Verbinding gewenst rondom
onderzoek in de zorg aan mensen
met verstandelijke beperkingen
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1 Inleiding

In de zomer van 2016 vond in Melbourne het
wereldcongres plaats van de International
Study of

Intellectual and Developmental Disabilities

Association for the Scientific
(IASSIDD). Tijdens dit congres waanden we
ons in een warenhuis met honderden produc
ten (plenaire presentaties, workshops, posters,
ronde tafelbijeenkomsten), die weliswaar op
thema min of meer waren geordend, maar
daarbinnen lang niet altijd samenhang met
elkaar vertoonden. Ook tussen de thema’s
ontbrak het aan verbinding en er was door de
organisatie, c.q. de Special Interest Research
Groups (SIRGS), weinig moeite gedaan om de
relatie tussen de thema’s en het overkoepelende
congresthema, Global Partnerships: Enhancing
Policy and Practice, aan te geven. Kortom, een
congres met een zwakke inhoudelijke architec-
tuur en weinig verbinding. Niet veel deelne-
mers leek dit overigens te storen, gefocust als

iedereen was op zijn eigen begrensde speelveld.

Is het in Nederland anders gesteld wat be-
treft verbindingen in en rondom onderzoek
naar de ondersteuning van mensen met ver-
standelijke beperkingen? Met het IASSIDD-
congres nog vers in het geheugen, keken we

afgelopen november rond op de Kennismarkt

Gehandicaptensector. Ook deze liet het beeld
zien van een veelheid van op zichzelf staande,
in niveau verschillende, lezingen en work-
shops die niet vooraf systematisch verbonden
waren aan het centrale thema, de implemen-
tatie van het VN-verdrag. Op de dag zelf was
er geen inhoudelijk overstijgend programma-
onderdeel waarin deze verbindende stap werd
gezet. Waarmee zowel het centrale thema als
de onderdelen een hoge mate van vrijblijvend-
heid kregen en de bezoeker zelf op zoek moest

gaan naar de verbindingen.

2 Horizontale en verticale verbindingen

In deze bijdrage gaan we verder in op de situ-
atie met betrekking tot verbindingen rondom
onderzoek bij mensen met verstandelijke be-
perkingen in ons land. Maar eerst het concept
als zodanig. Verbindingen zijn een noodza-
kelijke voorwaarde voor het verkrijgen van
nieuwe kennis die kan worden ingezet voor
het bereiken van de doelen van de zorg en on-
dersteuning aan mensen met verstandelijke
beperkingen, met als uiteindelijk doel de op-
timalisering van de kwaliteit van het bestaan.
Door het leggen van verbindingen neemt de
kwaliteit van de kennis toe en kunnen situ-
aties ontstaan waarvoor geldt: het geheel is

meer dan de som der delen.
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We onderscheiden bij verbindingen in onder-

zoek twee dimensies:

« De horizontale dimensie. We bedoelen hier-
mee verbindingen met andere activiteiten in
de huidige tijd, zoals parallel lopend onder-
zoek (zowel inhoudelijk als qua logistiek en
deelnemende actoren), beleidsitems, doel-
groepen, etc. Hiertoe behoort ook het leren
van aanpalende velden met net iets andere
doelgroepen; er zijn vaak meer overeenkom-
sten dan verschillen tussen doelgroepen,
dus kennis uit die velden is doorgaans, ge-
heel of deels, bruikbaar. Er doen zich smalle
en brede soorten van horizontale verbinding
Voor.

« De verticale dimensie. Hieronder verstaan
we verbindingen in de tijd: met resultaten
van vroeger onderzoek en onderzoekspro-
gramma’s, met eerder ontwikkelde theorie-
en, instrumenten en implementaties. Het
voortbouwen op al ontwikkelde kennis voor-
komt dat telkens het wiel opnieuw wordt uit-
gevonden, wat dubbel werk geeft en zonde
is van expertise en geld. Het veld komt dan
te langzaam verder. In plaats van min of
meer hetzelfde te gaan onderzoeken moe-
ten we dus gericht zijn op nieuwe vragen en
vervolgstappen, kortom op cumulatie van
kennis. Ook replicatie-projecten behoren
hiertoe; die hebben immers tot doel kennis
en/of theorieén uit het verleden verder te va-

lideren.

3 Wat zijn de ervaringen op de horizontale
dimensie?

Op de horizontale dimensie zien we in ons land

diverse onderzoeken, breed opgezet en met

veel participanten. Dit is mede gestimuleerd

door achtereenvolgende nationale onderzoeks-
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programma’s van ZonMw waarin zorgveld en
academische wereld in consortia samenwer-
ken. Zorginstellingen en onderzoekers van
universiteiten zijn de afgelopen jaren iiber-
haupt meer en beter met elkaar gaan werken.
In veel zorginstellingen wordt ook steeds meer

onderzoek gedaan.

Anderzijds, zo laat het ZonMw-programma
‘Onderzoek bij mensen met een verstandelij-
ke beperking’ (2007-2013) zien, functioneren
consortia erg op zichzelf. Alle vijf consortia
van dit programma hebben hun eigen websi-
te, met daarop informatie over het onderzoek
dat ze uitvoeren en de resultaten die dat heeft
opgeleverd. Tussen de consortia is weinig
verbinding. Het volgende, huidige nationale
programma, ‘Gewoon Bijzonder’ (2016-2019),

volgt dezelfde architectuur.

Naar onze mening staat nog veel onderzoek
te zeer op zichzelf en worden bij onderzoek te
weinig vragen gesteld over de mogelijkheden
en noodzaak van het aangaan van horizon-
tale verbindingen. We noemen twee terreinen

waarop dat met name speelt.

In de eerste plaats geldt dit voor verbindingen
tussen de verschillende doelgroepen in de ‘ge-
handicaptenzorg” lichamelijke beperkingen/
revalidatie, verstandelijke beperkingen, zin-
tuiglijke beperkingen, ernstig meervoudige
beperkingen. Het gaat dan om vragen als: hoe
bijzonder moet het eigen onderzoek zijn, waar
kunnen verbindingen gelegd worden, op welk
moment is dat het beste? Deze vragen zijn re-
levant omdat veel processen in de deelgebieden
overeenkomsten hebben en veel beinvloedende

factoren voor succes of hogere kwaliteit van le-
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ven voor afzonderlijke doelgroepen gelijk zul-
len zijn. Een specifiek voorbeeld is onderzoek
naar ouders met lichte verstandelijke beperkin-
gen (LVB): hoe gebruiken we kennis uit onder-
zoek naar risico-ouders in het algemeen, wan-
neer is bij voorbaat apart onderzoek naar ou-
ders met LVB noodzakelijk, hoe leg je dan toch
die horizontale verbindingen? Ook zou het
goed zijn verbindingen aan te brengen tussen
ouderschap en andere domeinen (ondersteu-
ning, onderwijs, inkomen en arbeid, dagbe-
steding, vrije tijd)? Doe je dat in één project of
in verschillende parallelle deelprojecten? Is de

financieringsstructuur daarvoor wel geschikt?

In de tweede plaats noemen we de verbindin-
gen tussen onderzoekers en de doelgroep (per-
sonen met verstandelijke beperkingen), al dan
niet in combinatie met hun sociale netwerk-
leden. Maar al te vaak zien we deze mensen
bij onderzoek betrokken worden omdat het
‘moet’. Het is not done om het niet te doen. We
zien daarbij een trend ontstaan dat de betref-
fende personen bijna een soort professionele
verstandelijk gehandicapten zijn geworden; je
ziet in projecten, tijdens congressen of bezoek
van bewindslieden veelal dezelfde personen.
Er is ook weinig variatie in ernst van beperkin-
gen en in mobiliteit; percentagegewijs is een
heel grote groep met (zeer) ernstige (meervou-
dige) beperkingen met een grote residentiele
historie ondervertegenwoordigd. Vragen over
de noodzaak van hun aanwezigheid, hun pre-
cieze functie en hun representativiteit worden

onvoldoende gesteld.

Overigens, het besef van horizontale verbin-
dingen ligt natuurlijk wel op de overlegtafel.

Zo bestaat bij ZonMw ook het onderzoekspro-

gramma ‘InZicht’, waarin op basis van gelden
uit de praktijk, dus nietvan VWS, al sinds 1998
nationaal onderzoek wordt gedaan bij mensen
met visuele beperkingen. Na overleg met alle
betrokkenen blijft dit programma naast het
NPG-programma ‘Gewoon Bijzonder’ bestaan
en wordt geprobeerd goed samen te werken.
Het is dan ook vanuit het oogpunt van hori-
zontale verbindingen redelijk bizar en verwar-
rend dat bij de aftrap van het NPG voor het
beeldmerk van ‘Gewoon Bijzonder’ een foto

met een (geleide)hond is gekozen.

Ter afsluiting van deze paragraaf merken we
op dat de vraagtekens rondom het leggen van
verbindingen vanuit onze waarneming onder
andere te maken hebben met het ontstaan en
koesteren van steeds meer specialismen bij
verschillende vakgroepen en onderzoeksgroe-
pen. En met het gebrek aan overzicht en aan
personen die de verantwoordelijkheid hebben,
of nemen, om dit in de gaten te houden. Wie
heeft er in deze tijd nog een meer generalisti-

sche benadering en blik?

Een positief voorbeeld vinden wij in dit ver-
band de academische werkplaats van Tranzo.
De doelstellingen en werkwijze (met ook twee-
jaarlijks een studiedag/congres) komt dicht in
de buurt van structurele en inspirerende wijze
van verbinden (zie Tranzo, 2017). Kunnen we

die niet naar een nationaal niveau tillen?

4  Wat zijn de ervaringen op de verticale
dimensie?

Ook op de verticale dimensie zijn er verbeterin-

gen wenselijk. We zien diverse onderzoeken

die ‘horizontaal’ redelijk tot goed scoren, maar

‘verticaal’ matig tot slecht.
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Een goed voorbeeld hiervan is het onderzoek
naar werken met inclusie, waarover recent
in NTZ is gerapporteerd (Wilken & Knevel,
2016). Er was in dit onderzoek een brede deel-
name van organisaties (Vilans, Perspectief,
Hogeschool Utrecht, LFB en zeven zorgor-
ganisaties). Proeftuinen werden gevolgd met
onderzoek om te kijken hoe professionaliteit
past bij het werken aan inclusie (welke kwali-
teiten, werkwijzen en strategieén bevorderen
het werken aan inclusie?). Naar eerder verwor-
ven kennis werd in dit onderzoek echter nau-
welijks gekeken (er wordt slechts één onder-
zoek genoemd, over omgekeerde integratie).
Het is dan ook geen wonder dat de resultaten
vrijwel niets nieuws opleveren, het profiel van
de professional dat tevoorschijn komt verschilt
nauwelijks van dat wat we al kennen uit de
profielen van Movisie en VGN. De onderzoe-
kers concluderen dat nader onderzoek nodig
is naar de vragen of (1) inclusie ook zonder de
aanwezigheid van professionals mogelijk is,
en (2) investeringen in sociale netwerken ef-
fecten hebben op de zorgconsumptie. Wij me-
nen dat wanneer men de resultaten van eerder
onderzoek goed had verzameld en op een rij
gezet, deze vragen de start van dit project had-
den kunnen zijn in plaats van de uitkomst.

Men heeft hier kansen laten liggen.

Ook door Buntinx (2016) wordt gewezen op de
noodzaak van het op de hoogte zijn en gebrui-
ken van eerder verzamelde kennis. Soms wor-
den de mogelijkheden hiervoor op een presen-
teerblaadje aangeboden. Een voorbeeld vinden
wij eerdergenoemde ZonMw-programma’s. Er
is indertijd, in 2006 en 2007, hard voor gelob-
byd om het eerste consortiumprogramma van

de grond te krijgen, met daarin volop verplich-

SABINA KEF | MARTIN SCHUURMAN

te samenwerking tussen praktijk en univer-
siteit, tussen onderzoekers en mensen uit de
doelgroep zelf. Een veelbelovende structuur,
die echt een vervolg nodig had. Daarom heb-
ben veel mensen uit verschillende geledingen
zich ingezet om het tweede NPG, ‘Gewoon
Bijzonder’, gerealiseerd te krijgen. Ook hier
is echter sprake van een gemiste kans: verbin-
dingen tussen het nieuwe programma en het
oude programma worden nauwelijks gemaakt.
Zo is op de nieuwe site van het NPG nergens
een link te vinden naar het eerste programma

en alle veelbelovende projecten daarbinnen.

5 Verbeteringen: richting voor de toekomst
We zien in het onderzoek naar de ondersteu-
ning van mensen met verstandelijke beperkin-
gen samenhang en we ervaren verbindingen,
maar veel minder dan wenselijk en mogelijk
is. Ook is dit het geval in situaties, waaronder
de nationale programma’s, waarin samen-
hang expliciet als doel en/of instrument wordt

genoemd.

Wij geven de volgende vier aanbevelingen om
deze samenhang en verbindingen te verbete-
ren.

1. Laten we meer en structureel om ons heen
kijken, ons laten inspireren door voorbeelden
van verbindingen en gebruik maken van in-
houdelijke kaders met betrekking tot kwali-
teit van leven van mensen met beperkingen.
Vooral in kleinere aangrenzende sectoren,
zoals de ondersteuning aan mensen met
zintuiglijke beperkingen en de (kinder)reva-
lidatie, treffen we interessante voorbeelden
aan van andere wijzen van samenwerking.
Zie bijvoorbeeld de invulling van ‘Inzicht’,

het programma van onderzoek rond mensen
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met zintuiglijke beperkingen. Binnen dit
programma is sprake van nationale en inter-
nationale samenwerking in de voorbereiding
van het Vision-congres in 2017 in Den Haag
en zijn er veelbelovende uitwisselingen van
kennis tussen professionals en onderzoekers
tijdens een jaarlijkse ontmoetingsdag. Er is
ook sprake van continuiteit door de jaren
heen (waar in de sector verstandelijk gehan-
dicapten het NPG van start gaat en het vorige
programma al ‘vergeten’ is, de programma’s
eilanden ten opzichte van elkaar zijn). Ook
in de auditieve sector is er een inspireren-
de samenwerking op gebied van auditieve
beperkingen en spraaktaalstoornissen via
Stichting Simea, die onder andere jaarlijks
twee aaneengesloten dagen van uitwisseling
organiseert (zie Simea, 2017).
Een ander voorbeeld van inspiratie is de al
eerdergenoemde academische werkplaats
van Tranzo. Daarnaast willen we op het ge-
bied van inhoudelijke kaders voor samen-
werking en verbinding in onderzoek wijzen
op het VN-verdrag voor de rechten van men-
sen met een handicap. Na de ratificatie door
Nederland in juli 2016 geeft dit verdrag op
het gebied van kennisontwikkeling en on-
derzoek diverse verplichtingen, en het is
tevens een systematische bron van inspira-
tie voor nieuw onderzoek (zie Schuurman,
2.015).

2.Het leggen van verbindingen mag geen vrij-
blijvende zaak zijn. Dit kan tot stand worden
gebracht door: (1) Onderzoekers te verplich-
ten bij nieuw onderzoek alle relevante ken-
nis uit het verleden (resultaten van eerder
onderzoek, theorievorming, etc.) te ontslui-
ten. Dat mag dan best ver teruggaan, voor di-

verse onderwerpen zijn ontwikkelingen en

publicaties uit bijvoorbeeld de jaren zeventig
en tachtig nog zeer relevant. (2) Bij voorbaat
toetsbare doelen vast te leggen, in termen
van zowel het proces (termijnen, het leggen
van horizontale en verticale verbindingen)
als de uitkomsten (inhoudelijke produc-
ten en de implementeerbaarheid daarvan).
Feitelijk net zoals we dat beogen bij onder-
steuningsplannen. Je kunt dan harde(re)
evaluaties uitvoeren over het bereikte. Bij de
nationale programma’s gebeurt dat niet, c.q.
onvoldoende, waardoor vrijblijvendheid kan
binnensluipen en de afronding van projec-
ten alsmaar kan uitblijven. (3) Binnen on-
derzoeken ‘kennismakelaars’ aan te stellen,
die verantwoordelijk zijn voor het (bewaken
van het) leggen van verbindingen. Hierover
kan kennis worden opgedaan uit de (kinder)
revalidatie die in ZonMw-projecten de ef-
fecten hebben onderzocht naar het inzetten
van kennismakelaars (Ketelaar, Russell &
Gorter, 2008). De verdeling van verantwoor-
delijkheden tussen alle betrokkenen in de
implementatie-vervolgsubsidies die de af-
gelopen jaren bij de verschillende ZonMw-
projecten zijn gegeven is ook een belangrijk
punt van aandacht. Hierbij worden positieve
effecten voor verbindingen verondersteld,
maar de volle breedte van allerlei soorten
verbindingen die in ons artikel worden be-
schreven (horizontale en verticale) kunnen
hierbij nog structureler opgenomen wor-

den.

. Onderzoekers moeten zich permanent en

systematisch op de hoogte stellen van wat
zich ‘horizontaal’ en ‘verticaal’ in de ken-
nisontwikkeling op hun inhoudelijke the-
ma’s afspeelt. Instellingen en professionals

hebben over het algemeen weinig abon-
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nementen op landelijke en internationale
tijdschriften en bibliotheken met gedrukte
publicaties verdwijnen steeds meer. Via bij-
voorbeeld de Koninklijke Bibliotheek is de
basiskennis wellicht toch goed bij te houden.
Ook moderne media en digitale plekken (zo-
als het Kennisplein Gehandicaptensector)
spelen hierin een rol, zij zouden meer blijk
kunnen geven van die ‘oude’ kennis en
daarbij ook nadrukkelijk inzoomen op de
Nederlandstalige producten.

4.Voorafgaand aan studiedagen, congressen
en symposia kunnen de leden van de voor-
bereidingscommissies meer moeite doen
om vooraf inhoud en personen aan elkaar
te verbinden. Wordt er nagedacht over een
centraal thema, een pakkende titel?> Werk
deze dan ook in de opzet van de dag zelf uit.
Laat indieners verplicht iets opnemen over
dit centrale thema. Laat moderators of voor-
zitters van sessies als voorbereiding naar ho-
rizontale en verticale verbindingen op zoek
gaan en breng gezamenlijk met de presenta-

toren en het publiek hierover een gesprek op

gang.

Hoe voorkom je dat je zo specialistisch te werk
gaat, zo sterk inzoomt dat je geen overzicht
meer hebt? Dat je nauwelijks verbinding meer
voelt of kunt aanbrengen tussen parallelle
werkvelden en historische opbrengsten? Dat
je het wiel opnieuw gaat zitten uitvinden? Er
wordt in het onderzoek in de zorg aan men-
sen met beperkingen in ons land door velen
goed onderzoek verricht, met de allerbeste in-
tenties. Toch bekruipt ons (en ons niet alleen,
ook anderen horen we erover) het gevoel dat
er meer uitgehaald zou kunnen worden, dat

bepaalde inzichten nog meer gedeeld moe-
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ten worden en men in elk geval op zoek moet
blijven gaan naar verbindingen. De winst is
duidelijk: een efficiéntere kennisvergaring
en meer cumulatie van kennis, waardoor met
dezelfde middelen meer wordt bereikt voor
een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven van

mensen met beperkingen. z
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