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Quickscan Netwerken mensen met een verstandelijke beperking

Vooraf

Deze quickscan geeft in het kort enkele recente onderzoeken weer die binnen Nederland zijn uitgevoerd
om de sociale netwerken van mensen met een verstandelijke beperking in kaart te brengen. Deze
quickscan is gedaan op basis van een uitvraag binnen de Associatie Academische
Werkplaatsen Verstandelijke Beperkingen en kennis en lopend onderzoek bij de opstellers. Daar waar
geen Nederlands onderzoek beschikbaar was, is soms gekozen om resultaten uit een
internationaal onderzoek te presenteren. Het theoretisch kader dat geschetst wordt omvat wel
internationale onderbouwing, maar het betreft hierbij geen data.

Sociale netwerken van mensen met een verstandelijke beperking

Uit kwantitatief onderzoek is gebleken dat de sociale netwerken van mensen met een verstandelijke
beperking relatief klein zijn (van Asselt-Goverts et al. 2013, 2015). Ook bleek dat de netwerken van mensen
met een verstandelijke beperking vaak kleiner zijn dan die van mensen met een lichamelijke beperking,
ondanks dat zij aan meer activiteiten in de samenleving deelnamen (Lippold & Burns, 2009; kwantitatief).
Voor mensen met een verstandelijke beperking lijkt het dus een extra uitdaging om betekenisvolle relaties
met anderen in de samenleving aan te gaan. Daarnaast lijkt de mate van de verstandelijke beperking
van invloed te zijn op de grootte en samenstelling van het netwerk. Zo blijkt bijvoorbeeld dat de
informele netwerken van mensen met een licht verstandelijke beperking voor ruim 40% uit familie
bestaan (Van Asselt-Goverts et al., 2013), terwijl bij mensen met een ernstige meervoudige beperking
dit aandeel rond de 80% ligt. De informele netwerken van mensen met een ernstige meervoudige
beperking zijn ook kleiner: zij bestaan gemiddeld uit vijf personen (Kamstra, Van der Putten, &
Vlaskamp, 2015; kwantitatief). Bij mensen met een licht verstandelijke beperking bestaat het informele
netwerk gemiddeld uit zo’n 10 tot 11 personen (van Asselt-Goverts et al., 2013).

Sociale netwerken van mensen met een verstandelijke beperking en probleemgedrag

De mate van aanvullende problematiek bij de persoon met een verstandelijke beperking lijkt ook samen te
hangen met de kenmerken van het sociale netwerk. Van de mensen met een verstandelijke
beperking vertoont 10 tot 15% probleemgedrag; deze groep ervaart vaak een hoger niveau van sociale
uitsluiting dan mensen met een verstandelijke beperking zonder probleemgedrag (Myrbakk & von
Tetzchner, 2008; kwantitatief). De sociale netwerken van mensen met een verstandelijke beperking en
probleemgedrag zijn vaak kleiner en/of minder ondersteunend. Deze beperkte ondersteuning kan
worden gezien als zowel de oorzaak als het gevolg van het probleemgedrag (Greenberg, Mailick
Seltzer, Hong, & Orsmond, 2006; Nouwens et al., 2017; kwantitatief). Een kwantitatieve studie van
Nouwens en zijn collega's (2017) liet bijvoorbeeld zien dat er binnen de groep mensen met een licht
verstandelijke beperking een subgroep bestaat waarin een hoge mate van persoonlijke problemen
vaak gepaard gaat met familieproblemen. Binnen deze subgroep hadden kind- en ouderproblemen vaak
een continue en negatieve invloed op elkaar; deze problemen versterkten elkaar. De aanwezigheid van
deze problematiek had een negatieve invloed op de steun die uit het netwerk werd ervaren door de
mensen met een verstandelijke beperking. Mensen met een verstandelijke beperking en
probleemgedrag ervaren vaak meer stress, maar hebben tevens vaak mindere middelen beschikbaar
om die stress het hoofd te bieden (Lunsky & Benson, 2001; kwantitatief).

De woonsituatie van mensen met een verstandelijke beperking en probleemgedrag betreft
residentiele woonvoorzieningen. Dit zijn semi afgesloten instellingsterreinen met verschillende
voorzieningen (bijvoorbeeld kleine supermarkt, zwembad, kinderboerderij) waar zij permanent
verblijven. Door het meer gesloten karakter van deze woonvoorzieningen hebben mensen met een
verstandelijke beperking en gedragsproblemen minder kansen om nieuwe contacten aan te gaan,
waardoor zij mogelijk minder sociale relaties en inclusie in de samenleving zullen ervaren.
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Familienetwerken van mensen met een verstandelijke beperking

Familie speelt een belangrijke rol in ieders leven en dus ook in het leven van mensen met een
verstandelijke beperking. Families vervullen vaak een unieke functie; relaties met familieleden worden
vaak gekenmerkt door onvoorwaardelijke liefde, een langetermijnperspectief en emotionele nabijheid.
Onderzoek laat zien dat informele ondersteuning aan mensen met een verstandelijke beperking
meestal door familie wordt geboden (Sanderson, Burke, Urbano, Arnold & Hodapp, 2017; kwantitatief).
Familie vervult ook vaak een belangrijke brugfunctie tussen de woonvoorziening en de bredere
gemeenschap/samenleving. Kwantitatief onderzoek naar de familienetwerken van mensen met een
licht verstandelijke beperking laat zien dat deze netwerken vaak kleiner zijn dan de netwerken van
mensen zonder verstandelijke beperking (Giesbers et al., 2020b). Ook blijkt uit onderzoek dat zij weliswaar
een diversiteit aan familierelaties hebben (waaronder relaties met familieleden buiten het kerngezin,
zoals ooms en tantes, schoonfamilie, stieffamilie en vrienden), maar dat het kerngezin, en met name
de ouders, de belangrijkste rol speelden in het netwerk (Giesbers et al., 2020a). In totaal hadden de
deelnemers met een licht verstandelijke beperking de meeste relaties met ouders, waarbij ouders
tevens gezien werden als de belangrijkste bron van emotionele ondersteuning. Het overgrote deel
van de participanten (90%) gaf aan minimaal één broer of zus in het familienetwerk te hebben. Een iets
kleinere groep (70%) beschouwden hun broers en zussen als belangrijk voor hen.

Mensen met een licht verstandelijke beperking hebben gemiddeld minder relaties met familieleden (zowel
het ontvangen als geven van ondersteuning). Ook zijn hun relaties met familieleden minder wederkerig
dan de familierelaties van mensen zonder verstandelijke beperking. Tevens blijken zij een minder centrale
positie te hebben in het netwerk (Giesbers et al., 2020b).

De familienetwerken van mensen met een licht verstandelijke beperking laten ook een grote variatie
zien in termen van grootte en (wederzijdse) emotionele ondersteuning (Giesbers et al, 2020a). Om meer
inzicht te krijgen in de kenmerken van familienetwerken van mensen met een licht verstandelijke
beperking kan er worden gekeken of er verschillende typen netwerken bestaan. Er wordt dan
gekeken naar een combinatie van netwerkkenmerken (grootte van een netwerk, wederkerigheid in
ondersteuning, plaats van een persoon in zijn netwerk), waardoor een holistisch beeld van
familienetwerk wordt verkregen. In een kwantitatieve studie van Tournier en haar collega’s (2021) is
onderzoek gedaan naar deze verschillende typen familienetwerken van mensen met een licht
verstandelijke beperking. Op basis van interviews met mensen met een licht verstandelijke
beperking zelf over hun eigen familienetwerk, konden vier verschillende typen familienetwerk
worden onderscheiden. De vier typen netwerken laten zien dat mensen met een licht verstandelijke
beperking een verscheidenheid aan familienetwerken hebben met verschillende maten van
ondersteuning. Twee typen familienetwerken konden als ondersteunend worden beschouwd. In deze
netwerken is de persoon met een licht verstandelijke beperking onderdeel van een hechte (wederzijds
ondersteunende) familie. De andere twee typen familienetwerken waren minder hecht en
ondersteunend naar elkaar, waarbij er één type heel klein was in zowel omvang als ondersteuning. De
deelnemers in dit type waren ook het minst tevreden met hun persoonlijke relaties en hun
verbondenheid met de samenleving. Het andere minder hechte netwerktype was qua omvang erg groot,
maar de persoon met een licht verstandelijke beperking had met slechts een heel klein deel
van de familie een ondersteuningsrelatie. Ondanks dat zij met slechts een klein deel van de familie een
ondersteuningsrelatie hadden, waren deelnemers in dit type netwerk wel tevreden met de
verbondenheid die zij ervaarden met de samenleving.

Het perspectief dat mensen met een licht verstandelijke beperking zelf op hun familienetwerk hebben
kan ook verschillen van het perspectief van (persoonlijk) begeleiders (Tournier et al., 2020) en
familieleden (Giesbers et al., 2022). Kwantitatief onderzoek laat zien dat, in vergelijking met hun
persoonlijk begeleiders, mensen met een licht verstandelijke beperking zelf hun familienetwerken als
groter beschouwden. Tevens vonden ze dat ze meer emotionele steun gaven dan hun persoonlijk
begeleiders dat vonden. Familieleden buiten het kerngezin (bijv. ooms, tantes, nichten) en
schoonfamilie (meestal partners van de zussen en broers van de persoon met een licht verstandelijke
beperking) werden vaker genoemd door mensen met een licht verstandelijke beperking als leden
van het familienetwerk. De perspectieven op het familienetwerk verschilden nog sterker 2



Associatie van
Academische
Werkplaatsen VB

wanneer mensen met een licht verstandelijke beperking in een residentiele woonvoorziening wonen.
Eveneens werd er een verband gevonden tussen de mate van verschil in perspectief en de mate van
externaliserend gedrag van de mensen met een licht verstandelijke beperking. Naarmate de persoon
meer externaliserend gedrag liet zien, waren de verschillen in perspectieven tussen beide
groepen participanten groter. Wanneer mensen met een licht verstandelijke beperking daarentegen
meer internaliserend gedrag vertoonden, kwamen hun perspectieven dichter bij die van hun persoonlijk
begeleiders.

Ander onderzoek liet zien dat mensen met een licht verstandelijke beperking en hun familieleden niet
verschilden in hun oordeel over het aantal (belangrijke) familienetwerkleden en over de steun die
mensen met een licht verstandelijke beperking ontvingen binnen de familie. Echter, familieleden
beschouwden mensen met een licht verstandelijke beperking gemiddeld als minder ondersteunend
voor anderen dan dat mensen met een lichte verstandelijke beperking dat zelf deden. Dat
resulteerde o.a. in minder wederkerige familierelaties voor mensen met een licht verstandelijke
beperking en een minder centrale positie in het netwerk volgens het oordeel van familie. Ook
zagen familieleden minder onderlinge verbindingen tussen alle netwerkleden dan dat de mensen
met een lichte verstandelijke beperking aangaven. Kijkend naar factoren die samenhingen met dit
verschil in perspectief, dan bleek dat naar mate de persoon met een licht verstandelijke beperking meer
externaliserend gedrag vertoonde, het verschil in oordeel over de ondersteuning die de persoon met de
licht verstandelijke beperking zelf geeft aan anderen groter te worden.

Ondersteuningsrelaties met ouders en broers/zussen

Slechts de helft van de participanten van het onderzoek van netwerk (Giesbers et al., 2020a) gaf aan een
ondersteuningsrelatie met een broer of zus te hebben. Broers en zussen lijken dus iets meer op afstand te
staan. Deze bevinding is belangrijk als het gaat om de duurzaamheid van het familiaire netwerk van mensen
met een licht verstandelijke beperking. Het is immers waarschijnlijk dat ouders niet gedurende het hele
leven van hun kind een belangrijke ondersteuningsrol op zich kunnen nemen; oudere ouders zijn mogelijk
minder vitaal, ervaren zelf mogelijk meer gezondheidsproblemen en het is waarschijnlijk dat zij eerder
zullen overlijden dan hun kind (Grey, Griffith, Totsika en Hastings, 2015; kwalitatief). Desondanks hoopten
de meeste ouders in het kwalitatieve onderzoek van Kruithof et al (2022) dat zij hun kind met ernstig
meervoudige beperking overleven en brachten dit in verband met de verwachting van een verminderde
kwaliteit van leven van hun kind, wanneer zij zouden overlijden. De onzekerheid over wie in de
toekomst hun ouderlijke rol zou vervullen, droeg bij aan de zorgen van ouders en leidde soms tot
gevoelens van wanhoop.

De betrokkenheid van broers en zussen in het leven van mensen met een licht verstandelijke beperking
kan daarom van groot belang zijn om de duurzaamheid van het netwerk te vergroten. Terwijl sommige
ouders verwachtten dat een toekomstige zorg-/ondersteunende rol de broer of zus onterecht zou belasten,
laat het kwalitatieve onderzoek van Kruithof et al. (2021) zien dat de meeste broers en zussen

al anticipeerden op een dergelijke rol en maakten deze deelnemers aan dat onderzoek zich geen zorgen
over deze toekomstige verantwoordelijkheid. De vraag is echter of dit ook geldt voor broers en zussen
in het algemeen. Ondanks een gebrek aan expliciete communicatie, kwamen de verwachtingen van
ouders en broers en zussen met betrekking tot toekomstige verantwoordelijkheden overeen. Sommige
broers en zussen zeiden echter dat het gebrek aan expliciete communicatie hen het gevoel gaf dat ze niet
voorbereid waren op de toekomst.

De rol van professionals in het netwerk

Naast familieleden, spelen professionals vaak een grote rol in de netwerken van mensen met
een verstandelijke beperking. Dit geldt niet alleen voor mensen die op een instellingsterrein wonen,
maar ook voor mensen die in meer kleinschalige woonvormen of zelfstandig in de wijk wonen (Forrester-
Jones et al., 2006; kwantitatief; van Asselt-Goverts et al., 2013). Onderzoek laat zien dat ongeveer een
kwart van het netwerk van mensen met een licht verstandelijke beperking die zelfstandig in de wijk
wonen bestaat uit professionals, zoals begeleiders (van Asselt-Goverts et al., 2013). Begeleiders en
andere professionals
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maken niet alleen een groot deel uit van het netwerk, zij worden ook zeer gewaardeerd door mensen met
een licht verstandelijke beperking. Dit geldt niet alleen voor het geven van instrumentele
ondersteuning, zoals bijvoorbeeld ondersteuning in het runnen van een huishouden, of hulp bij
financién. Ze spelen ook een belangrijke rol bij het bieden van emotionele steun en kunnen ook
een belangrijke sociale of vriendschapsrol vervullen, zoals een praatje maken en er samen op uit gaan
(Giesbers, Hendriks, Jahoda, Hastings, & Embregts, 2019; kwalitatief). In het onderzoek van Van
Asselt en haar collega’s (2013) beoordeelden mensen met een licht verstandelijke beperking de
mate van affectie (d.w.z. zich veilig en geborgen voelen) en voorkeur (d.w.z. voorkeur voor een
persoon, het contact leuk vinden) voor professionals op een vergelijkbaar niveau als hun familie.
Sommige mensen met een licht verstandelijke beperking zien professionals zelfs als onderdeel van hun
familie (Widmer et al., 2008; kwantitatief). Het grote belang dat mensen met een verstandelijke
beperking hechten aan de relatie met begeleiders hangt mogelijk samen met het gebrek aan andere
betekenisvolle en hechte relaties, zoals bijvoorbeeld een partner en vrienden (Giesbers et al., 2019).

Vriendschappen en intieme relaties

In de groei naar volwassenheid (18-25 jaar) veranderen doorgaans de steunnetwerken van jonge mensen
zonder verstandelijke beperking, van gezinsgerichte netwerken naar netwerken die meer gericht zijn op
leeftijdsgenoten (Aquilino, 2006). In tegenstelling tot deze ontwikkeling van netwerken van mensen in de
algehele populatie, blijven ouders vaak centraal staan in de netwerken van mensen met een verstandelijke
beperking. Het gezin van herkomst blijft daarmee vaak de belangrijkste bron van steun. Vrienden en
romantische partners maken bij weinig mensen met een verstandelijke beperking deel uit van het sociale
netwerk (Giesbers et al., 2020b; kwantitatief). Hierdoor missen zij een mogelijk belangrijke bron van sociale
steun. Het missen van romantische partners en vrienden kan leiden tot gevoelens van exclusie en
eenzaamheid. Onderzoek laat zien dat ongeveer 50% van de mensen met een verstandelijke beperking zich
chronisch eenzaam voelt, vergeleken met ongeveer 15-30% van de mensen in de algemene
bevolking (Gilmore & Cuskelly, 2014; kwantitatief). Mensen met een licht verstandelijke

beperking geven in kwalitatief onderzoek zelf ook aan romantische partners en vrienden te missen en
meer vriendschappen of een intieme relatie in hun leven te willen hebben (Rushbrooke, Murray, &
Townsend, 2014). Zij geven ook aan dat met name intieme relaties belangrijk voor hen zijn,
omdat hiermee ook hun toekomstperspectief samenhangt, zoals bijvoorbeeld de mogelijkheid om te
settelen en een eigen gezin te kunnen stichten. Ook geven zij aan dat deze relaties belangrijk voor hen
zijn om behoeften als gezelschap, steun, liefde en affectie te vervullen. Intieme relaties kunnen zorgen
voor een groter geluksgevoel en een verhoogd gevoel van eigenwaarde en daarmee leiden tot een hogere
kwaliteit van leven (Neuman & Reiter, 2017; kwantitatief en kwalitatief). Uit onderzoek blijkt dat relaties
met partners en vrienden ook relatief vaak gebaseerd zijn op wederzijdse ondersteuning (Giesbers et al.,
2020).
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