun naasten. Hun unieke situatie wordt onvoldoende erkend en vertegenwoordigd.

Wij doen de volgende aanbevelingen:
· Maak expliciet beleid voor de EMB-doelgroep binnen inclusiebeleid.
· Betrek naasten van mensen met EMB structureel bij beleidsvorming en monitoring.
· Ontwikkel alternatieve participatievormen en versterk belangenverenigingen zoals EMB Nederland.
· Neem de belangen van mensen met EMB en hun naasten expliciet op in vervolgversies van de werkagenda.
· Investeer in oplossingen voor personeelstekorten, respijtzorg en duurzame ondersteuning van mantelzorgers.
· Investeer in passende woonvormen voor gezinnen met een gezinslid met EMB. 
Wij hopen dat deze brief u een helder beeld en meer inzicht geeft in de specifieke situatie van mensen met EMB en hun naasten. Graag zijn wij bereid onze punten nader toe te lichten en hierover met u in gesprek te gaan.
Hartelijke groet,

Namens het bestuur van EMB Nederland,

Mark Companjen
voorzitter
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