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Samenvatting

Samen en Uniek

Onderzoeksprogramma Associatie van Academische Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen

Ruim een miljoen mensen hebben in Nederland een verstandelijke beperking. Voor hen als groep is nog geen
sprake van een evenwaardige positie en volledige participatie in de samenleving. Bovendien is aandacht voor
passende zorg in de huidige tijd hard nodig, door een groeiend tekort aan goed opgeleide zorgprofessionals
en een hogere complexiteit van zorgvragen bij mensen met een verstandelijke beperking. De Associatie van
Academische Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen doet onderzoek gericht op de zorgpraktijk, het beleid
en de opleiding. Dit onderzoek draagt nu al bij aan het verkleinen van ongelijkheid en het passender maken
van zorg, maar het werk is nog niet klaar. De academische werkplaatsen binnen de Associatie staan garant
voor gedegen, gecotrdineerd en relevant wetenschappelijk onderzoek dat aansluit bij de kennisthema's van
de Kenniscoalitie, een samenwerking van Vilans, ZonMw, VGN het ministerie van VWS en de Associatie. De
Associatie presenteert daarom dit gezamenlijke onderzoeksprogramma, waarbij elk van de academische
werkplaatsen een eigen focus heeft.

Na de introductie van elk van de acht academische werkplaatsen in hoofdstuk 2, wordt in hoofdstuk 3 het
gezamenlijke onderzoeksprogramma voor de verstandelijk gehandicaptensector gepresenteerd.

De Associatie heeft gekozen voor een hoofdindeling in drie deelgebieden:
- Gezondheid

- Geestelijke gezondheid en welzijn

- Participatie

Per deelgebied wordt het belang van het onderzoeksgebied voor de kwaliteit van de zorg en ondersteuning
van mensen met een verstandelijke beperking toegelicht en worden kennisuitdagingen geformuleerd.

Het deelgebied Gezondheid is relevant omdat gezondheidsproblemen bij mensen met een verstandelijke be-
perking verschillen van die in de algemene bevolking. Er is vaak sprake van co-morbiditeit, atypische klachten,
communicatieproblemen en afhankelijkheid van anderen om gezondheidsproblemen tijdig te herkennen. Zij
profiteren dus minder van de verbeteringen in de kwaliteit van de Nederlandse gezondheidszorg, terwijl een
goede gezondheid een belangrijke voorwaarde is om mee te doen in de maatschappij. Voor dit deelgebied ligt

de focus op de volgende kennisuitdagingen:

- Toegankelijke en effectieve gezondheidszorg

- Complexe gezondheidsproblemen en medische zorg

- Gezondheid in de levensloop: vitaliteit, leefstijl en preventie »
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Geestelijke gezondheid en welzijn is voor iedereen belangrijk, maar kent extra uitdagingen voor mensen met
een verstandelijke beperking. Zij lopen meer risico op problemen op dit terrein maar uiten dit op manieren die
voor hun omgeving niet altijd goed is te verstaan. Gezien de verhoogde kwetsbaarheid, maatschappelijke,
economische en culturele veranderingen en de toenemende complexiteit van de zorgvraag richt dit deelgebied
zich op:

- Betekenis van gedrag voor zorg en ondersteuning aan specifieke doelgroepen

- Nieuwe verhoudingen tussen formele en informele zorg en betekenisvolle relaties

- Complexe zorg, psychiatrie en psychische aandoeningen

Het derde deelgebied is participatie. Dit richt zich op de mate waarin mensen met een verstandelijke beperking

gezien en serieus genomen worden en onderdeel zijn van de samenleving op verschillende niveaus: fysiek,

functioneel en sociaal. Op deze gebieden is behoefte aan wetenschappelijk onderzoek naar wat essentieel is

voor het versterken van sociale relaties, interacties en deelname aan de samenleving. Dit kan bijvoorbeeld

door de samenleving zo in te richten dat aangesloten kan worden bij de wensen, behoeften en mogelijkheden

van mensen met een verstandelijke beperking. Voor het deelgebied Participatie ligt de focus op de volgende

kennisuitdagingen:

- Sociale relaties, interacties en deelname aan de samenleving, gedifferentieerd naar verschillende
subgroepen met specifieke zorgvragen

- Eigen regie en zelfbepaling van mensen met een verstandelijk beperking en belangrijke naasten

Hoofdstuk 4 verbindt de kennisuitdagingen van hoofdstuk 3 aan de kennisagenda van de Kenniscoalitie, die in
2024 is opgesteld samen met ZonMw, Vilans en de VGN. De Kennisagenda van de Kenniscoalitie beschrijft de
belangrijke maatschappelijke thema's waarvoor de partners zich gezamenlijk willen inzetten. Samenwerking
op deze thema's kan kennisontwikkeling- en benutting versnellen. Er liggen voor alle thema's van de Kennis-
agenda Kenniscoalitie belangrijke verbindingen waaraan wetenschappelijk onderzoek en kennisontwikkeling
een waardevolle bijdrage kan leveren. Bijvoorbeeld innovatieve kennisontwikkeling op het gebied van gezond-
heid, domeinoverstijgende samenwerking en op het gebied van gedrag draagt bij aan de beantwoording van
complexe gezondheidzorg en ondersteuningsvragen. Een ander voorbeeld is de bijdrage aan de maatschap-
pelijke uitdaging op het gebied van samenwerking met en rond de persoon met een beperking. Ook daar kan
kennisontwikkeling op de deelgebieden geestelijke gezondheid en welzijn en participatie een belangrijke
bijdrage leveren door kennis te ontwikkelen over samenwerking tussen formele en informele zorg en over
sociale relaties, (digitale) interacties en deelname aan de samenleving.

De Associatie neemt de verantwoordelijkheid en gaat als wetenschappelijk partner aan de slag met de
benoemde kennisuitdagingen in dit onderzoeksprogramma. Daarmee levert de Associatie haar bijdrage aan
het realiseren van een evenwaardige positie en volledige participatie van mensen met een verstandelijke
beperking.
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Hoofdstuk 1
Inleiding

Mensen met een verstandelijke beperking in
Nederland

In Nederland leven naar schatting 1,1 miljoen mensen
met een verstandelijke beperking [1]. Van deze groep
hebben 70.000 mensen een ernstige verstandelijke
beperking, 660.000 mensen een matige verstandelijke
beperking en 370.000 mensen een lichte verstandelijke
beperking. Het betreft een diverse groep die op één
of meer terreinen van het leven sociaal niet volledig
zelfredzaam zijn. Zij ondervinden al vanaf hun jeugd
cognitieve beperkingen en hebben ondersteuning
nodig van anderen. Ongeveer 2,3 miljoen mensen
hebben een laag |Q: tussen 70 en 85 punten.

Dit leidt bij 730.000 van hen tot sociale redzaam-
heidsproblemen die maken dat zij ook een beroep
doen op zorg of ondersteuning voor mensen met
een verstandelijke beperking. In 2020 hadden ruim
115.000 mensen met een verstandelijke beperking
een indicatie voor zorg en ondersteuning op basis
van de Wet Langdurige Zorg (WLZ; voorlopig cijfer
2023 is124.000 [2]. De verstandelijk gehandicapten-
sectoris in omvang vergelijkbaar met die van zorg
voor mensen met dementie. In 2019 ging er circa 9,6
miljard euro in om (10% van de totale zorguitgaven)

(2].

Maatschappelijke positie van mensen met een
verstandelijke beperking

Met de ratificatie van het VN-verdrag voor rechten
van mensen met beperkingen in 2016, heeft Neder-
land ingezet op een evenwaardige positie en het
realiseren van kansen voor participatie van mensen
met beperkingen in de samenleving.

Mensen met een verstandelijke beperking hebben
echter nog niet dezelfde kansen en positie als mensen
zonder beperkingen. Onderzoek laat een kloof zien
tussen mensen met en zonder verstandelijke beper-
kingen met betrekking tot hun gezondheid, welzijn en
participatie. Het effectief bevorderen van gelijkheid
op deze gebieden behoeft daarom aandacht.
Wetenschappelijk onderzoek in samenspraak met de
praktijk draagt er aan bij dat inspanningen om onge-
lijkheid te verminderen, een betere kans van slagen
hebben. Binnen de infrastructuur van academische
werkplaatsen is de samenwerking met de praktijk en
de relevantie van onderzoek een uitgangspunt in de
werkwijze. Een academische werkplaats kenmerkt
zich door een structurele en langdurige samenwerking
tussen wetenschap en maatschappelijke partijen.
Het richt zich op de zorgpraktijk, het beleid en de
opleiding, met als doel een goede wisselwerking
tussen deze gebieden. Zo vindt kennis snel een weg
naar de praktijk en richt wetenschappelijk onderzoek
zich op concrete vraagstukken uit de praktijk.

De ontwikkeling van wetenschappelijk onderzoek
door academische werkplaatsen verstandelijke
beperkingen voor de positie van mensen met een
verstandelijke beperking

De samenwerking tussen onderzoek en praktijk in

de verstandelijk gehandicaptenzorg bestaat al lang:
vanaf 2009 werken zorgorganisaties en universiteiten
structureel samen in academische werkplaatsen.
Landelijk kreeg deze samenwerking tussen onder-
zoekers, professionals in de zorg en mensen met een
verstandelijke beperking een impuls in het traject »
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‘Krachten Bundelen' (2014) [3]. Hoogleraren en de
branchevereniging VGN maakten samen met zorg-
professionals en mensen met een verstandelijke
beperking en hun naasten voorstellen voor kennis-
ontwikkeling binnen de sector. In het rapport
‘Krachten Bundelen' werd een ordening in de deel-
gebieden gezondheid, geestelijke gezondheid &
welzijn (gedrag) en participatie gemaakt. Samenhang
tussen deze deelgebieden was daarbij essentieel.

Eén van de vervolgacties op 'Krachten bundelen’ is
het Nationaal Programma ‘Gewoon Bijzonder' van
ZonMw, dat gezondheid, geestelijke gezondheid &
welzijn (gedrag) en participatie als thema's had.Om
een goed georganiseerde kennisinfrastructuur te
realiseren, gaf het ministerie van VWS in 2017 de
opdracht aan ZonMw om het programma ‘Kennis-
infrastructuur Langdurige Zorg' (KILZ) te ontwikkelen.
Vanaf 2020 werken zes academische werkplaatsen
samen binnen het programma KILZ, mede onder-
steund vanuit het ZonMw programma academische
werkplaatsen in de langdurige zorg.

De academische werkplaatsen in de langdurige zorg
voor mensen met een verstandelijke beperking vormen
vanaf 2018 de landelijke Associatie van Academische
Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen [5]. De
academische werkplaatsen van de Associatie
versterken elkaar op de ambitie om bij te dragen aan
de kwaliteit van zorg en ondersteuning aan mensen
met een verstandelijke beperking en het versterken
van hun positie in de samenleving. Wetenschappe-
lijke kennisvragen op het gebied van gezondheid,
welzijn en participatie staan bij de academische
werkplaatsen verstandelijke beperkingen centraal.
De partners binnen de Associatie staan garant voor

gedegen en relevant wetenschappelijk onderzoek [6].

Dat betekent dat de partners werken volgens weten-
schappelijke normen, gebaseerd op de principes
eerlijkheid, zorgvuldigheid, transparantie, onafhan-
kelijkheid en verantwoordelijkheid. Het doel van de
Associatie is tevens om tot een betere codrdinatie

te komen rondom onderzoek voor mensen met een
verstandelijke beperking, een landelijk aanspreekpunt
te vormen en om meer samen te werken op het

gebied van bundeling, toepassing en verspreiding
van ontwikkelde kennis.

Een voorbeeld dat het belang van een goed georga-
niseerde kennisinfrastructuur en de verbondenheid
met de praktijk onderstreept, is dat vanuit de
Associatie vanaf het begin van de Covid-19 pandemie
in maart 2020 snel en flexibel is ingesprongen op
de behoeften van de zorgpraktijk. Er zijn tientallen
kennisvragen van crisisteams en zorgorganisaties
beantwoord met wetenschappelijke kennis en
wetenschappelijk onderbouwde producten. Ook is
op basis van wetenschappelijke kennis en inzichten
input geleverd voor landelijk beleid en richtlijnen.

Veranderende maatschappelijke context

De kloof tussen mensen met en zonder verstandelijke
beperking op het gebied van gezondheid, welzijn en
participatie is hardnekkig, ondanks de inzet van
mensen en middelen. Aandacht voor de kwaliteit
van zorg en ondersteuning aan mensen met een
verstandelijke beperking blijft nodig.

Positieve ontwikkelingen zijn dat mensen met een
verstandelijke beperking en hun naasten zich de
afgelopen jaren sterker hebben georganiseerd en

de deelname van mensen met een verstandelijke
beperking aan de samenleving aan kracht heeft
gewonnen. Via belangenbehartiging en via de
agendering, vormgeving en uitvoering van weten-
schappelijk onderzoek is er toenemende erkenning
van de waarde van de ervaringskennis van mensen
met een verstandelijke beperking en hun naasten.
Ook is er een toenemende aandacht en waardering
in de samenleving voor diversiteit en bewustzijn
over uitsluitingsmechanismen, zoals stigmatisering.
Daarnaast bieden digitalisering, eHealth, technologi-
sche en medische innovaties nieuwe mogelijkheden
voor de ondersteuning aan mensen met beperkingen.

Negatieve ontwikkelingen zijn er echter ook. Er is een
groeiend tekort aan goed opgeleide zorgprofessio-
nals die kunnen inspelen op de vraag en behoeften
van mensen met beperkingen en hun naasten.
Daarbij neemt de vraag naar zorg toe in combinatie




met een hogere complexiteit van deze zorgvragen
bij mensen met een verstandelijke beperking. Door-
dat meer mensen vaker en langer zorg nodig hebben
en er nieuwe technologieén en medicijnen op de
markt komen, stijgen de zorgkosten in Nederland.
Tot slot vinden nieuw ontwikkelde wetenschappelijke
kennis en daarop gebaseerde interventies en pro-
ducten moeizaam hun weg naar de dagelijkse
praktijk in de verstandelijk gehandicaptenzorg. Eris
behoefte aan wetenschappelijke kennis en expertise
over implementatie en borging.

In het licht van de ontwikkelingen en uitdagingen heeft
de rijksoverheid samen met het veld in 2022 een beleid
geformuleerd dat gericht is op passende zorg. Dit houdt
in dat zorg en ondersteuning aansluit op de vraag en
behoefte van mensen met beperkingen en hun naasten
en aantoonbaar bijdraagt aan hun kwaliteit van leven.
Het verminderen van niet-passende zorg draagt bij
aan een duurzaam en doelmatig stelsel. Dit beleid
leidt tot een brede en complexe opdracht voor het veld.

Herijking wetenschappelijke onderzoeksprogramma
voor mensen met een verstandelijke beperking

De geschetste ontwikkelingen tonen de urgentie en
doen een beroep op eenieder in de verstandelijk
gehandicaptensector om bij te dragen aan het werken
aan de grote maatschappelijke uitdagingen en tege-
lijkertijd het verkleinen van de kloof op het vlak van
geestelijke gezondheid, welzijn en participatie voor
mensen met een verstandelijke beperking.

De academische werkplaatsen zien het belang van
een gezamenlijke focus op de belangrijke uitdagingen
van deze tijd en de noodzaak van intensieve interactie
tussen onderzoek en praktijk hierin. Daarbij helpt een
data infrastructuur de sector om de antwoorden op
de uitdagingen en (wetenschappelijke) kennisvragen
te geven. Deze kennisvragen worden gebundeld in
kennisthema's door landelijke partners in de kennis-
infrastructuur, bijeengebracht in een kenniscoalitie
van de Associatie van Academische Werkplaatsen,
Vilans, ZonMw, VGN en het ministerie van VWS. De

in de Associatie verenigde Academische werkplaatsen
Verstandelijke Beperkingen hebben daarom de

onderwerpen uit Krachten Bundelen (2014) tegen
het licht gehouden. Dit leidt tot een overzicht van de
stand van zaken op de deelgebieden. Daarna zijn de
relevante wetenschappelijke kennisvragen voor de
toekomst uitgewerkt, in het licht van een verande-
rende maatschappelijke context. Dit is gebundeld in
een gezamenlijk onderzoeksprogramma.

In het gezamenlijke onderzoeksprogramma voor
de zorg en ondersteuning van mensen met een
verstandelijke beperking wordt een hoofdindeling
in de volgende deelgebieden gebruikt:

- Gezondheid

- Geestelijke gezondheid en welzijn

- Participatie.

De meeste academische werkplaatsen dragen bij
aan meerdere deelgebieden. Daarom wordt er steeds
meer samengewerkt. Elk van de academische werk-
plaatsen heeft een eigen focus, mede bepaald door
de expertise die in de loop der jaren binnen elke aca-
demische werkplaats is opgebouwd. In hoofdstuk 3
worden per deelgebied kennisuitdagingen benoemd.

De opdracht van de partners binnen de Associatie
omvat naast kennisontwikkeling op basis van onder-
zoek, nadrukkelijk ook kennisdeling ofwel valorisatie.
Dat betekent dat de ontwikkelde wetenschappelijke
kennis en inzichten toegankelijk worden in de vorm
van kennisproducten en diensten, processen en
nieuwe activiteiten. Concrete kennisproducten wor-
den ontwikkeld door de werkplaatsen zelf en door
andere partijen. Daarom werken de werkplaatsen op
individueel niveau en de Associatie als collectief sa-
men met andere partijen in de kennisketen. Hiermee
krijgt de ontwikkelde kennis meer waarde voor de
zorg en ondersteuning aan mensen met een verstan-
delijke beperking zelf en hun naasten. In hoofdstuk
4 gaan we tot besluit in op de aansluiting van het
gezamenlijke onderzoeksprogramma met de kennis-
agenda van de Kenniscoalitie zorg voor mensen met
een verstandelijke beperking (afgekort de Kennis-
coalitie), waarin met de partners ZonMw, Vilans en
de VGN een agenda is opgesteld om de positie van
mensen een verstandelijke beperking te verbeteren.

Samen en Uniek | Onderzoeksprogramma Associatie van Academische Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen




i

Referenties

1. Wottiez, M., Eggink E., Ras, M.Het aantal mensen met een licht verstandelijke beperking: een schatting. Notitie ten behoeve
van het IBO-LVB.(2019). Sociaal en Cultureel Planbureau Den Haag. https://www.scp.nl/publicaties/publicaties/2019
10/01/het-aantal-mensen-met-een-licht-verstandelijke-beperking-een-schatting.

2. Zie Monitor Langdurige zorg. Indicaties naar grondslag; vergrijzing goed zichtbaar. https://www.monitorlangdurigezorg.nl

kerncijfers/indicatie. Geraadpleegd op 03-04-2025.

3. Zie vzinfo.nl. Ranglijsten; Aandoeningen op basis van zorguitgaven. 06-07-2022 https://www.vzinfo.nl/ranglijsten
aandoeningen-op-basis-van-zorguitgaven. Geraadpleegd op 14-03-2025.

4. Rapport Krachten Bundelen. Bouwstenen Nationaal Programma Gehandicapten Einddocument, Utrecht 5 maart 2014,

5. AAW. De Associatie wordt gevormd door de werkplaatsen van het ZonMw programma, de Academische Werkplaats
Verstandelijke Beperking en Geestelijke Gezondheid en de Stichting Ben Sajet Centrum. 2018.
https://www.academischewerkplaatsen-vb.nl/partners/ Geraadpleegd op 14-03-2025.

6. AAW. Zie positioning statement Associatie:

https://www.academischewerkplaatsen-vb.nl/wp-content/uploads/2022/06/positioning-statement-Associatie.pdf.

10


https://www.scp.nl/publicaties/publicaties/2019/10/01/het-aantal-mensen-met-een-licht-verstandelijke-beperking-een-schatting
https://www.scp.nl/publicaties/publicaties/2019/10/01/het-aantal-mensen-met-een-licht-verstandelijke-beperking-een-schatting
https://www.monitorlangdurigezorg.nl/kerncijfers/indicatie
https://www.monitorlangdurigezorg.nl/kerncijfers/indicatie
https://www.vzinfo.nl/ranglijsten/aandoeningen-op-basis-van-zorguitgaven
https://www.vzinfo.nl/ranglijsten/aandoeningen-op-basis-van-zorguitgaven
https://www.academischewerkplaatsen-vb.nl/partners/
https://www.academischewerkplaatsen-vb.nl/wp-content/uploads/2022/06/positioning-statement-Associatie.pdf

)

i

Hoofdstuk 2
Academische werkplaatsen

Contactpersoon: Academische Werkplaats Leven met een verstandelijke
Prof. dr. Petri Embregts, beperking (AWVB)

bijzonder hoogleraar Mensen met De ambitie van de AWVB is het stimuleren en uitvoeren van
een verstandelijke beperking: wetenschappelijk onderzoek en het delen van de resultaten, met
Psychopathologie en behandeling, als doel het verbeteren van ondersteuning aan en de kwaliteit
Tilburg University, School of Social van leven van mensen met een verstandelijke

and Behavioral Sciences - Tranzo beperking.

Partners: De AWVB is een duurzaam samenwerkingsverband tussen

Tilburg University, LFB, Amarant, het departement Tranzo van Tilburg University, de landelijke
Amerpoort-Sherpa, ASVZ, Cello, belangenvereniging LFB voor en door mensen met een ver-
Dichterbij, Elver, Koraal, Lunet, ORO, standelijke beperking en 17 zorgorganisaties voor mensen
Prisma, SDW, Severinus, S&L Zorg, met een verstandelijke beperking. Samen met deze partners
SWZ Zorg, Tragel, Zuidwester werkt de AWVB in co-creatie aan onderzoek en kennisdeling.

Het onderzoek van de AWVB richt zich op vijf inhoudelijke
thema's. De AWVB stelt nieuwe kennisvragen vast door
voortdurend overleg met stakeholders uit praktijk, beleid
en wetenschap over relevante maatschappelijk thema's en
kennislacunes.

Ook kennisvalorisatie behoort tot de kernactiviteiten van de
AWVB. Binnen de AWVB vinden diverse initiatieven plaats om
nieuwe wetenschappelijke kennis te delen met de praktijk,
bijvoorbeeld via communities, maar ook door deze tot waarde
te maken door de ontwikkeling van praktijkproducten en
onderwijsmodules. Daarnaast voert de AWVB diverse imple-
mentatieonderzoeken uit en wordt gekeken naar werkzame

factoren rondom implementatie.
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De AWVB is een inclusieve werkplaats, waar actief
wordt samengewerkt met ervaringsdeskundige
mensen met een verstandelijke beperking en naasten
in het ontwikkelen en delen van kennis: als co-docent,
als co-onderzoeker en via een adviesraad van
ervaringsdeskundigen.

Onderzoeksthema's AWVB
Het onderzoek van de AWVB richt zich op vijf thema's:

Eigen regie & ervaringsdeskundigheid
Zeggenschap hebben over het eigen leven (zelfde-
terminatie) is van groot belang voor iedereen. Voor
mensen met een verstandelijke beperking is dit
evenwel niet vanzelfsprekend. De AWVB onderzoekt
hoe de eigen regie van mensen met een verstandelijke
beperking vergroot kan worden, en welke ondersteu-
ning vanuit hun omgeving daarbij aansluit. Het benut-
ten van ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid
kan mensen met een verstandelijke beperking in hun
zeggenschap empoweren. Ervaringskennis inzetten
optimaliseert de zorg en ondersteuning, het onderwijs
aan toekomstige zorgprofessionals, ontwikkelings-
en implementatieprocessen en het doen van weten-
schappelijk onderzoek. Via een panel bestaande uit er-
varingsdeskundigen exploreert de AWVB over langere
tijdsperiodes actuele thema's of vraagstukken binnen

de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.

Familie

Familie speelt een belangrijke rolin het netwerk van
mensen met een verstandelijke beperking. Meer
inzicht in het functioneren van het familienetwerk
helpt om betekenisvolle relaties met belangrijke
anderen te stimuleren en sociale inclusie van mensen
met een verstandelijke beperking te bevorderen. De
AWVB doet onderzoek naar de behoeften die naasten
hebben in de samenwerking met zorgprofessionals.
Ook wordt gekeken naar de ervaren ondersteuning
binnen het familienetwerk en hoe dit versterkt kan
worden. Dit draagt bij aan een gelijkwaardige en
effectieve betrokkenheid van familie in de zorg en
aan het bevorderen van betekenisvolle relaties
tussen familie van mensen met een verstandelijke
beperking en zorgprofessionals.

Kwaliteitszorg & vakmanschap

Zorgprofessionals, zoals begeleiders, spelen een
belangrijke rolin het leven van mensen met een ver-
standelijke beperking. Binnen dit thema onderzoekt
de AWVB hoe zij — vanuit kwaliteitszorg en optimaal
vakmanschap - de kwaliteit van ondersteuning

aan mensen met een verstandelijke beperking kan
verbeteren. Maar ook welke vormen van begeleiding
en behandeling effectief zijn in de zorg voor mensen
met een verstandelijke beperking en hoe deze effec-
tieve interventies optimaal geimplementeerd kunnen
worden. Tot slot wordt onderzoek gedaan naar
manieren om de zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking toekomstbestendig en passend in
te richten.

E-health

E-health wordt in toenemende mate gebruikt in de
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.
De AWVB onderzoekt de mogelijkheden en impact
van E-health en identificeert voorwaarden voor een
succesvolle implementatie. Ook wordt onderzocht
hoe E-health toegankelijk gemaakt kan worden en
hoe het doeltreffend ingezet kan worden binnen de
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.
Dit met als doel hun gezondheid en toegang tot zorg
te bevorderen, en de werkdruk bij zorgprofessionals
te verlichten. Ook wordt onderzoek gedaan naar de rol
van sociale media en online sociale interacties in het
leven van mensen met een verstandelijke beperking.

Complexe zorg

Mensen met een verstandelijke beperking hebben
een verhoogde kans op complexe zorgvragen, door-
dat zij vaker moeilijk verstaanbaar gedrag laten zien
dan mensen zonder een verstandelijke beperking.
De onderzoeken binnen dit thema dragen bij aan de
kennis over de zorg aan mensen met een ernstig
verstandelijke beperking en moeilijk verstaanbaar
gedrag (EVB+), mensen met een licht verstandelijke
beperking en moeilijk verstaanbaar gedrag (LVB+)
en aan de wijze waarop zorgprofessionals om
kunnen gaan met complex gedrag.
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Contactpersoon:

Prof. dr. Carlo Schuengel, hoogleraar
Orthopedagogiek, Vrije Universiteit
Amsterdam - Faculteit der Gedrags-
en Bewegingswetenschappen

Partners:
Vrije Universiteit Amsterdam en
's Heeren Loo

Viveon

Leidend voor de inhoud van Viveon-projecten is de bijdrage
aan zinnige zorg, begeleiding en beleid. lets is zinnig om te
doen als daarvan een positief effect kan worden verwacht
op het leven van mensen met een verstandelijke beperking,
naasten en zorgprofessionals. Daarvoor is het essentieel
dat de activiteiten van de werkplaats tot stand komen
samen met de mensen om wie het gaat: in co-creatie. Dit
vereist productieve interacties tussen ervaringsdeskundigen
(mensen met beperkingen en naasten), zorgprofessionals
en onderzoekers. De academische werkplaats ontwikkelt
daarom werkwijzen voor co-creatie, zoals de broedplaatsen,
het participantenregister In Kaart en ontwikkelmogelijkheden
voor ervaringsdeskundigen.

Bij het maken van keuzes voor onderzoek en andere activiteiten
gaat Viveon uit van drie brede inhoudelijke thema's. Deze
thema's zijn Autonomie & vrijheid; Gezin, zorg & levensloop
en Ontwikkelen & leren. Naast het opbouwen van kennis

en expertise op deze inhoudelijke thema's zet Viveon ook in
op innoveren en opbouwen van expertise in implementatie,
capaciteit in onderzoek en opleiding.

»
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Onderzoeksthema's Viveon
Het onderzoek van Viveon richt zich op vier thema's:

Autonomie en vrijheid

Zelf kunnen bepalen wat er in iemands leven gebeurt
is van groot belang voor iedereen. Mensen met een
verstandelijke beperking krijgen niet altijd deze vrij-
heid. Onder het thema Autonomie en vrijheid doet
Viveon onderzoek naar hoe mensen met een ver-
standelijke beperking op een voor iedereen prettige
manier sturing kunnen geven aan hun leven. Weten-
schappelijke vragen zijn onder andere wat zelf-
beschikking betekent voor mensen met complexe
zorgbehoeften en hun naasten. Dit omvat ook de
bijdrage van opvoeding, behandeling en zorg aan de
ontwikkeling van autonomie en de inzet van methoden
om veiligheid en zelfbeschikking gelijk op te laten gaan.

Gezin, zorg en levensloop

Opgroeien met een verstandelijke beperking gebeurt
in wisselwerking met opvoeders, broers en zussen,
grootouders en daarnaast vele zorgprofessionals.
Binnen het thema Gezin, zorg en levensloop doet
Viveon onderzoek naar de ondersteuning die naasten
nodig hebben en hoe de zorg zich voegt in het net-
werk van mensen met een verstandelijke beperking.
Wetenschappelijke vragen zijn onder andere het
voorkomen van chronische overbelasting van ouders
van kinderen met complexe zorgvragen en welke on-
dersteuning werkt bij gezinnen waarin een kind en/
of een ouder een verstandelijke beperking heeft.
Ook het aanbieden van zorg en preventieve onder-
steuning en aansluitend op variérende behoeften
van gezinnen is onderwerp van onderzoek binnen
dit thema. Daarnaast wordt onderzocht welke
kansen en bedreigingen de voortgaande digitalise-
ring met zich meebrengen. Tot slot wordt de relatie
tussen ingrijpende levensgebeurtenissen, geestelijk
welbevinden en gedrag en effectieve diagnostiek en
behandeling bestudeerd.

Ontwikkelen en leren

Een leven lang mogen leren en ontwikkelen is een
recht, ook voor mensen met een verstandelijke be-
perking. Dat is niet altijd vanzelfsprekend en vraagt
om passend aanbod. Daarnaast willen zorgprofes-
sionals zich binnen hun werk blijven ontwikkelen.
Binnen het thema Ontwikkelen en leren onderzoekt
Viveon wat mensen met een verstandelijke beper-
king en zorgprofessionals nodig hebben om zich te
kunnen ontwikkelen en te blijven leren in een samen-
leving die aan veranderingen onderhevig is, zoals
voortschrijdende digitalisering en aandacht voor
diversiteit. Wetenschappelijke vragen richten zich op
het meten van ontwikkeling en leren bij mensen met
een verstandelijke beperking, effectieve methoden
ter ondersteuning van leren en het effect van nieuwe
methoden en leeractiviteiten. Hierbij richt Viveon
zich op de opleiding en ontwikkeling van zorgprofes-
sionals, naasten en mensen met een verstandelijke
beperking zelf.

Infrastructuur en datawetenschap

Viveon bouwt aan een infrastructuur voor onderzoek
en kennisbenutting door de ontwikkeling van exper-
tise in implementatie en door in te zetten op data
gedreven onderzoek. Viveon levert een bijdrage aan
het opkomend vakgebied implementatie van kennis
en innovatie en bouwt expertise op die direct in de
praktijk wordt ingezet. Specifiek richt Viveon zich
ook op methoden waarmee consensus kan worden
gevonden over de manieren waarop zorg op een
zinniger en passender manier kan worden geleverd
dan wat nu het geval is, zoals methodische ontwik-
keling van kwaliteitsinstrumenten zoals richtlijnen.
Zorgorganisaties houden gegevens bij over de zorg
en mensen met een verstandelijke beperking. Om
verantwoord en efficiént onderzoek te kunnen doen
naar en met zorggegevens bouwt Viveon gezamenlijk
met haar partners vanuit data gedreven wetenschap
en praktijk ervaring, expertise en best practices op.
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Contactpersoon:

Prof. dr. Geraline Leusink, hoogleraar
eerstelijnsgeneeskunde, met leer-
opdracht Geneeskunde voor mensen
met een verstandelijke beperking

Dr.ir. Jenneken Naaldenberg,
universitair hoofddocent gezondheid
voor mensen met een verstandelijke
beperking, Radboud Universiteit
Nijmegen

Partners:

Radboud UMC, 's Heeren Loo, Koraal,
Dichterbij, Driestroom, Philadelphia,
Siza

Sterker op eigen benen

Sterker op Eigen Benen is een netwerk van onderzoekers en
zorgorganisaties dat zich richt op het bereiken van gezond-
heidsgelijkheid voor mensen met een verstandelijke beperking.
Samen met zorgorganisaties verbetert de academische
werkplaats de (dagelijkse) gezondheidszorg voor mensen met
een verstandelijke beperking. Dat doet Sterker op Eigen Benen
met wetenschappelijk onderzoek naar gezondheidsachter-
stand en -ongelijkheid, het inzetten van de expertise van de
arts verstandelijk gehandicapten in de praktijk en middels
onderwijs aan zorgprofessionals en geneeskunde studenten.

Gezondheid is een voorwaarde om mee te kunnen doen in
de samenleving. Mensen met een verstandelijke beperking
hebben echter een systematische achterstand in de gezond-
heidszorg. Om die in te lopen is structurele extra aandacht
nodig. Inclusief onderzoek helpt daar enorm bij.

Sterker op Eigen Benen streeft naar een gezondheidszorg
waarin mensen met een verstandelijke beperking de zorg en
aandacht krijgen die ze nodig hebben. Deskundige aandacht
die kans biedt op een gezond leven en die minstens even
groot is als de kans die ieder ander mens heeft.

De werkplaats voelt zich sterk verbonden met de doelgroep.
Sterker op Eigen Benen weet wat er speelt, wat er mis kan
gaan en wat er nodig is. De werkplaats werkt niet alleen voor
mensen met een verstandelijke beperking maar ook met hen.
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Sterker op Eigen Benen is gedreven door het bereiken
van echte gelijkwaardigheid en door wetenschap-
pelijke nieuwsgierigheid om tot verbeteringen in
gezondheid en gezondheidszorg te komen.

Onderzoeksthema's Sterker op Eigen Benen

Het onderzoek binnen Sterker op Eigen Benen wordt
vormgegeven langs twee complementaire onder-
zoekslijnen:

- Geneeskunde: De gezondheid en ziekte van men-
sen met een verstandelijke beperking op populatie-
niveau, epidemiologie, medische zorg.

- Gezondheid: De rol van context en processen in
het ontstaan van gezondheidsachterstanden en hoe
samenwerking tussen onderzoek en praktijk hier
verbetering in kan brengen.

Het onderzoek van Sterker op Eigen Benen binnen
deze onderzoekslijnen richt zich op vijf thema's:

Gezondheidsbevordering en preventie

Sterker op Eigen Benen werkt aan het ontwikkelen
van een integrale en context sensitieve aanpak voor
gezondheidsbevordering binnen zorgorganisaties
voor mensen met een verstandelijke beperking.
Bijvoorbeeld aan het ontwikkelen van gezondheids-
monitoring voor mensen met een verstandelijke
beperking (in de wijk en in de langdurige zorg) met de
inzet van burgerwetenschap en het ontwikkelen van
gevalideerde uitkomstmaten voor de evaluatie van
leefstijlinterventies. Ook de implementatie van ont-
wikkelde leefstijlinterventies en de doorvertaling van
het concept positieve gezondheid voor mensen met
een verstandelijke beperking valt onder dit thema.

Samenwerking wetenschap/praktijk en imple-
mentatie

Dit thema gaat over het ontwikkelen van een innova-
tieperspectief op onderzoek en implementatie waarin
sprake is van interactieve processen, co-creatie en
co-learning. Samen met de partners evalueren we
onze samenwerking en werken we toe naar meer
verbinding en co-creatie. Dit wordt begeleid middels
onderzoek, onder andere door inzet van een netwerk-
analyse. Er wordt toegewerkt naar een situatie
waarin co-creatie een meer centrale rol heeft en er
ruimte voor verandering wordt gecreeerd. Ook het

faciliteren van intersectorale en interdisciplinaire
samenwerking door ontwikkeling van methoden en
benaderingen vanuit een systeem perspectief
(complexity/systems thinking) valt onder dit thema.

Optimaliseren van medische zorg

Binnen dit thema doet Sterker op Eigen Benen onder-
zoek naar het vergroten van kennis over gezondheids-
problemen bij mensen met een verstandelijke beper-
king en het toegankelijk maken van deze kennis voor
zorgprofessionals en medisch specialisten. Deze
kennis is nu vooral het domein van de arts-vg (arts
voor verstandelijk gehandicapten). Via onderzoek
verkrijgt de academische werkplaats inzicht in
epidemiologie van chronische ziekten, oncologie,
psychiatrie en infectieziekten. Daarnaast wordt
gekeken naar de organisatie van gezondheidszorg,
rolvan de arts-vg, interdisciplinaire samenwerking,
medisch generalistische zorg in de regio, arbeids-
marktproblematiek en passende zorg. Sterker op
Eigen Benen ontwikkelt onderwijs en scholing over
de gezondheid van mensen met een verstandelijke
beperking voor zorgprofessionals zonder medische
achtergrond.

Data infrastructuur en monitoring

Sterker op Eigen Benen werkt aan de ontwikkeling
en codrdinatie van een data-infrastructuur voor de
verstandelijk gehandicaptenzorg door het opzetten
van een platform, het verzamelen en leren van data
uit elektronische cliéntendossiers en het opzetten
van een governance structuur. Het platform biedt
mogelijkheden voor analyse en (automatische)
terugkoppeling in rapportages en dashboards en
voor onderzoek over de tijd (levensloopperspectief)
op bepaalde onderwerpen of vraagstukken. Daar-
naast wordt er gericht kennis ontwikkeld ter onder-
steuning van richtlijnontwikkeling en medische zorg.

Inclusief onderzoek en citizen science

Sterker op Eigen Benen betrekt mensen met een
verstandelijke beperking en andere eindgebruikers in
onderzoek om aansluiting op de context en dagelijkse
praktijk te versterken en wil zichtbaar maken wat

de meerwaarde van inclusief onderzoek is. Er wordt
daarbij ook gekeken naar inclusief werken in ontwik-
kelings- en implementatieprocessen zoals E-health.
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Contactpersoon:

Dr. Dederieke Maes - Festen,
universitair hoofddocent van de
leerstoel geneeskunde voor
verstandelijk gehandicapten,
Erasmus MC - afdeling huisartsen-
geneeskunde — geneeskunde voor
verstandelijk gehandicapten

Partners:
Erasmus MC, Abrona, Amarant, Ipse
de Bruggen

ONBEPERKT GEZOND

Gezond OUDer worden met een verstandelijke beperking
(GOouD)

De missie van de academische werkplaats GOUD is het
gezamenlijk onderzoeken en daarmee ondersteunen en
verbeteren van de gezondheid van mensen met een verstan-
delijke beperking van jong tot oud ter bevordering van hun
welzijn, zelfstandigheid en eigen regie. De overkoepelende
doelen zijn: wetenschappelijke kennisvermeerdering, specifieke
deskundigheid van zorgprofessionals vergroten en de ontwik-
keling van een stevige academische attitude en infrastructuur.

Binnen deze missie liggen de inhoudelijke onderzoeksambities
van GOUD op het vlak van het verwerven van inzicht in veel-
voorkomende leeftijd gerelateerde gezondheidsproblemen:
hoe vaak komen ze voor, wat zijn daarvoor de belangrijkste
risicofactoren en beschermende factoren en wat zijn belang-
rijke oorzakelijke mechanismen?

Ook wil GOUD een substantiéle bijdrage leveren aan de ontwik-
keling van uitvoerbare, betrouwbare en valide instrumenten
om de gezondheid in kaart te brengen en richt GOUD zich op
(preventieve) interventies die de gezondheid kunnen verbeteren.

Door onderzoek naar implementatie van de resultaten van
GOUD wordt inzichtelijk hoe het onderzoek daadwerkelijk
bijdraagt aan een betere gezondheid van mensen met een
verstandelijke beperking. De ambitie is om het onderzoek en
de praktijk nauwer met elkaar te integreren ter bevordering
van effectieve implementatie.
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Onderzoeksthema's GOUD
Het onderzoek van Goud richt zich op vijf thema's:

- Cardiovasculaire gezondheid,;

- Geriatrische kwetsbaarheid;

- Voeding en voedingstoestand (inclusief
slikproblemen);

- Fysieke activiteit, fitheid en aandoeningen van
het bewegingsapparaat;

- Psychologische problemen en psychiatrische
aandoeningen (inclusief slaap).

Binnen deze thema's verricht GOUD longitudinaal
epidemiologisch cohortonderzoek. In de eerste GOUD
fase (GOUD 1) is cross-sectioneel onderzoek verricht
bij 1050 ouderen (50+) met een verstandelijke
beperking. De prevalentie gezondheidsproblemen
van 50-plussers met een verstandelijke beperking
blijkt vergelijkbaar met die bij een 20-30 jaar oudere
groep in de algemene bevolking. Daarnaast bleek dat
veelvan deze gezondheidsproblemen in het dossier
niet vermeld waren (onderdiagnostiek). Het is on-
bekend op welke leeftijd deze problemen voor het
eerst optreden en wat daarmee aanknopingspunten
voor preventie en zorgverbetering. Om oorzakelijke
verbanden aan te tonen en meer inzicht te krijgen in
het verloop van deze leeftijd gerelateerde gezond-
heidsproblemen, wordt het oorspronkelijke cohort
opnieuw onderzocht en vanaf 2024 wordt de onder-
zoekspopulatie uitgebreid met jongere mensen.

Een belangrijk knelpunt in de zorg voor mensen met
een verstandelijke beperking is het tekort aan uit-
voerbare, betrouwbare, valide en minimaal invasieve
instrumenten. GOUD richt zich dan ook op de ont-
wikkeling en het onderzoek van instrumenten voor
het opsporen van veelvoorkomende gezondheids-
problemen binnen de vijf thema's. Voorbeelden van
instrumenten die door GOUD ontwikkeld zijn, zijn de
/B fitscan (om fitheid van mensen met een verstan-
delijke beperking in kaart te brengen), de ADESS (om
depressie- en angstklachten bij mensen met een
verstandelijke beperking op te sporen, de VB-Kwets-
baarheidsindex (om kwetsbaarheid bij mensen met
een verstandelijke beperking in kaart te brengen).

Momenteel loopt promotieonderzoek naar een
biomarker voor chronische stress (haarcortisol),

en naar screening en/of diagnostiek van artrose,
slikstoornissen en bijwerkingen van medicatie-
gebruik, zoals bewegingsstoornissen.

Ook onderzoekt GOUD effectieve interventies om

de gezondheid van mensen met een verstandelijke
beperking te bevorderen binnen de vijf thema's.
Voorbeelden van dergelijke interventies zijn licht-
therapie ter verbetering van depressieve klachten,
het afbouwen van off-label antipsychotica en
programma'’s gericht op fysieke activiteit en kracht
("Meer bewegen op de dagbesteding” en krachttrai-
ningsprogramma ("PRET")) om de (cardiovasculaire)
gezondheid te verbeteren.

Sinds kort heeft GOUD de onderzoeksthema's uit-
gebreid met implementatie onderzoek. Op basis van
literatuur en praktijkkennis is een implementatie-
methodiek ontwikkeld. Deze wordt nu toegepast en
onderzocht onder meer bij de implementatie van
effectieve interventies voor mensen met een
verstandelijke beperking.
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Contactpersoon:

Prof. dr. Paula Sterkenburg, bijzonder
hoogleraar mensen met een visuele
of visueel-verstandelijke beperking;
sociale relaties & ICT, Vrije Universiteit
Amsterdam, Faculteit der Gedrags-
en Bewegingswetenschappen -
sectie Ontwikkelingspedagogiek

Partners:
Vrije Universiteit Amsterdam,
Bartiméus, Ons Tweede Thuis, Odion

Affect-us

De academische werkplaats Affect-us richt zich op het ver-
groten, verspreiden, implementeren en benutten van kennis
(practice based evidence en evidence based practice). De
werkplaats ontwikkelt middelen en werkwijzen die het welzijn
en de kwaliteit van leven van mensen met een visuele en/of
verstandelijke beperking verbeteren. Voorwaarde voor het
verbeteren van welzijn en kwaliteit van leven is dat de relaties
met ouders, zorgprofessionals en anderen goed zijn. De
onderzoeksprojecten richten zich daarom niet alleen op de
mensen met een beperking, maar ook op hun ouders, naasten
en zorgprofessionals. Technologie kan hierbij een belangrijke
ondersteunende rol spelen.

Samenwerking met stakeholders is een uitgangspunt: Via
netwerkbijeenkomsten worden onderzoeksthema's opgehaald,
die passen bij de onderzoekslijnen van de academische
werkplaats. Onderzoeksvragen worden vervolgens in samen-
werking met de eindgebruikers uitgewerkt. Gedurende het
hele onderzoekstraject zijn ervaringsdeskundigen betrokken.
Binnen iedere project wordt gewerkt in nauwe samenwerking
tussen onderzoek en praktijk én zijn implementatie medewer-
kers betrokken. Daarnaast is ook onderwijs (mbo, hbo en/of
wo) betrokken bij ieder project.
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Onderzoeksthema's Affect-us
Het onderzoek van Affect-us richt zich op vier thema's:

Preventie om verstoorde relaties te voorkomen
Het onderzoek binnen dit thema richt zich op het
ontwikkelen van een veilige relatie van een kind of
volwassene met een visuele en/of verstandelijke
beperking met opvoeders en/of zorgprofessionals.
Een goed voorbeeld is het project ‘Achteruitgang in
functioneren en nu?’, dat als doel heeft meer kennis
te verkrijgen over de impact van achteruitgang in het
dagelijks functioneren van mensen met een visuele-
en/of verstandelijke beperking. Op basis van het
wetenschappelijk onderzoek wordt een handreiking
ontwikkeld met aanbevelingen voor het verbeteren
van de relaties tussen de ouder wordende mensen
met een visuele- en/of verstandelijke beperking,
zorgprofessionals en ouders/naasten en het bieden
van passende zorg.

Signaleren en adequaat interpreteren van gedrag
en stress

Sensitief en responsief reageren op wensen en
behoeften van mensen met een verstandelijke
beperking, op wat de ander denkt en voelt, draagt bij
tot het aangaan van veilige relaties en daardoor het
voorkomen van problematiek. Affect-us onderzoekt
in hoeverre digitale toepassingen zoals apps van
meerwaarde kunnen zijn bij het signaleren en inter-
preteren van gedrag en stress bij mensen met een
verstandelijke beperking. Deze digitale toepassingen
zoals de HiSense app en de ‘Aansluiten en Stimuleren'
app, helpen om gedrag adequaat te interpreteren

en stress te voorkomen of te verminderen. Ook kan
bijvoorbeeld het overzien van (wacht)'tijd' relaties
enorm onder druk zetten. Er kunnen irritaties zijn en
zelfs conflicten ontstaan doordat de persoon nooit
op tijd is of juist veel te vroeg komt. De verzamelde
kennis in het onderzoeksproject ‘Tijd en tijdsbeleving'
leidt tot aanbevelingen voor de dagelijkse onder-
steuning, rondom het goed omgaan met tijd.

Bevorderen en verbeteren van sociale relaties
Binnen dit thema worden meerdere onderzoeken
gedaan, die sociale relaties van mensen met een
visuele en/of verstandelijke beperking bevorderen
en verbeteren. Zo worden adequate samenwerkings-
vormen voor mensen met een visuele- en/of ver-
standelijke beperking, hun naasten en zorgprofes-
sionals ontwikkeld. Ock is er binnen de werkplaats
aandacht voor broers en zussen van iemand met een
visuele- en/of verstandelijke beperking: het onder-
zoek richt zich op de ontwikkeling van een interventie
in de vorm van een serious game (leerspel game)
voor deze groep kinderen in de leeftijd van 6 tot 9
jaar.

Herstellen van verstoorde relaties

Relaties komen onder druk te staan als mensen met
een verstandelijke beperking moeite hebben om
zich te verplaatsen in de ander en met de gedachten
en gevoelens van de ander en zichzelf om te gaan
(mentaliseren). Affect-us ontwikkelt daarom bijvoor-
beeld trainingen en behandelprotocollen voor zorg-
professionals en mensen met een licht verstandelijke
beperking die hen leert om beter om te gaan met
gedachten en gevoelens van zichzelf en anderen,
waardoor verstoorde gehechtheidsrelaties hersteld
kunnen worden.
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Contactpersoon:

Prof. dr. Annette van der Putten,
hoogleraar Opvoeding en
ondersteuning aan personen met
(zeer) ernstig verstandelijke en
meervoudige beperkingen,
Rijksuniversiteit Groningen,
Orthopedagogiek

Partners:

Rijksuniversiteit Groningen,
Hanzehogeschool Groningen,
's Heeren Loo, Koninklijke Visio

&
emb

academische werkplaats

Academische Werkplaats EMB

De Academische Werkplaats EMB draagt bij aan de kwaliteit
van bestaan van mensen met (zeer) ernstig verstandelijke

en meervoudige beperkingen en hun naasten. Vanwege de
complexe, op elkaar ingrijpende problemen hebben deze
mensen de gehele dag, bij alle activiteiten én voor participatie,
gezondheid en hun welzijn gespecialiseerde en op de persoon
afgestemde ondersteuning nodig van anderen. Verbetering van
de kwaliteit van bestaan van deze mensen met (zeer) ernstig
verstandelijke en meervoudige beperkingen en hun naasten
zal zich automatisch (ook) richten op verbetering en optimali-
seren van de kwaliteit van de zorg en ondersteuning.

De gewenste impact op het bestaan van deze groep bereikt de
academische werkplaats door zorginhoudelijk wetenschap-
pelijk en praktijkgericht onderzoek te initiéren, te faciliteren

en uit te voeren vanuit een synergie en samenwerking tussen
ervarings-, praktijk- en wetenschappelijke kennis. Duurzame
verbetering van de zorg en ondersteuning wordt bereikt door
deze kennis te expliciteren, te onderbouwen, te toetsen en te
verankeren in de dagelijkse praktijk en in (onderwijs)-curricula.

De Academische Werkplaats EMB wil hét nationale centrum
zijn voor wetenschappelijk onderzoek en kennisontwikkeling
over de ondersteuning van mensen met (zeer) ernstig
verstandelijke en meervoudige beperkingen en hun naasten
en daarmee bijdragen aan de uitvoering van de Toekomst-
agenda Zorg en ondersteuning van mensen met een
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verstandelijke beperking van het ministerie van VWS
en partners (zie Thema 1van deze agenda).

De werkplaats werkt vanuit een normatief theoretisch
gestuurde visie wat inhoudt dat dat mensen met
(zeer) ernstig verstandelijke en meervoudige beper-
kingen een wederkerige relatie aan kunnen gaan met
hun omgeving en dat zij vanuit deze relatie invloed
kunnen uitoefenen op hun bestaan en zich maximaal
kunnen ontplooien. Participatie/inclusie en ‘'er mogen
zijn' zijn hierbij fundamentele kernwaarden; de visie
van de werkplaats sluit naadloos aan bij het VN-
verdrag Handicap.

Onderzoeksthema's Academische Werkplaats EMB
Het onderzoek van de Academische Werkplaats EMB
richt zich op vier thema's:

Ontwikkeling van diagnostische instrumenten en
assessment methoden

Binnen dit thema vindt onderzoek plaats naar de
ontwikkeling van diagnostische instrumenten en
assessment methodieken voor de kwaliteit van be-
staan van mensen met (zeer) ernstig verstandelijke
en meervoudige beperkingen. Kennisontwikkeling op
het domein van gezondheid vindt bijvoorbeeld plaats
naar pijnsignalering, obstipatie en multimorbiditeit.
Daarmee kan screening van gezondheidsproblemen
gerichter plaatsvinden en tijdig (preventieve) behan-
deling ingezet worden. Op het domein geestelijke
gezondheid en welzijn richten projecten zich op het
in kaart brengen van gedragsproblemen, het bepalen
van de functionele mogelijkheden, instrumenten

om de motorische mogelijkheden te beschrijven en
signalering en diagnostisering van dementie bij de
doelgroep. Tot slot worden instrumenten ontwikkeld
die de participatie van mensen met een verstandelijke
beperking in kaart brengt en de samenwerking
tussen ouders en zorgprofessionals faciliteert.

Ontwikkeling, toetsing en toepassing van practice
en evidence-based interventies

Er worden interventies en activiteiten ontwikkeld en
getoetst die bijdragen aan de (lichamelijke) gezond-
heid, de geestelijke gezondheid en welzijn en aan
participatie. Bijvoorbeeld naar de inzet en effecten
van snoezelen, motorische activering en gezonde
leefstijl, muziektherapie en de inzet van technologie.
Ook richt onderzoek zich op het bevorderen van de
participatie, het vormgeven van de ondersteuning
aan deze doelgroep (Programma Perspectief) én/
of de kwaliteit van gezinnen. Tevens valt onderzoek
naar bevorderende en belemmerende factoren bij
implementatie van ontwikkelde interventies binnen
dit domein.

Genereren van algemene kennis én kennis
gerelateerd aan de omgeving

Dit thema omvat projecten die meer algemene en
contextuele kennis genereren. Bijvoorbeeld het
verloop van de motorische ontwikkeling van kinde-
ren met (zeer) ernstig verstandelijke en meervoudige
beperkingen. Daarnaast is het onderzoek gericht op
naasten en andere verwanten: hoe kunnen deze
gezinnen het beste worden ondersteund en hoe kan
de samenwerking tussen ouders en zorgprofessionals
worden bevorderd. Ook valt binnen dit thema onder-
zoek naar de rol van de fysieke en sociale omgeving
op de kwaliteit van bestaan van de doelgroep. Tot
slot richt het zich op vraagstukken op het terrein van
de arbeidsmarkt en het onderwijs voor kinderen met
meervoudige beperkingen.

Optimalisering van de onderzoeksinfrastructuur
Dit thema gaat over randvoorwaardelijke activiteiten
voor wetenschappelijk onderzoek en kennisontwik-
keling voor de ondersteuning van mensen met EMB.
Bijvoorbeeld de verbindingen met onderwijs, de
ontwikkeling van nieuwe onderzoeksmethodologie,
participatief onderzoek en bijdragen aan nationale
registratiesystemen voor mensen met beperkingen.
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Contactpersoon:

Dr. Gerda de Kuijper, arts verstande-
lijk gehandicapten en onderzoeker
bij Centrum Verstandelijke Beperking
en Psychiatrie/GGZ Drenthe

Partners:

GGZ Drenthe, Universitair Medisch
Centrum Groningen (UMCG) -
afdeling eerstelijnsgeneeskunde
en langdurige zorg en afdeling
psychiatrie, 's Heeren Loo, de Trans,
van Boeijen

Academische Werkplaats verstandelijke beperking en
geestelijke gezondheid (VBGG)

De Academische Werkplaats VBGG richt zich op problemen
met de geestelijke gezondheid bij mensen met een verstan-
delijke beperking en de complexiteit van ondersteunings-
behoeften. Problemen met de geestelijke gezondheid betreffen
zowel ernstige psychiatrische ziekten als psychische problemen
of moeilijk verstaanbaar gedrag, waarbij een diagnose niet
altijd te stellen is.

Het doel van de werkplaats is het verbeteren van de geeste-
lijke gezondheidszorg en van het zorgproces. Dit moet leiden
tot doelmatige zorg waarover zowel de cliént als de zorg-
professional tevreden zijn. Het onderzoek richt zich op het
voorkémen van geestelijke gezondheidsproblemen (primaire
preventie) en op vroegtijdige herkenning en behandeling (se-
cundaire preventie) om verergering van psychische
problemen te voorkomen.

Het onderzoek vindt plaats in de eerstelijnszorg, specialistische
GGZ en langdurige zorg voor mensen met een verstandelijke
beperking, bij voorkeur in samenwerking met het onderwijs en
het sociale domein. Samen met mensen met een verstandelijke
beperking, hun vertegenwoordigers en met zorgprofessionals
worden vragen en ervaren knelpunten in de zorgpraktijk verkend
en vertaald in onderzoeksvragen en onderzoeksprojecten.
Nieuwe kennis wordt aan de praktijk voorgelegd, wat kan leiden
tot implementatievragen en/of nieuwe onderzoeksvragen.
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Onderzoeksthema's Academische Werkplaats VBGG
Het onderzoek van de Academische Werkplaats VBGG
richt zich op vier thema's:

Probleemsignalering en diagnostiek

Psychische aandoeningen presenteren zich bij mensen
met een verstandelijke beperking vaak aspecifiek

in de vorm van veranderingen in gedrag, moeilijk
verstaanbaar gedrag en verminderd lichamelijk en
sociaal functioneren. Wanneer deze veranderingen
optreden wordt niet altijd aan een psychische aan-
doening gedacht als mogelijke verklaring. Tijdige
signalering is belangrijk, om passende diagnostiek
en behandeling te doen en te voorkomen dat onder-
liggend lijden verergert. Enerzijds ontbreekt het in de
praktijk aan wetenschappelijk onderbouwde kennis
over signalering en diagnostiek van psychische
aandoeningen bij mensen met een (zeer) ernstig
verstandelijke beperking. Anderzijds wordt bestaande
kennis over symptomatologie en betrouwbare
diagnostiek vaak niet toegepast.

Het onderzoek van de Academische Werkplaats
VBGG bij dit thema richt zich op welke diagnostiek
behulpzaam is voor het begeleiden bij en behandelen
van moeilijk verstaanbaar gedrag.

Passend psychofarmacagebruik

Psychofarmaca zijn medicijnen voor symptoomver-
lichting of genezing van psychische ziekten. Het
psychofarmacagebruik bij mensen met een verstan-
delijke beperking is veel hoger dan bij mensen in de
gemiddelde bevolking door een verhoogde kwetsbaar-
heid voor psychische ziekten en moeilijk verstaanbaar
gedrag. Wanneer psychofarmaca buiten professionele
richtlijnen worden voorgeschreven wordt dit
‘niet-passend psychofarmacagebruik’ genoemd,
omdat hierbij het optreden van een gunstig effect
twijfelachtig is en de kans op nadelige lichamelijke
en geestelijke bijwerkingen groot is. Terugdringen
van dit niet-passend gebruik is dus belangrijk. De
inzet van alle betrokkenen bij dit proces is nodig; de
projecten van de Academische Werkplaats VBGG zijn
hierop gericht.

Behandeling en begeleiding

Er zijn voor psychische en/of gedragsproblemen bij
mensen met een verstandelijke beperking weinig
evidence-based behandelingen beschikbaar. Daar-
naast worden behandelingen die er zijn te weinig
toegepast. De Academisch Werkplaats VBGG richt
zich op het vergroten van kennis en expertise bij
begeleiders en behandelaren (zorgprofessionals),
om behandelingen in de praktijk toe te passen en
onderzoek op te zetten naar bestaande of nieuw te
ontwikkelen behandelingen. De rol van de begeleider
bij de diagnostiek en het toepassen van behande-
lings-en begeleidingsadviezen krijgt hierbij expliciet
aandacht.

Organisatie en samenwerking

Door wet- en regelgeving bestaat er een scheiding
tussen de zorg aan mensen met een verstandelijke
beperking en mensen binnen de geestelijke gezond-
heidszorg (GGZ), die mede door verschillen in cultuur
en werkprocessen moeilijk te overbruggen is. De
academische werkplaats VBGG onderzoekt hoe beide
sectoren samen kunnen werken om passende zorg
bij psychische aandoeningen en moeilijk verstaan-
baar gedrag te bieden, met als doel dat bestaande
expertise uit beide sectoren geintegreerd wordt.
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Contactpersoon:

Prof. dr. Femmianne Bredewold,
bijzonder hoogleraar Samen leven
met verschil, Universiteit van
Humanistiek en directeur Ben Sajet
Centrum

Partners:

Universiteit van Amsterdam,

Vrije Universiteit, Hogeschool van
Amsterdam, ROC van Amsterdam,
InHolland, Amsta, Cordaan,

Ons Tweede Thuis

Ben Sajet centrum

Het Ben Sajet centrum vervlecht praktijk, onderwijs en
onderzoek in de langdurige zorg. Hiervoor werkt het Ben Sajet
centrum samen met verschillende partijen betrokken bij de
zorg voor mensen met een beperking in en rondom Amsterdam.
Het onderzoek richt zich op de mensen met een verstandelijke
beperking zelf, op hun naasten, op de zorgprofessionals, op
vrijwilligers én op de toekomstige zorgprofessionals op mbo-,
hbo- en wo-niveau. Ervaringsdeskundigen sturen mede de
inhoudelijke koers en spelen een belangrijke rolin het op-
zetten en begeleiden van onderzoek en het ontwikkelen van
eindproducten.

Het Ben Sajet centrum werkt in een grootstedelijke omgeving
binnen een groot en groeiend netwerk. Het onderzoeks-
programma speelt flexibel in op wensen en inzichten van de
aangesloten organisaties. Het onderzoek is geworteld in de
diepe wens van de deelnemende organisaties om, gegeven
de omstandigheden, de best mogelijke zorg en ondersteuning
aan mensen met een verstandelijke beperking en de mensen
die hen bijstaan, te kunnen bieden. Onderzoek wordt zo veel
mogelijk gedaan samen met alle betrokkenen en de resultaten
van onderzoek zijn direct toepasbaar in de praktijk en kunnen
de curricula van de deelnemende opleidingen verrijken.

In het onderzoeksprogramma van het Ben Sajet centrum
staat het verbeteren en innoveren van de kwaliteit van leven
en zorg voor mensen met een (licht) verstandelijke beperking
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centraal, specifiek binnen de stedelijke context van
Amsterdam en omgeving.

Onderzoeksthema's Ben Sajet centrum
Het onderzoek van het Ben Sajet centrum richt zich
op vier thema's:

Complexiteit

Er zijn grote verschillen tussen mensen met beper-
kingen qua talenten, uitdagingen en ondersteunings-
behoeften. De organisaties die bij het Ben Sajet
centrum zijn aangesloten zien een toename van
mensen met een verstandelijke beperking met
complexe zorgvragen. Zo wordt zorg geboden aan
mensen met lichte verstandelijke beperkingen en
bijkomende psychiatrische ziektebeelden, verslaving,
of schulden (‘'LVB+'), aan mensen met een ernstig
meervoudige beperkingen (EMB) en een groeiende
groep ouderen met een verstandelijke beperking en
bijkomende gezondheidsproblemen.

Samenwerken tussen ketenpartners, formele en
informele zorgverleners en naasten

Het bevorderen van een goede kwaliteit van leven
voor mensen met beperkingen staat centraal binnen
het netwerk van degene die naast hen staan. Mensen
die zorg en ondersteuning ontvangen worden bij-
gestaan door naasten, mensen uit hun netwerk en
door zorgprofessionals met allerlei kwalificaties en
deskundigheden werkzaam in (zorg)organisaties.
Samen vormen zij een complex netwerk waarin
geleefd, geleerd en verbeterd wordt. Onderzoek en
onderzoeksmethoden moeten hierop aansluiten. Het
versterken van dit netwerk is des te meer belangrijk
vanwege een zorgsector die onder druk staat.

De (grootstedelijke) context

Door haar schaalgrootte bieden Amsterdam en
omgeving veel mogelijkheden voor een divers en op
vragen van mensen met een beperking toegesneden
aanbod. Maar de grootstedelijke context levert ook
uitdagingen op, onder andere door de concentratie
van bedrijvigheid, entertainment en recreatie. Bij het
bieden van passende zorg en ondersteuning dient
met deze aspecten rekening gehouden te worden.

De grootstedelijke context biedt tevens andere
uitdagingen. 'Naboarschap' of het komen tot meer
zorgzame buurten krijgt anders vorm in een groot-
stedelijke context. Binnen het onderzoeksprogramma
Alledaagse attentheid wordt hier onderzoek naar
gedaan.

Diversiteit

De aangesloten zorgorganisaties bij Ben Sajet centrum
hebben te maken met diversiteit in de achtergronden
van mensen met een verstandelijke beperking,
naasten én zorgprofessionals. Mensen met een
verstandelijke beperking en een migratieachter-
grond (waaronder mensen met een (z)EMB) wonen
bijvoorbeeld vaak thuis, maar gaan overdag naar
dagbesteding bij de zorgaanbieders. Deze doelgroep
heeft voor de toekomst een andere woonvraag, dan
dat er nu wordt geboden. Ook is de weg vinden naar
zorg en welzijn, kennis en expertise niet gemakkelijk.
Binnen het Ben Sajet centrum wordt hier onderzoek
naar gedaan.
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Hoofdstuk 3

Kennisuitdagingen

De kwaliteit van de Nederlandse gezondheidszorg
is de afgelopen decennia aanzienlijk toegenomen.
Mensen met een verstandelijke beperking profiteren
daar echter niet in dezelfde mate van als mensen
zonder een verstandelijke beperking: ontoereikende
of ontoegankelijke gezondheidszorg is bij mensen
met een verstandelijke beperking vaker de oorzaak
van overlijden (37%) dan in de algemene bevolking
(13%) [7]. Een goede gezondheid is een belangrijke
voorwaarde om mee te kunnen doen in de maat-
schappij en in het VN-verdrag voor mensen met
een handicap wordt erkend dat personen met een
handicap recht hebben het hoogst haalbare niveau
van gezondheid.

Kennis over veelvoorkomende gezondheidsproblemen
bij mensen met een verstandelijke beperking is
schaars en kan niet zonder meer geéxtrapoleerd
worden vanuit de algemene bevolking. Dit komt om-
dat er vaak sprake is van co-morbiditeit, atypische
klachten, communicatieproblemen en een afhan-
kelijkheid van anderen om gezondheidsproblemen
tijdig te signaleren en hiernaar te handelen [8]. Deze
complexiteit vraagt om onderzoek op medische en
gezondheidsinhoudelijke kennisvragen, over het
verbeteren van toegang tot gezondheidszorg en over
het beschikbaar maken van kennis over de gezond-
heid van deze doelgroep.

Voor het deelgebied Gezondheid ligt daarom de focus

op de volgende kennisuitdagingen:

- Toegankelijke en effectieve gezondheidszorg

- Complexe gezondheidsproblemen en medische zorg

- Gezondheid in de levensloop: vitaliteit, leefstijl en
preventie

Toegankelijke en effectieve gezondheidszorg

Om de gezondheid van mensen met een verstan-
delijke beperking te verbeteren is meer kennis over
gezondheidsproblemen, medische zorg en de com-
plexiteit van multidisciplinaire zorg nodig. De hoge
mate van multimorbiditeit en versnippering van zorg
vraagt om een holistische, generalistische benadering
en kennis over welke aanvullende aanpassingen
nodig zijn om zorgtoegang en -kwaliteit structureel
te verbeteren [9]. Het vereist zichtbaarheid en erken-
ning van zorgvragen en gezondheidsbehoeften in de
gehele keten, van public health tot derde lijn, zowel
in de wijk als in de ambulante of intramurale zorg-
setting [10, 11].

Hoewel bijvoorbeeld jaarlijkse gezondheidschecks
mogelijk bijdragen vroege opsporing van gezond-

heidsproblemen en passend zorgmanagement, is

de lange termijn effectiviteit hiervan onvoldoende
onderzocht.

Zorgprofessionals hebben kennis nodig over de

specifieke behoeften rond gezondheidsproblemen,
communicatie en klachtenpresentatie van mensen
met een verstandelijke beperking. Het is daarnaast
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van belang dat zorgprofessionals leren hoe deze
kennis effectief kan worden toegepast in complexe
zorgsituaties [12]. In de afstemming en samenwerking
moet bijvoorbeeld regelmatig worden afgeweken
van protocollen en routines. De specifieke expertise
van de arts verstandelijk gehandicapten, een specia-
lisme dat Nederland als enige land ter wereld heeft,
vormt een belangrijke schakel voor specifieke ge-
zondheidsproblemen, het stroomlijnen van multidis-
ciplinaire zorg en effectieve communicatie en behan-
deling. In aansluiting op de formele zorg, zijn diverse
stakeholders betrokken bij de dagelijkse zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking [11]. Het
betrekken van deze stakeholders, inclusief mensen
met een verstandelijke beperking zelf (participatie),
is van belang om de toegang tot gezondheidszorg

te verbeteren. E-health toepassingen kunnen hierbij
een rol spelen als zij effectief en passend ingezet
worden en bijdragen aan het verlichten van werkdruk
bij zorgprofessionals.

Belangrijke kennisuitdagingen

- Wat zijn effectieve interventies voor het vergroten
van de (toegang tot) kennis over gezondheid van
mensen met een verstandelijke beperking onder
zorgprofessionals en onder verwanten en bege-
leiders?

- Wat zijn methoden om mensen met een verstan-
delijke beperking en hun stakeholders/informele
zorgverleners/naasten op een betekenisvolle
manier te betrekken in onderzoek dat over hun
gezondheid gaat? (zie ook thema participatie)

- Hoe kan E-health worden ingezet voor mensen
met een verstandelijke beperking in den brede op
een manier die de gezondheid en toegang tot
gezondheidszorg ten goede komt?

- Hoe kan interdisciplinaire samenwerking effectief
vormgegeven worden voor de juiste zorg op de
juiste plek?

- Wat zijn onderwerpen voor scholing van zorg-
professionals om hen te ondersteunen gezond-
heidsproblemen tijdig te signaleren en daarop
passend te handelen?

Complexe gezondheidsproblemen en medische
zorg

Gezondheidsproblemen bij mensen met een verstan-
delijke beperking worden vaak niet of te laat herkend
met als gevolg negatieve gezondheidsuitkomsten

en hoge zorgkosten. Er zijn syndroom gebonden
gezondheidsproblemen die veel vaker voorkomen bij
mensen met een verstandelijke beperking. Inzicht in
hoe vaak deze voorkomen is echter beperkt omdat
mensen met een verstandelijke beperking niet
zichtbaar zijn in data vanuit algemene gezondheids-
monitoring [14].

Daarnaast vormen mensen met een verstandelijke
beperking een heterogene groep. Kennis over iemand
met een licht verstandelijke beperking is niet direct
van toepassing voor iemand met een ernstig meer-
voudige beperking. Zo kunnen de prevalentie en
incidentie van en risicofactoren voor gezondheids-
problemen verschillen tussen deze groepen. Er spelen
bovendien meerdere problemen tegelijkertijd, bij-
voorbeeld verslaving en psychiatrische problematiek
of multimorbiditeit, polyfarmacie en geriatrische
kwetsbaarheid [15 - 19]. Hierbij wordt de verstan-
delijke beperking zelf of de invloed hiervan op de
problematiek niet (tijdig) herkend. Ook lopen de
oorzaken van een verstandelijke beperking uiteen.
Dit alles resulteert in variérende zorg- en onder-
steuningsbehoeften. Een integrale benadering van
gezondheidsklachten bij mensen met een verstan-
delijke beperking is daarom nodig, waarbij medische,
psychologische en contextuele factoren worden
meegenomen, omdat deze problemen vaak verweven
en complex zijn [20]. Het uitvoeren van onderzoek
naar deze onderwerpen kent uitdagingen. Dit zit in
de complexiteit van de vragen van een multidiscipli-
naire aanpak, het ontbreken van epidemiologische
gegevens, voor de doelgroep gevalideerde instru-
menten voor signalering en diagnostiek en effectieve
interventies voor het voorkomen en behandelen van
gezondheidsproblemen [21, 22]. Daarnaast kunnen
klinisch-genetische diagnoses beter worden benut

in onderzoek naarhet verbeteren van de langdurige
zorg [23]. Met deze kennis kunnen richtlijnen worden

ontwikkeld en nieuwe werkwijzen geimplementeerd. »»
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Het komen tot andere manieren van werken en de
daarvoor vereiste implementatie en de-implementatie,
behoeft eveneens onderzoek.

Belangrijke kennisuitdagingen

- Welke meetinstrumenten dienen ontwikkeld en
gevalideerd te worden voor het opsporen van
gezondheidsproblemen bij mensen met een
verstandelijke beperking?

- Welke kennisontwikkeling is effectief ter onder-
steuning van medische zorg voor de doelgroep
waar dit anders is dan bij mensen zonder een ver-
standelijke beperking, bijvoorbeeld bij meervoudige
problematiek, polyfarmacie, antipsychoticagebruik
of bij specialistische behandelingen, zoals behan-
deling van kanker.

- Wat zijn effectieve methoden voor de implemen-
tatie van actuele kennis en de-implementatie van
verouderde kennis en manieren van werken?

- Wat zijn klinisch relevante kennishiaten die voort-
komen uit het proces van richtlijnontwikkeling en
kunnen deze vertaald worden naar onderzoeks-
vragen?

Gezondheid in de levensloop: vitaliteit, leefstijl
en preventie

Gezondheid speelt gedurende de hele levensloop
een belangrijke rol; een verstandelijke beperking heb
je levenslang. Al voor de geboorte zijn er mogelijk-
heden voor diagnostiek. Kennis over de impact van
syndromen is voor ouders en artsen van belang
voor het nemen van goede beslissingen en zich voor
te bereiden op de toekomt. Op jonge leeftijd is de
kinderarts meestal degene die de medische zorg
coordineert. Rond het 18e levensjaar spelen vragen
rond de transitie van kinderzorg naar volwassenzorg
waaronder vragen rond de organisatie van gezond-
heidszorg [24].

De levensverwachting van mensen met een verstan-
delijke beperking en het aantal 50-plussers met

een verstandelijke beperking is sterk toegenomen.
Mensen met een verstandelijke beperking ervaren
vaak op jongere leeftijd reeds kwetsbaarheden in
hun gezondheid [25]. Mensen met een verstandelijke

beperking hebben recht op goede zorg, ook rond het
levenseinde. Aan het einde van het leven spelen
vragen rondom palliatieve zorg, pijnbestrijding en
advanced care planning [26 - 28]. Door communi-
catieve beperkingen en verminderd lichaams-
bewustzijn is het moeilijk om symptomen zoals

pijn of achteruitgang tijdig te herkennen en om de
palliatieve fase te markeren, zodat passende zorg
en begeleiding tijdig kunnen worden ingezet. Hierbij
spelen complexe ethische en medische vragen waar-
onder het ontstaan van kwetsbaarheid, kennis bij
zorgverleners over wilsbekwaamheid en co-morbi-
diteit waar kennis voor nodig is. In toenemende mate
worden hiervoor instrumenten ontwikkeld.

Ook bij mensen met een verstandelijke beperking zijn
veel gezondheidsproblemen gedurende de levens-
loop te voorkomen en is verergering van problemen
af te remmen en te behandelen wanneer ze vroeg
worden opgespoord. Een gezonde leefstijl in een
gezondheidsbevorderende omgeving, preventie van
infectieziekten, deelname aan bevolkingsonderzoeken
en passende mondzorg zijn voor mensen met een
verstandelijke beperking niet vanzelfsprekend.

Niet iedere gezondheid gerelateerde zorgvraag hoeft
medisch opgelost te worden. Vaak kunnen aanpas-
singen in de fysieke omgeving of bredere context
een bijdrage leveren [29]. Hierbij valt te denken aan
domein overstijgende onderwerpen, bijvoorbeeld het
verminderen van overvraging en overprikkeling of
het opvangen van grote levensgebeurtenissen zoals
het wegvallen van belangrijke steunpersonen. Ook
wanneer een medisch antwoord niet noodzakelijk

is, hebben deze vragen impact op de gezondheid en
komen vaak bij de arts-VG naar voren. Samenwerking
met disciplines vanuit geestelijke gezondheid en wel-
zijn en op het gebied van participatie zijn hierbij com-
plementair en waardevol. Daarnaast kan verbetering
van de leefstijl, zelfs wanneer er al gezondheidspro-
blemen zijn, leiden tot aanzienlijke gezondheidswinst
en verminderen van ziektelast [30, 31]. Een belangrijke
vraag is daarom hoe de samenwerking tussen de
verschillende disciplines kan bijdragen tot optimale
gezondheidswinst en kwaliteit van leven [32 - 34].
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Belangrijke kennisuitdagingen

- Welke inzichten in de ontwikkeling van veelvoor-
komende gezondheidsproblemen gedurende de
levensloop zijn helpend om, mede in specifieke
hoog-risicogroepen en genetische profielen,
gerichte preventieve ondersteuning te laten
plaatsvinden?

- Wat zijn relevante kennisvragen rondom het levens-
einde op de onderwerpen pijnbeleving, pijnbestrij-
ding, advanced care planning, palliatieve zorg en
medische besluitvorming? Naast het medische per-

spectief is het ethische perspectief hierbij belangrijk.

- Wat is de effectiviteit van nieuwe interventies die
worden ontwikkeld op het gebied van gezond-
heidsbevordering, gezonde leefstijl en preventie
van infectieziekten waaronder voeding, beweging,
mondzorg, bevolkingsonderzoek en vaccinatie?

- Wat zijn psychometrische/klinimetrische eigen-
schappen van nieuwe meetinstrumenten en hoe
kunnen deze verbeterd worden?

- Wat zijn geschikte onderzoeksdesigns om leefstijl-
interventies te evalueren en kosteneffectiviteit in
beeld te krijgen?
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Geestelijke gezondheid en welzijn
Geestelijke gezondheid en welzijn gaat over de
manier waarop mensen zich verhouden tot zichzelf
en tot anderen en hoe zij omgaan met de kansen en
uitdagingen in het dagelijks leven [35]. In de kindertijd
wordt een belangrijke basis gelegd voor geestelijke
gezondheid. Voor kinderen en adolescenten met een
verstandelijke beperking geldt dat zo'n 40% te maken
krijgt met diagnosticeerbare geestelijke gezondheids-
en gedragsproblemen [36]. Deze problemen duren
vaak voort in de volwassenheid of keren dan terug.
Alle academische werkplaatsen in de associatie
besteden daarom aandacht aan geestelijke gezond-
heid en welzijn. De groep mensen met een verstan-
delijke beperking is groot, breed en divers. Ook zijn de
situaties en omstandigheden waaronder zij wonen,
werken, leren en opgroeien sterk uiteenlopend. De
onderverdeling in een licht, matig, ernstig en zeer
ernstig verstandelijke beperking is nuttig voor een
globale indruk van de ondersteuningsbehoeften,
maar biedt onvoldoende informatie om in individuele
gevallen de behoeften goed te begrijpen en daarop
in te spelen. Hiervoor is inzicht nodig in de betekenis
van het gedrag waarmee mensen met een verstan-
delijke beperking zich uitdrukken, evenals in de
achterliggende emoties en cognities. Daarnaast is
inzicht nodig in het functioneren van het sociale net-
werk van mensen met een verstandelijke beperking
en in de invloed van structurele maatschappelijke
factoren die inwerken op geestelijke gezondheid en
welzijn. Mensen met een verstandelijke beperking
zijn extra vatbaar voor bijvoorbeeld maatschappelijke,
economische en culturele veranderingen. Dit biedt
uitdagingen maar ook kansen voor inclusieve, maat-
schappij brede veranderingen die het ontstaan van
complexe geestelijke gezondheidsproblemen kunnen
verminderen. Tegelijkertijd blijven specialistische inter-
venties noodzakelijk voor situaties waarin deze brede-
re aanpak niet voldoende werkt of te laat komt [36].

Voor het deelgebied Geestelijke gezondheid en

welzijn ligt daarom de focus op de volgende

kennisuitdagingen:

- Betekenis van gedrag voor zorg en ondersteuning
aan specifieke doelgroepen

- Nieuwe verhoudingen tussen formele en informele
zorg en betekenisvolle relaties

- Complexe zorg, psychiatrie en psychische
aandoeningen

Betekenis van gedrag voor zorg en ondersteuning
Geestelijke gezond opgroeien en geestelijk gezond
blijven als volwassene en oudere vraagt om goed
contact. Het ‘verstaan' worden door een ander vormt
een van de belangrijkste behoeften in de ondersteuning
van mensen met een verstandelijke beperking en
hun naasten [37]. Het belang van dit ‘'verstaan'

en daarmee het begrijpen van gedrag wordt in de
Nederlandse praktijk breed erkend. Dit blijkt uit de
term ‘moeilijk verstaanbaar gedrag' voor ernstig be-
schadigend en riskant gedrag van mensen met een
verstandelijke beperking. Ondanks de erkenning van
het belang voor het ‘verstaan' van gedrag, schiet het
theoretische inzicht en de onderbouwing tekort.
Trainingsprogramma’s voor begeleiders van mensen
met een verstandelijke beperking en moeilijk verstaan-
baar gedrag zijn weinig effectief in het verminderen
van moeilijk verstaanbaar gedrag [38]. Behandeling
(niet-medicamenteus) waarin met name mindfulness
en gedragstherapeutische technieken worden ingezet,
laat wel effecten zien [39].

Eris beperkte evidentie voor huidige trainings-
programma'’s voor zorgprofessionals. Daarom richt
wetenschappelijk onderzoek zich toenemend op de
betekenis van gedrag en op het lezen van subtiele
gedragsmatige en lichamelijke uitingen. Deze kunnen
inzicht geven in het gevoelsleven, denkwereld en
sensaties zoals pijn. Theoretische en technologische
vooruitgang dragen hier aan bij [40]. De technieken 33
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voor het lezen van gedrag staan echter in de kinder-
schoenen. Voor de klinische meerwaarde van inzet
van technologie hierbij en het adequaat inspelen

op behoeften van mensen met een verstandelijke
beperking is nog geen bewijs. Wel wordt vooruitgang
geboekt met effectieve en implementeerbare inter-
venties gericht op observatie (bijvoorbeeld [41 - 43]).
Ondersteunen van de sensitiviteit en inzet van com-
municatie-ondersteunende technologie zijn gangbare
strategieén om mensen met een ernstig en zeer
ernstig verstandelijke beperking te ondersteunen in
hun zelfbepaling [44].

De theoretische en technologische impulsen voor
het begrijpen en adequaat inspelen op behoeften en
signalen en brede aandacht hiervoor in onderzoek,
bieden uitzicht op doorbraken voor de praktijk van
diagnostiek, behandeling en preventie van complexe
geestelijke gezondheidsproblemen en bevordering
van welzijn. 0ok biedt het gegroeide begrip van het
ontstaan van moeilijk verstaanbaar gedrag een
solide basis voor de scholing en training van zorg-
professionals en het samenwerken met het sociale
netwerk [45].

Belangrijke kennisuitdagingen

+ Hoe kunnen gevalideerde methoden en interventies
voor het beter lezen van gedrag geschikt worden
gemaakt voor de behandeling en begeleiding voor
verschillende doelgroepen?

- Welke nieuwe methoden en interventies zijn kans-
rijk en dienen nader onderzocht te worden op hun
meerwaarde voor mensen met een verstandelijke
beperking en hun naasten?

- Hoe kunnen effectieve methoden voor diagnostiek
en (preventieve) interventie worden geimplemen-
teerd in de algemeen toegankelijke, specialistische
en langdurige zorg? Hoe kunnen richtlijnen [46]
hieraan bijdragen?

- Welke factoren hebben invloed op ontwikkelings-
uitkomsten, hoe hangen deze factoren met elkaar
samen, en hoe beinvloeden ze elkaar? Wat is de
evidentie voor verklaringsmodellen en de effecten
van interventies?

Nieuwe verhoudingen tussen formele en informele
zorg en betekenisvolle relaties

Alin 2015 werd de ‘participatiesamenleving' uitge-
roepen en ingezet op transformatie in de langdurige
zorg en de jeugdzorg [47]. Dit beleid was niet alleen
budgettair gedreven. Aan de visie lagen ook inzichten
ten grondslag over de eigen familie en gemeenschap
als voedingsbodem voor welzijn en veerkracht en
over de beperkingen van formele zorg. Formele zorg
wordt geboden door zorgprofessionals, die daar-
voor zijn opgeleid en betaald worden. Naasten en
vrijwilligers kunnen naast hun betekenis als partner,
ouder, broer, zus, vriend, buur of kennis ook bijdragen
middels informele zorg. Zij hebben ervaringskennis
opgedaan over de persoon met een verstandelijke
beperking bij wie zij betrokken zijn [48]. Zij spelen
een cruciale rol bij de toegang tot hulp en behande-
ling, het proces van samen beslissen [49] en in het
deelnemen aan behandeling door middel van infor-
mele zorg. Ouders en andere naasten ervaren daarbij
dat het vinden van passende zorg en ondersteuning
een zoektocht is. Nadat deze zorg en ondersteuning
is gevonden, blijkt het moeilijk voor naasten om
betrokken te worden. Bovendien lukt het meestal
niet goed om de ervaringskennis, die is opgebouwd
in een jarenlange verzorgingsrelatie met hun kind,
broer of zus, als gelijkwaardige bron van kennis in

te zetten naast de kennis van zorgprofessionals [50,
51]. Daarnaast leidt de levenslange en levensbrede
ondersteuningsbehoefte tot overbelasting en erosie
van het vermogen tot zelfmanagement van de zorg
door ouders [52].

De transformatieopgave gaat een nieuwe fase in,
waarbij ‘'samenredzaamheid’ wordt geschetst als
oplossing voor het aanstaande tekort aan zorg-
professionals [53]. Dit kader van noodzaak versterkt
mogelijk het gevoel van naasten dat zij worden
overvraagd. Zo werden tijdens de corona pandemie
onverwachte en ongewenste ingrepen negatief be-
leefd en kwam de samenwerking tussen naasten en
formele zorgverleners onder druk te staan [54]. Voor
mensen met een verstandelijke beperking zelf geldt
ook dat het zelfstandig kunnen inrichten van het eigen
leven een levensbehoefte is die op gespannen voet »»
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kan staan met informele zorg van naasten. Zelfbe-
paling is essentieel voor hun welzijn en dat onder-
steuning - onder andere door naasten - helpt om
een evenwicht te vinden tussen afhankelijkheid en
zelfbepaling [55]. Naar zorgvormen op basis van eigen
initiatief van bijvoorbeeld ouders, mantelzorgers

en mensen met een verstandelijke beperking zelf,

is in Nederland weinig onderzoek gedaan. Ook over
effectieve methoden om vanuit formele zorg het
sociale netwerk van de persoon met de beperking te
versterken is weinig kennis. Onderzoek, mede vanuit
academische werkplaatsen, is gericht geweest op
institutionele settings. Dit verandert wel [56], maar
er is meer urgentie nodig, nu vragen over kwaliteit
van leven, passende zorg en verhoudingen tussen
formele en informele zorg onder druk komen te staan
als gevolg van maatschappelijke ontwikkelingen zoals
personeelstekorten.

Antwoorden op deze vragen zijn van belang voor

de manier waarop de richting en de uitkomsten van
beleid over en met belanghebbenden wordt bepaald.
Deze antwoorden zijn tevens van belang voor de
kennis en vaardigheden van zorgprofessionals om
effectief te kunnen samenwerken met mensen met
een verstandelijke beperking en hun sociale netwerk.

Belangrijke kennisuitdagingen

- Wat versterkt het welzijn van alle gezinsleden van
een kind met een verstandelijke beperking; welke
factoren zijn hierop van invloed en wat betekent
dit voor ondersteuning van en samenwerking met
gezinnen?

- Wat zijn de behoeften van naasten in de samen-
werking met zorgprofessionals wanneer hun kind
met een verstandelijke beperking zorg en onder-
steuning krijgt? En hoe kan de ervaringskennis van
naasten en van mensen met een verstandelijke
beperking zelf worden benut als gelijkwaardige
bronnen van kennis voor de kwaliteit van leven van
mensen met een verstandelijke beperking?

- Hoe kan meer gewerkt worden naar gezamenlijke
verantwoordelijkheid voor en welzijn en ontwikke-
ling van mensen met een verstandelijke beperking:
door de persoon met een beperking, ouders of

naasten en zorgprofessionals? En hoe kan in deze
samenwerking de ervaringskennis van naasten een
gelijkwaardige positie innemen ten opzichte van de
professionele kennis?

- Hoe hangen maatschappelijke ontwikkelingen en
debat samen met de percepties, verwachtingen
en motivatie van mensen met een verstandelijke
beperking en hun naasten over informele zorg?

- Hoe kan de samenwerking met naasten in de
uitvoering van zorg goed georganiseerd worden en
hoe kan samenwerking met vrijwilligers goed geor-
ganiseerd worden en wat vraagt dit aan kennis en
competenties van zorgprofessionals?

Complexe zorg, psychiatrie en psychische
aandoeningen

Naast de grote diversiteit in de mate van verstan-
delijke beperking hebben sommige mensen met een
verstandelijke beperking een lichamelijke beperking
of bijkomende problematiek zoals autisme, epilepsie,
of een communicatieve beperking (bijvoorbeeld

een visuele beperking, een auditieve beperking of
taalontwikkelingsstoornis). Ook heeft een aantal
mensen met een verstandelijke beperking psychische
problemen, psychiatrische problemen of vertonen

zij moeilijk verstaanbaar gedrag. Deze aandoeningen
presenteren zich bij mensen met een verstandelijke
beperking vaak aspecifiek, bijvoorbeeld via vermin-
derd sociaal of lichamelijk functioneren. Daardoor
worden deze niet altijd tijdig herkend. Dit leidt tot een
zorgvraag op meerdere vlakken. De complexiteit in
de zorgvraag maakt dat het bestaande zorgaanbod
onvoldoende aansluit bij de behoeften [57]. Instru-
menten voor screening en diagnostiek die ontwikkeld
en getoetst zijn voor de algemene bevolking dienen
geschikt gemaakt te worden voor mensen met een
verstandelijke beperking, zoals nu gebeurt voor
psychotrauma (bijvoorbeeld [58]). Daarnaast worden
bestaande, wel geschikte diagnostische instrumenten
en interventies te weinig in de praktijk gebruikt [59].
Complexe zorg grijpt diep in op het dagelijks leven
van mensen met een verstandelijke beperking en is
intensief voor alle betrokkenen. Het vergt ook inten-
sieve inzet van zorgprofessionals. Bij het maken van

gezamenlijke keuzes ontbreekt getoetste kennis. Dit »»
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geldt bijvoorbeeld voor de inzet en de afbouw van
antipsychotica [60, 61]. Dit geldt tevens voor bege-
leidingsmethoden die bij complexe en intensieve
zorgvragen worden ingezet [62].

Het is belangrijk dat methoden, instrumenten en
interventies gericht op complexe zorg en (complexe)
geestelijke gezondheidsproblemen worden getoetst,
gewogen en (door-) ontwikkeld. Dit omvat een beter
wetenschappelijk inzicht in de oorzaken van bijvoor-
beeld agressie bij mensen met een verstandelijke
beperking, aangezien de huidige studies elkaar op
deze oorzaken tegenspreken [63]. Bij de uitvoering
van complexe zorg speelt de kwaliteit van de samen-
werking tussen zorgprofessionals een cruciale rol.
Een positief teamklimaat, gekenmerkt door duidelijk-
heid, steun en vertrouwen, draagt bij aan het welzijn
van zorgprofessionals, en versterkt de effectiviteit
van interventies in de praktijk [64]. De grote impact
op het leven van mensen met een verstandelijke
beperking en de intensiteit van de zorg bij complexe
zorgvragen, vraagt daarnaast om inzicht in imple-
mentatie van interventies en methoden, zodat deze
effectief blijven wanneer de context afwijkt van de
effectstudies [65].

Daarbij is het van belang dat mensen met een verstan-
delijke beperking zelf richting geven aan hun leven,
ongeacht hun mate van verstandelijke beperking

en problematiek [66]. Deze kennisuitdaging richt
zich ook op het onderzoek naar de meerwaarde

van E-health toepassingen en andere vormen van
technologie [67]. Deze worden in de behandeling
van mensen met psychische en/of psychiatrische
problemen in de algemene bevolking vaker ingezet.
De toepasbaarheid en effectiviteit voor mensen met
een verstandelijke beperking is echter nog onderbe-
licht [68].

Belangrijke kennisuitdagingen

- Wat zijn de behoeften aan zorg en ondersteuning
van mensen met een verstandelijke beperking en
een complexe zorgvraag en hoe kan de zorg en
ondersteuning hierop inspelen?

- Hoe effectief zijn methoden en interventies voor

mensen met een verstandelijke beperking en een
complexe zorgvraag en hoe worden deze toegepast?

- Zijn methoden en interventies die effectief zijn bij

geestelijke gezondheidsproblemen in de algemene
bevolking ook effectief bij mensen met een ver-
standelijke beperking, al dan niet met aanpassingen?

- Welke factoren hebben de grootste invloed op de

ontwikkelingsuitkomsten van mensen met een
verstandelijke beperking en een complexe zorg-
vraag en hoe beinvloeden deze elkaar? Wat is de
evidentie voor verklaringsmodellen en de effecten
van interventies volgens systematische reviews?

- Wat zijn belemmerende en stimulerende factoren

bij de afbouw van medicatie bij mensen met een
verstandelijke beperking en een complexe zorg-
vraag?

- Wat kan E-health betekenen in de behandeling en

begeleiding van mensen met een verstandelijke
beperking en een complexe zorgvraag?

- Hoe kan eigen regie bij mensen met een verstande-

lijke beperking en een complexe zorgvraag worden
gestimuleerd?
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Sociale inclusie en participatie gaan over de manier
waarop mensen met een verstandelijke beperking
verbonden zijn door sociale relaties en kunnen deel-
nemen in de maatschappij [69]. Met andere woorden:
worden mensen met een verstandelijke beperking
gezien, serieus genomen en kunnen zij onderdeel zijn
van de samenleving. Participatie betreft verschillende
niveaus: fysiek (bijvoorbeeld door te wonen op een
plek die voor hen passend en wenselijk is), functioneel
(door toegang te hebben tot voorzieningen zoals
werk, onderwijs, activiteiten), en sociaal (door sociale
contacten of relaties op te bouwen) [70].

De fysieke inclusie is voor veel mensen met een ver-
standelijke beperking realiteit; het grootste deel van
de mensen met een verstandelijke beperking woont
in wijken met anderen zonder beperkingen [69], [70].
Ook wordt steeds duidelijker bij welke groep(en) die
fysieke inclusie moeizamer verloopt [71]. Zo is fysieke
inclusie moeilijker voor mensen met een visuele
beperking en/of psychiatrische problematiek [72].
Bovendien blijft de functionele en vooral sociale
inclusie sterk achter [73].

Meerdere met elkaar ssmenhangende factoren bein-
vloeden de positie van mensen met een verstandelijke
beperking in de samenleving. Deze factoren betreffen
specifieke kenmerken van de doelgroep, zoals een
verminderd vermogen tot sociale reflexiviteit of een
afwijkende sociaal emotionele ontwikkeling. Ook fac-
toren die gaan over algemene opvattingen en ideeén
in de maatschappij (Ibid.) en de vaardigheden van zorg-
professionals, en daarmee de kwaliteit van de geboden
ondersteuning, spelen een rol [74], [75]. Door deze
combinatie van factoren staat de maatschappij niet altijd
open voor mensen met een verstandelijke beperking,
wat leidt tot uitsluiting en het niet realiseren van het
gewenste niveau vanparticipatie en sociale inclusie.

Om de participatie en inclusie van mensen met een
verstandelijke beperking te bevorderen, is onderzoek
nodig naar wat essentieel is voor het versterken

van sociale relaties, interacties en deelname aan de
samenleving. Daarbij is het belangrijk om meer kennis
op te doen over hoe de samenleving kan worden
ingericht om mensen met een verstandelijke beper-
king op te nemen. En wat de wensen, behoeften en
mogelijkheden van mensen met een verstandelijke
beperking zelf zijn. Voor beide is het belangrijk om
beter rekening te houden met de complexiteit van de
zorgvraag van het individu, waaronder de mate van
verstandelijke beperking en bijkomende beperkingen.
Tot nu toe is bijvoorbeeld de kennis over participatie
van mensen met een licht verstandelijke beperking
uitgebreider dan die over mensen met een ernstig
verstandelijke en/of meervoudige beperkingen [69],
[76].

Om participatie en inclusie vorm te geven rekening
houdend met de wensen, behoeften en mogelijkhe-
den van mensen met een verstandelijke beperking
zelf, zijn eigen regie en zelfbepaling belangrijke
concepten. Bovendien moet duidelijker worden wat
het begrip participatie precies inhoudt, zeker voor
groepen waarbij ‘meedoen’ niet vanzelfsprekend is
[77], [73]. Daarnaast is het cruciaal om onderzoeks-
tools en methoden te ontwikkelen die helpen om
regie en zelfbepaling relationeel te bezien. Immers,
de zelf-determinatie theorie stelt dat welzijn ontstaat
wanneer de basisbehoeften aan autonomie, compe-
tentie én verbondenheid worden vervuld [78], [79], [80].
Dit stelt mensen in staat om in samenwerking met
belangrijke naasten hun participatie vorm te geven.

Voor het deelgebied Participatie ligt daarom de focus

op de volgende kennisuitdagingen:

- Sociale relaties, interacties en deelname aan de
samenleving, gedifferentieerd naar verschillende
subgroepen met specifieke zorgvragen
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- Eigen regie en zelfbepaling van mensen met een
verstandelijk beperking en belangrijke naasten

Sociale relaties, interacties en deelname aan de
samenleving

Mensen met een verstandelijke beperking hebben
gemiddeld minder sociale relaties dan mensen zonder
deze beperking. Dit komt door uitdagingen die een
gevolg zijn van hun beperking, zoals moeite met het
begrijpen van sociale interacties of het zelf niet goed
begrepen worden [81]. 0ok communicatieproblemen
en stigma spelen hierbij een rol. Vaak merken mensen
met een verstandelijke beperking dat anderen het
contact vermijden omdat ze ‘anders' zijn, wat hun
sociale netwerk verder beperkt [82], [83], [84].

Sociale relaties, zoals die met familieleden, vrienden
en bekenden in de buurt, zijn essentieel voor het wel-
zijn van mensen met een verstandelijke beperking.
Net als bij ieder ander dragen deze relaties bij aan
een gevoel van verbondenheid en eigenwaarde [85].
Daarnaast neemt het belang van sociale relaties toe,
nu er door stijgende zorgkosten en personeelstekor-
ten vaker een beroep wordt gedaan op mensen uit de
omgeving. Hierin is een verschuiving zichtbaar: waar
professionele zorg traditioneel een grote rol vervulde,
wordt nu vaker de nadruk gelegd op de inzet en
verantwoordelijkheid van informele zorgverleners
zoals familie, vrienden en buren. Dit geldt tevens
voor de deelname aan de samenleving [86].

Deze herverdeling van zorg en ondersteuning legt
extra druk op de omgeving van mensen met een
verstandelijke beperking, en dan met name op hun
naasten, ouders en/of primaire mantelzorgers. Fa-
milieleden, zoals ouders en broers of zussen, nemen
vaak een groot deel van de zorg en ondersteuning op
zich [87], [88], [89]. Dit 'systeem’ staat al onder druk
en daarom is het belangrijk om binnen deze netwer-
ken inzicht te krijgen in hoe de zorg is verdeeld en
welke verdeling wenselijk is om duurzame onder-
steuning aan mensen met een verstandelijke beper-
king te bieden. Daarnaast worden andere relaties
relevanter, zoals contacten met buren en vrijwilligers.
Deze bredere sociale contacten bevorderen het

thuisgevoel en de sociale inclusie van mensen met
een verstandelijke beperking. En ze kunnen vormen
van lichte ondersteuning bieden. Dit helpt om ver-
wanten, naasten of andere mantelzorgers te ontlasten
en draagt bij aan het welzijn van mensen met een
verstandelijke beperking.

Gezien het toenemende belang van sterke sociale
netwerken is het belangrijk dat zorgprofessionals,
naasten en vrienden de behoeften en wensen van
mensen met een verstandelijke beperking herkennen
en begrijpen [90]. Ook is het van belang dat zij zicht
hebben op de mogelijkheden en risico's van sociale
interacties in de directe omgeving en oog hebben
voor diversiteit in wensen. De mogelijkheden en
wensen wat betreft sociale interacties zijn in een dorp
bijvoorbeeld anders dan in een stedelijke omgeving.
Mensen met een migratieachtergrond hebben moge-
lijk andere wensen wat betreft het verdelen van zorg
dan mensen die in Nederland geboren zijn. Onder-
zoek is nodig voor het herkennen van de verschillende
wensen en de ondersteuning hierop aan te laten
sluiten om zo de sociale inclusie van mensen met
een verstandelijke beperking te verbeteren.

Eris sprake van diversiteit binnen de groep mensen
met een verstandelijke beperking, in kenmerken,
mogelijkheden, wensen, zorgvragen en de invloed
daarvan op sociale relaties en participatie. Voor
sommige mensen met een verstandelijke beperking
richt participatie zich bijvoorbeeld op zelfstandig re-
laties opbouwen, boodschappen doen, gebruikmaken
van het openbaar vervoer of deelnemen aan regulier
onderwijs. Voor mensen met complexe en langdurige
zorgvragen is dit minder haalbaar, en moet participa-
tie op een andere manier vormkrijgen. Tot nu toe heeft
kennisontwikkeling zich echter grotendeels gericht
op de behoeften van mensen met een lichte verstan-
delijke beperking. Pas recent is er meer aandacht
voor hoe participatie en sociale relaties vorm kunnen
krijgen voor mensen met meervoudige beperkingen
[90], [91]. Voor deze groep is dus een uitwerking van
deze concepten essentieel. Daarnaast is het essenti-
eel om kennis te ontwikkelen rondom de participatie
van mensen met complexe zorgvragen met specifieke
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uitdagingen binnen het sociale netwerk, zoals
instabiele gezinssituaties en ongunstige invloeden
van sociale contacten) en het veilig participeren in
de maatschappij [92].

Tot slot is het in het licht van de nieuwe digitale mo-
gelijkheden relevant om de bijdrage hiervan voor het
versterken van sociale netwerken en het bevorderen
van participatie voor mensen met een verstandelijke
beperking te verkennen. Door digitale hulpmiddelen,
zoals sociale media, apps voor sociale interactie

en platforms voor virtuele ondersteuning, kunnen
mensen met een beperking nieuwe verbindingen
aangaan en relaties onderhouden op manieren die
eerder niet mogelijk waren. Daarnaast ondersteunen
digitale technologieén mantelzorgers en zorgprofes-
sionals door praktische informatie, begeleiding, en
communicatiemogelijkheden te bieden. De zorg en
sociale inbedding kan zo worden verbeterd [93], [94].
Meer kennis over de inzet van digitale middelen is
daarom belangrijk.

Belangrijke kennisuitdagingen

- Welke rol kunnen netwerken van mensen met een
verstandelijke beperking spelen bij het duurzaam
vormgeven van ondersteuning?

- Welke ondersteuning is effectief in het versterken
om de sociale relaties en participatie van mensen
met een verstandelijke beperking aansluitend op
hun specifieke wensen, behoeften én mogelijkheden?

- Hoe is de verdeling van zorg in de netwerken van
mensen met een verstandelijke beperking en hoe
kan deze duurzaam worden ingericht om over-
belasting van netwerkleden te voorkomen?

- Op welke manieren verschillen de behoeften en
voorkeuren van mensen met een verstandelijke
beperking en hun zorgnetwerken (bijv. wat betreft
woonomgeving (stedelijk of landelijk) en culturele
achtergrond (mensen met en zonder migratieachter-
grond)), en hoe kunnen zorginitiatieven optimaal
aansluiten bij deze diversiteit?

- Hoe kunnen zorginitiatieven de participatie voor
mensen met een verstandelijke beperking
optimaliseren?

- Op welke wijze kan technologie een effectieve
bijdrage leveren aan het optimaliseren van de
participatie van mensen met een verstandelijke
beperking?

- Hoe kunnen digitale toepassingen bijdragen aan
het versterken van sociale netwerken en de sociale
participatie van mensen met een verstandelijke
beperking?

Eigen regie en zelfbepaling van mensen met een
verstandelijke beperking

Zelfbepaling is van belang voor alle mensen,
ongeacht hun mogelijkheden of beperkingen. Ook
voor mensen met (zeer) ernstig verstandelijke
beperkingen, kan een gebrek aan zelfbepaling een
negatieve invloed hebben op hun kwaliteit van leven
[95]. Het is daarom essentieel om onderzoek te doen
en methoden te ontwikkelen die helpen om hun
perspectief beter te begrijpen en tot uiting te laten
komen. Voor mensen die moeite hebben om hun
eigen wensen en behoeften duidelijk te maken,

is de rol van naasten en zorgprofessionals hierin
cruciaal. Het ontwikkelen van kennis en praktische
benaderingen over zelfbepaling en eigen regie doet
recht aan deze fundamentele menselijke behoefte
voor alle doelgroepen van mensen met een verstan-
delijke beperking.

Mensen met een verstandelijke beperking beschikken
over onmisbare ervaringskennis [96]. Een belangrijke
vraag is hoe deze bron van kennis beter op waarde te
schatten en vaker en als vanzelfsprekend te benut-
ten voor henzelf en anderen met een verstandelijke
beperking. Met het doel om hun sociale inclusie en
participatie te bevorderen. Tien jaar geleden was de
kennis over de inzet van ervaringsdeskundigheid en
ervaringskennis van mensen met een verstandelijke
beperking zeer beperkt. Inmiddels is meer ervaring
opgedaan met de inzet van ervaringsdeskundigheid
binnen de zorg en ondersteuning aan mensen met
een verstandelijke beperking, maar ook binnen on-
derwijs, beleid en wetenschap.

Zo geven ervaringsdeskundigen aan zorgprofessionals
informatie over de beleving van mensen met een
verstandelijke beperking en bieden daarmee een
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verdieping op de professionele kennis van zorgpro-
fessionals [97]. Bijvoorbeeld middels het betrekken
van ervaringsdeskundigen bij het verzorgen van
gastcolleges en onderwijsmodules voor toekomstig
begeleiders en geneeskundestudenten. Zij kunnen
goed verwoorden wat de impact is van beleid, het
handelen van een zorgprofessional of een interven-
tie voor mensen met een beperking. Ook kunnen ze
uiteenzetten wat helpt of belemmert bij volwaar-
dige participatie. En hoe anderen mensen met een
beperking kunnen ondersteunen om zelf te kunnen
bepalen wat zij willen.

Ervaringsdeskundigen ondersteunen tevens andere
mensen met een verstandelijke beperking die zich in
soortgelijke situaties bevinden of soortgelijke proble-
men ervaren, op sociaal-emotioneel en op praktisch
vlak [98]. Zij bieden daarmee ondersteuning aan
elkaar op het gebied van eigen regie en zelfbepaling.

Ook wat betreft ervaringskennis is er vooral kennis
over het verzamelen en benutten van ervaringen van
mensen met een licht verstandelijke beperking [99].
Onderzoek is nodig om het perspectief en de erva-
ringen van mensen met een (zeer) ernstig verstan-
delijke beperking, en die van hun verwanten, beter te
begrijpen en te gebruiken. Een aanpak vanuit meer-
voudige perspectieven sluit hier goed bij aan, zoals
recent onderzoek onder mensen met een ernstige
verstandelijke en meervoudige beperking, en hun
verwanten, laat zien [100].

Voorgaande illustreert de mogelijkheden van eigen

regie en zelfbepaling en de groei aan manieren waar-

op ervaringsdeskundigheid bijdraagt aan kwaliteit
van zorg, opleiding, onderzoek en beleidsontwikke-
ling. De vraag is hoe het is gesteld met participatie in
de besluitvorming rond de grote vraagstukken van
de komende tijd. Denk hierbij aan passende zorg en

het ontwikkelen van houdbare zorgvormen in het licht

van arbeidsmarkt, en demografische, sociaal-culturele
en andere maatschappelijke ontwikkelingen die ver-
andering van het huidige aanbod en organisatie van
zorg noodzakelijk maken.

Belangrijke kennisuitdagingen

- Wat zijn effectieve interventies om zelfbepaling en
het zelf maken van keuzes (eigen regie) bij mensen
met een verstandelijke beperking te stimuleren,
om daarmee bij te dragen aan hun kwaliteit van
bestaan?

- Hoe kan de omgeving van mensen met een ver-
standelijke beperking de eigen regie en zelfbepaling
van mensen met een verstandelijke beperking zo
optimaal mogelijk ondersteunen?

- Wat vinden mensen met een verstandelijke beper-
king zelf belangrijk met betrekking tot hun eigen
regie en zelfbepaling?

- Wat zijn effectieve methoden om de ervaringsken-
nis en ervaringsdeskundigheid van mensen met
een verstandelijke beperking beter te benutten,
in wetenschappelijk onderzoek, beleid en in de
behandeling en begeleiding van mensen met een
verstandelijke beperking?

- Wat is de toegevoegde waarde van ervaringsdes-
kundigheid in onderwijs en opleiding van (toekom-
stig) zorgprofessionals?

- Wat zijn effectieve methoden om (volwaardige)
participatie voor en door mensen met een beperking
op alle gebieden te realiseren; wat is helpend en
welke belemmeringen zijn er? Wat vinden mensen
met een verstandelijke beperking hier zelf van en
wat is volgens hen nodig?

Q
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Hoofdstuk &4

Onderzoeksprogramma
Associatie & kennisagenda

Kenniscoalitie

Samenhang

Samen met de andere partners binnen de Kennis-
coalitie zorg voor mensen met een verstandelijke
beperking (afgekort de Kenniscoalitie) - ZonMw,
Vilans en de VGN - heeft de Associatie van Academi-
sche Werkplaatsen Verstandelijke Beperking in april
2024 een kennisagenda ontwikkeld. De Kennisagenda
beschrijft belangrijke thema's voor de periode tot
2029 waarvoor de partners zich gezamenlijk willen
inzetten. De samenwerking op deze thema's kan
kennisontwikkeling en -benutting versnellen. Elk van
de partners kan de agenda gebruiken om een bijdrage
te leveren aan de realisatie van de doelstellingen en
kennisvragen. Om aan te sluiten bij de ambities van
de kenniscoalitie, heeft de Associatie deze notitie
met deelgebieden voor onderzoek opgesteld. In dit
hoofdstuk is aangegeven waar de onderzoeks-

gebieden aansluiten bij de door de coalitie gepriori-
teerde kennisagenda.

In Tabel 1 op de volgende pagina zijn de thema's uit
de kennisagenda van de Kenniscoalitie en de deelge-
bieden met bijbehorende kennisuitdagingen die door
de Associatie in deze notitie zijn opgesteld, opgeno-
men. De Associatie wil vooral een bijdrage leveren
aan de ambities van de Kenniscoalitie waarbij nog
wetenschappelijke kennis en inzichten ontbreken om
deze ambities op dit moment op een effectieve wijze
in de praktijk te realiseren. De Associatie herkent in
de thema's belangrijke kennislacunes en binnen de
Academische Werkplaatsen is er expertise om de
kennisontwikkeling en -benutting te stimuleren.
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Tabel 1. Samenhang tussen deelgebieden van de Associatie en de kennisagenda van de Kenniscoalitie

Onderzoeksdeelgebieden en kennisuitdagingen

van het onderzoeksprogramma van de Associatie

Gezondheid

- Toegankelijke en effectieve gezondheidszorg
preventie

Geestelijke gezondheid en welzijn
specifieke doelgroepen
en betekenisvolle relaties

Participatie

- Sociale relaties, interacties en deelname aan de
samenleving

- Eigen regie en zelfbepaling van mensen met een
verstandelijk beperking

- Complexe gezondheidsproblemen en medische zorg
- Gezondheid in de levensloop: vitaliteit, leefstijl en

- Betekenis van gedrag voor zorg en ondersteuning aan
«+ Nieuwe verhoudingen tussen formele en informele zorg

« Complexe zorg, psychiatrie en psychische aandoeningen

Thema's van de Kennisagenda
Kenniscoalitie Gehandicaptenzorg

Complexe gezondheids- en
ondersteuningsvragen

Digitalisering en automatisering van
leven en werk

Samenwerken met en rond de
persoon met een beperking

Organisatie van passende zorg
en ondersteuning

Leren en ontwikkelen

Bij elk van de thema's die de Kenniscoalitie heeft
vastgesteld liggen er meerdere verbindingen met het
onderzoeksprogramma van de Associatie. Per onder-
zoeksdeelgebied van de Associatie, wordt de relatie
met de vijf centrale thema's van de Kenniscoalitie
daarom op hoofdlijnen beschreven in de onderstaande
paragrafen.

Gezondheid

De drie centrale kennisuitdagingen van dit deelgebied
hebben een relatie met alle thema's van de Kennis-
coalitie. Voor ‘Toegankelijke en effectieve gezond-
heidszorg’ ligt er een sterke relatie met het thema 4
'Organisatie van passende zorg en ondersteuning.
Tevens zijn er vanuit deze kennisuitdaging verbindin-
gen met thema 2 'Digitalisering en automatisering’,
in de vorm van het inzetten van E-health, thema 3
‘Samenwerken met en rond de persoon’, waar er

aandacht is voor participatiemethoden van mensen
met een verstandelijke beperking en naasten, en
thema 5 ‘Leren en ontwikkelen' in de uitdaging om
passende scholing te ontwikkelen. Op dit laatste
thema mikt de Associatie bijvoorbeeld op het bevor-
deren van kennis over gezondheid onder zorgprofes-
sionals en naasten en de scholing van zorgprofes-
sionals in signalering van gezondheidssignalen en
behandeling.

Voor de kennisuitdaging ‘Complexe gezondheids-
problemen en medische zorg' zijn de verbindingen
met name te vinden met thema 1 ‘Complexe
gezondheids- en ondersteuningsvragen' en thema

5 ‘Leren en ontwikkelen' Voor dit vijffde thema is bij
deze kennisuitdaging aandacht voor de vertaling van
kennishiaten uit richtlijnontwikkeling naar onder-
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en nieuwe manieren van werken, zodat tevens via
die weg zorgprofessionals gestimuleerd worden om
nieuwe kennis toe te passen. Bovendien is bij deze
kennisuitdaging het voornemen om hierin digitalise-
ring en automatisering een plek te geven (thema 2
van de kenniscoalitie).

‘Gezondheid in de levensloop: vitaliteit, leefstijl en
preventie'is de derde kennisuitdaging onder dit deel-
gebied van de Associatie. Er ligt hier met name een
relatie met het eerste thema van de Kenniscoalitie
‘Complexe gezondheids- en ondersteuningsvragen.
Denk hierbij bijvoorbeeld aan de brede blik op mensen
met een verstandelijke beperking en hun naasten:
hoe kan de zorg en ondersteuning van betekenis zijn
over de gehele levensloop en bij specifieke deelgroe-
pen, inclusief bijvoorbeeld leefstijlinterventies?

Geestelijke gezondheid en welzijn

Er zijn voor dit deelgebied drie centrale kennisuit-
dagingen geformuleerd door de Associatie. De
kennisuitdaging ‘Betekenis van gedrag voor zorg

en ondersteuning’ vormt vooral een verbinding met
het eerste thema van de Kenniscoalitie ‘Complexe
gezondheids- en ondersteuningsvragen' Dit betreft
met name de signalering, preventie en beinvloeding
van complex gedrag. Ook de kennisuitdaging ‘Com-
plexe zorg, psychiatrie en psychische aandoeningen’
van de Associatie sluit nauw aan bij dit eerste thema
van de Kenniscoalitie. Inzicht in het ontstaan en de
impact van complexe gezondheidsvragen is daarbij
nodig om uitdagingen beter aan te kunnen gaan. Het
gaat dan bijvoorbeeld om het gebruik en afbouw van
medicatie bij complexe gezondheids- en gedrags-
problematiek. Of om het herkennen van de complexe
zorgvragen en de bijbehorende psychische- en ge-
zondheidsproblematiek, preventiemogelijkheden, de
hieruit voortkomende behoefte en effectieve behan-
deling van en ondersteuning bij deze problematiek.
Hierbij is er oog voor digitale middelen en de eigen
regie van mensen met een verstandelijke beperking,
waarmee een relatie met thema 2 ‘Digitalisering en
automatisering' en thema 3 ‘Samenwerken met en
rond de persoon’' van de Kenniscoalitie is gelegd.

De kennisuitdaging ‘Nieuwe verhoudingen tussen

formele en informele zorg en betekenisvolle relaties’
is vooralin thema 3 ‘Samenwerken met en rond de
persoon’ van de Kenniscoalitie terug te vinden, waarbij
de Associatie ook inzet op onderliggende mechanis-
men die deze samenwerking beinvloeden.

Participatie

De kennisuitdaging ‘Sociale relaties, interacties en
deelname aan de samenleving' van dit onderzoeks-
deelgebied, heeft een sterke verbinding met thema 3
‘Samenwerken met en rond de persoon’' van de
Kenniscoalitie. De opgestelde kennisuitdagingen zet-
ten onder meer in op versterking van het samenspel
met mensen met een verstandelijke beperking,

hun naasten, het netwerk en de maatschappij.
Daarbij is er winst te behalen als ervaringskennis en
-deskundigheid in de praktijk, beleid, onderwijs en
onderzoek beter wordt benut. Bovendien is het zinvol
naar uitdagende gebieden te kijken, zoals culturele
en etnische achtergronden, complexe zorgvragen en
oudere mensen met een verstandelijke beperking.
Wederom wordt binnen deze kennisuitdaging met
een brede blik gekeken: Zo is de meerwaarde van
nieuwe technologie en digitale toepassingen die de
participatie en sociale netwerkvorming optimaliseren
onderwerp van onderzoek, hetgeen een relatie heeft
met thema 2 'Digitalisering en automatisering' Daar-
naast kunnen aspecten rondom de organisatie van
zorg belicht worden, dat terugkomt onder thema 4
'‘Organisatie van passende zorg en ondersteuning’

De kennisuitdaging ‘Eigen regie en zelfbepaling van
mensen met een verstandelijke beperking' is inhou-
delijk eveneens het meest verbonden met het vierde
thema van de Kenniscoalitie. De opbrengst van deze
kennisuitdaging heeft tevens betekenis voor de
samenwerking met mensen met een verstandelijke
beperking en hun naasten, en voor wat zorgprofes-
sionals er in hun opleiding over moeten leren. Op
die manier ligt er dus ook een relatie met thema 3
‘Samenwerken met en rond de persoon’' van de
Kenniscoalitie, en thema 5 ‘Leren en ontwikkelen'.
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Aan de slag: samen en uniek

Voor ruim een miljoen mensen met een verstande-
lijke beperking in Nederland is geen sprake van een
evenwaardige positie en volledige participatie in de
samenleving. Bovendien spelen uitdagingen zoals
personeelsschaarste en een hogere complexiteit van
zorgvragen bij mensen met een verstandelijke be-
perking. De Assaciatie van Academische Werkplaatsen
Verstandelijke Beperkingen wil hierin verbetering
aanbrengen, samen met partners in het veld. De
Associatie heeft een onderzoeksprogramma opge-
steld waarmee de maatschappelijke uitdagingen
kunnen worden aangegaan, met daarin een brede
blik: een ambitie om met de eigenheid en expertise
van de participerende academische werkplaatsen bij
te dragen aan de positie van elk uniek persoon met
een verstandelijke beperking en hun naasten. Enin
de overtuiging dat dit samen moet: als professionals
met elkaar, met mensen een verstandelijke beperking
en hun naasten, en met de samenleving. De Associatie
biedt een bijzondere infrastructuur voor onderzoek,
met brede expertise, een nauwe aansluiting bij de
praktijk en met inbreng van onmisbare ervaringsdes-
kundigheid. De constatering is dat het programma
nauw aansluit op de ambities van de kennisagenda
van de Kenniscoalitie. De Associatie ziet de totstand-
koming van dit onderzoeksprogramma als een aan-
moediging aan zichzelf en als startschot om aan de
slag te gaan met de uitdagingen: Voor een evenwaar-
dige positie en volledige participatie van mensen met
een verstandelijke beperking in Nederland!







VUragen of meer informatie?

Heb je na het lezen van het onderzoeksprogramma
vragen? Of wil je meer weten? Neem dan contact op
met het secretariaat van de Associatie van Academische

Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen. Dat kan via

dit mailadres: info@academischewerkplaatsen-vb.nl
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