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Inleiding

Opgroeien in een gezin met oudere broers 

en een oudere zus heb ik soms ervaren als 

het gelijktijdig leven in twee generaties. Zo 

kon ik als jong meisje al vechten als een vol-

wassen man en viel ik regelmatig in slaap bij 

muziek van de Rolling Stones en Spike Jones. 

Opgroeien in dit gezin hield ook in dat ik 

keek naar series als ‘Q & Q’ en ‘Kunt u mij 

de weg naar Hamelen vertellen, meneer?’ en 

leuke mannen automatisch associeerde met 

types als Rob de Nijs en Donny Osmond. Maar 

gelukkig heeft opgroeien met oudere broers, 

schoonzussen, zus en zwager ook zo zijn po-

sitieve kanten. Zij werkten namelijk met men-

sen met ernstige verstandelijke beperkingen 

en door hen leerde ik deze bijzondere mensen 

al als jong meisje kennen. En zo kreeg ik de 

kans te zien hoe hun leven én de zorg er in die 

tijd, zo’n 35 jaar geleden, er uit zag. 

In die tijd ontmoette ik Coby. Coby was een 

jonge vrouw van middelbare leeftijd, maar vol-

gens de begeleiders op de groep functioneerde 

ze als een kind van enkele maanden. Vanwege 

haar sterk vergroeide lijf zat Coby in een op 

haar lichaam aangepaste rolstoel. Deze stoel 

stond iets achterover gekanteld om te voorko-

men dat zij pijn kreeg door maaginhoud die 

terugvloeide in haar slokdarm. Omdat ze haar 

handen en armen nauwelijks kon gebruiken 

werd zij door anderen geholpen bij alledaagse 

activiteiten zoals wassen, aankleden, eten en 

drinken. Coby had veel last van epilepsie en 

ik herinner me dat ze vaak ziek was. Ondanks 

haar ernstige beperkingen en vele gezond-

heidsproblemen zag Coby eruit als een hippe 

meid, met blauwe oogschaduw, stoere rokjes 

en bijpassende sexy truitjes. En ze was dol op 

muziek. Als ze muziek luisterde, maakte ze 

kraaiende geluiden van plezier, straalde van 

oor tot oor, trok haar lichaam in een boogje en 
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strekte haar armen langs haar oren. Vooral bij 

het horen én zien van de popgroep Doe Maar, 

zag je dit zo kenmerkende gedrag van haar. 

Het is juist ook Doe Maar en ons gezamenlijke 

bezoek aan hun afscheidsconcert, dat ik me 

nog goed herinner. Ik heb nog steeds de foto 

die toen is gemaakt van Coby, mijzelf en ons 

idool van die tijd Ernst Jansz; Rob en Donny 

verbleekten hierbij natuurlijk volkomen. 

Mensen met (zeer) ernstige verstandelijke en 

meervoudige beperkingen

Coby was iemand die we tegenwoordig om-

schrijven als een persoon met zeer ernstige 

verstandelijke en meervoudige beperkingen 

(mensen met meervoudige beperkingen). 

Deze mensen hebben zowel verstandelijke 

als motorische beperkingen waarbij beide 

domeinen zeer ernstig beperkt zijn (Nakken 

& Vlaskamp, 2007). Vanwege hersenbescha-

digingen komen problemen met het waarne-

men en het verwerken van visuele-, auditieve-, 

tast- geur-, reuk- en bewegingsprikkels veel 

voor. Ook lichamelijke gezondheidsproblemen 

zoals epilepsie, chronische luchtweginfecties, 

obstipatie, vergroeiingen en problemen met 

kauwen, slikken, eten en drinken worden veel 

gezien (Timmeren, Schans, Putten, Krijnen, 

Steenbergen, Schrojenstein Lantman-de 

Valk, & Waninge, 2017). Mensen met meer-

voudige beperkingen hebben daarnaast vaak 

een wisselende alertheid (Munde, Vlaskamp, 

Maes, & Ruijssenaars, 2014) en veel van hen 

hebben slaapproblemen (Drenth, Poppes, & 

Vlaskamp, 2007) en/of gedragsproblemen, zo-

als zichzelf bijten of krabben, zich in zichzelf 

terugtrekken of steeds dezelfde herhaaldelijke 

bewegingen maken (Poppes, Van der Putten, 

& Vlaskamp, 2010). Door lichamelijke proble-

men is bovendien de kans groot dat zij pijn 

hebben (Bodfish, Harper, Deacon, & Symons, 

2006; Putten, van der, & Vlaskamp, 2011) én 

gebruiken veel van hen diverse medicijnen 

(Hogg, 1992; Heide, Putten, Berg, Taxis, & 

Vlaskamp, 2009; Lim, 2007). 

Mensen met meervoudige beperkingen heb-

ben een atypische manier van communiceren 

en maken nauwelijks gebruik van gesproken 

taal. Zij maken zichzelf veelal duidelijk door 

geluiden, bewegingen, veranderingen in de 

mimiek en het al dan niet maken van oog-

contact. Maar ook fysiologische reacties, zoals 

zweten, een versnelde ademhaling, kleur-

veranderingen in bijvoorbeeld het gezicht en 

veranderingen in spierspanning kunnen com-

municatieve signalen zijn (Bunning, 2009). 

Naast deze ‘andere’, onconventionele manier 

van communiceren, is hun communicatieve 

gedrag en de betekenis ervan vaak gerelateerd 

aan de omgeving; hetzelfde gedrag kan in ver-

schillende omgevingen een net iets andere 

betekenis hebben. Communicatief gedrag is 

echter vaak zo subtiel en/of anders dat het de 

nodige inspanning, kennis en ervaring vergt 

van de omgeving om deze signalen te begrij-

pen (Bunning, Smith, Kennedy, & Greenham, 

2013; Forster, & Iacono, 2014; Hostyn, 

Daelman, Janssen, & Maes, 2010; Hostyn, 

Neerinckx, & Maes, 2011). 

Coby woonde in een instelling waarbij ze haar 

woonkamer en slaapkamer deelde met negen 

anderen en ondanks dat al deze mensen meer-

voudige beperkingen hadden, waren er grote 

verschillen tussen hen in mogelijkheden en 

beperkingen; deze heterogeniteit is kenmer-

kend voor deze groep. Maar hun afhankelijk-
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heid van anderen is juist wat zij gemeenschap-

pelijk hebben (Nakken, 2011).

Het functioneren van iemand met meervou-

dige beperkingen wordt bepaald door het 

tegelijkertijd aanwezig zijn van diverse be-

perkingen en problemen, die verweven zijn 

en elkaar bovendien wederzijds beïnvloeden. 

Deze verwevenheid is echter zo complex dat 

oorzaak en gevolg lastig te onderscheiden zijn: 

heeft iemand slaapproblemen door aanwezige 

gedragsproblemen of ontwikkelt iemand een 

gedragsprobleem als gevolg van slecht slapen? 

Het functioneren hangt niet alleen af van facto-

ren binnen de persoon. Ook factoren buiten de 

persoon zijn van invloed. Mensen met meer-

voudige beperkingen hebben vanuit zichzelf 

minimale mogelijkheden voor ontwikkeling 

of ontplooiing: zij hebben daarvoor anderen 

nodig en zijn afhankelijk van de kwaliteit van 

de ondersteuning die deze anderen bieden. 

Gedragsproblemen kunnen bijvoorbeeld ook 

veroorzaakt worden doordat iemand te veel, te 

weinig of op de verkeerde manier wordt gesti-

muleerd of begeleid. Organisatorische aspec-

ten, zoals de samenwerking tussen zorgpro-

fessionals, de samenwerking tussen professio-

nals en ouders, maar ook de beschikbaarheid 

van middelen en tijd kunnen deze afstemming 

positief of negatief beïnvloeden. Om de onder-

steuning die geboden wordt nauwkeurig af te 

stemmen op de mogelijkheden, beperkingen, 

wensen en behoeften van de persoon moeten 

we de verwevenheid van de interne factoren 

én de factoren in de omgeving begrijpen. Om 

deze verwevenheid beter te begrijpen is kennis 

onontbeerlijk. Zelf heb ik kunnen zien dat de 

kennis over deze bijzondere groep mensen de 

afgelopen 35 jaar sterk is toegenomen en dat de 

ondersteuning aan deze mensen mede daar-

door fundamenteel veranderd en verbeterd 

is. Onderzoeker van het eerste uur en Alma 

Mater van het vakgebied Carla Vlaskamp is 

hierbij, samen met Han Nakken en nationale 

en internationale collega’s toonaangevend ge-

weest (Nakken & Vlaskamp, 2007). Maar ook 

organisaties zoals de ’s Heeren Loo Zorggroep, 

Koninklijke Visio, en vele collega instellingen 

speelden, en spelen nog steeds, in deze ken-

nisontwikkelingen een belangrijke rol. 

Doordat we meer weten over mensen met 

meervoudige beperkingen, kijken we anders 

naar deze mensen dan in de tijd van Coby. We 

erkennen hun bestaan, én erkennen dat deze 

groep mensen wensen en behoeften heeft zo-

als u en ik (Vlaskamp, 2014). En we erkennen 

bovenal hun geheel eigen problemen. Het is 

de verwevenheid van problemen en beper-

kingen binnen de persoon die kenmerkend is 

voor deze groep en hen uniek maakt. Het is 

aan ons om deze verwevenheid te begrijpen. 

We erkennen echter ook steeds meer dat kin-

deren, maar ook volwassenen met meervou-

dige beperkingen zich, ondanks aanwezige 

beperkingen, wel degelijk kunnen ontwik-

kelen en ontplooien en nieuwe vaardigheden 

kunnen leren (van der Putten, ter Haar, Maes, 

& Vlaskamp, 2015; Vlaskamp, Poppes, & van 

der Putten, 2015). Maar ook hier wordt duide-

lijk dat hun functioneren én de mogelijkheden 

tot ontwikkeling sterk afhankelijk zijn van 

het (activerende) handelen en dus de onder-

steuning van anderen. Ook de verwevenheid 

met deze externe factoren moeten we begrij-

pen. Hun functioneren (en de ontwikkeling 

daarin) moet gezien worden vanuit de relatie 

met deze omgeving. Aangeven welke wensen 
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en behoeften je hebt, invloed uitoefenen op 

je leven, kan alleen als anderen in staat zijn 

systematisch te ontdekken wat de betekenis is 

van je gedrag en daar vervolgens op een juiste 

manier op te reageren. 

Meer kennis en hierdoor meer inzicht in het 

functioneren en de mogelijkheden tot ontwik-

keling, legt echter ook bloot waar nog hiaten 

bestaan in kennis. Door meer kennis stellen 

we andere vragen én worden we gedwongen 

anders te kijken naar mensen met meervou-

dige beperkingen en naar de manier waarop 

we hen ondersteunen. Juist dat anders kijken 

is belangrijk binnen de onderzoeksthema’s 

waar we ons binnen de basiseenheid orthope-

dagogiek mee bezig houden (van der Putten 

& Grietens, 2014). We richten ons aan de ene 

kant op fundamentele vragen die ingaan op 

het voorkomen en de verwevenheid van pijn, 

gedrags- en slaapproblemen en het verloop 

van de motorische ontwikkeling. Aan de an-

dere kant stellen we vragen die gericht zijn op 

de relatie tussen de persoon met meervoudige 

beperkingen en zijn of haar omgeving. Dit zijn 

vragen naar bijvoorbeeld de effectiviteit van 

interventies en de rol van zorgprofessionals, 

vragen over het bevorderen van sociale contac-

ten en het ondersteunen van en samenwerken 

met ouders en gezinnen. 

Ondanks de grote verscheidenheid aan onder-

werpen binnen onze vakgroep, beperk ik mij 

vandaag tot twee thema’s die mij, als bewe-

gingswetenschapper én als moeder en kind uit 

een gezin met vier broers en zussen nauw aan 

het hart liggen; bewegen en gezinnen.

1. Het eerste thema: bewegen

In de tijd van Coby werden mensen met meer-

voudige beperkingen veelal gezien als ‘bed-

legerig’ en was de ondersteuning gericht op 

zorg. In de loop van de tijd werd er anders ge-

keken naar wat goede ondersteuning was en 

werd het belang van het aanbieden van acti-

viteiten en activering van zowel kinderen als 

volwassenen met meervoudige beperkingen 

steeds meer erkend. Mensen met meervou-

dige beperkingen werden uit bed gehaald en 

kregen één of meerdere dagdelen activiteiten 

aangeboden. Uit verschillende door ons uitge-

voerde studies blijkt dat de hoeveelheid aan-

geboden activiteiten de laatste jaren sterk is 

toegenomen. Maar inhoudelijk bestaat er nog 

weinig variatie in aangeboden activiteiten en 

zijn deze activiteiten veelal sensorisch gericht 

en weinig activerend (Hiemstra, Vlaskamp, & 

Wiersma, 2007; Putten, van der, & Vlaskamp, 

2011a; Putten, van der, Vlaskamp, & Poppes, 

2009; Vlaskamp, Hiemstra, Wiersma, & 

Zijlstra, 2007). 

Enkele jaren geleden hebben we een onder-

zoek uitgevoerd naar de mate van motorische 

activering bij volwassenen met meervoudige 

beperkingen (van der Putten, Bossink, Frans, 

Houwen, & Vlaskamp, 2017). We hanteerden 

hierbij een brede definitie van motorische acti-

vering en brachten in kaart hoe vaak iemand, 

met of zonder hulp, veranderde van lichaams-

houding en/of van plaats in de ruimte. Ook 

bekeken we hoe vaak iemand een activiteit 

aangeboden kreeg waarbij hij of zij gestimu-

leerd werd om te bewegen. Zelfs met deze rui-

me opvatting van bewegen, was er sprake van 

inactiviteit: Bewegen, of beter gezegd motori-

sche activering vormde nauwelijks onderdeel 
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van de dagelijkse ondersteuning aan volwas-

senen met meervoudige beperkingen binnen 

residentiele voorzieningen (van der Putten et 

al., 2017). 

Door inactiviteit krijgen mensen met meer-

voudige beperkingen nauwelijks de kans te 

profiteren van de positieve effecten van be-

wegen. Diverse studies bij zowel kinderen als 

volwassenen met meervoudige beperkingen 

hebben namelijk aangetoond dat motorische 

interventies kunnen leiden tot een verbete-

ring van motorische vaardigheden, maar ook 

tot een toename van zelfstandigheid, verbe-

tering van de fysieke fitheid, toename van 

alertheid en tot vermindering van gedrags- 

en slaapproblemen (Bossink, van der Putten, 

Waninge, & Vlaskamp, 2017; Houwen, van 

der Putten, & Vlaskamp, 2014; Jones, Walley, 

Leech, Paterson, Common, & Metcalf, 2007; 

Ogg-Groenendaal, Hermans, & Claessens, 

2014; Petitiaux, Elsinga, Cuppen-Fonteine, & 

Vlaskamp, 2006; van der Putten, Houwen, & 

Vlaskamp, 2014; Van der Putten, Vlaskamp, 

Reynders, & Nakken, 2005; Whinnery, & 

Whinnery, 2011, 2012). Deze kennis dwingt 

ons het belang in te zien van bewegen voor zo-

wel kinderen als volwassenen met meervoudi-

ge beperkingen. Naast vragen als: hoe draagt 

bewegen bij aan de lichamelijke gezondheid?, 

moeten we ook vragen stellen als: hoe kan be-

wegen zorgen voor een betere geestelijke ge-

zondheid zoals een afname van gedragsproble-

men? Welke motorische vaardigheden kunnen 

we iemand nog aanleren zodat hij of zij meer 

regie kan voeren over zijn bestaan? Welke rol 

speelt houding en beweging bij de communi-

catie en interactie met de omgeving? Ook hier 

bestaat er weer een sterke verwevenheid tus-

sen factoren binnen de persoon en het gedrag 

van de omgeving (Nijs, Penne, Vlaskamp, & 

Maes, 2016). De houding van de persoon be-

invloedt het gedrag van de omgeving; zo ma-

ken begeleiders eerder contact met iemand die 

rechtop zit dan met iemand die ligt (McEwen, 

1992). Maar iemand aan kunnen raken, iets 

aan kunnen wijzen of materiaal kunnen pak-

ken als vorm van communicatie, hangt ook af 

van motorische vaardigheden en de houding 

en positie waarin iemand zich bevindt. Meer 

kennis over de relatie tussen motoriek, com-

municatie en de rol van de omgeving vanuit 

een relationele blik is noodzakelijk. 

Door anders te kijken naar bewegen én van-

wege het gebrek aan beschikbare motorische 

interventies, ontwikkelde de praktijk verschil-

lende beweegvormen om zowel kinderen als 

volwassenen met meervoudige beperkingen 

te activeren. Waaruit deze beweegvormen be-

staan en of ze leiden tot meer bewegen, we-

ten we niet. Ook is onduidelijk welke effecten 

deze beweegvormen teweeg brengen. Uit een 

recente door ons uitgevoerde literatuurreview 

wordt duidelijk dat ‘iets doen’ op motorisch 

gebied meer effecten oplevert dan ‘niets doen’ 

(Houwen et al., 2014). De meeste studies richt-

ten zich echter op verbetering van motorisch 

vaardigheden of lichamelijk gezondheid. 

Slechts een gering aantal onderzoeken heeft 

de effecten van bewegen op andere domeinen 

zoals het sociale functioneren geanalyseerd. 

Het is dus van belang dat we meer kennis ge-

nereren over hoe we kinderen en volwassenen 

met meervoudige beperkingen moeten active-

ren en welke effecten op verschillende ontwik-

kelingsdomeinen dan bereikt worden. 
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Als eerste stap richting de beantwoording 

van deze reeks met vragen, analyseren we 

momenteel de inhoud en kwaliteit van ver-

schillende beweegvormen én ontwikkelen we 

een programma waarbinnen deze beweegvor-

men structureel én gericht kunnen worden 

gebruikt in de praktijk. Door analyse van de 

effecten van dit programma, krijgen we meer 

kennis over de betekenis van bewegen, juist 

voor mensen die gekenmerkt worden door 

ernstige motorische beperkingen. 

Omdat de omgeving een belangrijke taak 

heeft in motorische activering van mensen 

met meervoudige beperkingen, is inzicht in 

de rol van deze omgeving van belang. Samen 

met collega’s van de Hanze Hogeschool, het 

UMCG, de Erasmus universiteit en de uni-

versiteit van Nijmegen voeren we verschil-

lende studies uit naar de rol van begeleiders 

en andere professionals in de ondersteuning 

van mensen met meervoudige beperkingen. 

De volgende vragen staan centraal: welke rol 

spelen kennis, vaardigheden, motivatie en 

bewustzijn van professionals bij het activeren 

van mensen met meervoudige beperkingen? 

Welke scholingsbehoeften hebben professio-

nals om deze groep mensen optimaal te la-

ten profiteren van bewegen? En tot slot: leidt 

scholing van professionals tot meer bewegen 

en positieve effecten bij de persoon met meer-

voudige beperkingen? Door antwoord op deze 

vragen begrijpen we beter hoe factoren binnen 

de persoon en factoren buiten de persoon ver-

weven zijn die zorgen voor positieve effecten 

van bewegen op verschillende domeinen. 

Motorische ontwikkeling

Voor het juist motorische activeren op het juis-

te moment is ook kennis over het verloop van 

de motorische ontwikkeling onontbeerlijk. 

Over het verloop van deze ontwikkeling werd 

en wordt er van uitgegaan, dat kinderen en vol-

wassenen met meervoudige beperkingen zich 

motorisch in dezelfde volgorde ontwikkelen 

als kinderen of volwassenen met minder ern-

stige beperkingen, maar dat de ontwikkeling 

sterk vertraagd is en veel motorische mijlpalen 

niet worden bereikt. Toch is er ook bewijs dat 

mensen met meervoudige beperkingen zich 

niet alleen vertraagd ontwikkelen maar dat de 

motorische ontwikkeling ook anders verloopt. 

Anders in de zin dat mijlpalen zich in een 

andere volgorde ontwikkelen of dat bepaalde 

vaardigheden zich niet ontwikkelen terwijl 

andere, die doorgaans zich later ontwikkelen, 

wel uitgevoerd kunnen worden of dat vaardig-

heden tijdelijk uitgevoerd kunnen worden en 

later verdwijnen. Dit verschil van standpunt 

over het verloop van de motorische ontwikke-

ling, vertraagd en/of anders wordt binnen de 

wetenschap als de delay-difference discussie 

aangegeven (Visser, Vlaskamp, Emde, Ruiter, 

& Timmerman, 2017). Samen met collega’s 

van de Katholieke Universiteit Leuven vol-

gen we een grote groep jonge kinderen met 

een ernstige ontwikkelingsvertraging om het 

verloop van de motorische ontwikkeling te 

analyseren. Voorlopige resultaten gaan rich-

ting het difference perspectief (van der Putten, 

2014; Schalen, van der Putten, Visser, Maes, 

& Vlaskamp, 2016). In de toekomst willen we 

deze kinderen, en ook volwassenen met meer-

voudige beperkingen, langer volgen om het 

verloop van de motorische ontwikkeling beter 

te begrijpen. Daarbij analyseren we ook welke 

relatie bestaat tussen de motorische ontwik-

keling en de ontwikkeling van andere domei-
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nen. In het algemeen gaan we er vanuit dat 

bij kinderen zonder of met minder ernstige 

beperkingen er een relatie bestaat tussen het 

motorisch functioneren en bijvoorbeeld het 

verstandelijk functioneren, maar dat de do-

meinen ook duidelijk te onderscheiden zijn. 

Dit zie je terug binnen instrumenten als de 

Bayley ontwikkelingschalen (de opvolger van 

de BISD II) en de KID-N. Beide instrumenten 

onderscheiden een aparte schaal die gericht is 

op het motorisch functioneren. Kennis over 

óf, en zo ja hoe de motorische, verstandelijke, 

communicatieve en sociaal-emotionele ont-

wikkeling bij kinderen, maar ook bij volwas-

senen met meervoudige beperkingen samen-

hangen is zeer schaars. 

We hebben recent de relatie onderzocht tussen 

de motorische ontwikkeling enerzijds en de 

verstandelijke ontwikkeling en de taalontwik-

keling anderzijds (Houwen, Visser, van der 

Putten, & Vlaskamp, 2016). De onderzoeks-

groep bestond uit kinderen met diverse ont-

wikkelingsproblemen, waaronder kinderen 

met meervoudige beperkingen. Uit de resul-

taten blijkt dat naarmate de kinderen ernsti-

ger beperkt waren de samenhang tussen de 

domeinen toenam; bij kinderen met meervou-

dige beperkingen was de relatie tussen de mo-

toriek en de verstandelijke ontwikkeling, en 

taalontwikkeling, het sterkst (Houwen et al., 

2016). Deze domeinen zijn dus, bij kinderen 

met meervoudige beperkingen, zeer sterk met 

elkaar verweven en kunnen nauwelijks los van 

elkaar gezien worden. Vervolgonderzoek naar 

het stimuleren van de motorische ontwikke-

ling moet uitwijzen of en zo ja hoe de verstan-

delijke ontwikkeling en de taalontwikkeling 

hierdoor beïnvloed kan worden én of er ook 

een dergelijke relatie bestaat met bijvoorbeeld 

de sociaal-emotionele ontwikkeling. Door de 

motorische ontwikkeling te relateren aan de 

cognitieve, sociaal-emotionele en communica-

tieve ontwikkeling begrijpen we meer de ver-

wevenheid van ontwikkelingsgebieden en het 

andere verloop van de ontwikkeling van deze 

kinderen. Toekomstig onderzoek zou zich bo-

vendien moeten richten op volwassenen met 

meervoudige beperkingen.

Meer kennis over het verloop van de motori-

sche ontwikkeling en de verwevenheid van ont-

wikkelingsdomeinen dwingt ons ook anders 

te kijken naar diagnostiek. Diagnostiek vat ik 

hier op als het in kaart brengen van de moge-

lijkheden, beperkingen, wensen en behoeften 

van iemand en vormt het uitgangspunt voor 

het juist ondersteunen van de persoon met 

meervoudige beperkingen. Instrumenten die 

bij het proces van diagnostiek gebruikt worden 

moeten rekening houden met de sterke verwe-

venheid van het motorisch functioneren en 

het functioneren op andere ontwikkelingsdo-

meinen. Ook moeten deze instrumenten reke-

ning houden met het mogelijke andere verloop 

van de motorische ontwikkeling. Het bepalen 

van het motorisch functioneren of het bepalen 

van een ontwikkelingsniveau of leeftijd met 

instrumenten die geen rekening houden met 

de verwevenheid van verschillende domeinen 

en/of geen rekening houden met een ander 

verloop van deze ontwikkeling geeft een ver-

keerde inschatting van de mogelijkheden én 

onmogelijkheden van de persoon én leidt ver-

volgens tot ondersteuning die onvoldoende is 

afgestemd op aanwezige mogelijkheden en be-

hoeften. Naar de ontwikkeling van instrumen-

ten en deze manier van diagnostiek vanuit dit 
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andere perspectief wordt vanuit onze vakgroep 

sinds jaren onderzoek gedaan (Vlaskamp et 

al., 2015; Wessels & van der Putten, 2017). 

2. Dan het tweede thema: gezinnen

De ouders van Coby brachten hun kind op 

jonge leeftijd naar een instelling en droegen 

de zorg over aan anderen. In die tijd werd zorg 

waarbij ouders op afstand stonden en waarbij 

er nauwelijks sprake was van samenwerking 

tussen ouders en professionals, gezien als 

goede zorg. 

Door de jaren heen werden ouders en andere 

verwanten, zoals broers en zussen van kin-

deren met meervoudige beperkingen, steeds 

meer betrokken bij de ondersteuning en werd 

de belangrijke rol van deze verwanten in het 

leven van mensen met meervoudige beperkin-

gen steeds meer erkend (Dunlap, Newton, Fox, 

Benito, & Vaughn, 2001). Zij zijn vaak de enige 

continue factor in het leven van een persoon 

met meervoudige beperkingen en dé experts 

als het gaat om het kennen van de wensen, 

behoeften, voor- en afkeuren en het juist in-

terpreteren van het gedrag (de Geeter, Poppes, 

& Vlaskamp, 2002; Vlaskamp, 2014). Binnen 

ontwikkelde ondersteuningsprogramma’s 

voor mensen met meervoudige beperkingen 

zijn ouders en familie dan ook één van de be-

langrijkste disciplines (Vlaskamp et al., 2015). 

Ook de wetenschap heeft zich steeds meer op 

deze gezinnen gericht. Het onderzoeksgebied 

is echter nog jong en daardoor is de beschik-

bare kennis gering. Toch is er momenteel veel 

gaande, zowel binnen de praktijk als binnen 

onderzoek en beleid rondom gezinnen met 

kinderen met meervoudige beperkingen. Dit 

komt mede door de rol van de ouders zelf. Zij 

laten zich steeds sterker horen via organisaties 

als de BOSK en 2CU en de recent opgerichte 

werkgroep ‘Wij zien je wel’.

De afgelopen jaren hebben we vanuit onze 

groep verschillende studies uitgevoerd waar-

binnen ouders en broers en zussen van kin-

deren met meervoudige beperkingen centraal 

stonden. De resultaten geven inzicht in de zwa-

re taak waar ouders voor staan. Ouders spelen 

bijvoorbeeld een cruciale rol in het onderhou-

den van de sociale contacten van hun kind en 

bij het ouder worden zijn zij, naast zorgprofes-

sionals, vaak de enige personen waar hun kind 

contact mee heeft (Kamstra, van der Putten, & 

Vlaskamp, 2014). Ouders zijn wat betreft tijd 

overbelast en leveren in op hun eigen vrije tijd 

en sociale contacten, ondanks formele onder-

steuning die het gezin ontvangt (Luijkx, van 

der Putten, & Vlaskamp, 2017b; Tadema, & 

Vlaskamp, 2010). Moeilijkheden om samen 

met het kind met meervoudige beperkingen 

en andere kinderen in het gezin activiteiten te 

ondernemen, het moeten aanpassen van vaste 

patronen en routines in het gezin, en financi-

ele consequenties worden door ouders ervaren 

als negatieve consequenties van het hebben 

van een kind met meervoudige beperkingen 

(Luijkx, van der Putten & Vlaskamp, 2017a). 

Ouders en ook broers en zussen hebben naast 

negatieve ook positieve ervaringen (Luijkx, 

van der Putten & Vlaskamp, 2016; Luijkx et al., 

2017a). Zij geven aan meer tolerant te zijn naar 

mensen die ‘anders’ zijn, waarderen het leven 

meer en ervaren een verbetering van relaties 

binnen het gezin sinds ze een kind met meer-

voudige beperkingen hebben. Ook blijkt uit 

de door ons uitgevoerde studies dat de samen-
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werking tussen ouders en zorgprofessionals 

niet altijd naar volle tevredenheid van ouders 

verloopt, zeker niet als het gaat over de ma-

nier waarop ouders betrokken worden bij de 

ondersteuning en de wijze waarop er met hen 

gecommuniceerd wordt (Fonteine, Zijlstra, & 

Vlaskamp, 2008; Jansen, van der Putten, & 

Vlaskamp, 2013, 2017).

Opgedane kennis laat zien dat we hun zware 

taak moeten erkennen en oog moeten heb-

ben voor deze ouders. Momenteel bevragen 

we ouders bijvoorbeeld ook naar hun ideeën 

over de rol van zelfbepaling van mensen met 

meervoudige beperkingen vanuit een samen-

werking met de universiteit van Tilburg en 

de Vrije Universiteit Amsterdam. De kennis 

maakt eveneens duidelijk dat er nog een lange 

lijst problemen ligt die we met elkaar moeten 

aanpakken. We, en met we refereer ik aan de 

BOSK en de RUG, stellen momenteel samen 

met ouders van zowel jonge kinderen als vol-

wassen kinderen met meervoudige beperkin-

gen, een onderzoeksagenda op om de positie 

van ouders te versterken en hun ervaringen 

en behoeften centraal te stellen. We hebben 

aan ouders gevraagd welke vragen binnen de 

wetenschap centraal zouden moeten staan om 

tegemoet te komen aan de problemen waar-

mee zij kampen. Van de meer dan 200 vragen 

die zij formuleerden ging ruim 20% over het 

gezin. Deze vragen weerspiegelden twee grote 

problemen waar gezinnen met een kind met 

meervoudige beperkingen mee te maken heb-

ben: hoe zorgen we voor een goed leven voor 

ons kind? en hoe blijven we als gezin overeind? 

Deze twee vragen zijn op zichzelf zeer re-

levant maar de relatie tussen beide vragen 

dwingt ons op een andere manier naar ouders 

en gezinnen te kijken: Enerzijds beïnvloedt 

het kind, zowel positief als negatief, het func-

tioneren van het gezin én het functioneren 

van de verschillende leden binnen dit gezin. 

Anderzijds beïnvloeden het gezin én het wel-

bevinden van de ouders en ook broers en zus-

sen elkaar en het functioneren van het kind 

met meervoudige beperkingen (Hastings, 

2016). Deze dynamische interactie binnen 

een gezin geven we tegenwoordig aan met het 

begrip ‘gezinskwaliteit van bestaan’. Over de 

‘gezinskwaliteit van bestaan’ van gezinnen 

met een kind met meervoudige beperkingen 

is echter nog veel onbekend. Onderzoek van 

onze collega’s uit Leuven bij gezinnen met een 

kind met een verstandelijke beperking wijst 

uit dat een toename van de ernst van de be-

perkingen én mede daardoor de hogere onder-

steuningsbehoeften van het gezin gerelateerd 

zijn aan een lager emotioneel welbevinden van 

het gezin als geheel (Vanderkerken, Heyvaert, 

Onghena, & Maes, 2017). Of dit ook geldt voor 

gezinnen met een kind met meervoudige be-

perkingen gaan we onderzoeken. We doen 

dit samen met de Hanze Hogeschool en de 

BOSK. We willen bovendien weten hoe de ge-

zinskwaliteit én de behoeften van deze gezin-

nen veranderen als kinderen ouder worden. 

Tot slot willen we weten in hoeverre de ‘gezins-

kwaliteit van bestaan’ én het individueel wel-

bevinden veranderen als we tegemoet komen 

aan de behoeften van deze gezinnen. Daarbij 

hebben we, naast de negatieve aspecten, spe-

ciaal oog voor positieve aspecten binnen het 

gezin. Positieve ervaringen kunnen namelijk 

‘beschermende’ factoren zijn die zorgen dat 

gezinnen blijven functioneren. Onderzoek 

naar deze beschermende factoren en hoe deze 
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samenhangen met gezinskenmerken en de 

mate waarin en de wijze waarop deze gezin-

nen ondersteund worden is noodzakelijk. Ook 

hier is van belang de verwevenheid van ver-

schillende factoren binnen en buiten het ge-

zin te begrijpen, om zo meer inzicht te krijgen 

in de gezinskwaliteit van bestaan en hoe we 

deze kunnen optimaliseren (Hastings, 2016). 

De positie en rol van broers en zussen van kin-

deren met meervoudige beperkingen verdient 

hierbij extra aandacht. Want kennis over deze 

‘tweede generatie’, die mogelijk de zorg van 

de ouders overneemt, is nog nauwelijks be-

schikbaar. Al vroeg in het leven van een kind 

met meervoudige beperkingen spelen zij een 

belangrijke rol en kennen, net als ouders, het 

gedrag van hun broer of zus als geen ander. 

Ook zij spelen zeer waarschijnlijk een belang-

rijke rol in de toekomst bij het onderhouden 

of uitbreiden van de sociale contacten van hun 

broer of zus of familielid met meervoudige 

beperkingen en binnen de samenwerking met 

professionals. Zij, mogelijk samen met hun 

ouders of andere verwanten, moeten met zorg-

professionals bepalen hoe de ondersteuning 

aan de persoon met meervoudige beperkingen 

het beste vorm kan krijgen. Ook hier staat niet 

alleen de vraag van het kind met beperkingen 

centraal, maar van het gehele gezin of bredere 

familie. Bekend is, uit studies bij andere doel-

groepen, dat een dergelijke familie gerichte 

ondersteuning zorgt voor een verhoogde be-

trokkenheid, een hogere tevredenheid met de 

geboden ondersteuning en een verbeterd wel-

zijn van zowel de hele familie als de individu-

ele gezinsleden. 

Geachte aanwezigen. Het leven in twee gene-

raties heeft niet alleen betrekking gehad op 

mijn persoonlijke leven en mijn eigen ontwik-

keling en bij mij geleid tot anders kijken naar 

mannen als Donny en Ernst. Twee generaties 

kennisontwikkeling over mensen met meer-

voudige beperkingen heeft ook geleid tot an-

ders kijken naar de zorg voor Coby en alle an-

dere mensen met meervoudige beperkingen. 

Anders kijken als het gaat om het belang van 

motorische activering. Anders kijken naar de 

verwevenheid van factoren binnen de persoon 

en de relatie met factoren in de omgeving die 

bepalend zijn voor het functioneren van deze 

mensen. Anders kijken naar zowel diagnostiek 

als interventies, waarbij rekening gehouden 

moet worden met de verwevenheid van het mo-

torisch functioneren met andere domeinen en 

het mogelijke andere verloop van de ontwikke-

ling. Door dit anders kijken zien we de unieke 

behoeften van deze groep mensen met meer-

voudige beperkingen. Maar ook anders kijken, 

in onderzoek en praktijk, naar gezinnen waar-

toe deze kinderen en volwassenen behoren is 

noodzakelijk. Ik pleit voor erkenning dat bin-

nen deze gezinnen eveneens een sterke verwe-

venheid bestaat tussen het welbevinden van de 

verschillende leden, dat door de tijd heen zal 

veranderen. Het is belangrijk oog te hebben 

voor de negatieve en positieve ervaringen bin-

nen deze gezinnen. Om hen echt te zien moe-

ten we bovenal met hen samenwerken aan het 

verbeteren van hun bestaan. 

Al meer dan twee generaties ontwikkelen we 

vanuit orthopedagogiek Groningen met een 

kleine groep gedreven wetenschappers ken-

nis over mensen met meervoudige beperkin-

gen. We richten ons daarbij heel specifiek op 

zowel kinderen áls volwassenen. We doen dit 

samen met ouders en familie, zorgprofessio-
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nals en vele nationale en internationale colle-

ga’s. Doordat we meer weten, kijken we anders 

naar kinderen en volwassenen met meervou-

dige beperkingen en ik hoop dat we ook in de 

toekomst naar deze bijzondere groep én hun 

(directe) omgeving blijven kijken; ze moeten 

gezien worden en gezien blijven. 
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