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Voorwoord

Op 1 januari houdt de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (aw bz) op te bestaan. Op 
de zorg, die nu nog via de aw bz wordt vergoed, kan in het nieuwe jaar een beroep gedaan 
worden, maar via andere bestaande of nieuwe wetten (Wmo, w l z, z v w). Financiële houd-
baarheid is een belangrijk motief voor de hervormingen in de langdurige zorg. De uitgaven 
aan de huidige aw bz groeien al jaren achtereen en dat geldt in nog sterkere mate voor de 
uitgaven aan zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Inmiddels beslaan die 
ongeveer een kwart van de totale aw bz-uitgaven. 

Uit onderzoek van het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) blijkt dat de groei in de uit-
gaven aan zorg voor mensen met een verstandelijke beperking vooral veroorzaakt wordt 
door een grotere vraag naar zorg en niet zozeer door prijsstijgingen. Deze bevindingen, 
gepubliceerd in Lasten onder de loep, riepen bij het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn 
en Sport (v ws) de vraag op waardoor het beroep op de zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking de laatste jaren zo is toegenomen. Op verzoek van het ministerie staat 
daarom in dit rapport de vraag centraal wat er achter de sterke groei  in de vraag naar zorg 
schuil kan gaan. Om antwoord op die vraag te kunnen geven, heeft het scp vooral gebruik-
gemaakt van de ervaringen, inzichten en ideeën van verschillende experts die actief zijn op 
het terrein van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Het scp hoopt dat deze 
publicatie bij kan dragen aan de discussie over de hervormingen in de langdurige zorg.

De huidige publicatie vormt onderdeel van een reeks onderzoeken naar de ontwikkelingen 
in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking die het scp op verzoek van het 
ministerie van v ws uitvoert. Steeds meer verstandelijk gehandicapten? (2010) heeft laten zien dat 
het gros van de nieuwe vraag lichtere zorgvormen betrof, maar dat ook de vraag naar inten-
sievere hulp toenam. Uit het vervolg iq met beperkingen (2012) bleek dat de groep zorgvragers 
met een ernstig verstandelijke beperking (iq onder de 50) nauwelijks in omvang toenam, 
maar dat de groep zorgvragers met een lichte verstandelijke beperking  en het aantal zwak-
begaafden juist aanzienlijk zijn gestegen. Lasten onder de Loep (2013) bracht in kaart waardoor 
de uitgavenstijging te verklaren is. 

Het scp is met name veel dank verschuldigd aan de ondervraagde experts die bereid waren 
hun inzichten te delen en aan de externe leden van de leescommissie voor hun kritische en 
constructieve bijdrage: Han Huizinga en Alice Dallinga van de Vereniging Gehandicapten 
Nederland. Bij dit onderzoek is ook gebruikgemaakt van het registratiebestand van het 
Centrum Indicatiestelling Zorg (ci z) dat de door haar afgegeven indicaties bevat voor de 
jaren 2005 tot en met 2011. Onze dank gaat uit naar het ci z voor het ter beschikking stellen 
van de gegevens. Tot slot danken wij t no voor het onderzoek dat in het kader van dit pro-
ject is gedaan naar de groei in het aanbod van zorgvoorzieningen.

Prof. dr. Kim Putters
Directeur scp





sa menvat ting en beschou wing

9  

Samenvatting en beschouwing

In 2011 ontvingen ongeveer 160.000 mensen met een verstandelijke beperking zorg op 
grond van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (aw bz). De kosten hiervan (7 mil-
jard euro) besloegen een kwart van de totale uitgaven aan de aw bz. Al meer dan vijftien 
jaar groeit het beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, ook 
wel vg -zorg1 genoemd, hard. Een toename die hoger is dan op basis van demografische 
ontwikkelingen verwacht mag worden (Ras et al. 2010; Woittiez et al. 2012). Opvallend 
genoeg groeien de kosten ook harder dan in verpleging en verzorging waar de ver-
grijzing het beroep op zorg vergroot. Recent onderzoek van het Sociaal en Cultureel 
Planbureau (scp) heeft laten zien dat de stijging van de uitgaven aan zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking in de periode 2007-2011 (7% per jaar) vooral het gevolg 
is van een grote toename van het aantal mensen dat een beroep op zorg doet (Ras et 
al. 2013). De stijging in de prijzen (bijvoorbeeld door de groei in de loonkosten) kan 
de toename in de aw bz-uitgaven aan zorg voor mensen met een verstandelijke beper-
king maar in geringe mate (1 procentpunt) verklaren.  Gecombineerd met onzekerheid 
omtrent de financiële houdbaarheid van de aw bz roept dit al snel de vraag op: Waardoor 
zou het afgelopen decennium de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zo sterk 
gegroeid kunnen zijn? Het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (v ws) heeft 
het scp verzocht deze vraag te beantwoorden. Daarnaast wilde het departement weten: 
Is de vraag naar vg -zorg af te remmen en zo ja hoe? Een aanzet tot het beantwoorden van deze 
vragen is in dit rapport terug te vinden.

Om een antwoord te krijgen op de vragen is gebruikgemaakt van verschillende ge-
gevensbronnen. Een belangrijke bron vormen de ideeën van verschillende experts 
over de mogelijke oorzaken van de sterk gestegen vraag. Alle ondervraagde experts 
zijn werkzaam op het terrein van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. 
Een deel van hen doet daar onderzoek naar of brengt er advies over uit. Een ander deel 
van hen zet de lijnen in het zorgbeleid uit, bepaalt wie voor zorg in aanmerking komt, 
verdeelt het geld onder zorginstellingen, houdt toezicht op zorginstellingen of de 
wijze van zorgtoedeling, verleent zorg, of behartigt de belangen van zorgontvangers. 
Met deze  selectie van deskundigen kiezen we een zo breed mogelijk terrein binnen de 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking waarop we inventariseren waardoor 
de groei in de vraag veroorzaakt kan zijn. Tegelijk geeft onze selectie ook de begrenzing 
van dit onderzoek aan: het geeft alleen inzichten weer van mensen die actief zijn op het 
terrein van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. In totaal hebben wij 
met mede werkers van negentien organisaties gesproken. De interviews met de experts 
vormden een belangrijke informatiebron. Aan hen is gevraagd hun inzichten over de 
oorzaken van de groei in de zorgvraag naar voren te brengen. Bij de interpretatie van de 
uitkomsten is in dit rapport rekening gehouden met de vraag of een verklaring door veel 

1 vg in vg-zorg staat voor verstandelijk gehandicapten.
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respondenten is genoemd; indien een bepaalde oorzaak slechts door weinig respon-
denten wordt genoemd en de consensus dus mogelijk beperkt is, wordt dit in de tekst 
aangegeven. Waar mogelijk zijn de inzichten van de experts aangevuld met kwantita-
tieve analyses die een inschatting geven van de mate waarin een oorzaak bijgedragen 
heeft aan de groei in de vraag. Voor deze kwantitatieve analyses is gebruikgemaakt van 
 gegevens van het Centrum indicatiestelling zorg (ci z) en t no. Tot slot hebben wij ge-
bruik gemaakt van inzichten die in de (inter)nationale wetenschappelijke wereld zijn 
opgedaan.

In onze zoektocht naar mogelijke verklaringen voor de groeiende zorgvraag hebben wij 
het theoretische model van de Amerikaanse medisch socioloog Ronald Andersen als lei-
draad genomen. De bevindingen uit onze interviews met experts hebben wij volgens zijn 
model geordend. Het model van Andersen gaat ervan uit dat een aantal determinanten 
van invloed is op de vraag naar en het uiteindelijke gebruik van zorg. Simpel gezegd gaat 
het om individuele factoren en kenmerken die aan de omgeving zijn gekoppeld. Als wij 
Andersens model vertalen naar de vraag naar zorg voor mensen met een ver standelijke 
beperking dan behoren de mate van verstandelijke beperking en die van sociale red-
zaamheid tot de individuele kenmerken. Wij hebben veranderingen in de individuele 
kenmerken die de gestegen zorgvraag kunnen verklaren gelabeld als ‘demografische 
ontwikkelingen’. Tot de omgevingskenmerken horen veranderingen in (de organisatie 
van) zorgverlening en in ideeën over de omgang met mensen met een verstandelijke 
beperking. In deze publicatie vallen de eerstgenoemde onder ontwikkelingen in de 
(organisatie van de) zorgverlening. Veranderingen in de omgang met mensen met een 
verstandelijke beperking rekenen wij tot maatschappelijke ontwikkelingen. De vraag 
naar en het gebruik van zorg resulteert uiteindelijk in, zoals Andersen dat noemt, een 
‘uitkomst’: de gezondheid zoals de zorgvrager die ervaart of zoals de zorgverlener die 
beoordeelt. Of de toename in de vraag naar zorg heeft geleid tot een betere gezondheid 
van mensen met een verstandelijke beperking komt in dit rapport indirect aan de orde. 
In reactie op onze vraag aan de geïnterviewde experts of zij ideeën hadden over het af-
remmen van de zorgvraag, werden namelijk vele suggesties aangereikt die er op gericht 
zijn de kwaliteit van leven van mensen met een verstandelijke beperking te verbeteren.

Mensen met een verstandelijke beperking en hun zorgvraag

Om een indruk te krijgen van de groep mensen met een verstandelijke beperking, zijn 
we aan de hand van de (inter)nationale wetenschappelijke literatuur nagegaan hoe men 
een verstandelijke beperking definieert, hoeveel mensen mogelijk een verstandelijke 
beperking hebben en wat de risicofactoren voor een verstandelijke beperking kunnen 
zijn.
Iemand heeft een verstandelijke beperking als hij of zij duidelijk verminderde cognitieve 
vermogens heeft. Of daar sprake van is, wordt beoordeeld aan de hand van het intelli-
gentiequotiënt (iq). Als iemands iq onder 70 ligt, wordt gesteld dat hij of zij een verstan-
delijke beperking heeft. Vaak komen daar ook problemen in de sociale redzaamheid bij. 
Dat willen zeggen dat mensen met een verstandelijke beperking vaak niet goed in staat 
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zijn zelfstandig een huishouden te runnen, financiën te regelen, aan het arbeidsproces 
deel te nemen of invulling aan de vrijetijdsbesteding te geven. Daar hebben zij hulp 
bij nodig. Dat geldt niet alleen voor mensen met een iq onder 70, maar ook voor som-
mige mensen met een iq tussen de 70 en 85. In Nederland worden daarom ook mensen 
met een iq tussen 70 en 85 en met problemen in de sociale redzaamheid tot de mensen 
met een verstandelijke beperking gerekend. Mensen met een iq tussen 70 en 85 en met 
problemen in de sociale redzaamheid worden in dit rapport zwakbegaafden genoemd. 
Degenen met een iq tussen 50 en 69 behoren tot de categorie die een lichte verstandelij-
ke beperking heeft. Mensen met een iq lager dan 50 hebben een ernstige verstandelijke 
beperking.
Het is moeilijk om te achterhalen hoeveel mensen een verstandelijke beperking heb-
ben. Het is namelijk ondoenlijk om een bevolkingstelling te houden waarbij vastgesteld 
wordt wie er een verstandelijke beperking heeft. We moeten ons daarom verlaten op 
schattingen. Volgens berekeningen van het scp telt Nederland ongeveer 142.000 men-
sen met een iq onder 70 (Woittiez et al. 2014). Een inschatting van het aantal mensen 
met problemen dat een iq tussen 70 en 85 heeft, de zwakbegaafden, is nog lastiger te 
maken. Nederland telt ongeveer 2,2 miljoen mensen met een iq tussen 70 en 85. Maar 
het is onzeker wie van hen problemen heeft in de sociale redzaamheid; op basis van de 
schaarse aanwezige informatie schat het scp dat dit er ongeveer 1,4 miljoen zijn. Van 
hen doet overigens maar een klein deel een beroep op zorg. Van de 166.000 zorgvragers 
in 2011 zijn er 37.000 zwakbegaafd. Hun aandeel in de totale zorgvraag is wel groeiende. 
Over de oorzaken van een verstandelijke beperking is nog veel onbekend. De beper-
king kan het gevolg zijn van genetische factoren. Maar ook sociale factoren, zoals de 
om geving waarin een kind opgroeit en de sociaaleconomische positie van de ouders, 
kunnen een rol hebben gespeeld. Waarschijnlijk zorgt een combinatie van factoren voor 
het optreden van een verstandelijke beperking.
Van de ongeveer 166.000 mensen die in 2011 vg -zorg vroegen, hadden ongeveer 
67.000 een ernstige of matige verstandelijke beperking. Ruim 72.000 hadden een lichte 
verstandelijke beperking en een kleine 37.000 waren zwakbegaafd (Ras et al. 2013). 
Tussen 2007 en 2011 is de vraag naar vg -zorg met 5,9% per jaar gestegen. Die stijging is 
vooral het gevolg van een toename in de vraag door zwakbegaafden en mensen met een 
lichte verstandelijke beperking. Het aantal vragers met een matige of ernstige verstan-
delijke beperking is met 0,9% gestegen in die periode, het aantal vragers met een lichte 
verstandelijke beperking steeg met 7% en het aantal zwakbegaafde vragers met 15% (Ras 
et al. 2013).
De mensen die vanwege hun verstandelijke beperking zorg en ondersteuning nodig 
hebben, kunnen deze vergoed krijgen via de aw bz. Daarvoor moeten zij wel beschikken 
over een indicatie tot zorg van het ci z. In deze indicatie kunnen meerdere zorgfuncties 
ofwel typen zorg worden opgenomen, zoals persoonlijke verzorging, verpleging, bege-
leiding, behandeling  en/of verblijf, al dan niet kortdurend. Welk type zorg in het indica-
tiebesluit wordt opgenomen, hangt af van de aard van iemands beperking, maar ook van 
wat diens sociale omgeving aan zorg en ondersteuning zou kunnen bieden. Vanaf 2015 
worden er aanzienlijke veranderingen in de aw bz doorgevoerd. In zijn huidige vorm 
houdt de wet op te bestaan. Daarvoor in de plaats komt de Wet langdurige zorg (Wlz). 
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Deze wet omvat slechts een deel van de zorg die onder de huidige aw bz wordt vergoed, 
namelijk waarbij de hele dag intensieve zorg en toezicht nabij nodig is. Het andere deel 
van de verblijfszorg en de extramurale zorg die in de thuissituatie wordt geleverd, wor-
den overgebracht naar de Zorgverzekeringswet (Zvw) of ondergebracht bij de gemeen-
ten. Welke effecten deze wettelijke veranderingen op de vraag naar zorg zullen hebben, 
is nog onbekend.
Nederland lijkt niet het enige land te zijn waar de vraag naar zorg door mensen met 
een verstandelijke beperking de afgelopen jaren is toegenomen. Toch blijft dat lastig 
te beoordelen, omdat over de ontwikkeling in de vraag naar vg -zorg in andere landen 
weinig informatie beschikbaar is. Uit studies over landen waarvoor wel informatie 
beschikbaar is, bijvoorbeeld Engeland en Ierland, volgt dat ook daar de zorgvraag is toe-
genomen.

Demografische ontwikkelingen bieden nauwelijks een verklaring voor de gestegen 
zorgvraag

Wij hebben de geïnterviewden voorgelegd of zij waarnemen dat de prevalentie en 
incidentie van uiteenlopende verstandelijke beperkingen zijn toegenomen. Een groot 
deel meldde niet te weten of dit zo is. Toch heeft een aantal van hen wel gedachten 
hierover met ons gedeeld. Zij hebben enkele demografische factoren aangedragen die 
mogelijk een verklaring bieden voor de gestegen zorgvraag. Een daarvan is een hogere 
levensverwachting onder mensen met een verstandelijke beperking. Verder gaven de 
geïnterviewden aan dat zij vermoedden dat een aantal risicofactoren voor een verstan-
delijke beperking steeds vaker lijkt voor te komen. Zo zouden er meer baby’s te vroeg en 
met een te laag geboortegewicht worden geboren. Ook zou het aantal moeders dat er tij-
dens de zwangerschap een risicovolle leefstijl op na houdt, zijn gestegen. Met als gevolg 
dat er steeds meer kinderen zijn die schade (het Foetaal Alcohol Syndroom (fa s)) hebben 
opgelopen door (de grote hoeveelheden) alcohol die hun moeder tijdens haar zwanger-
schapsperiode heeft genuttigd. Een expert merkte ook op dat onder de niet-westerse 
migranten uit met name Turkije en Marokko syndromen voorkomen die we onder de rest 
van de bevolking in Nederland nauwelijks zien. Tot slot relateerden de geïnterviewden 
de gestegen leeftijd waarop vrouwen nog(maals) moeder worden – een risicofactor voor 
een verstandelijke beperking – aan een hogere zorgvraag, al werden daar direct vraagte-
kens bij geplaatst. De experts gaven namelijk aan dat verbeterde prenatale diagnostiek 
ervoor gezorgd kan hebben dat vrouwen vaker hun zwangerschap beëindigden als uit de 
tests bleek dat hun ongeboren kind een verstandelijke beperking had.
De inzichten van de geïnterviewden hebben wij in hoofdstuk 4 aangevuld met de kennis 
uit de wetenschappelijke literatuur over een mogelijke toename van de prevalentie en 
incidentie. Verder hebben we geprobeerd te kwantificeren welke bijdrage de factoren 
die verantwoordelijk zijn voor een gestegen prevalentie en incidentie aan de groei in de 
zorgvraag geleverd kunnen hebben. Wij hebben daarbij gebruikgemaakt van gegevens 
uit verschillende bronnen (bestaande databestanden of literatuur). We zien met name 
onder de mensen met een ernstige verstandelijke beperking een toename van de levens-
verwachting. Maar omdat dit in slechts een geringe toename van de zorgvraag resulteert, 
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is de hogere levensverwachting niet afdoende in staat om de gestegen vraag naar zorg 
te verklaren. Voor veel andere genoemde factoren kunnen we niet aangeven of er sprake 
is van een toename, doordat wij niet beschikken over informatie over meerdere jaren, 
en dus geen ontwikkeling in de tijd kunnen geven. Vaak kan voor een enkel jaar wel 
informatie worden geboden. Daaruit blijkt dat de aantallen waarbij sprake is van deze 
risicofactoren (vroeggeboorte, te laag geboortegewicht, hogere leeftijd van de moeder) 
gering zijn, zodat zij de substantiële groei in de vraag naar zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking maar zeer ten dele kunnen verklaren.

Maatschappelijke ontwikkelingen hebben tot een toename van de zorgvraag 
geleid

Maatschappelijke ontwikkelingen die mogelijk ten grondslag liggen aan de stijgende 
zorgvraag zijn uitgebreid in de interviews aan bod gekomen. Zij bieden volgens de 
experts een substantiële verklaring voor de groeiende zorgvraag in tegenstelling tot de 
demografische ontwikkelingen. De maatschappelijke ontwikkelingen spelen volgens 
hen vooral een rol in de groeiende zorgvraag onder mensen met een lichte verstande-
lijke beperking en onder zwakbegaafden. De experts zijn eensluidend in hun oordeel 
dat het met name deze groep steeds minder goed lukt om zonder ondersteuning in de 
ingewikkelder geworden maatschappij goed te functioneren. Wat naar de indruk van 
de experts de kansen van de zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke 
beperking om goed in de samenleving te functioneren heeft verkleind ,is dat veel een-
voudig werk naar andere landen is overgebracht. Als gevolg hiervan is de inhoud van 
het huidige eenvoudige werk in Nederland veranderd: dat moet steeds zelfstandiger en 
efficiënter worden uitgevoerd, waardoor het in toenemende mate ongeschikt is gewor-
den voor mensen met een verstandelijke beperking. Mutatis mutandis geldt volgens 
de experts hetzelfde voor het onderwijs: ook hier komt de lat steeds hoger te liggen. 
Het onderwijs is grootschaliger en minder gestructureerd en de aansluiting met werk is 
afgenomen. Door het (vroegtijdig) schoolverlaten en de afwezigheid van werk ontbreekt 
het zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking aan de beno-
digde structuur. Daarvoor zijn zij nu aangewezen op zorg. Ook de praktische bezigheden 
zoals reizen met het openbaar vervoer (ov-chipkaart) en het regelen van bankzaken (via 
internet) zijn ingewikkelder geworden. Wat daar volgens de experts nog bij komt, is dat 
er steeds vaker een diagnose wordt gesteld; en naarmate er meer jongeren gediagnosti-
ceerd worden, wordt ook het beroep op zorg groter.
Tegenover de ingewikkelder wordende maatschappij staat volgens de ondervraagden 
de tendens dat volgens de geldende opvattingen mensen met een verstandelijke beper-
king zoveel mogelijk als volwaardige burgers moeten meedoen aan de maatschappij. 
Mensen met een verstandelijke beperking delen deze opvatting. Dat houdt in dat zij 
overdag dezelfde bezigheden (moeten) hebben (school of werk) als mensen zonder een 
verstandelijke beperking, maar ook dat mensen met een verstandelijke beperking zoveel 
mogelijk zelfstandig (moeten) wonen. Dit lukt veelal niet zonder ondersteuning. Het is 
aannemelijk dat de vraag naar zorg hierdoor is gestegen.
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Het ontbreken van de (juiste) steunnetwerken wordt volgens de experts vaak gezien als 
een oorzaak van de groeiende vraag naar zorg. Zwakbegaafden en mensen met een lichte 
verstandelijke beperking hebben vaak alleen de beschikking over een ‘zwak’ netwerk. 
En naast de verstandelijke beperking speelt er ook allerlei sociale problematiek, zoals 
het ontbreken van werk en het hebben van schulden. De experts spreken in dit verband 
van sociale armoede. Daardoor kunnen mensen met een verstandelijke beperking niet 
terugvallen op hun netwerk en zullen zij een beroep doen op de zorg voor mensen met 
een verstandelijke beperking.
Een grotere instroom van mensen met een niet-westerse achtergrond beschouwen de 
experts echter niet als een plausibele oorzaak voor de gestegen zorgvraag. Bij deze groep 
is de erkenning en bewustwording van de verstandelijke beperking nog maar net begon-
nen. Daarom is onder hen nog een stijging van de zorgvraag te verwachten. Wel noemen 
de experts, naast de sociale armoede, ook de taalachterstand van mensen met een niet-
westerse achtergrond als oorzaak voor de gestegen zorgvraag.

Ook veranderingen in de zorgverlening hebben bijgedragen aan de groei in de 
zorgvraag

Zorgspecifieke factoren worden eveneens genoemd als oorzaak voor de groei in de 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, zij het in tweede instantie (na de 
maatschappelijke factoren). De ruimere toegang tot zorg wordt door een meerderheid 
van de experts genoemd, en is ook duidelijk terug te zien in onze berekeningen op de 
ci z-vraagcijfers. Er is een ander type cliënt bij gekomen die zorg vraagt. Dat zijn de men-
sen met hogere iq’s en meer sociale problematiek dan degenen die van oudsher zorg 
vroegen. Volgens onze berekeningen is de jaarlijkse stijging van de vraag van 6% voor 
iets meer dan de helft toe te schrijven aan de toename van het aantal zwakbegaafden en 
voor iets minder dan de helft aan de toename van het aantal mensen met een lichte ver-
standelijke beperking. De experts plaatsen overigens wel de kanttekening dat de groei 
ook veroorzaakt kan zijn doordat te veel wordt gekeken naar wat iemand niet kan (zijn 
beperking) in plaats van naar wat iemand wel kan. Iets vergelijkbaars speelt ook bij het 
op jongere leeftijd indiceren. Het voordeel van vroeg diagnosticeren is het vroegtijdig 
bieden van (lichte) hulp om zo te voorkomen dat de problemen later uit de hand lopen 
en wellicht uitmonden in justitiële kwesties. Het nadeel is het stempel dat iemand al op 
jonge leeftijd krijgt en de neiging om naar problemen te kijken in plaats van naar wat 
iemand kan, zodat men sneller vraagt naar zorg.
Ook het zorgaanbod is sterk gegroeid: het intramurale aanbod is tussen 2005 en 2013 
met 6% per jaar  gestegen (Van Staalduinen et al. 2014). De nieuwe zorgaanbieders, die 
met de invoering van de functiegerichte indicatiestelling tot de ‘zorgmarkt’ konden 
toetreden, hebben allerlei nieuwe zorgvormen geïnstigeerd, zoals de zorgboerderijen en 
verschillende ouderinitiatieven. De bestaande zorgaanbieders volgden hun voorbeeld. 
Waarschijnlijk schept aanbod hier vraag. Een deel van de latente vraag zal door het geva-
rieerdere aanbod manifest geworden zijn en zal daarmee volgens de experts zeker een 
oorzaak zijn van de gestegen zorgvraag. Voor het nieuwe zorgaanbod wordt vaak een 
persoonsgebonden budget (pgb) ingezet. Maar gezien de lichte groei in de voorkeuren 
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voor een pgb onder zorgvragers met een verstandelijke beperking tussen 2007 en 2011 
biedt het pgb slechts gedeeltelijk een verklaring voor de groei in de zorgvraag.
Het zou de experts niet verbazen als het beroep op de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking is toegenomen doordat het in andere sectoren binnen de gezond-
heidszorg moeilijker is geworden om voor zorg in aanmerking te komen en de kwaliteit 
van de voorzieningen in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking hoog is. 
Er zou zoals de experts dat noemen sprake zijn van een zogenoemde overloop uit andere 
sectoren, zoals de geestelijke gezondheidszorg (ggz) en de jeugdzorg, naar de zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking.
Toch is het lastig na te gaan in hoeverre de kwaliteit van zorg in de vg -sector hoger is 
dan die in andere sectoren. Bovendien zouden we dan verwachten dat de groei in de 
vg - sector gepaard ging met een daling van de vraag in de andere sectoren. Dat is niet het 
geval. Er is ook een sterke groei in andere sectoren te zien: de jeugd-ggz is tussen 2001 en 
2011 bijvoorbeeld met 10,3% per jaar gegroeid. Daarom is de overloop uit de andere sec-
toren vermoedelijk niet de belangrijkste oorzaak van de groei.
Het ontbreken van (financiële) prikkels om de zorgvraag in de hand te houden wordt 
regelmatig genoemd als oorzaak voor de groei. Zorgvragers kennen zo’n financiële prik-
kel niet omdat er nauwelijks een eigen bijdrage wordt gevraagd.2 Ook bij de indicatie-
stellers, de zorgkantoren en de zorgaanbieders ontbreekt de prikkel, want het recht 
op zorg is wettelijk vastgelegd in de aw bz en de zorg wordt altijd vergoed. Maar ook 
het bestaan van perverse prikkels wordt genoemd. In sommige gevallen is een aw bz- 
indicatie alleen maar nodig om toegang tot andere zorg of een andere school te krijgen.

Een complex van factoren is verantwoordelijk voor de gestegen zorgvraag

Uit de interviews komt het beeld naar voren dat het steeds meer mensen niet lukt om 
in onze ingewikkelder geworden maatschappij goed te functioneren. Daarbij komt dat 
het maatschappelijk oordeel steeds sneller luidt dat iemand ‘niet goed’ functioneert, 
terwijl de mensen met een verstandelijke beperking juist meer willen en moeten mee-
doen. Als dat meedoen niet goed lukt, wordt in onze samenleving niet in eerste instantie 
ondersteuning bij naasten gezocht, maar eerder bij professionals. Die tendens wordt ver-
sterkt door de huidige prikkels in het zorgstelsel en door het toegenomen zorgaanbod. 
Dit samenspel van maatschappelijke en zorggerelateerde factoren, en niet zozeer een 
toename in de risicofactoren voor een verstandelijke beperking, heeft tot een groeiende 
zorgvraag geleid.
Van de vele door de experts genoemde oorzaken voor de groei is vaak niet aan te geven 
welke bijdrage zij precies aan de gestegen vraag naar zorg hebben geleverd. Daarvoor 
ontbreken de benodigde cijfers. Wel met cijfers te onderbouwen zijn de toename in het 
aantal zwakbegaafde zorgvragers en het aantal zorgvragers met een lichte verstandelijke 

2 De financiële prikkel is slechts een van de instrumenten waardoor mensen mogelijk minder zorg 
vragen.
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beperking, de toename in het aantal (jonge) mensen met een diagnose van een stoornis 
in het autistisch spectrum en de groei in het aanbod van  voorzieningen.

De groei in de vraag is af te remmen via …

Aan de vraag of de groei een halt toe te roepen is, gaat volgens de experts de vraag voor-
af: Vinden we dat de vraag naar zorg afgeremd moet worden? Of met andere woorden: 
Wat is de zorg ons waard? Door verscheidene ontwikkelingen is de vraag naar zorg door 
mensen met een verstandelijke beperking toegenomen. Dat is gepaard gegaan met extra 
uitgaven aan zorg, waardoor de kwaliteit van leven van mensen met een verstandelijke 
beperkingen kan zijn toegenomen. Het merendeel van de experts geeft aan te verwach-
ten dat de groei in het beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
zal aanhouden. Op de vraag wat de groei zou kunnen remmen, werden dan ook niet 
alleen maatregelen genoemd die de vraag een halt toe zouden kunnen roepen. Integen-
deel, er werden juist maatregelen voorgesteld die de kwaliteit van leven van mensen met 
een verstandelijke beperking verder verhogen en die leiden vaak tot extra zorgvraag.

… aanpassingen in (de organisatie van) de zorgverlening
Volgens de experts zou de toegang tot de zorg en de zorgverlening zelf anders kunnen. 
Begeleiding zou meer gericht kunnen worden op het aanleren van vaardigheden om 
zoveel mogelijk taken zelfstandig uit te voeren, en zo min mogelijk op het overnemen 
van taken. Daarmee wordt de aandacht verplaatst van datgene wat mensen met een 
verstandelijke beperking niet kunnen, naar datgene wat ze wel kunnen. Deze verschui-
ving zal (op termijn) leiden tot een minder intensieve zorgvraag. De indicatiestelling zal 
dientengevolge ook moeten veranderen: beperkingen moeten minder centraal komen te 
staan en er zou meer ruimte voor individuele invulling van zorg moeten komen. Om dit 
te bereiken is het wel van belang om bij de invulling van de zorg niet alleen de kennis 
van de verschillende zorgprofessionals te bundelen, maar ook gebruik te maken van de 
kennis van de personen met een verstandelijke beperking zelf en hun naasten. De geïn-
terviewden vinden dat zoveel mogelijk eerstelijnszorg moet worden ingezet. Zo is de 
zorgverlening dichtbij en laagdrempelig. De hulpverleners uit de tweede lijn zouden hun 
kennis dan wel moeten delen met de eerstelijnszorg.
Hoewel het belangrijk is de eigen kracht van mensen met een verstandelijke beperking 
centraal te stellen, zullen goede zorg en een goed steunnetwerk onontbeerlijk zijn, 
menen de experts. Niet alle zorg hoeft door een beroepskracht te worden ingevuld, 
dat kan ook door het sociale netwerk gebeuren. Sommige geïnterviewden verwachten 
hier veel van, andere minder. Bij veel mensen met een ernstige verstandelijke beper-
king levert het sociale netwerk al veel ondersteuning. Bij mensen met een lichte ver-
standelijke beperking en bij de zwakbegaafden is dit wat minder, maar juist bij hen is 
er vaak sprake van een zwak netwerk. Daarom is het belangrijk dat dit steunnetwerk 
van jongs af aan wordt opgebouwd en onderhouden. Dit is niet alleen een verant-
woordelijkheid van de ouders maar is met de invoering van de Wet maatschappelijke 
onder steuning (Wmo) ook een taak van de gemeenten geworden. Bij het steunnetwerk 
kunnen naast familie ook vrijwilligers, buren en bekenden worden betrokken volgens de 
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 geïnterviewden. Alhoewel de verwachtingen ook niet te hoog gespannen moeten zijn, 
omdat het on duidelijk is in hoeverre continuering in de zorgverlening en de kwaliteit 
ervan gewaarborgd zijn (De Klerk et al. 2014). Wat betreft de inzet van buren is ook enige 
voorzichtigheid op zijn plaats, zoals volgt uit het rapport van De Klerk et al. (2014) en ook 
gezien de reacties van buurtbewoners als er ergens een huis voor mensen met een ver-
standelijke beperking komt te staan.
Meer uitgaan van wat iemand kan, meer inzet van eerstelijnszorg en meer het sociale 
netwerk inschakelen. Dat zijn maatregelen die tot een minder omvangrijke, minder dure 
of minder intensieve zorgvraag kunnen leiden volgens de experts. Maar om mensen 
met een verstandelijke beperking zoveel mogelijk te laten meedoen in de samenleving 
is begeleiding van belang. Deze moet al op jonge leeftijd gegeven worden en zal perma-
nent nodig blijven om te voorkomen dat op latere leeftijd de problemen escaleren.
Niet alleen in de zorgverlening zelf, ook in de wijze waarop deze bekostigd wordt, kan 
verandering worden aangebracht. Welke verandering dat moet zijn, daarover verschillen 
de meningen. Sommige experts willen overgaan op het verstrekken van vaste budget-
ten, andere op een financieringsmethodiek waarbij wordt afgerekend op ‘outcome’, 
een maatstaf die uitdrukt of de zorgontvanger baat heeft (gehad) bij de geboden zorg 
(out come-financiering). Weer andere geïnterviewden zien liever dat alles wordt onder-
gebracht in één bekostigingssysteem. Bij budgetfinanciering zijn duidelijke toegangs-
criteria nodig op basis waarvan het budget wordt bepaald. Een te beperkt budget zal 
betekenen dat er mensen van collectief gefinancierde zorg verstoken blijven. Als dat 
gebeurt, kunnen de problemen ergens anders tot uiting komen met als slechtst moge-
lijke uitkomst het criminele circuit. Het onderbrengen van alles in één bekostigings-
systeem heeft als voordeel dat er geen perverse prikkels tussen sectoren aanwezig zijn en 
dat de mogelijkheden voor samenwerking tussen de sectoren worden vergroot. De over-
gang op outcome-financiering zou wellicht geen lagere kosten opleveren, maar wel de 
verbetering in de kwaliteit van leven centraal stellen. De ideeën die aan de invoering 
van de Wmo ten grondslag liggen, worden voor het grootste deel door de geïnterview-
den onderschreven, maar men maakt zich zorgen of de gemeenten wel in staat zijn de 
regie van de zorgverlening goed uit te voeren. Door de invoering van concurrentie en de 
daarmee gepaard gaande onduidelijkheid zullen, volgens meerdere geïnterviewden, een 
aantal grote zorginstellingen mogelijk vooral inzetten op de zwaardere klanten waar-
door de mensen met een lichte verstandelijke beperking en zwakbegaafden van deze 
specialistische kennis verstoken blijven. Verder ontstaat er volgens een geïnterviewde 
een duaal systeem waarbij druk ontstaat om indicaties voor cliënten die intensievere 
zorg nodig hebben aan te vragen bij de Wlz. Ook werd aangegeven dat gemeenteambte-
naren geen goed beeld hebben van de beschikbaarheid van het sociale netwerk, dat vaak 
klein en al zeer belast is.

… bijsturing van de maatschappelijke ontwikkelingen
Naast veranderingen in de (organisatie van) zorgverlening zijn ook maatschappelijke 
veranderingen gewenst, vinden de experts, maar deze zijn niet gemakkelijk te realiseren.
Een deel van de oplossingen zoeken de experts in het onderwijs. Wanneer dit klein-
schaliger wordt, weer toegespitst op het aanleren van vaardigheden, en meer aan sluiting 
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biedt voor de jongeren met een verstandelijke beperking, verkleint dat de kans op 
 problemen en daarmee de behoefte aan zorg. Een van de ontwikkelingen die al gaande 
zijn, is de inzet van schoolteams die problemen signaleren en hulp verlenen om escalatie 
te voorkomen. Zij helpen ook bij het opzetten en onderhouden van een sociaal net-
werk. Bovendien kan het onderwijs zorgen voor een goede toeleiding naar werk. Werk 
is immers een belangrijke manier om mensen met een verstandelijke beperking struc-
tuur en een gevoel van eigenwaarde te geven. Er zijn dan wel voldoende geschikte banen 
met eenvoudig werk nodig. Over hoe dat te bewerkstelligen zijn de meningen verdeeld. 
Sommige experts denken dat het bij werkgevers afgedwongen moet worden, andere zien 
meer in het overtuigen van werkgevers dat het in dienst nemen van iemand met een ver-
standelijke beperking van toegevoegde waarde kan zijn. Verder is men van mening dat 
goede begeleiding bij het werk meestal nodig zal zijn (bijvoorbeeld door job coaches). 
De experts geven verder aan dat werkgevers zich ervan bewust moeten zijn dat iemand 
met een verstandelijke beperking minder productief is dan iemand die deze beperking 
niet heeft. Ook de samenleving als geheel zou naar de opvatting van de experts moeten 
accepteren dat ‘iedereen anders is’, en dat sommige mensen bepaalde dingen minder 
goed kunnen dan andere; verstandelijk gehandicapten zouden de ruimte moeten krijgen 
om fouten te maken.

Beschouwing

Wat leert het voorgaande ons? Vermoedelijk kunnen demografische ontwikkelingen 
de gestegen vraag naar zorg nauwelijks verklaren. Er blijven dan, op grond van het 
theoretische model dat hier is gehanteerd, twee alternatieve verklaringen over: maat-
schappelijke ontwikkelingen, en kenmerken van en veranderingen in het zorgsysteem. 
De experts zoeken de oorzaak voor de gestegen hulpvraag bij mensen met een verstan-
delijke beperking vooral in de maatschappelijke ontwikkelingen. De argumentatie die 
de deskundigen op het gebied van de zorg voor mensen met verstandelijke beperkingen 
opvoeren, vinden wij plausibel. Al laat het precieze effect zich niet becijferen, de door de 
experts geconstateerde paradox van hogere maatschappelijke eisen op tal van terreinen 
(onderwijs, arbeid, kunnen omgaan met moderne technologieën) en de verwachting 
dat iedereen volwaardig moet kunnen participeren is juist voor mensen met een ver-
standelijke beperking bijzonder klemmend. Zij hebben in toenemende mate hulp nodig 
om hun rol in de maatschappij te vervullen. Door de inrichting van het zorgsysteem, de 
diagnostiseringssystematiek en het toegenomen zorgaanbod zoeken zij die hulp eerder 
bij professionals dan bij naasten. Een deel van de experts wijst dan ook op suboptimale 
prikkels in het zorgstelsel en op het toegenomen zorgaanbod dat nieuwe vraag uitlokt.

Hoewel het merendeel van de experts aangeeft te verwachten dat de groei in het beroep 
op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zal aanhouden, kwamen de 
experts met verschillende ideeën over hoe de groei van de zorgvraag getemperd zou 
kunnen worden. Deze ideeën hadden in meerderheid betrekking op veranderingen in 
het zorgstelsel, maar de geïnterviewden droegen ook voorstellen aan om de kwaliteit 
van leven van de doelgroep te verbeteren. Bedacht moet worden dat dit onderzoek alleen 
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inzichten weergeeft van mensen die betrokken zijn bij de zorg van mensen met een ver-
standelijke beperking.
De experts zoeken een deel van de remedie in aanpassingen op de arbeidsmarkt. Dat ver-
eist in de eerste plaats dat er voldoende eenvoudig werk beschikbaar komt dat geschikt 
is voor mensen met een verstandelijke beperking. Dat gaat echter tegen de historische 
trend in, en zou nog moeilijker worden indien de op dit moment door beleidsmakers 
gevreesde repercussies van een toenemende voortgezette ‘robotisering’ – niet alleen 
van lage functies, maar ook van routinematig werk op middelbaar niveau – bewaar-
heid zouden worden. De druk op de onderkant van de arbeidsmarkt wordt dan immers 
alleen maar groter, en mensen met een verstandelijke beperking hebben in zo’n si tuatie 
vermoedelijk de meest ongunstige concurrentiepositie. Taakafsplitsing zou de vraag 
naar werk dat geschikt is voor mensen met een verstandelijke beperking kunnen ver-
groten, maar biedt vermoedelijk maar beperkt soelaas; en als het aantal beschikbare 
banen aan de onderkant door de recente afspraken tussen sociale partners en kabinet 
de komende jaren daadwerkelijk toeneemt, spreekt het niet vanzelf dat ze in voldoende 
mate bij deze groep belanden. Uit het Arbeidsvraagpanel van het scp bleek dat slechts 
zeer weinig werkgevers (9%) in hun personeelsbeleid prioriteit geven aan het aantrek-
ken van mensen met een arbeidsbeperking (daartoe behoren niet alleen degenen met 
een verstandelijke beperking). Dat is minder dan het aandeel werkgevers dat zich richt 
op andere groepen die ondersteuning op de arbeidsmarkt kunnen gebruiken. Van de 
werkgevers richt namelijk 12% zich actief op het in dienst nemen van migranten en 
18% op de doorstroom van vrouwen naar topposities binnen de organisatie. Ook is een 
kwart tot de helft van de werkgevers niet op de hoogte van regelingen die het aantrekken 
van mensen met een arbeidsbeperking moeten stimuleren, zoals de no-riskpolis en de 
loonkostensubsidie (Vlasblom et al. 2014). Maar weinig bedrijven zijn aan te merken als 
‘inclusieve organisaties’: werkgevers die mensen met een arbeidsbeperking duurzaam 
en naar vermogen laten werken, en de daarvoor benodigde aanpassingen realiseren. 
Voor zover dit voorkomt gebeurt dit vooral uit sociale overwegingen en omwille van het 
bedrijfsprofiel (maatschappelijk verantwoord ondernemen). Het merendeel van de werk-
gevers denkt hier echter anders over: men stelt het bedrijfsresultaat voorop, en is, juist 
wanneer men geen ervaring heeft met de inzetbaarheid van mensen met een arbeids-
beperking, beducht voor negatieve consequenties voor de productiviteit en bedrijfssfeer 
(Versantvoort en Van Echtelt 2012). Goede voorlichting, begeleiding van de werkgever en 
de aanstaande werknemer met een beperking, evenals duurzame financiële compensa-
tieregelingen zouden hier verandering in kunnen brengen.

De route via het onderwijs biedt wellicht meer perspectief, bijvoorbeeld door bij de 
schoolgaande groep meer aandacht te besteden aan de overgang naar werk en meer 
ondersteuning te bieden bij het opbouwen en onderhouden van sociale netwerken. 
Met de inzet van zorg-onderwijsarrangementen is hiermee al een begin gemaakt, maar 
een effectieve overgang naar duurzame arbeidsparticipatie is met deze arrangementen 
nog niet verzekerd.
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Moderne technieken en digitalisering van de leefwereld zijn, als we de experts volgen, deels 
oorzaak van de stijgende zorgvraag; maar misschien zouden ze bij deze groep ook vaker 
als oplossing kunnen worden ingezet: door het leven voor verstandelijk gehandicapten 
minder complex te maken. Denk bijvoorbeeld aan het gebruik van apps en andere ic t-
toepassingen (zoals robots) die de zelfstandigheid in het dagelijks leven faciliteren. Hier 
liggen wellicht mogelijkheden voor zowel vermindering van de zorgvraag en kosten-
besparing, als kwaliteitsverhoging van de zorg.

Het beroep op zorg is mede toegenomen doordat voor zorgproblemen steeds sneller 
en vaker een oplossing gezocht wordt bij professionals in plaats van in eigen kring. 
Om de hieruit voortvloeiende kosten te beteugelen wordt in de actuele hervormingen 
van de langdurige zorg gestreefd naar een grotere rol van het sociale netwerk in de 
zorg verlening. In de nieuwe visie met toenemende aandacht voor de ‘participatie-
samenleving’ moeten ook mensen met een verstandelijke beperking in eerste instantie 
een beroep doen op hun sociale netwerk als ze problemen hebben om in het dagelijks 
leven te functioneren. Dat houdt in dat familie, buren en bekenden de zorgtaken op zich 
zullen moeten nemen die ze voorheen ook uitvoerden en die in de loop der tijd door 
formele zorg is vervangen. Recent scp-onderzoek leert dat de overgang van formele zorg 
naar informele zorg niet vanzelf zal gaan. Men is gewend aan de huidige situatie, en niet 
iedereen is geschikt als informele zorgverlener, onder andere vanwege het vereiste in-
voelingsvermogen en kennis van en begrip voor de aard van de verstandelijke beperking. 
Ook is het belangrijk dat er een goede klik is tussen degene die de zorg verleent en dege-
ne die de zorg ontvangt (De Klerk et al. 2014). Mogelijk kunnen vaker vrijwilligers worden 
ingezet als informele zorgverleners voor mensen met een verstandelijke beperking. 
Ook kan gedacht worden aan ‘netwerkparticipatie’, zoals die al in enkele zorginstellin-
gen voor ouderen met lichamelijke beperkingen of psychische problemen plaatsvindt. 
Bij netwerkparticipatie wordt een appel gedaan op de naasten van zorgontvangers om 
een aantal uur per maand bij te dragen aan de ondersteuning van inwoners. Gezien 
de door de experts geconstateerde ‘sociale armoede’ moeten de verwachtingen hier-
omtrent niet té hooggespannen zijn: de doelgroep heeft vaak te maken met een zwak 
informeel netwerk en een cumulatie van gezondheids-, financiële en sociale risico’s.

‘Volwaardig mee kunnen doen’ past in de onder beleidsmakers populaire notie van een 
‘participatiesamenleving’. Meer meedoen, bijvoorbeeld op school en op het werk, geeft 
structuur en verhoogt het gevoel van eigenwaarde. Toch zit aan meedoen voor mensen 
met een verstandelijke beperking wel een grens. Voor sommige mensen is meedoen 
in de maatschappij gezien de ernst van hun beperkingen gewoon niet mogelijk. Niet 
iedere verstandelijk gehandicapte met gedragsproblemen is te handhaven op school, 
en (al dan niet begeleid) zelfstandig wonen kan ook resulteren in vereenzaming of zelf-
verwaarlozing. Als men een dergelijk ambitieus doel bij mensen met een verstandelijke 
beperking wil realiseren, zal men zich bovendien af moeten vragen hoe dit het best kan 
worden aangepakt. Zo beschikken de hulpverleners in de vg -zorg weliswaar over de 
meeste kennis om zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking 
te begeleiden, maar daar hangt een prijskaartje aan, en het lijkt niet wenselijk dat het 
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beroep van die groep op vg -zorg goede zorg voor mensen met een ernstige verstan-
delijke beperking vanwege budgettaire beperkingen in de weg staat. Met de op stapel 
staande hervormingen in de aw bz wordt de zorg voor zwakbegaafden en mensen met 
een lichte verstandelijke beperking (weer) ondergebracht in de welzijnssector en bij 
 eerstelijnszorgvoorzieningen. Het spreekt echter niet vanzelf dat die zorg voldoende 
aansluit bij de hulpbehoefte van de zwakbegaafden en mensen met een lichte verstande-
lijke beperking die kampen met ernstige gedragsproblemen of niet sociaal redzaam zijn.

Als gepoogd gaat worden dit ambitieuze doel van ‘volwaardig meedoen’ te bereiken, 
zal dit in ieder geval veel tijd kosten en zullen verschillende instrumenten ingezet 
moeten worden. Dat zou kunnen door aanpassingen in het zorgstelsel, via voorlich-
tingscampagnes van de (lokale) overheid, door financiële prikkels naar analogie van 
het mantelzorgcompliment (een bedrag waarmee de overheid haar waardering voor het 
belangrijke werk dat mantelzorgers verrichten laat blijken), of door het stimuleren van 
voorbeeldgedrag. Bij dat laatste kan gedacht worden aan zorginstellingen die nieuwe 
initiatieven ontplooien, denk aan het eerder aangehaalde voorbeeld van de ‘netwerk-
participatie’, maar ook kan in het onderwijs kinderen al op jonge leeftijd worden geleerd 
andere kinderen met beperkingen te helpen en te accepteren met het doel zorg niet 
naast maar tussen de ‘gewone’ mensen aan te bieden.
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1 Inleiding

De uitgaven aan zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zijn in de periode 
2007-2011 aanzienlijk gestegen (Van der Kwartel 2013) en veel harder dan bijvoorbeeld 
de uitgaven aan verpleging en verzorging. Jaarlijks wordt binnen de Algemene Wet Bij-
zondere Ziektekosten (aw bz) ongeveer 7 miljard euro besteed aan de zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking. Dit is ruim een kwart van de totale uitgaven aan aw bz 
(cbs 2014b). In Lasten onder de loep, een publicatie van het Sociaal en Cultureel Planbureau 
(scp), blijkt op basis van analyses van de vraag naar zorg dat van de toename in de kos-
ten, ruim 7% per jaar in de periode 2007-2011, iets meer dan 1 procentpunt voor rekening 
van prijsstijgingen komt (Ras et al. 2013). De overige bijna 6 procentpunten jaarlijkse 
groei zijn het resultaat van een groeiend aantal cliënten. Op 1 januari 2012 maakten bijna 
160.000 mensen met een verstandelijke beperking aanspraak op zorg (ci z 2013a). Zij heb-
ben veelal verminderde cognitieve vermogens waar vaak ook nog problemen met sociale 
redzaamheid bij komen. Daardoor lukt het velen van hen niet zonder hulp mee te doen 
in de maatschappij, zoals zelfstandig het huishouden te runnen of aan het arbeidsproces 
deel te nemen. Vooral onder de zwakbegaafden (iq van 70 tot 85) en de mensen met een 
lichte verstandelijke beperking (iq van 50 tot en met 69) is het beroep op zorg de laatste 
jaren toegenomen. Het aantal zorgvragers met een ernstige verstandelijke beperking (iq 
onder de 50) bleef vrijwel constant. Uit een eerdere scp-publicatie bleek dat ook in de 
periode 1998-2008 sprake was van een sterk groeiende zorgvraag (Ras et al. 2010).

Het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (v ws) heeft het scp daarom ge-
vraagd het volgende te onderzoeken: Welke oorzaken kunnen ten grondslag liggen aan de groei in 
de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking gedurende het afgelopen decennium, 
en hoe zou de groei afgeremd kunnen worden?

Anders dan bij verpleging en verzorging, waar de vergrijzing een eerste verklaring voor 
de groei vormt, liggen voor het toegenomen beroep op de zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking demografische oorzaken minder voor de hand. In eerdere pu-
blicaties heeft het scp verscheidene mogelijke oorzaken geopperd die een langdurige en 
sterke groei tot gevolg gehad zouden kunnen hebben, zoals:
– een ingewikkelder geworden samenleving;
– een afname van het steunnetwerk waarop mensen met een verstandelijke beperking 

kunnen terugvallen;
– ontwikkeling van betere diagnose- en behandelmethoden;
– bezuinigingen op andere zorgvoorzieningen waardoor een grotere toestroom naar de 

zorg voor mensen met een verstandelijke beperking ontstaan zou kunnen zijn;
– verandering van de heersende algemene opinie over wat goede zorg is en wie daar-

voor de verantwoordelijkheid draagt.

Welke van deze oorzaken daadwerkelijk een rol hebben gespeeld in de toegenomen 
vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking en of er ook andere zijn, 
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is niet duidelijk. Waarschijnlijk ligt er een complex van oorzaken aan ten grondslag. 
In het onderhavige onderzoek vindt een verdieping van eerder scp-onderzoek plaats 
door middel van vooral explorerend kwalitatief onderzoek.
De diversiteit in en de vermoedelijke samenhang van de mogelijke verklarende factoren 
impliceren dat de beantwoording van de onderzoeksvraag een brede aanpak vereist. 
De brede aanpak bestaat eruit dat we niet alleen experts op het gebied van zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking geïnterviewd hebben, maar ook de interviews 
in een context geplaatst hebben. Dat doen we door middel van ondersteunende kwan-
titatieve analyses op basis van indicatiegegevens van het Centrum indicatiestelling zorg 
(ci z), een kwantitatieve beschrijving door t no van het aanwezige aanbod van voor-
zieningen en de groei daarin, en (inter)nationale literatuur. Zo levert onze publicatie 
een zo breed mogelijk overzicht van de mogelijke oorzaken van de groeiende zorgvraag 
en wordt er inzicht geboden in welke mogelijkheden mensen met kennis van zaken zien 
om de groei in de zorgvraag te dempen en de zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking te veranderen.

Allereerst maken wij gebruik van inzichten uit (inter)nationaal wetenschappelijk onder-
zoek om mogelijke verklaringen voor de groeiende zorgvraag op te sporen. Wij hanteren 
daarbij het theoretische model van Andersen (Andersen 1995; Andersen en Davidson 
2011; Andersen en Newman 1973; Babitsch et al. 2012) als kapstok om de bevindingen van 
de geïnterviewden te ordenen. Deze medisch socioloog geeft verschillende factoren aan 
die het zorggebruik verklaren. Om de stijging in de zorgvraag te duiden is het logisch om 
naar die factoren te kijken. Andersen ziet naast een invloed van individuele kenmerken, 
zoals de mate van verstandelijke beperking en sociale redzaamheid, een rol weggelegd 
voor de ‘omgeving’, zoals de inrichting van het zorgstelsel en de normen en waarden 
die in een land heersen. Het samenspel tussen individuele kenmerken en de omgeving 
resulteert in de wijze waarop mensen met een verstandelijke beperking hun dagelijks 
leven kunnen leiden. Andersens model bespreken wij in hoofdstuk 2. In ditzelfde 
hoofdstuk geven wij verder een inschatting van het aantal mensen dat in Nederland een 
verstandelijke beperking heeft, hoeveel van hen zorg vragen, op welke zorg zij aanspraak 
kunnen maken en welke veranderingen daarin vanaf 2015 zullen optreden.
Om een antwoord te geven op de vraag welke factoren een verklaring kunnen bieden 
voor de groeiende zorgvraag in Nederland hebben wij experts op verschillende deel-
gebieden van de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking geïnterviewd. 
Onder hen zijn veel onderzoekers en adviseurs die, door met enige afstand naar de sec-
tor te kijken, in staat zouden kunnen zijn aan te wijzen waar de groei in de zorgvraag 
mogelijk door veroorzaakt zou kunnen zijn. Ook de mensen die direct betrokken zijn bij 
zorg verlening kunnen vanuit hun eigen ervaringen nieuwe en verhelderende inzichten 
bieden. Daarom spreekt het scp ook met direct betrokkenen, zoals beleidsmakers en 
-uitvoerders, zorgaanbieders en zorgontvangers en/of hun vertegenwoordigers. Zo kijkt 
ieder vanuit zijn eigen positie naar het vraagstuk. Door deze inzichten te bundelen 
ontstaat een zo breed mogelijk beeld. Welke vragen wij de geïnterviewden precies heb-
ben voorgelegd en hoe wij de geïnterviewden hebben geworven, zetten wij uiteen in 
 hoofdstuk 3.
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Hoofdstuk 4 brengt in kaart welke rol individuele kenmerken volgens de geïnterviewden 
gespeeld kunnen hebben. We noemen deze factoren in dit rapport ook wel de demo-
grafische. We denken daarbij aan de risicofactoren die de kans op een kind met een 
verstandelijke beperking verhogen, zoals zwangerschap op latere leeftijd en een risico-
volle leefstijl tijdens de zwangerschap. Maar we hebben geïnterviewden ook gevraagd 
of zij een hogere levensverwachting onder mensen met een verstandelijke beperking 
waarnemen.
In hoofdstuk 5 en 6 wordt in kaart gebracht of de experts verwachten dat ‘de omgeving’ 
een rol heeft gespeeld in de stijging van de zorgvraag. Daarbij maken we een onder-
scheid tussen omgevingsfactoren die samenhangen met veranderingen in de samen-
leving (hoofdstuk 5) en omgevingsfactoren die gekoppeld zijn aan de inrichting van het 
zorgstelsel (hoofdstuk 6). De indeling van de genoemde factoren bij demografie, samen-
leving of zorgstelsel is niet altijd eenduidig; soms passen de genoemde factoren onder 
meerdere categorieën. Bij veranderingen in de samenleving denken wij onder andere 
aan mondigere burgers die zorg opeisen, het medicaliseren van ‘afwijkend’ gedrag of het 
ingewikkelder worden van de samenleving, zoals de toegenomen digitalisering daarvan. 
Bij de factoren die gekoppeld zijn aan de inrichting van het zorgstelsel is de geïnterview-
den onder meer voorgelegd of zij menen dat veranderingen in het zorgaanbod (zoals een 
ruimere keuze door bijvoorbeeld de invoering van het persoonsgebonden budget) een 
rol gespeeld zouden kunnen hebben.
Ten slotte willen wij van de experts weten of zij verwachten dat de groei in de vraag is af 
te remmen, en zo ja, hoe dat gedaan zou kunnen worden. Bij deze vraag komt ook aan 
de orde welk effect zorg heeft op het dagelijks leven van mensen met een verstandelijke 
beperking en hoe hun leven eventueel kan worden verbeterd. Hoofdstuk 7 brengt hier-
van verslag uit. Uit recente gegevens blijkt dat de groei in de vraag naar zorg en ook de 
kosten afnemen.1 Het is nog onduidelijk of deze trend zich voortzet en waardoor deze 
afname wordt veroorzaakt. Daarom is het ondanks de recente afname in de vraag naar 
aw bz-zorg interessant te achterhalen wat de oorzaken van de sterke groei zijn geweest.

1 Tussen 2012 en 2013 namen de uitgaven met 0,7% toe (cbs 2014b). De meest recente cijfers van het 
c iz duiden er ook op dat het aantal vragers minder sterk stijgt dan in de door het scp onderzochte 
periode (c iz 2014a). 
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2 Verstandelijke beperkingen in perspectief

Mensen met een verstandelijke beperking. Zo omschrijven wij sinds het einde van de 
vorige eeuw in Nederland mensen die een aangeboren (of later optredende) beperking 
in hun intellectueel functioneren hebben. Aan deze benaming zijn verschillende andere 
voorafgegaan. Zwakzinnigen, idioten, gekken, imbecielen of geestelijk gehandicapten 
zijn hier enkele van. Benamingen die nu achterhaald zijn. In veel gevallen was aan een 
nieuwe benaming een andere definitie van een verstandelijke beperking gekoppeld 
(Moonen 2006). In aansluiting daarop veranderde de invulling van de zorg waarop men-
sen met een verstandelijke beperking in Nederland aanspraak konden maken. Om zicht 
te krijgen op de mogelijke oorzaken voor de groeiende zorgvraag de afgelopen jaren is 
het belangrijk om de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in Nederland 
in een perspectief te plaatsen. Op basis van de inzichten uit de (inter)nationale (weten-
schappelijke) literatuur brengen wij daarom in dit hoofdstuk het volgende in kaart:
– Wat wordt verstaan onder een verstandelijke beperking? (§ 2.1)
– Hoeveel mensen in Nederland hebben een verstandelijke beperking? (§ 2.2)
– Hoe is de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in Nederland georgani-

seerd? (§ 2.3)
– Is de sterke toename in de zorgvraag uniek voor Nederland? (§ 2.3)
– Wat zijn de risicofactoren van een verstandelijke beperking? (§ 2.4)
– Welke mogelijke verklaringen bieden theoretische inzichten voor de groeiende zorg-

vraag? (§ 2.5)

2.1 Definitie en vaststelling van een verstandelijke beperking

Beperkingen in het cognitieve vermogen zijn veelal niet het enige probleem waarmee 
mensen met een verstandelijke beperking kampen. Vaak hebben zij ook beperkingen 
in wat wel het adaptieve functioneren, of sociale redzaamheid, wordt genoemd. Zo ont-
breekt het hen veelal aan het vermogen zichzelf te redden op tal van levensterreinen, 
zoals het runnen van het huishouden, het regelen van financiën of het invullen van de 
vrijetijdsbesteding. Om vast te kunnen stellen of iemand een verstandelijke beperking 
heeft, moet volgens de definitie die de American Association on Intellectual and Developmental 
Disabilities (a a idd) (Schalock et al. 2010) hanteert,1 daarom sprake zijn van:
– een significante beperking in intelligentie (meer dan twee standaarddeviaties beneden 

het populatiegemiddelde,

1 Internationale classificatiesystemen als icd (International Classification of Diseases)-10 en dsm 
(Diagnostic and Statistical Manual of mental disorders)-5 hanteren vergelijkbare criteria als de hier 
gegeven definitie van de a aidd (Buntinx et al. 2014a).



ver standeli jke beperkingen in per spec tief 

27  

– het gelijktijdig optreden van significante beperkingen in de sociale redzaamheid (meer 
dan twee standaarddeviaties beneden het populatiegemiddelde)

– het optreden van deze beperkingen voor het 18e levensjaar.2

Over welke cognitieve vermogens iemand beschikt, wordt bepaald aan de hand van 
iemands intelligentieniveau, dat wordt uitgedrukt in een intelligentiequotiënt (iq). 
50% van de bevolking heeft een iq tussen de 90 en 110. Tot een significante beperking 
in de intelligentie wordt over het algemeen een iq van 70 of lager gerekend. Het is niet 
zo dat het iq dat uit een intelligentietest volgt een vaststaand gegeven is. Het wordt be-
invloed door verschillende persoonlijkheidsfactoren, zoals motivatie en emotie, maar 
ook door aandacht en concentratie. Mede daardoor is het een momentopname. Iemands 
sociale redzaamheid wordt vastgesteld door na te gaan hoe iemand ‘scoort’ op concep-
tuele, sociale en praktische vaardigheden (Schalock et al. 2010). Dit is niet te bepalen 
aan de hand van een intelligentietest (Buntinx et al. 2010). Er is wel vaak een verband: 
iemand met een laag iq is vaak niet in staat voor zichzelf te zorgen. Tot de conceptuele 
vaardigheden behoren onder meer geletterdheid, maar ook begrip van tijd en geld. 
Eigenwaarde, sociale verantwoordelijkheid en probleemoplossend vermogen zijn enkele 
capaciteiten die tot de sociale vaardigheden worden gerekend. Onder praktische vaar-
digheden wordt onder andere verstaan: persoonlijke verzorging, met geld om kunnen 
gaan, reizen met het openbaar vervoer en een beroep uitoefenen. De score op de drie 
verschillende clusters van vaardigheden, die afhankelijk is van leeftijd en de om geving 
waarin iemand verkeert, geeft iemands ondersteuningsbehoeften weer. Er bestaan ver-
schillende schalen waarin de mate van benodigde ondersteuning bij het functioneren 
wordt uitgedrukt. Er is er één die vier verschillende niveaus onderscheidt – oplopend van 
‘op bepaalde momenten’ tot ‘constant en intensief’ – maar er zijn ook schalen die meer 
niveaus onderscheiden, zoals de supports intensity scales (Schalock et al. 2010).
Van de internationale standaarden voor het vaststellen van een verstandelijke beperking 
wijkt Nederland enigszins af. Waar in de meeste andere landen de grens voor het iq bij 
70 of soms bij 75 ligt, kent Nederland een (nog) hogere grens. In ons land worden ook 
de mensen met een iq tussen 70 en 85 tot degenen met een verstandelijke beperking 
gerekend. Dat is overigens alleen het geval als er daarnaast sprake is van (ernstige) pro-
blemen bij de sociale redzaamheid (ci z 2014b).3

2 Volgens de indicatiewijzer van het c iz kunnen mensen met niet-aangeboren hersenletsel (nah) 
alleen een indicatie tot zorg voor mensen met een verstandelijke beperking krijgen als het hersen-
letsel voor hun 18e jaar is ontstaan.  

3 In theorie geldt dit ook voor mensen met een iq onder de 70, maar voor hen is het in de praktijk 
geen extra voorwaarde omdat ervan uit wordt gegaan dat een iq onder de 70 vrijwel altijd ge-
paard gaat met problemen in de sociale redzaamheid.
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Mensen met een verstandelijke beperking worden vaak alleen op basis van hun scores op 
een intelligentietest onderverdeeld in verschillende categorieën (Buntinx et al. 2014a).4 
Dit ondanks het feit dat de score een momentopname is en dat ook sociale redzaam-
heid bepaalt of er sprake is van een verstandelijke beperking. In onderzoek van het scp 
krijgen mensen met een iq lager dan 50 het label ‘ernstig verstandelijk beperkt’. Mensen 
met een iq van 50 tot en met 69 hebben een lichte verstandelijke beperking. Tot slot 
wordt nog de categorie ‘zwakbegaafd’ onderscheiden. Hieronder vallen de mensen met 
een iq van  70 tot 85. In het veld worden zwakbegaafden vaak gerekend tot de mensen 
met een lichte verstandelijke beperking. Daarom maken we in dit rapport niet altijd het 
onderscheid tussen zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking. 
Zwakbegaafd valt dan onder de noemer licht verstandelijk beperkt.

2.2 Een schatting van het aantal mensen met een verstandelijke beperking in 
Nederland5

Hoeveel mensen in Nederland een verstandelijke beperking hebben is niet bekend. Ook 
in de meeste andere landen is niet bekend hoeveel mensen precies een verstandelijke 
beperking hebben. Om toch zicht te krijgen op het aantal mensen met een verstande-
lijke beperking – de prevalentie – zullen we ons moeten baseren op schattingen.
Naar het aantal mensen met een verstandelijke beperking in Nederland is weinig onder-
zoek gedaan. Een daarvan is alweer ruim 25 jaar oud en beperkte zich tot vier regio’s 
(Maas et al. 1988). Een ander onderzoek had betrekking op slechts één regio, Limburg 
(Schrojenstein Lantman-de Valk et al. 2006). Wullink et al. (2007) extrapoleerden de 
prevalentie voor Limburg naar Nederland. Het is echter goed mogelijk dat deze extra-
polatie een overschatting van de werkelijke prevalentie in Nederland betrof. In Limburg 
werden namelijk van oudsher ook veel personen van buiten de regio in intramurale 
instellingen opgevangen, waardoor de prevalentie van verstandelijke beperking in Lim-
burg relatief hoog was (Provincie Limburg 2007). Uit het weinige onderzoek dat naar 
het aantal mensen met een verstandelijke beperking is gedaan, volgt dat het geschatte 
aantal  aanzienlijk varieert. Wat de onderzoeken wel gemeen hebben, is dat voor de 

4 Buntinx et al. (2014a) geven aan dat voor de iq-scores grofweg de volgende indeling wordt ge-
hanteerd. Mensen met een iq lager dan 20/25 krijgen het label ‘zeer ernstig of diep verstandelijk 
beperkt’. Personen met een iq tussen 20/25 en 35/40 worden gerekend tot de categorie mensen 
met een ernstige verstandelijke beperking. Degenen met een iq tussen 35/40 en 50/55 zijn men-
sen met een matige verstandelijke beperking. Mensen met een iq tussen 50/55 en 70 hebben een 
lichte verstandelijke beperking. Tot slot wordt nog de categorie ‘zwakbegaafd’ onderscheiden. 
Hieronder vallen de mensen met een iq tussen 70/75 en 85/90. We moeten hier overigens wel 
bij vermelden dat de grenzen niet hard zijn, vandaar dat er in de indeling een marge van 5 punten 
in de grenzen zit. Landen verschillen namelijk in waar zij de grens voor de mate van beperking 
 leggen. 

5 De tekst in deze paragraaf is gebaseerd op de bijdrage die de auteurs geleverd hebben aan de 
nieuwe digitale versie van het Nationaal Kompas van het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en 
Milieu (r ivm), zie Woittiez et al. (2014).
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schattingen veelal gebruik is gemaakt van registraties van zorgvoorzieningen en dus van 
zorggebruik.
Voor het Nationaal Kompas van het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu 
(r i v m) heeft het scp de prevalentie geschat. Daarvoor heeft het gebruikgemaakt van 
verschillende bronnen, te weten: zorggebruik, zorgvraag, registraties van huisartsen en 
nationaal en internationaal wetenschappelijk onderzoek (o.a. Maas et al. 1988; Roeleveld 
et al. 1997). Het scp schat de prevalentie van mensen met een iq onder de 70 op 8,5‰. 
In aantallen mensen betekent dit dat in 2013 ongeveer 142.000 personen een verstan-
delijke beperking hadden.6 Van de ongeveer 142.000 mensen met een verstandelijke 
beperking hadden naar schatting 68.000 mensen in 2013 een ernstige verstandelijke 
beperking; zij hadden een iq van minder dan 50. De prevalentie komt daarmee uit op 
4,1‰.7 Een schatting van het aantal mensen met een lichte verstandelijke beperking 
(iq 50-69) is lastiger te maken. Dat komt doordat schattingen meestal gebaseerd zijn 
op zorggebruik. Lang niet alle mensen met een lichte verstandelijke beperking maken 
gebruik van zorg. Schattingen van het aantal mensen met een lichte verstandelijke 
beperking kunnen daarom sterk uiteenlopen. Het scp schat de prevalentie op 4,4‰. 
Dat komt overeen met 74.000 mensen met een lichte verstandelijke beperking in 2013. 
Als ook de niet-zorggebruikers meegerekend konden worden, zou de ‘werkelijke’ preva-
lentie naar alle waarschijnlijkheid hoger uitkomen.
Tot slot heeft het scp ook een schatting gemaakt van het aantal mensen dat een iq 
tussen 70 en 85 heeft, de zogenoemde zwakbegaafden. Nederland telt naar schatting 
ongeveer 2,2 miljoen mensen met een iq tussen 70 en 85 (Ras et al. 2013). Maar de Neder-
landse definitie van paragraaf 2.1 indachtig wordt alleen dat deel van hen dat problemen 
heeft om voor zichzelf te zorgen tot de mensen met een verstandelijke beperking gere-
kend. Welk deel van hen deze problemen ervaart, is niet duidelijk. Daar zijn slechts glo-
bale en onzekere cijfers over te geven. Van jongeren met een iq tussen 70 en 85 zou naar 
schatting 61% beperkt sociaal redzaam zijn (Knorth en Ruijssenaars 2005; Neijmeijer et 
al. 2010; Stoll et al. 2003). Uitgaande van het percentage van 61% zouden er in Nederland 
in 2013 nog 1,4 miljoen mensen met een verstandelijke beperking bij zijn gekomen. Maar 
net als voor de mensen met een lichte verstandelijke beperking geldt ook voor de zwak-
begaafden dat velen van hen geen beroep op zorg doen.
Of de prevalentie van verstandelijke beperkingen in Nederland (erg) afwijkt van die in 
andere landen is moeilijk te zeggen. Zoals reeds gemeld is het precieze aantal mensen 
met een verstandelijke beperking ook in andere landen onbekend. Ook daar baseert men 
de aantallen op schattingen. Voor de mensen met een ernstige verstandelijke beperking 
(een iq lager dan 50) zijn deze schattingen makkelijker te maken dan voor mensen met 
een lichte verstandelijke beperking (iq tussen 50 en 69). Over het algemeen varieert de 

6 Een promillage van 8,5 houdt in dat op 1000 mensen 8,5 een verstandelijke beperking heeft. 
Uitgaande van de omvang van de Nederlandse bevolking in 2013, 16,8 miljoen mensen, betekent 
dit dat ongeveer 142.000 mensen een verstandelijke beperking hadden. 

7 Bij deze schatting is de prevalentie van Maas et al. (1988) als uitgangspunt genomen, maar voor de 
leeftijdsgroepen waar de vraag hoger is dan de door ons geschatte prevalentie, is uitgegaan van de 
zorgvraag.
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prevalentie van een ernstige verstandelijke beperking rondom de 5‰ (pomona 2004). 
Voor het aantal mensen met een lichte verstandelijke beperking komen de schattingen 
uit verschillende studies uit op 3,0‰ maar ook op 20‰ (zie Roeleveld et al. 1997). De 
prevalenties zijn overigens tussen landen vaak niet zonder meer vergelijkbaar. Dat komt 
door verschillen in gebruikte definities en/of methoden of representativiteit (sommige 
onderzoeken hebben betrekking op slechts één regio) (pomona 2004; Walsh 2008; w ho 
2001).

2.3 De zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in Nederland

Mensen met een verstandelijke beperking hebben hulp nodig bij het leiden van hun 
dagelijks leven. Welke hulp dat precies is, hangt af van de ernst van hun verstandelijke 
beperkingen. Veelal gaat het om hulp die levenslang geboden zal moeten worden. Een 
verstandelijke beperking verdwijnt immers niet, maar de intensiteit van de geboden hulp 
kan wel variëren tussen de levensfases. Deze  zorg wordt in Nederland met name bekos-
tigd via de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (aw bz). In deze paragraaf gaan we 
niet in op de algemene zorg zoals Algemeen Maatschappelijk Werk en mee. In paragraaf 
2.1 hebben wij gemeld dat in Nederland ook mensen met een iq tussen 70 en 85 voor 
zorg in aanmerking kunnen komen, mits zij ernstige problemen ervaren bij hun sociale 
redzaamheid. Paragraaf 2.2 liet zien dat de groep mensen met een iq tussen 70 en 85 en 
problemen met de sociale redzaamheid naar schatting vrij groot is. Het is daarom van 
belang te weten hoeveel van hen een beroep op aw bz-zorg doen. Sinds de invoering van 
de wet in 1967 heeft hij al verschillende veranderingen ondergaan. Ook in januari 2015 
zullen een aantal belangrijke hervormingen in de langdurige zorg worden doorgevoerd. 
Een deel van de veranderingen die de aw bz sinds de ontstaansgeschiedenis heeft onder-
gaan, komt voort uit de wens de kosten in de hand te houden, maar de veranderingen in 
de wet zijn ook het gevolg van een andere kijk op mensen met een verstandelijke beper-
king. Al deze aspecten van de aw bz zullen in deze paragraaf aan de orde komen.

2.3.1 Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (awbz)

In de aw bz zijn zware, onverzekerbare geneeskundige risico’s ondergebracht. Dat 
betekent dat niet alleen de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking wordt 
vergoed, maar bijvoorbeeld ook de zorg voor ouderen met lichamelijke beperkingen die 
hulp nodig hebben bij hun dagelijks functioneren. Aan de zorg die via de aw bz wordt 
geboden, hangt een prijskaartje dat vaak zo hoog is dat de kosten zonder verzekering 
door vrijwel niemand op te brengen zijn. In Nederland is iedereen die daar woont of 
werkt daarom verplicht verzekerd voor langdurige zorg. De aw bz is dan ook een volks-
verzekering. Dat houdt ook in dat iedereen een premie, als percentage van het inkomen, 
afdraagt, die via de Belastingdienst in het Algemeen Fonds Bijzondere Ziektekosten 
(a fbz) wordt gestort.
Het volksverzekeringskarakter van de aw bz wil uiteraard niet zeggen dat iedereen zorg 
via deze verzekering krijgt. Daarvoor is een indicatie nodig die door het ci z wordt afge-
geven. Het ci z onderzoekt of mensen die zorg aanvragen deze nodig hebben, en zo ja 
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hoeveel en hoe lang zij die zorg nodig zullen hebben (zie box 2.1 voor de werkwijze van 
het ci z). Bij het behandelen van een zorgaanvraag voor iemand met een verstandelijke 
beperking zal het ci z eerst vast moeten stellen of er sprake is van een verstandelijke 
beperking, zie ook paragraaf2.1. Wanneer het ci z tot de conclusie komt dat iemand een 
verstandelijke beperking heeft en dat er een ‘grondslag’ is voor recht op zorg, geeft het 
ci z een positief indicatiebesluit af. Dat stuurt het niet alleen naar de zorgaanvrager, 
maar ook naar het zorgkantoor in de regio van de zorgaanvrager. Voor de uitvoering van 
de aw bz zijn immers de regionale zorgkantoren verantwoordelijk. Zij kopen de zorg 
in zodat de zorgaanvragers kunnen krijgen wat in het indicatiebesluit is opgenomen. 
Dat kan op twee manieren. Een eerste mogelijkheid is via zorg in natura (z in). De zorg 
wordt geleverd door zorgaanbieders die een toelating hebben waarmee zij de aw bz-zorg 
die zij leveren vergoed krijgen. Zij bepalen hoe de zorg uit het indicatiebesluit wordt 
ingevuld. De andere mogelijkheid die een zorgaanvrager met een indicatiebesluit heeft, 
is het ontvangen van zorg via een persoonsgebonden budget (pgb). Met dit budget kun-
nen de zorgaanvragers zelf de benodigde zorg regelen. Het zorgkantoor beoordeelt of 
de zorg via een pgb kan worden gegeven. Als dat mogelijk is, stelt het zorgkantoor vast 
welk bedrag wordt uitgekeerd, over welke periode dat gebeurt en wanneer het geld wordt 
uitbetaald.
Om mensen met een behoefte aan langdurige zorg te ondersteunen biedt de aw bz ver-
schillende soorten zorg. Het kan gaan om (1) persoonlijke verzorging. Dat kan inhouden 
dat mensen hulp krijgen bij het douchen en/of aankleden. Een andere vorm van zorg die 
via de aw bz vergoed wordt is (2) verpleging. Hiertoe wordt onder andere gerekend het 
verzorgen van wonden en het geven van injecties. Ook (3) begeleiding bij de algemene 
dagelijkse levensverrichtingen (adl) komt voor vergoeding via de aw bz in aanmerking. 
Het kan gaan om het helpen plannen van activiteiten, regelen van van dagelijkse zaken, 
het nemen van besluiten en het structureren van de dag of om praktische hulp en onder-
steuning om de zelfredzaamheid te verhogen. Mensen die hierbij hulp nodig hebben 
komen in aanmerking voor begeleiding op individueel niveau of in groepsverband. Dat 
kan gaan om een paar uur in de week of om één of meerdere dagdelen in de week. Verder 
valt (4) behandeling onder de aw bz-zorg. Om een aandoening, stoornis of beperking 
te verminderen of verergering te voorkomen kan behandeling worden gegeven. Tot slot 
bekostigt de aw bz (5) verblijf. Dat kan langdurig verblijf in een zorginstelling zijn, zoals 
een complex voor beschut wonen of een gezinshuis, maar ook kortdurend verblijf, zoals 
wanneer een kind met een verstandelijke beperking een paar dagen per week naar een 
instelling gaat. De vijf hiervoor genoemde soorten zorg worden ook wel functiegerichte 
aanspraken genoemd. In het indicatiebesluit van het ci z kunnen meerdere functies 
tegelijk worden opgenomen, bijvoorbeeld begeleiding en kortdurend verblijf. Welke 
zorg erin opgenomen wordt, hangt af van de aard van de beperking, maar ook van de 
sociale omgeving. Na de vaststelling van de stoornissen en beperkingen, wordt er name-
lijk gekeken of er ook andere oplossingen mogelijk zijn die voorgaan op de aw bz, zoals 
de gebruikelijke zorg: de normale, dagelijkse zorg die partners, ouders, inwonende kin-
deren en/of andere huis genoten geacht worden elkaar te bieden (ci z 2014b).
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Box 2.1 Vaststelling van de aanspraak op zorg: het c i z
Tot 1998 waren de verleners van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zelf 
verantwoordelijk voor het geven van de indicaties. Vanaf die tijd lag de toewijzing van zorg in 
handen van de Regionale Indicatie Organen (rio’s). Hierin waren patiënten- of consumenten-
organisaties, huisartsen, verzekeraars en gemeenten vertegenwoordigd (Noordhuizen et al. 
2010). Sinds 1 januari 2005 voert het c iz de indicatiestelling voor de awbz uit. Daarmee is het 
de enige instelling die vg-indicaties af kan geven. Het c iz beoordeelt of een aanvrager van 
awbz-zorg daarvoor in aanmerking komt. Dat doet het op basis van de richtlijnen van het mi-
nisterie van v ws. Het ministerie  streefde met de invoering van het c iz een standaard indica-
tiestelling na, zodat de kans op verschillen tussen regio’s zou afnemen. Bij het c iz vindt indica-
tiestelling in theorie plaats aan de hand van uniforme procedures en richtlijnen die gelden voor 
heel Nederland. Bij de rio’s was dat niet het geval, omdat zij ieder hun eigen regels toepasten 
en los van elkaar opereerden. Met de invoering van het c iz zijn de rio’s lokale vestigingen van 
het c iz geworden.

Het c iz is niet gelieerd aan zorgaanbieders of zorgverzekeraars. Daardoor kan de indicatie-
stelling objectief, onafhankelijk en waar mogelijk integraal plaatsvinden. Integraal wil zeggen 
dat alle aspecten van de zorgvraag van de cliënt worden meegenomen in de beoordeling. Ook 
daarin verschilt het c iz van zijn voorgangers, de rio’s, waarbij de toegang tot de zorg was 
gekoppeld aan het bestaande aanbod.

Om bij de indicatiestelling tot een snellere procedure en lagere administratieve lasten te ko-
men zijn voor verschillende zorgvragen sip’s (standaard indicatieprotocollen) en sib’s (stan-
daard indicatiebesluiten) ontwikkeld. Voor zorgvragen die aan een standaard indicatieprotocol 
voldoen, kan een indicatiebesluit snel worden afgegeven. Om tot een indicatiebesluit te ko-
men buigen meerdere deskundigen zich over de zorgaanvraag. Zij overleggen hoe, op welke 
manier en door wie de zorgaanvrager het beste geholpen kan worden. Voor het vaststellen 
van het indicatiebesluit moet er onderzoek worden gedaan naar de persoonlijke situatie van 
de zorgaanvrager. Dit kan door een gesprek met de cliënt, via advies van andere organisaties 
of (met toestemming van de zorgaanvrager) via een behandelend arts. De aard, inhoud en 
omvang van de awbz-zorg waarop een cliënt aanspraak kan maken, staan beschreven in het 
Besluit Zorgaanspraken. Dit is een algemene maatregel van bestuur. Onderdeel van het Besluit 
Zorgaanspraken is het Zorgindicatiebesluit. Daarin staan de regels waaraan indicatieorganen 
zich moeten houden.

Alleen als er sprake is van een zogeheten (somatische, psychogeriatrische, psychiatrische, 
verstandelijke, lichamelijke of zintuiglijke) grondslag tot zorg kan aanspraak op de awbz wor-
den gemaakt.

2.3.2 Sterke stijging in vraag naar zorg

Op basis van de ci z-indicatiebesluiten heeft het scp berekend dat in 2011 iets minder 
dan 166.000 mensen met een verstandelijke beperking een vraag naar zorg hadden 
(Ras et al. 2013). Daarvan hadden ongeveer 67.000 een ernstige of matige verstande-
lijke beperking, ruim 72.000 hadden een lichte verstandelijke beperking en een kleine 
37.000 waren zwakbegaafd. Dat betekent dat van 142.000 mensen met een ernstige tot 
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lichte verstandelijke beperking 98% zorg vraagt. Van 1,4 miljoen zwakbegaafden doet 
3% een beroep op zorg. Tussen 2007 en 2011 is de vraag met 5,9% per jaar gestegen, van 
132.000 naar iets minder dan 166.000. Er zijn grote verschillen in de groei tussen iq -groe-
pen: het aantal vragers met een matige of ernstige verstandelijke beperking is met 0,9% 
gestegen in die periode, het aantal vragers met een lichte verstandelijke beperking steeg 
met 7% en het aantal zwakbegaafde vragers met 15% (Ras et al. 2013). Het aantal instromers 
in de vg -zorg (dat zijn mensen die voor het eerst een aanvraag voor vg -zorg toegekend 
krijgen van het ci z) nam af van 20.000 in 2007 naar 13.000 in 2011 (bijlage C, tabel C.4).
Voor zover er cijfers beschikbaar zijn over de vraag naar zorg in andere landen, laten deze 
een stijging zien, maar een vergelijking tussen landen is lastig (zie box 2.2).

Box 2.2  Vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in andere 
landen

Over de ontwikkeling van de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
in andere landen is weinig informatie te vinden. McConkey et al. (2006) merken op dat in veel 
landen cijfers over het aantal mensen met een verstandelijke beperking op lokaal, regionaal 
of zelfs landelijk niveau ontbreken. Als er wel informatie is, laat deze zich moeilijk vergelijken 
door onder meer verschillen in definities. Wat vergelijking extra moeilijk maakt is dat in andere 
landen de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking niet altijd onder de langdurige 
zorg valt, maar onder de algemene welzijns- of medische zorg (Tøssebro et al. 2012). In Ierland 
worden mensen met een iq tot 70 tot degenen met een verstandelijke beperking gerekend. 
Hun aantal is over de afgelopen 30 jaar, overeenkomstig de bevolkingsgroei, met 30% toe-
genomen. Net als in Nederland zijn ook in Ierland de kosten van de zorg voor mensen met 
een verstandelijke beperking sterk toegenomen. Tussen 1999 en 2003, toen er sprake was 
van sterke economische groei, zijn de kosten bijna verdubbeld (McConkey et al. 2011). Ierland 
behoort tot de landen die relatief veel geld uitgeven aan zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking. Ze geven daar het op een na hoogste percentage van het bruto nationaal 
product aan uit.
McInnis et al. (2012) concluderen dat ook de vraag naar de diensten van de voorzieningen voor 
mensen met een verstandelijke beperking in Engeland toeneemt. Niet alleen McInnis et al. 
(2012) komen tot die conclusie, ook Emerson en Hatton (2004) doen dat. Zij verwachten even-
eens dat het gebruik in de periode 2004-2018 een forse toename zal laten zien van meer dan 
50% (Emerson en Hatton 2008). Volgens hen komt dat onder meer doordat er meer bekend-
heid aan de dienstverlening voor mensen met een leerbeperking wordt gegeven (Emerson en 
Hatton 2008). Ook de in 2009 ingestelde gezondheidscheck zal daaraan bijdragen, doordat 
huisartsen hiervoor in een register bijhouden hoeveel en welke mensen een leerbeperking 
hebben. Op deze wijze zullen mensen ‘ontdekt’ worden waarvan voorheen niet bekend was 
dat zij een leerbeperking hebben.
In de Scandinavische landen is de vraag naar zorg eveneens toegenomen, maar dan gaat 
het om welzijnszorg. Dat is vooral het gevolg van een grotere groep mensen die voor zorg 
in aanmerking komt. Mensen met een laag iq en ernstige bijkomende problemen in sociale 
redzaamheid en ook mensen met een autistische stoornis kunnen in Scandinavische landen 
aanspraak maken op welzijnszorg ( Tøssebro et al. 2012).
In de meeste landen, met de Scandinavische landen en Nederland voorop, wordt het iq steeds 
minder en sociale redzaamheid steeds meer als leidend beschouwd bij bepaling van de toe-
gang tot zorg.
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2.3.3 Veranderingen in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
vanaf 2015

Via de huidige aw bz werd in 2013 27,3 miljard euro aan zorg vergoed. Gezien de omvang 
van de uitgaven heeft het kabinet-Rutte II in navolging van voorgaande kabinetten beslo-
ten de langdurige zorg te hervormen. Een belangrijke verandering is dat de aw bz in de 
huidige vorm vanaf 2015 ophoudt te bestaan. Op 1 januari 2015 wordt de aw bz vervangen 
door de Wet langdurige zorg (Wlz). Vanaf dat moment bestaat er alleen nog recht op 
zorg vanuit de Wlz als de hele dag intensieve zorg en toezicht dichtbij nodig is. Zij kun-
nen aanspraak maken op een volledig zorgpakket. Dat betekent dat zij de zorg vergoed 
krijgen voor verblijf, persoonlijke verzorging, begeleiding, verpleging, behandeling, het 
individueel gebruik van hulpmiddelen en vervoer naar dagbesteding en dagbehandeling. 
Mensen die dergelijke zorg nodig hebben, kunnen in 2015 kiezen of zij deze zorg in een 
instelling willen ontvangen of dat deze aan huis wordt gegeven. Dat laatste zal overigens 
alleen kunnen als de zorg thuis verantwoord is en de kosten niet hoger zijn dan opname 
in een instelling, zie ook box 2.3. De extramurale verpleging, verzorging en behandeling 
– zorg waarvoor verblijf in een instelling niet noodzakelijk is – die nu nog onder de aw bz 
valt, zal vanaf 2015 vergoed worden via het basispakket van de Zorgverzekeringswet 
(Zvw).

Box 2.3 Wet langdurige zorg (Wlz)
Met de inwerkingtreding van de Wlz zullen de zorgverleners met iedere zorgaanvrager de 
zorgverlening moeten bespreken. In dit gesprek zullen de wensen, mogelijkheden en behoef-
ten van de zorgaanvrager centraal staan. Ook het sociale netwerk van de zorgbehoevende zal 
bij dit gesprek worden betrokken. Dit wordt ook wel het ‘keukentafelgesprek’ genoemd. De 
uitkomsten van het overleg worden vastgelegd in een zorgplan. Als de zorgaanvrager ervoor 
kiest de zorg aan huis te ontvangen in plaats van in een instelling, dan kan dat via een pgb, het 
volledige pakket thuis (vpt) of een modulair pakket thuis (mpt). Bij een modulair pakket thuis 
kan de zorg door een instelling gecombineerd worden met een pgb. Om te zorgen dat deze 
zorg aan huis verantwoord is, worden er strenge eisen gesteld aan het pgb en het vpt. Om de 
zorg aan huis mogelijk te maken, worden aanpassingen aan de woning ook via de Wlz vergoed. 
Het c iz zal bepalen of iemand recht heeft op zorg uit de Wlz (Rijksoverheid 2014).

Op 1 januari 2015 worden enkele andere functies, zoals ondersteuning en begeleiding, 
uit de huidige aw bz ondergebracht bij de Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo). 
Al eerder zijn onderdelen, zoals huishoudelijke hulp, uit de aw bz naar deze wet, die 
in 2007 is ingevoerd, overgeheveld. De Wmo biedt het wettelijke kader voor het maat-
schappelijke ondersteuningsbeleid van gemeenten. Mensen met fysieke, psychische, 
verstandelijke of psychosociale beperkingen of problemen kunnen via deze wet hulp 
ontvangen. Hulp en ondersteuning waarmee zij zich thuis en buitenshuis kunnen red-
den en mee kunnen doen aan de maatschappij. Daartoe wordt bijvoorbeeld gerekend 
hulp bij het huishouden, voorzieningen zoals een scootmobiel of een maaltijdservice, 
maar ook maatschappelijk werk of sociale activiteiten in een buurthuis. Naast de ver-
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schillen in soort hulp en zorg is een belangrijk verschil tussen de aw bz en de Wmo dat 
de aw bz een zorgplicht kent en de Wmo een compensatieplicht. Een zorgplicht wil 
zeggen dat mensen onder bepaalde voorwaarden recht op een voorziening hebben. 
Een compensatieplicht betekent dat de mensen die minder zelfredzaam zijn gecom-
penseerd horen te worden voor hun beperkingen. De Wmo verplicht gemeenten dus 
niet om mensen met beperkingen voorzieningen te bieden. In het verlengde daarvan is 
een ander belangrijk verschil dat met de Wmo mensen met een beperking verantwoor-
delijkheid hebben gekregen voor hun functioneren. Dit houdt in dat zij zelf hulp en 
ondersteuning dienen te regelen om zo optimaal mogelijk in hun dagelijks leven te kun-
nen functioneren. Daarvoor dienen zij eerst hun eigen netwerk aan te spreken. Tot dat 
netwerk rekent de Wmo ook de buurt of wijk. Pas als binnen dit eigen netwerk geen hulp 
of onder steuning geboden kan worden en er ook geen beroep op vrijwilligersorganisa-
ties gedaan kan worden, is aanspraak op het formele hulp- en ondersteuningsaanbod 
mogelijk (zie ook box 2.4). Dit wettelijke kader voor het gemeentelijke maatschappelijke-
ondersteuningsbeleid wordt vanaf 1 januari 2015 uitgebreid met het deel van de 
persoonlijke verzorging dat samengaat met begeleiding uit de huidige aw bz. Concreet 
houden deze maatregelen in dat gemeenten vanaf 2015 naast de al bestaande zorgtaken 
de volgende voorzieningen uit zullen voeren: dagbesteding voor mensen met beperkin-
gen, begeleiding en dagopvang voor thuiswonende ouderen en bijbehorend vervoer, 
beschermd wonen voor mensen met een psychische stoornis en een laagdrempelige 
inloopfunctie voor geestelijke gezondheidszorg (ggz).

Als onderdeel van de hervormingen in de langdurige zorg wordt in 2015 nog een nieuwe 
wet ingevoerd, de Jeugdwet. Met deze wet komen alle vormen van zorg voor jongeren 
en ouders met opgroei- en opvoedproblemen onder verantwoordelijkheid van de ge-
meenten. Gemeenten worden door de Jeugdwet financieel verantwoordelijk voor een 
belangrijk deel van de langdurige zorg voor jongeren met beperkingen. Nu nog dragen 
verschillende bestuurslagen de financiële verantwoordelijkheid voor de jeugdzorg. Het 
rijk financiert een deel, de provincie verstrekt financiële middelen voor een ander deel 
en ook via de Zvw en de huidige aw bz wordt zorg vergoed. Voor jongeren met een ver-
standelijke beperking betekent dit dat vanaf 2015 de zwaardere zorg waarbij de hele dag 
intensieve zorg en toezicht dichtbij nodig is8 naar de Wlz gaat en de overige zorg9 door de 
gemeenten zal worden uitgevoerd.

8 Het gaat hier om de intramurale vg-zorg vanaf zorgzwaartepakket vg4 en de sglvg, dat staat 
voor sterkgedragsgestoord licht verstandelijk gehandicapt 

9 Tot de overige zorg horen alle zorg voor licht verstandelijk gehandicapten (exclusief de zorg voor 
sterk gedragsgestoorde licht verstandelijk gehandicapten), alle extramurale vg-zorg en de intra-
murale vg-zorg tot en met zorgzwaartepakket vg3.
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Box 2.4 Verschuiving naar meer familiale zorgplicht
In Nederland hebben wij een zorgstelsel dat past binnen het collectieve model, zie ook de scp-
publicatie van Pommer et al. (2007). In een dergelijk model ligt de verantwoordelijkheid voor 
een individu dat zorg nodig heeft bij de overheid. Pommer et al. (2007) onderscheiden naast 
dit collectieve model – waarin de zorgplicht per wet geregeld is en informele hulp gestimuleerd 
maar niet afgedwongen kan worden en dat binnen Europa verder vooral in de Scandinavische 
landen voorkomt – nog drie andere zorgmodellen of -regimes. Een daarvan is het familiale 
model. Hierin neemt de overheid slechts in uitzonderlijke gevallen de verantwoordelijkheid 
voor zorg op zich. Dit model is met name van toepassing op Griekenland. Een tweede model 
wordt gekenmerkt door een familiale zorgplicht die afdwingbaar is. De overheid is verant-
woordelijk voor alle situaties waarin de familie niet in de nodige zorg kan voorzien. Een der-
gelijk regime komt voor in Italië en Spanje. Tot slot onderscheiden Pommer et al. (2007) nog 
een model met collectieve zorgplicht voor zorgintensieve cliënten. In dit regimetype – dat in 
Duitsland, Oostenrijk en Frankrijk voorkomt – is de zorgplicht per wet geregeld, maar cliënten 
met een lichte zorgbehoefte dienen daarvoor hun informele netwerk aan te spreken. In een 
recentere scp-publicatie wijzen Verbeek-Oudijk et al. (2014) erop dat de verschillende groepen 
landen qua zorgsysteem naar elkaar toe schuiven. Dat wil zeggen dat in een land zoals Neder-
land, waarin de overheid de verantwoordelijkheid voor zorg draagt, een verschuiving plaats-
vindt naar een model met meer familiale zorgplicht. In landen met een familiale zorgplicht, 
zoals Italië, schuift men daarentegen juist wat meer op naar een model met meer collectieve 
zorgplicht. Kortom, er lijkt zich een ‘nieuw verantwoordelijkheidsmodel’ voor te doen, een 
met een kleinere rol voor de overheid, waarin burgers zelf zoveel mogelijk bijdragen aan het 
realiseren van gewenste zorg en de overheid toeziet op de verwezenlijking ervan. Veldheer et 
al. (2012) hebben de houdbaarheid van dit nieuwe model bekeken en komen tot de conclusie 
dat het ondanks een aantal beperkingen uitvoerbaar is.

De extra zorg- en ondersteuningstaken als gevolg van hervormingen in de lang-
durige zorg zijn niet de enige uitbreiding van het gemeentelijke takenpakket in 2015. 
Gemeenten krijgen ook een grotere verantwoordelijkheid op het gebied van werk en 
inkomen. In 2015 treedt de Participatiewet in werking. Met deze wet worden gemeenten 
verantwoordelijk voor de uitkeringen aan en de begeleiding naar de arbeidsmarkt van 
jonggehandicapten. Daarnaast regelt deze wet dat gemeenten mensen met beperkin-
gen, met mogelijk enige afstand tot de arbeidsmarkt, voorzieningen bieden waarmee 
zij in een beschutte omgeving werk kunnen verrichten. Met de Participatiewet worden, 
kortom, de huidige Wet werk en arbeidsondersteuning jonggehandicapten (Wajong) en 
de Wet Sociale Werkvoorziening (ws w) bij de gemeenten ondergebracht. Door al deze 
nieuwe taken op het terrein van zorg, jeugd en werk en inkomen krijgen gemeenten een 
steeds belangrijkere rol in het dagelijks leven van hun burgers. Het overgrote deel van 
het sociale vangnet wordt vanaf 2015 immers door gemeenten geleverd.

Verder treden naast de hervormingen in de langdurige zorg veranderingen op in de 
wijze waarop de zorg (in het algemeen) ontvangen kan worden. Zorgaanvragers met 
een indicatiebesluit hebben nog altijd de keuze uit zorg in natura of een pgb, maar aan 
het laatste worden de komende jaren striktere voorwaarden gesteld. Het pgb wordt niet 
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meer per halfjaar of jaar uitgekeerd, maar afhankelijk van de hoogte van het pgb per 
maand of per kwartaal. Verder wordt het budget voor pgb stapsgewijs afgebouwd tot de 
huidige tarieven voor zorg in natura. Tot slot wordt het pgb niet meer overgemaakt naar 
de zorgaanvrager maar naar de Sociale Verzekeringsbank (s v b). De zorgaanvrager krijgt 
zogenoemde trekkingsrechten. Dat betekent dat de s v b voortaan de zorgverleners uit-
betaalt, maar pas nadat de zorgaanvrager daartoe een opdracht heeft gegeven.

2.3.4 Van zondige naar volwaardige burger

Wat de veranderingen die de komende tijd in de zorg voor mensen met een verstandelij-
ke beperking worden doorgevoerd duidelijk maken is dat de veranderde kijk op mensen 
met een dergelijke beperking verder wordt bestendigd. De huidige visie is dat mensen 
met een verstandelijke beperking niet ‘aan de zijlijn’ hoeven te blijven staan. Hen moet 
juist, gegeven hun mogelijkheden, het vooruitzicht worden geboden op deelname aan 
de maatschappij. In de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking is het accent 
daarom komen te liggen op maatschappelijke integratie. Centraal in de zorg staat het 
zogenoemde burgerschapsparadigma. Nederland volgt daarmee de internationale ont-
wikkeling (zie ook box 2.5). Samen met Denemarken loopt Nederland zelfs voorop in het 
centraal stellen van sociale redzaamheid, zie ook box 2.2.

Box 2.5 De rechten van mensen met een beperking volgens de Verenigde Naties
Aan het begin van de jaren zeventig van de vorige eeuw hebben de Verenigde Naties twee 
verklaringen opgesteld en aangenomen over mensen met een beperking. In de Declaration on 
the Rights of Mentally Retarded Persons en de Declaration on the Rights of Disabled Persons 
is vastgelegd dat mensen met een beperking dezelfde rechten hebben als mensen zonder 
beperking. De verklaringen werden gevolgd door een Internationaal jaar van de gehandicapten 
(1981) en een Decennium van de gehandicapten (1983-1992). In 1993 werden de Standaard-
regels voor het bieden van gelijke kansen voor gehandicapten (vn resolutie 48/96) vast gesteld. 
Hierin is opgenomen dat staten de verantwoordelijkheid hebben om de belemmeringen weg 
te nemen die gehandicapten ervaren in het volwaardig deelnemen aan de samenleving. Bij de 
inrichting van de samenleving hoort daarom ook rekening gehouden te worden met de be-
hoeften van gehandicapten, zodat ook zij een gelijke kans op deelname hebben. Dat geldt voor 
alle aspecten van het maatschappelijk leven, zoals onderwijs, werkgelegenheid, gezinsleven 
en lichamelijke integriteit, cultuur, recreatie en sport. De Standaardregels zijn niet bindend, 
maar leggen de nationale overheden wel een morele en politieke verplichting op.
Bron: rv z (2002) 

Deze kijk contrasteert sterk met de visie die tot ongeveer het midden van de negentiende 
eeuw gold, zoals figuur 2.1 laat zien.
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Figuur 2.1

Paradigmawisselingen in de Nederlandse zorg voor mensen met een verstandelijke beperking

defect-
paradigma

verstandelijke beperking
is ziekte; vereist 
behandeling en verzorging
in aparte daarvoor 
opgerichte verafgelegen 
instellingen

burgerschaps-
paradigma

mensen met  
verstandelijke beperking 
zijn burgers met zelfde
rechten en wensen als 
mensen zonder 
verstandelijke beperking; 
hebben wel ondersteuning 
nodig

voormedisch
tijdperk

verstandelijke
beperking
is zonde of straf

ontwikkelings-
paradigma

met  verstandelijke
beperking zo normaal 
mogelijk leven leiden; 
vereist behandeling en 
verzorging in kleinschalige 
instellingen midden in 
samenleving

geldend van midden
negentiende eeuw tot 

jaren zeventig van 
twintigste  eeuw

visie:

geldend vanaf begin 
eenentwintigste

eeuw

visie:

geldend tot midden
negentiende eeuw

visie:

geldend van jaren
zeventig van twintigste
eeuw tot en met einde

twintigste eeuw

visie:

Bron: Van Gennep (1997); Woittiez et al. (2005)

Met de Krankzinnigenwet van 1841 kwam een einde aan het zogenoemde voormedische 
tijdperk. Hierin werden mensen met een verstandelijke beperking gezien als voor hun 
zonden gestraften of als slechte mensen. Met de invoering van de wet uit 1841 werd 
geregeld dat een arts een rol hoorde te spelen in het besluit tot opname en verblijf in 
een instelling van iemand met een verstandelijke beperking. Tot de jaren zeventig van 
de vorige eeuw werden mensen met een verstandelijke beperking vooral gezien als 
patiënten die verzorgd en behandeld moesten worden. Zij werden ondergebracht in 
grote instellingen op afgelegen plaatsen in het land. Deze visie op mensen met een 
verstandelijke beperking staat ook wel bekend als ‘het medische model’ of het defect-
paradigma. In de jaren zeventig van de vorige eeuw veranderde deze kijk op zorg. Het 
ontwikkelingsparadigma raakte in zwang. Hierin draait het om een ‘normalisatie van 
het leven’ van mensen met een verstandelijke beperking. Een verstandelijk gehandicapt 
iemand zou een leven moeten kunnen leiden dat zo dicht bij het normale leven ligt als 
mogelijk is. In plaats van verzorging in een grootschalige instelling die ‘op afstand van 
de maatschappij staat’ werden allerlei kleinschalige groepsvoorzieningen, zoals gezins-
vervangende tehuizen, gecreëerd waarin verzorging werd geboden. Hierdoor kwam in 
ieder geval een geografische integratie van mensen met een verstandelijke beperking op 
gang. Tot een sociale integratie leidde het niet. In de kleinschalige woonvormen heerste 
namelijk nog een ‘inrichtingscultuur’ waar weinig zelfstandigheid voor bewoners be-
stond. Het burgerschapsparadigma, dat momenteel leidend is in de zorg, kwam op met 
als doel daar verandering in te brengen. Personen met een verstandelijke beperking 
moesten ook kunnen kiezen waar en met wie zij wilden wonen, werken en vrije tijd 
doorbrengen. Zij zijn in eerste instantie burgers, die weliswaar ondersteuning nodig 
hebben, maar zelf kunnen bepalen van wie, wanneer en hoe zij deze krijgen. Binnen 
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het  burgerschapsparadigma ligt de nadruk dan ook niet meer op ‘zorg’ maar op ‘onder-
steuning’. Ondersteuning die niet alleen wordt gegeven door het ‘sociale vangnet’ – de 
reguliere zorg- en dienstverlening – maar ook door het sociale netwerk, dat wil zeggen 
de familie, vrienden, buren of collega’s van iemand met een verstandelijke beperking. 
Met het verschuiven van de aandacht van zorg naar burgerschap zijn inclusie van mensen 
met een verstandelijke beperking en verhoging van hun kwaliteit van leven het streven 
geworden (Kröber 2008).
De paradigmawisselingen in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
maken duidelijk dat een verstandelijke handicap geen absolute, op zichzelf staande 
eigenschap is, maar dat wat daaronder wordt verstaan en hoe daarmee om wordt gegaan 
afhankelijk is van de tijd.10 Immers, binnen het defectparadigma, tot aan de jaren zeven-
tig van de vorige eeuw, werd een verstandelijke beperking gezien als een inherente 
eigenschap. Sinds het einde van de vorige eeuw daarentegen is een verstandelijke beper-
king niet langer een eigenschap maar een gegeven dat gerelateerd is aan iemands moge-
lijkheden om in het dagelijks leven te kunnen functioneren, en daarmee dus (mede)
afhankelijk van de omgeving (zie ook Schalock et al. 2010; Wehmeyer et al. 2008).

2.4 Risicofactoren voor een verstandelijke beperking

Bij minder dan de helft van de mensen met een verstandelijke beperking is duidelijk 
waardoor deze beperking wordt veroorzaakt (De Ligt et al. 2012; Van Karnebeek 2002). 
Volgens Van Karnebeek (2002) zijn er twee hoofdoorzaken aan te wijzen voor de aan-
wezigheid van een verstandelijke beperking: exogene en genetische oorzaken. Zij maakt 
in haar proefschrift echter duidelijk dat de medische studies die verklaringen voor het 
ontstaan van de verstandelijke beperking proberen te geven tot zeer uiteenlopende 
bevindingen komen. In deze studies variëren de frequenties van exogene oorzaken tus-
sen bijna 19% en bijna 45% en van genetische oorzaken tussen ruim 17% en ruim 47%. 
De Ligt et al. (2012) melden dat over de oorzaken van het optreden van een verstandelijke 
beperking nog veel onbekend is, als gevolg van de grote klinische en genetische hetero-
geniteit in oorzaken.
In de grote heterogeniteit aan oorzaken probeert de a a idd met haar handboek Intel-
lectual disability: Definition, classification, and systems of supports (Schalock et al. 2010) enigszins 
orde te scheppen door groepen factoren te clusteren. Zij onderscheidt vier groepen: 
(1) biomedische factoren, (2) sociale factoren, (3) gedrag, en (4) opvoeding.
Tot de biomedische factoren rekent de a a idd de genetische oorzaken die Van Karnebeek 
(2002) ook onderscheidt, maar de a a idd rekent hiertoe onder andere ook de infecties 
die optreden tijdens de bevalling. Uit verschillende studies blijkt dat in het risico op het 
Downsyndroom de leeftijd van de moeder een belangrijke rol speelt. Vrouwen in de leef-
tijd van 20-25 jaar hebben een kleine kans op een kind met dit syndroom. Deze is kleiner 
of gelijk aan 1 op 1000. Voor vrouwen in de leeftijd van 41-45 jaar is deze kans gestegen 

10 Daarnaast is de definitie van een verstandelijke beperking ook afhankelijk van de plaats (Buntinx 
2003). Wat in de ene cultuur als beperking bestempeld wordt, hoeft dat in een andere cultuur niet 
te zijn. 
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naar 20 tot 61 op 1000 (Waelput en Weijerman 2010). Ook (aanstaande) ouders die familie 
van elkaar zijn, lopen een verhoogd risico op een kind met een verstandelijke beperking 
(Schalock et al. 2010). Niet alleen aan ernstig(er)e verstandelijke beperkingen, maar ook 
aan lichte verstandelijke beperkingen kunnen biomedische factoren ten grondslag lig-
gen. Zo kan een lichte verstandelijke beperking het gevolg zijn van genetische factoren 
(Ligt et al. 2012), toevallige genetische mutaties (Veltman en Brunner 2012) of andere 
biologische oorzaken.
Onder sociale factoren worden factoren verstaan die verband houden met de sociale 
omstandigheden waarin een kind opgroeit, zoals de sociaaleconomische positie van de 
ouders. De opleiding en het werk van de ouders, het opgroeien van een kind in armoede, 
maar ook een erg jonge leeftijd van de moeder hangen samen met het hebben van een 
verstandelijke beperking (Boyle et al. 2011; Emerson 2010). Betere sociaaleconomische 
omstandigheden verlagen de prevalentie. Onder sociale factoren verstaat de a a idd ook 
factoren die verband houden met sociale interactie en gezinsinteractie, zoals stimule-
ring en responsiveness van de ouder(s) (Buntinx et al. 2014b). Deze factoren hangen veelal 
samen met het risico op een lichte verstandelijke beperking.
Tot gedrag wordt het risicovolle gedrag van de (aanstaande) ouders van een kind met een 
verstandelijke beperking gerekend. Drugs- en alcoholgebruik door de aanstaande moe-
der leiden tot een verhoogd risico op een kind met verstandelijke beperkingen (Boyle 
et al. 2011; Carpenter et al. 2014; Rzhetsky et al. 2014). Ook risicovolle omstandigheden 
waarin de aanstaande moeder verkeert worden tot deze groep factoren gerekend. Te 
denken valt aan misbruik, mishandeling, verwaarlozing of huiselijk geweld (Buntinx et 
al. 2014b). Zij hebben alle invloed op de kans dat het ongeboren kind een verstandelijke 
beperking heeft. Tot het risicovolle gedrag van de aanstaande ouders wordt ook de bloot-
stelling aan giftige stoffen gerekend. Uit onderzoek blijkt dat het risico op een verstande-
lijke beperking toeneemt als de ouders in spe blootgesteld staan of hebben gestaan aan 
giftige stoffen (Rzhetsky et al. 2014).
Tot slot onderscheidt de a a idd nog een brede groep factoren waartoe kenmerken 
behoren die gerelateerd zijn aan opvoeding. Volgens Buntinx et al. (2014b) valt hieronder 
de opvoeding die door de ouders gegeven wordt en daarbij kan gedacht worden aan 
aspecten als het cognitieve niveau van de ouder(s) en hun voorbereiding op het ouder-
schap. Deze risicofactoren vertonen enige mate van samenhang met de voorgaande twee 
groepen van factoren, namelijk sociale factoren en gedrag. Tot opvoeding worden daar-
naast ook factoren gerekend zoals de beschikbaarheid en effectiviteit van vroegtijdige 
onderkenning, en zorg, onderwijs en ondersteuning van het gezin. Kortom, het zijn de 
factoren die betrekking hebben op de opvoeding van kinderen buiten de huishoudelijke 
omgeving.
Ondanks de onduidelijkheid over de precieze oorzaken van het optreden van verstan-
delijke beperkingen is de a a idd van mening dat deze beperkingen ontstaan door een 
samenspel van de bovengenoemde clusters van factoren en dus het gevolg zijn van een 
combinatie van risicofactoren van de persoon en diens omgeving (Schalock et al. 2010).
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2.5 Theoretisch model ter verklaring van de vraag naar zorg

Met de voorgaande paragraaf in gedachten zou een mogelijke verklaring voor de toe-
genomen vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in Nederland 
kunnen zijn dat de risicofactoren zich bij een grotere groep mensen openbaren of 
dat het aantal risicofactoren voor een verstandelijke beperking is toegenomen. Of 
anders gezegd, de prevalentie van verstandelijke beperkingen zou in de loop van de 
tijd toegenomen kunnen zijn. Volgens het toonaangevende theoretische model van 
de Amerikaanse medisch socioloog Ronald Andersen is de prevalentie inderdaad een 
belangrijke determinant voor de vraag naar en het uiteindelijke gebruik van zorg (zie 
Andersen 1995; Andersen en Davidson 2011; Andersen en Newman 1973; Gelberg et al. 
2000).
Tussen het model van Andersen en de ideeën van de a a idd (zie §2.4) over het optreden 
van een verstandelijke beperking zijn parallellen te trekken. Net zoals de a a idd ziet 
Andersen naast een bijdrage van individuele kenmerken een invloed van de ‘omgeving’ 
op de zorgbehoefte en het uiteindelijke zorggebruik. Individuele kenmerken die leiden 
tot een zorgbehoefte en tot zorggebruik kunnen volgens Andersen niet los gezien wor-
den van een bredere context. De omgeving waarin iemand verkeert, drukt ook een stem-
pel op diens zorgvraag en het uiteindelijke zorggebruik. Andersen maakt daarbij een 
onderscheid tussen determinanten die aan het zorgstelsel zijn verbonden en factoren 
die zijn gekoppeld aan de samenleving, zoals opvattingen over ziekte en zorg. Andersens 
interpretatie van de omgeving is daarmee breder dan die van de a a idd. Hoe opvat-
tingen in de samenleving over ziekte en zorg11 een invloed op de zorgbehoefte en het 
uiteindelijke zorggebruik kunnen hebben, is in paragraaf 2.3.4  met de bespreking van 
de paradigmawisselingen al aan de orde gekomen. Een onderzoek van Scior en Furnham 
(2011) voor Groot-Brittannië laat dat overigens ook zien. Hoe individuen denken over 
een verstandelijke beperking is van belang voor de uiteindelijke zorg waarop een beroep 
gedaan zal worden.
Volgens Andersen bepalen individuele en omgevingskenmerken het beroep op zorg. Uit-
eindelijk leidt dit beroep op zorg zoals Andersen dat noemt tot uitkomsten. Daaronder 
verstaat hij de door de zorggebruiker ervaren gezondheid, maar ook het oordeel dat de 
zorgverlener daarover heeft. In het geval van zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking is de uitkomst dat zij een zo volwaardig mogelijk dagelijks leven kunnen lei-
den. Daarin speelt de kwaliteit van leven een belangrijke rol.
Het model van Andersen is inmiddels voor een groot aantal verschillende zorgtypen 
getoetst. De zorg voor mensen met een verstandelijke beperking vormt daarop geen 
uitzondering, hoewel het aantal onderzoeken daarnaar beperkt is. Deze studies, waarin 
voor de vs in kaart is gebracht wie in California gebruikmaken van zorg, laten zien dat 
vooral de zorgbehoefte het gebruik van zorg, te weten het verblijf in een instelling, 

11 Heersende opvattingen kunnen vanuit de samenleving opkomen, de zogenaamde informele of so-
ciale normen, maar kunnen ook veranderen als gevolg van van bovenaf opgelegde formele regels 
(zoals wetgeving). Op de relatie tussen informele normen en het ontstaan van formele regels gaan 
wij in deze studie niet in, zie  daarvoor Velthuis et al. (2013) en Vrooman (2009).
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bepaalt (Harrington en Kang 2008; Harrington en Kang 2010; Kang en Harrington 2008; 
Harrington et al. 2009). Verder blijkt dat als rekening wordt gehouden met de zorg-
behoefte etnische minderheden veel minder vaak een beroep op de dienstverlening 
doen. Daarentegen ontvangen mannen met een verstandelijke beperking vaker zorg in 
een instelling en dat geldt ook voor ouderen (vanaf 62 jaar).

2.6 Opzet van het rapport

Als aanknopingspunt voor de verklaring voor de groeiende zorgvraag hanteren wij 
het model van Andersen. De vraag welke factoren een verklaring kunnen bieden voor 
de groeiende vraag naar zorg in Nederland hebben wij voorgelegd aan experts op het 
gebied van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. In het volgende hoofd-
stuk zetten wij uiteen welke vragen wij hen precies hebben voorgelegd en hoe we de 
geïnterviewden geworven hebben. In de daaropvolgende hoofdstukken worden de 
verschillende verklaringen die de geïnterviewden gegeven hebben, beschreven met 
het Andersenmodel als kapstok. De volgorde waarin dat gebeurt, is in figuur 2.2 weer-
gegeven. In hoofdstuk 4 bespreken we de invloed die demografische ontwikkelingen 
op de gestegen vraag naar zorg kunnen hebben. In hoofdstuk 5 en 6 wordt de invloed 
van de omgevingskenmerken uit het Andersenmodel inzichtelijk gemaakt. Hoofdstuk 
5 doet verslag van de mogelijke rol die maatschappelijke ontwikkelingen volgens de 
geïnterviewden in de gestegen vraag naar zorg zouden kunnen hebben. In hoofdstuk 6 
wordt dat voor de ontwikkelingen in de organisatie van het zorgstelsel gedaan. Tot slot 
komen in hoofdstuk 7 de ‘uitkomsten’ van het model van Andersen aan de orde. Wij heb-
ben de geïnterviewden gevraagd of zij verwachten dat de groei in de vraag naar zorg zal 
 afnemen en zo niet, hoe die afname mogelijk wel gerealiseerd zou kunnen worden. In de 
interviews kwam ook aan de orde welke veranderingen mogelijk zijn of gemaakt moeten 
worden om de kwaliteit van leven van de mensen met een verstandelijke beperking op 
peil te houden of zelfs te verbeteren.
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Figuur 2.2

Opzet van het rapport aan de hand van het theoretische model van Andersen
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2.7 Samenvatting

Voordat wij mogelijke verklaringen geven voor de gestegen vraag naar zorg hebben wij 
in dit hoofdstuk verschillende kenmerken van (de zorg voor mensen met) een verstande-
lijke beperking belicht.
Allereerst zijn wij nagegaan onder welke omstandigheden er sprake is van een verstan-
delijke beperking. Daarvoor moet in ieder geval sprake zijn van beperkingen in het cog-
nitieve vermogen. Maar vaak is dat niet het enige probleem waarmee mensen met een 
verstandelijke beperking kampen. Er zijn ook problemen in de sociale redzaamheid. Van 
beperkingen in het cognitieve vermogen is sprake als het iq onder 70 ligt. In Nederland 
worden echter ook mensen met een iq onder 85 en (ernstige) problemen in de sociale 
redzaamheid tot degenen met een verstandelijke beperking gerekend. Daarmee volgt 
Nederland de Scandinavische landen in de trend om het iq steeds minder en sociale 
redzaamheid steeds meer te gebruiken als leidend principe bij de vraag naar zorg.

Net als in andere landen is het in Nederland onbekend hoeveel mensen met een ver-
standelijke beperking er zijn. Schattingen van het scp geven aan dat er in Nederland 
ruim 140.000 mensen zijn met een iq onder 70. De schatting van het aantal zwak-
begaafden (iq tussen 70 en 85) dat problemen heeft met de sociale redzaamheid is met 
veel on zekerheid omgeven. We schatten dat aantal op ruim 1,4 miljoen.
Over de mechanismen waardoor een verstandelijke beperking wordt veroorzaakt is nog 
veel onbekend. Wel is duidelijk dat niet alleen genetische oorzaken van invloed zijn, 
maar dat ook sociale factoren, zoals de sociaaleconomische positie van de ouders, een 
rol spelen.
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In Nederland wordt de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking via de aw bz 
geregeld. Voor toegang tot de aw bz is een indicatie van het ci z vereist. In het indicatie-
besluit van het ci z kunnen meerdere zorgfuncties worden opgenomen afhankelijk van 
de aard van de beperking, maar ook van de sociale omgeving. Vanaf 2015 zullen delen 
van de aw bz worden overgeheveld naar de Zvw en de Wmo.
De zorgvraag is tussen 2007 en 2011 met gemiddeld 5,9% per jaar gestegen van 
132.000 naar iets minder dan 166.000 mensen. Van de 166.000 zorgvragers waren er 
34.000 zwakbegaafd (iq tussen 70 en 85), 74.000 hadden een lichte verstandelijke beper-
king (iq tussen 50 en 69) en 68.000 een ernstige (iq onder 50). Het is lastig te beoordelen 
of de sterke toename in de zorgvraag tussen 2007 en 2011 uniek was voor Nederland. 
Er zijn heel weinig gegevens over te vinden. De enkele publicaties die er zijn, geven aan 
dat de zorgvraag ook in andere landen is toegenomen.
Als aanknopingspunt voor de verklaring voor de groeiende zorgvraag hanteren wij het 
model van de Amerikaanse medisch socioloog Andersen. Toegepast op de zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking zijn individuele kenmerken als de mate van 
verstandelijke beperking en sociale redzaamheid factoren die een bijdrage hebben gele-
verd aan de vraag naar zorg. Kenmerken in de omgeving die bijgedragen kunnen hebben, 
zijn de organisatie van het zorgstelsel, maar ook de heersende normen en waarden die in 
een land gelden voor de omgang met mensen met een verstandelijke beperking.
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3 Methodologische verantwoording

Om de vragen uit hoofdstuk 1 te beantwoorden maken wij van verschillende technieken 
gebruik. Onze voornaamste bron van informatie zijn de gesprekken met de experts op 
het gebied voor zorg voor mensen met een verstandelijke beperking over de hoofvragen 
van dit rapport. In dit hoofdstuk zetten wij uiteen hoe wij tot de keuze van de experts 
gekomen zijn, op welke wijze wij de meningen van de experts hebben verkregen en wel-
ke procedures daarbij gevolgd zijn. Voor de beantwoording van de vragen uit hoofdstuk 1 
maken wij naast kwalitatieve databronnen ook gebruik van kwantitatieve secundaire 
databronnen, namelijk gegevens van het ci z en t no. Ook deze databronnen worden in 
dit hoofdstuk kort beschreven.

3.1 Kwalitatief onderzoek

3.1.1 Werving van de experts

De mensen die wij geïnterviewd hebben, zijn experts op het terrein van zorg voor men-
sen met een verstandelijke beperking. Een groep die over veel kennis over zorg aan 
mensen met een verstandelijke beperking beschikt zijn degenen die hier onderzoek naar 
doen. Door met enige afstand naar de sector te kijken zijn zij in staat aan te wijzen waar 
de groei in de zorgvraag mogelijk door veroorzaakt kan zijn. Dat geldt overigens niet 
alleen voor onderzoekers maar ook voor de adviseurs in verschillende adviesorganen. 
Vanwege de speciale rol die onderzoekers en adviseurs hebben, vormen zij een groot 
deel van alle experts die het scp voor dit project heeft benaderd. Het is hier overigens 
van belang te vermelden dat een deel van de onderzoekers/adviseurs met wie het scp 
gesproken heeft meerdere ‘rollen’ op het terrein van de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking vervult. Zo is een aantal van hen ook werkzaam als hulpverlener. 
Het scp heeft voor dit project gesproken met onderzoekers aan de universiteit (Vrije 
Universiteit Amsterdam en Universiteit van Amsterdam), omdat zij al gedurende vele 
jaren onderzoek verrichten naar de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
en dat onderzoek combineren met praktijkwerk. Verder is gesproken met onderzoekers 
bij bureaus die zich specifiek op zorg richten (o.a. ni v el , Kiwa Carity, Vilans, en de Raad 
voor de Volksgezondheid en Zorg (rv z)) of bij instellingen die een afdeling hebben waar 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking een centrale plaats inneemt (o.a. 
t no en het Verwey-Jonker Instituut). Zij zijn benaderd vanwege hun expertise, die dui-
delijk blijkt uit de verschillende publicaties op het gebied van zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking (zie Meulenkamp et al. 2013; Tierolf en Oudenampsen 2013; Van 
der Kwartel 2013; Van Lieshout en Cardol 2012; Van Lieshout et al. 2012; Van  Staalduinen 
en Ten Voorde 2011). De meeste onderzoekers zijn maatschappijwetenschappers. 
De bespreking van de bevindingen van de geïnterviewden in de hoofdstukken die hierop 
volgen vullen wij daarom aan met wetenschappelijke inzichten uit de medische of 
 epidemiologische hoek.
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Ook de mensen die direct betrokken zijn bij de zorg, kunnen vanuit hun eigen ervarin-
gen inzichten bieden. Op het terrein van de zorg voor verstandelijk gehandicapten zijn 
verschillende organisaties actief. Deze laten zich grofweg in drie categorieën onder-
verdelen: (1) beleidsmakers en -uitvoerders, (2) zorgaanbieders en (3) zorgontvangers 
en/of hun vertegenwoordigers. Voor het scp-onderzoek zijn uit deze drie categorieën 
enkele organisaties benaderd.
In de categorie beleidsmakers en -uitvoerders zijn de directie Langdurige Zorg van het minis-
terie van v ws, het ci z, het College voor Zorgverzekeringen (c v z), de koepelorganisatie 
van de zorgkantoren (Vektis), een zorgkantoor en de Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) 
ondervraagd. v ws is benaderd vanwege de kennis over het beleid, het ci z vanwege de 
kennis over de indicatiestelling. Het c v z, Vektis en de NZa hebben dankzij hun taken 
kennis over hoe de zorgverlening in de praktijk werkt.
Voor de categorie zorgaanbieders is allereerst gesproken met de koepelorganisatie van 
de aanbieders van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, de Vereniging 
Gehandicaptenzorg Nederland (vgn). Daarnaast zijn enkele zorgaanbieders zelf onder-
vraagd: de eerstelijnszorgsorganisatie mee en een instelling in de tweedelijnszorg, 
De Twentse Zorgcentra. De medewerkers van de instellingen met wie een gesprek is 
gevoerd zijn bestuurder of beleidsmedewerker. Zij hebben allen kennis over welke zorg 
er geboden en gevraagd wordt.
Nederland kent verschillende organisaties die de belangen behartigen van de ver-
standelijk beperkte zorgontvangers. Vanaf 2014 hebben de belangenbehartigers hun krach-
ten gebundeld in een nieuwe koepelorganisatie onder de naam Ieder(in). Bij deze koepel 
zijn ook mensen met een verstandelijke beperking werkzaam. Wij hebben met een ver-
standelijk beperkte medewerker van deze koepelorganisatie gesproken waardoor we een 
beeld kregen van hoe de zorg in de praktijk ervaren wordt.
Met de keuze voor deze experts is op een zo breed mogelijk terrein binnen de zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking geïnventariseerd waardoor de groei 
in de vraag naar zorg veroorzaakt kan zijn. Uiteindelijk zijn zo negentien face-to-face-
interviews met medewerkers van negentien instellingen gehouden. In sommige geval-
len is niet met één maar met meerdere, meestal twee, medewerkers van een organisatie 
gesproken. De lijst met namen van de geïnterviewden is in bijlage A te vinden. Ieder 
interview is afgenomen door dezelfde twee interviewers, namelijk twee auteurs van dit 
rapport. Na de laatste gesprekken kwamen de interviewers tot de conclusie dat er geen 
nieuwe oorzaken meer de revue waren gepasseerd.

3.1.2 Het interview

Ter voorbereiding op de interviews hebben we een vragenlijst opgesteld met mogelijke 
oorzaken voor de groeiende vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beper-
king. Deze lijst met vragen is gebaseerd op de theoretische inzichten uit hoofdstuk 2, zie 
paragraaf 2.4 en 2.5. Het interview is open. Dat betekent dat wij de geïnterviewden met 
enkele algemene en open vragen benaderd hebben. Zo hebben zij de ruimte gekregen 
om hun eigen inzichten naar voren te brengen.
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De algemene en open vragen waarmee wij het interview startten, waren de volgende:
Welke oorzaken zouden ten grondslag kunnen liggen aan de groei in de vraag naar zorg gedurende het 
afgelopen decennium?
Hoe zou de groei in de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking afgeremd kunnen 
worden?
Na het introduceren van deze vragen konden de geïnterviewden ‘van wal steken’. 
De gespreksleider stelde vervolgens vragen ter verduidelijking en stuurde de geïnter-
viewden in die mate dat beide algemene vragen aan bod kwamen.
Wanneer naar de inschatting van de interviewers alle zelf ingebrachte oorzaken van de 
gesprekspartner besproken waren, werd, mede afhankelijk van de nog resterende inge-
plande tijd, een uitgebreidere basislijst met mogelijke oorzaken doorgenomen.1 Deze 
lijst was samengesteld op basis van het model van Andersen (zie hoofdstuk 2) en bevin-
dingen uit eerder scp-onderzoek (Ras et al. 2010; Ras et al. 2013; Woittiez et al. 2012). 
De lijst zag er als volgt uit:

Demografische ontwikkelingen
– Veranderingen in de prevalentie door:

– meer oudere moeders (onder autochtonen);
– meer vroeggeboortes;
– meer erfelijkheidsvoorlichting en betere vroegdiagnostiek;
– neef-nichthuwelijken onder allochtonen;
– hogere levensverwachting:

–  bij diep en ernstig (iq < 50) toegenomen van 40 jaar naar 60 jaar;
–  bij licht en matig: gelijklopend aan de trend in de algehele bevolking.

– Hogere prevalentie autisme: driekwart van de kinderen met een autistische stoornis 
heeft ook een verstandelijke beperking (relatie met diagnostisering en dsm-i v en 
dsm-5).

Zorgspecifieke ontwikkelingen en aanbod
– Betere diagnose- en behandelmethoden;
– Mensen met een lichte verstandelijke beperking en zwakbegaafden zijn een moeilijk 

te definiëren en af te bakenen groep;
– Een diverser zorgaanbod en nieuwe zorgvormen lokken vraag uit;
– Door het pgb is er een ruimer en gevarieerder aanbod beschikbaar;
– Overloop uit andere sectoren, zoals de jeugdzorg of de ggz;
– Instellingen sturen op (meer) zorg aan;
– Zorgvraag wordt te laat onderkend waardoor zwaardere zorg nodig is;
– Fraude (in het bijzonder bij pgb’s);
– Op jongere leeftijd zorg vragen;
– Scholen sturen aan op het laten testen van twijfelgevallen. Hierdoor is extra 

 begeleiding binnen de school te organiseren.

1 Voor de opzet van het uitvoeren van het kwalitatief onderzoek, zie Boeije 2012; Wester 2003.
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Maatschappelijke ontwikkelingen
– Wegvallen van het steunnetwerk, met name bij oudere vg’ers;
– Wegwerken van de wachtlijsten (een latente vraag is manifest geworden);
– Ingewikkelder worden van de maatschappij;
– Individualistischer worden van de maatschappij;
– Mondige burger eist (eerder) zorg op;
– Afwijkend gedrag wordt minder geaccepteerd en vaker gediagnosticeerd;
– Vrijere opvoeding ouders. Dat kan met name bij kwetsbare jongeren tot problemen 

leiden. Zij zijn immers gebaat bij regelmaat, structuur en gezag;
– Vlottere en minder gestructureerde lesmethoden leiden bij kwetsbare jongeren snel-

ler tot problemen en mogelijk tot zorgvraag;
– Toegenomen medicalisering.

Door te starten met open vragen en vervolgens de basisvragenlijst door te nemen heeft 
het scp met de informanten semigestructureerde interviews gehouden.
Voor de volledigheid is de lijst met mogelijke oorzaken lopende het onderzoek aange-
vuld met inzichten die in de eerdere interviews zijn opgedaan. Deze aanvulling is niet 
opgenomen in de zojuist weergegeven vragenlijst.

3.1.3 Analytische verwerking

Alle gesprekken zijn opgenomen. Aan de hand van deze opnamen zijn door een trans-
criptiebureau van alle gesprekken woordelijke verslagen gemaakt. Daarnaast is er door 
de interviewers zelf een verslag gemaakt van elk gesprek, zie ook bijlage B over data-
opslag. Bij de transcripties van de interviews is aangegeven welke fragmenten relevant 
zijn en wat de betekenis ervan is. Zo is via ‘open codering’2 in kaart gebracht hoe de 
geïnterviewden aankeken tegen de ontwikkelingen in de vraag naar zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking. We hebben dat gedaan door in de interviewverslagen 
elke nieuw genoemde oorzaak een eigen code te geven. Dat heeft geleid tot een lange 
lijst met codes. Vervolgens is op basis van deze lijst met codes gedestilleerd welke oor-
zaken door de geïnterviewden gezien werden als belangrijk voor de groei in de zorg. 
We  hebben dat beoordeeld aan de hand van de frequentie van de genoemde oorzaken. 
De bevindingen van het onderzoek zijn onderbouwd met citaten. Deze citaten zijn redac-
tioneel bewerkt om de leesbaarheid te vergroten, waarna zij aan de geïnterviewden zijn 
voorgelegd ter verificatie.

2 Door in de kantlijn van de uitgeschreven interviews aan te geven welke oorzaak genoemd wordt, 
zie Boeije 2012; Wester 2003.
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3.2 Kwantitatief onderzoek

De uitkomsten van het kwalitatieve onderzoek worden waar mogelijk ondersteund door 
kwantitatief onderzoek. Dat bestaat voor het grootste deel uit berekeningen op registra-
tiegegevens van het ci z. Daarnaast bestaat het uit een inventarisatie van het zorgaanbod 
dat t no heeft gemaakt.
De gegevens van het ci z zijn dezelfde als die gebruikt zijn in de scp-publicatie Lasten 
onder de loep (Ras et al. 2013) en betreffen indicaties die door het ci z zijn afgegeven in de 
periode 2005 tot en met 2011. De eerste twee jaar zijn buiten beschouwing gelaten omdat 
het ci z in 2005 pas is begonnen met de indicatiestelling voor de aw bz. In dat jaar en het 
daaropvolgende jaar was er nog sprake van ‘ingroei’ in het ci z-systeem, waardoor er een 
incompleet beeld ontstaat van de zorgvraag. In de beginjaren van het ci z-bestand was er 
sprake van een aanzienlijk aantal ‘non-indicaties’, dat zijn cliënten die al jaren gebruik-
maken van zorg, maar nog geen indicatie via het ci z hadden gekregen. Zij ontbreken 
dan ook in de ci z-gegevens. In 2008 en 2009 zijn deze personen bij wijze van inhaalslag 
wel geïndiceerd. Het scp heeft op basis van deze informatie zo goed mogelijk de infor-
matie over de non-indicaties aangevuld voor de periode waarin de informatie ontbrak. 
Andere informatie die het scp heeft aangevuld betreft de iq-score. In de gegevens van 
het ci z ontbreekt vaak de informatie over het iq: van ongeveer 60% van de indicaties 
is het iq van de betreffende persoon bekend. Vooral in de latere jaren is het iq vaker 
bekend. De gegevens waarin het iq wel bekend is, zijn gebruikt om de ontbrekende 
iq-waarden aan te vullen. Daarvoor namen we aan dat de iq -klasse voor de persoon in 
de loop van de tijd niet is veranderd. Verdere aanvullingen van de iq-gegevens zijn op 
dezelfde wijze tot stand gekomen als in de scp-publicatie iq met beperkingen (Woittiez 
et al. 2012). Voor een uitgebreide beschrijving van de bewerkingen die op de gegevens 
zijn toegepast om er een bruikbaar onderzoeksbestand van te maken wordt verwezen 
naar de twee hier genoemde publicaties, van Ras et al. (2013) en Woittiez et al. (2012).
De uitkomsten van de berekeningen die speciaal voor dit rapport zijn uitgevoerd, staan 
vermeld in de tekst bij het betreffende item. De onderliggende berekeningen staan ver-
meld in bijlage C.
t no heeft de ontwikkeling van de intramurale capaciteit van de reguliere voorzieningen 
vanaf 1991 tot en met 2013 in kaart gebracht. Daarnaast hebben ze de ontwikkelingen 
tussen 2010 en 2013 in de andere vormen van zorgaanbod, zoals Thomashuizen, zorg-
boerderijen, gezinshuizen en ouderinitiatieven weergegeven. Voor drie regio’s (de 
gemeente Utrecht, de provincie Groningen en de zorgkantoorregio West-Brabant) is 
tevens nagegaan hoe de ontwikkeling is geweest in de extramurale capaciteit (zie Van 
Staalduinen et al. 2014).
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4 Biedt een veranderde bevolkingssamenstelling een 
verklaring voor de groeiende zorgvraag?

Wanneer het aantal mensen dat een beroep doet op zorgvoorzieningen toeneemt, is een 
eerste logische gedachte dat een toename van de bevolking hiervoor verantwoordelijk 
is. Hoe meer mensen Nederland telt hoe meer mensen met beperkingen er bij komen. 
Cijfers van het Centraal Bureau voor de Statistiek (cbs) laten zien dat de bevolking in 
de periode 1998-2012 slechts met gemiddeld 0,75% per jaar is toegenomen (cbs 2013b). 
De toename van het aantal personen dat voor zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking in aanmerking komt, is veel groter (zie ook figuur C.1 in bijlage C). De groei 
van de bevolking kan daarmee de groei in de vraag naar zorg niet verklaren. Daarmee is 
overigens nog niet gezegd dat demografische ontwikkelingen, zoals die uit het model 
van Andersen (besproken in hoofdstuk 2) volgen, geen rol gespeeld kunnen hebben 
in de sterke toename van de vraag naar zorg. Het is namelijk mogelijk dat het aandeel 
mensen met een verstandelijke beperking in de totale bevolking is toegenomen. Met 
andere woorden, de prevalentie zou toegenomen kunnen zijn. Dat zou kunnen doordat 
het aantal baby’s dat geboren wordt met een verstandelijke beperking – de incidentie – is 
gestegen. Het zou ook kunnen komen doordat mensen met een verstandelijke beperking 
langer blijven leven dan vroeger.
Wij hebben de geïnterviewden voorgelegd of zij waarnemen dat de prevalentie en inci-
dentie zijn toegenomen. Een groot deel van de geïnterviewden meldde niet te weten of 
dit zo is. Toch hebben zij wel hun gedachten hierover met ons gedeeld. Hun ideeën en 
gedachten staan centraal in dit hoofdstuk en worden geduid aan de hand van bevindin-
gen uit (inter)nationale (wetenschappelijke) literatuur.

4.1 Worden er meer mensen met een verstandelijke beperking geboren?

De geïnterviewden geven aan dat zij vermoeden dat er inderdaad meer baby’s met een 
verstandelijke beperking geboren worden. De incidentie van verstandelijke beperkingen 
is daarmee volgens hen gestegen. Zij geven daar wel verschillende oorzaken voor, die wij 
in het vervolg van deze paragraaf bespreken.

4.1.1 Meer te vroeg geboren baby’s en baby’s met een laag geboortegewicht

Een van de wetenschappelijke experts meldt dat de incidentie van verstandelijke beper-
kingen gestegen zou kunnen zijn als gevolg van een toename van het aantal te vroeg 
geboren baby’s en het aantal baby’s met een te laag geboortegewicht: Te vroeg geboren 
kindertjes of kindertjes met een te laag geboortegewicht maken beiden meer gebruik van speciaal 
onderwijs. Dat is veel meer dan onder kinderen die voldragen worden en een normaal geboortegewicht 
hebben. […] Er komen meer te vroeg geboren baby’s en baby’s met een te laag geboortegewicht bij 
doordat er meer ivf-kinderen zijn. Moeders worden ouder. […] Ook bij niet-westerse migranten komen 
overigens veel vroeggeboortes voor.
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Wetenschappelijke studies laten zien dat te vroeg geboren kinderen in vergelijking met 
baby’s die geboren worden na een voldragen zwangerschap een grotere kans hebben op 
verstandelijke beperkingen. Uit Nederlands onderzoek volgt dat van de kinderen die in 
1996/’97 vóór de 28e zwangerschapsweek geboren zijn, 40% een matige tot ernstige ont-
wikkelingsachterstand heeft (Rijken et al. 2007; Stoelhorst et al. 2005). Ander Nederlands 
onderzoek laat zien dat kinderen die voor de 32e week geboren zijn een iq hebben dat 
gemiddeld 10 punten lager ligt dan dat van kinderen die niet te vroeg geboren zijn. Bijna 
een derde van hen zat in 1993 op 10-jarige leeftijd op het speciaal onderwijs, terwijl dat 
gemiddeld in die tijd 4% was (Goudena et al. 2014). Brits onderzoek laat zien dat kinderen 
die voor de 28e week van de zwangerschap geboren worden vaker te maken krijgen met 
cognitieve en fysieke handicaps en dat zij op latere leeftijd gemiddeld 24 punten lager 
scoren op een iq-schaal dan hun klasgenoten (Marlow et al. 2005).
Volgens gegevens uit de Perinatale Registratie Nederland is het aantal ernstig of extreem 
te vroeg geboren baby’s  tussen 1999 en 2012 ongeveer gelijk gebleven. In 2012 werden 
in Nederland ongeveer 13.000 kinderen te vroeg geboren (dat wil zeggen baby’s die ter 
wereld zijn gekomen vóór de 32e week van de zwangerschap). Dat is 7,7% van het totale 
aantal geboorten. Daarvan zijn er 11.000 matig te vroeg (tussen week 32 en 36), 2000 
ernstig te vroeg (tussen week 28 en 32) en nog een erg klein aantal extreem te vroeg (voor 
week 28) geboren (Goudena et al. 2014). De overlevingskansen van te vroeg geboren 
baby’s zijn in de loop van de tijd wel toegenomen. Met hoeveel is lastig te zeggen. Cijfers 
van de Perinatale Registratie Nederland laten zien dat de sterfte vlak na de geboorte 
onder alle pasgeborenen is gedaald van 9,9% in 2007 naar 8,5% in 2012 (Stichting Peri-
natale Registratie Nederland 2013). Voor de ernstig en extreem te vroeg geborenen 
impliceert dit dat hun aantal in deze periode met minimaal 28 is toegenomen.1 Het lijkt 
aannemelijk dat de toegenomen overlevingskans van de extreem en ernstig te vroeg 
geboren baby’s een zeer kleine bijdrage heeft geleverd aan de groeiende zorgvraag van 
mensen met een verstandelijke beperking. Het gaat immers om een toename van tien-
tallen op een totale stijging in de zorgvraag van enkele duizenden.
Uit wetenschappelijke studies volgt eveneens dat kinderen met een te laag geboorte-
gewicht in vergelijking met baby’s met een normaal geboortegewicht een grotere kans 
hebben op verstandelijke beperkingen (Hack et al. 2002). Pasgeboren baby’s hebben een 
te laag geboortegewicht als zij afhankelijk van de duur van de zwangerschap te weinig 
wegen. Uit de Perinatale Registatie Nederland blijkt dat van de 176.000 in Nederland in 
2006 geboren kinderen 1,3% een te laag geboortegewicht heeft (Stichting Perinatale 
Registratie Nederland 2013). Dat percentage is tussen 1999 en 2012 licht gedaald. Daarom 
zal de verandering in het aantal kinderen met een te laag geboortegewicht niet verant-
woordelijk zijn voor de toegenomen vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking.

1 Dit aantal is verkregen door de daling, van 1,4 procentpunt, in de periode 2007-2011 te vermenig-
vuldigen met het aantal extreem te vroeg geborenen in 2010.  
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4.1.2 Risicovolle leefstijl van de aanstaande moeder

Een aantal geïnterviewden noemt als mogelijke oorzaak voor de toegenomen vraag naar 
zorg een gestegen incidentie als gevolg van de omstandigheden waarin vrouwen zwan-
ger zijn. Een van hen zegt over deze omstandigheden: In het bredere kader van ondervoeding 
en armoede zijn er blijkbaar allerlei fysiologische factoren die ingrijpen op de foetus en de latere ontwik-
keling van het kind. Dat is iets wat in Nederland lang buiten beeld is gebleven. Vooral vanuit de gedachte 
dat wij in Nederland rijk en goed doorvoed zijn. Dat geldt helaas niet voor alle delen van de Nederlandse 
bevolking. Er is een groep die leeft in armoede, in sociale armoede.
Tot de omstandigheden waaronder vrouwen zwanger zijn wordt, zoals wij in hoofdstuk 2 
hebben gezien, ook de leefstijl van de ouders gerekend. Met name de risicovolle activi-
teiten die zij ondernemen, vergroten de kans op een kind met verstandelijke beperkin-
gen. Volgens de geïnterviewden is de toename in de zorgvraag ook een gevolg van dit 
risicovolle gedrag van de (aanstaande) ouders. De geïnterviewden nemen waar dat het 
aantal kinderen waarbij het Foetaal Alcohol Syndroom (fa s) is vastgesteld, is toegeno-
men. Dat komt volgens hen mede doordat hier in Nederland nu pas aandacht voor is.
Een aanstaande moeder die er een risicovolle leefstijl op na houdt, loopt het risico dat 
haar kind te vroeg geboren wordt of een te laag geboortegewicht heeft. Dat wijzen 
verschillende studies uit (zie Abel en Hannigan 1995; Jaddoe et al. 2007a; Jaddoe et al. 
2007b). Met andere woorden, de toename in de incidentie als gevolg van een risicovolle 
leefstijl van de aanstaande moeder kan ook lopen via een gestegen incidentie door de 
toename in het aantal vroeggeboorten. De geïnterviewden die de risicovolle leefstijl van 
de aanstaande moeder als mogelijke oorzaak van een gestegen incidentie zien, leggen 
deze relatie overigens niet. Zij benadrukken het belang van de leefstijl van de moeder 
en wijzen dan met name de sociale omstandigheden waarin een kind geboren wordt en 
opgroeit aan als leefstijlkenmerken die tot een hogere incidentie hebben geleid.

Internationaal onderzoek laat zien dat de kans op een verstandelijke beperking toe-
neemt als de moeder gedurende de zwangerschap rookt of alcohol gebruikt (Boyle et al. 
2011; Leroy et al. 2000). Een hoog alcoholgebruik verhoogt de kans op een fa s. Op elke 
1000 pasgeborenen hebben ongeveer drie baby’s fa s. Dat zijn ongeveer 500 baby’s per 
jaar. Of de prevalentie van het aantal kinderen met een fa s-syndroom is toegenomen, is 
onbekend (Gezondheidsraad 2005; Rijken et al. 2007; Stoelhorst et al. 2005). Niet alleen 
overmatig alcoholgebruik is schadelijk voor de ongeboren vrucht, ook bij twee glazen 
alcohol per dag is dat al het geval. Als gevolg hiervan is het iq van het kind gemiddeld 
7 punten lager. Hoewel niet bekend is hoeveel vrouwen risicovoller gedrag zijn gaan 
vertonen gedurende hun zwangerschap is het niet aannemelijk dat dit aantal zo gestegen 
is dat de incidentie die het gevolg is van dit risicovolle gedrag de stijging in de zorgvraag 
zou kunnen verklaren.

4.1.3 Meer neef-nichthuwelijken

Een aantal geïnterviewden geeft aan dat de incidentie toegenomen zou kunnen zijn 
doordat er nieuwe syndromen zijn bij gekomen. Deze nieuwe syndromen komen 
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vooral voor onder etnische minderheden, met name onder Turkse en Marokkaanse 
 Nederlanders. Bij deze groep ontwikkelt de incidentie zich naar alle waarschijnlijkheid 
anders dan bij autochtone Nederlanders. Een van de geïnterviewden verwoordt het als 
volgt: Hoe vaker je met neven en nichten trouwt of aanverwante familie, hoe ernstiger de problemen. 
Er zitten een aantal syndromen bij niet-westerse migranten die wij als Nederlanders niet hebben.
Turkse en Marokkaanse mensen sluiten vaak huwelijken onder bloedverwanten en dat 
gebeurt over meerdere generaties. Ongeveer een kwart van de Turken en Marokkanen 
is getrouwd met een familielid (Goudena 2008). Een huwelijk tussen bloedverwanten – 
vaak is dat een huwelijk tussen neven en nichten – verdubbelt de kans op een kind met 
een verstandelijke beperking.2 De kans op een ernstige verstandelijke beperking is bijna 
20% per kind als over meerdere generaties in de familie getrouwd is (Eldering et al. 1999). 
Met een toenemend aantal Turkse en Marokkaanse Nederlanders kan deze risico factor 
de incidentie van verstandelijke beperkingen in Nederland doen stijgen. Het zou volgens 
een ruwe schatting kunnen gaan om een toename van maximaal 80 per jaar.3 Echter, 
de manier waarop  vrouwen met een niet-westerse herkomst hun leven inrichten is 
veranderd sinds de jaren negentig. Als daardoor ook het aantal huwelijken onder bloed-
verwanten is afgenomen, zal de toename in de incidentie van verstandelijke beperkin-
gen beperkt blijven. Cijfers over deze ontwikkeling zijn niet bekend. Bovendien maken 
we hier de kanttekening dat volgens de geïnterviewden Turkse en Marokkaanse Neder-
landers nog steeds huiverig zijn om zorg te vragen. Dat maakt het niet waarschijnlijk dat 
de hogere incidentie onder niet-westerse migranten een verklaring kan bieden voor de 
substantiële groei in de zorgvraag. De ondervraag onder niet-westerse migranten zetten 
we in hoofdstuk 5 nog nader uiteen.

4.1.4 Meer personen met autisme en zwerfjongeren

Volgens enkele experts zou het toegenomen beroep op zorg ook verklaard kunnen 
worden door de stijging in het aantal personen met een stoornis in het autistisch 
spectrum. Het aantal mensen met de diagnose autisme is in 30 jaar tijd gestegen 
van 2-5 per 10.000 naar 60-100 per 10.000 (Trimbos 2010). Driekwart van de kinde-
ren met een autistische stoornis heeft ook een verstandelijke beperking. De stijging 
van het aantal autistische jongeren heeft volgens een aantal geïnterviewden met de 
ruimere definitie van autistische stoornissen te maken. Met dsm-i v werd het aantal 

2 Huwelijken tussen verwanten komen niet alleen voor onder niet-westerse migranten. Ook in 
kleine christelijke gemeenschappen komt consanguïniteit voor. Tot 1994 werd in Nederland gere-
gistreerd of er bloedverwantschap bestond tussen de aanstaande echtgenoten. Sindsdien wordt 
dat niet meer vastgelegd. In de periode 1906-1982 was het percentage consanguïne huwelijken 
het hoogst in Drenthe en Zeeland. Het aantal huwelijken tussen bloedverwanten is in deze periode 
overigens afgenomen (Waelput en Achterberg 2007). 

3 Dit aantal is als volgt berekend: (jaarlijkse toename van het aantal niet-westerse vrouwelijke mi-
granten uit Turkije en Marokko in de leeftijd van 20-45 jaar tussen 1997 en 2012)*(aantal kinderen 
per gezin)*(kans op een huwelijk met een familielid)*(kans op een verstandelijke beperking). De 
corresponderende globale aantallen hierbij zijn: 800*2*0,25*0,20 = 80.
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 mogelijke  aan doeningen aanzienlijk uitgebreid. In dsm-5 zijn nog meer aandoeningen 
 opgenomen. Deze  uitbreiding van het begrip autistische stoornis hangt samen met de 
trend dat er meer gediagnosticeerd wordt, wat in hoofdstuk 6 ter sprake zal komen. 
Gezien de sterke stijging in het aantal personen met een stoornis in het autistisch spec-
trum en de grote kans op een verstandelijke beperking in deze groep, kan deze stijging 
gedeeltelijk bijgedragen hebben aan de toename in het beroep op de zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking.
Niet alleen het aantal mensen met autisme is toegenomen, maar ook het aantal zwerf-
jongeren naar verluidt. Met hoeveel weten we niet, maar er waren er in 2011 9000 
( Brummelhuis en Drouven 2011). Volgens een geïnterviewde heeft dat ook tot een toe-
name in de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking geleid. De 
problematiek van de zwerfjongeren die een beroep doen op zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking is complex. Waarom gaan jongeren zwerven? Dat is een goede vraag. 
Omdat ze niet meer mee kunnen komen op school of niet mee kunnen doen met hun vriendjes omdat 
die mobieltjes hebben en daar heel erg mee overweg kunnen met al die apps en zij niet. Ze voelen zich 
daarom buiten gesloten, kunnen er niet met anderen over praten. Zij kunnen bij niemand terecht met hun 
problemen, iemand bij wie zij zich vertrouwd voelen, een gehechtheidsfiguur. Daarom komen ze terecht 
bij iemand die hen op het verkeerde pad brengt   Ze zijn heel beïnvloedbaar. Daardoor gaan ze ook aan 
de drank   waardoor het steeds erger wordt. Ze stoten mensen van zich af. Ze kunnen niet meekomen 
op school en in het gezin. Voorheen werd deze groep jongeren in de jeugdzorg geholpen. Nu komen ze 
terecht in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, die regelt huisvesting, behandeling en 
begeleiding voor deze groep.

4.1.5 Milieuverontreiniging

Een geïnterviewde die onderzoeker is, laat weten dat ook de milieuverontreiniging 
tot toegenomen incidentie geleid zou kunnen hebben. Ook enkele internationale 
artikelen noemen het effect van milieuverontreiniging (zie Hepp 2011; Rzhetsky et al. 
2014). In Rzhetsky et al. (2014) wordt aangetoond dat in de Verenigde Staten de kans 
op een verstandelijke beperking met 94% toeneemt met elke procent toename van het 
aantal mensen met genitale misvormingen (dit aantal wordt gebruikt als maat voor 
milieu verontreiniging). Of milieuverontreiniging in Nederland eveneens leidt tot een 
significante toename in het aantal mensen met een verstandelijke beperking is onbe-
kend.

4.1.6 Meer vrouwen worden tot op hoge leeftijd moeder

Enkele geïnterviewden geven aan dat als gevolg van de stijging van de leeftijd waarop 
vrouwen voor het eerst moeder worden de incidentie toegenomen zou kunnen zijn, 
maar dat dit weer teniet kan zijn gedaan door verbeterde prenatale screening. Kortom, 
de prevalentie zou onveranderd zijn.
Vrouwen die op latere leeftijd moeder worden, lopen een hoger risico op een kind met 
genetische afwijkingen. Zo bepaalt de leeftijd van de moeder in belangrijke mate de 
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kans op een kind met het Downsyndroom. Voor zwangere vrouwen van 20-25 jaar is de 
kans op een kind met het syndroom van Down kleiner of gelijk aan 1 op de 1000. Voor 
zwangere vrouwen van 41-45 jaar is die kans gestegen naar 20 tot 61 op de 1000 (Waelput 
en Weijerman 2010). Cijfers van het cbs laten zien dat de leeftijd waarop vrouwen in 
Nederland hun eerste kind krijgen is toegenomen. Waren in 1980 vrouwen gemiddeld 
nog bijna 26 jaar oud toen zij voor het eerst moeder werden, in 2012 waren vrouwen 
gemiddeld ruim 29 jaar oud als zij bevielen van hun eerste kind (cbs 2014a). Opvallend 
is wel dat deze hogere gemiddelde leeftijd waarop vrouwen hun eerste kind krijgen al 
een aantal jaar stabiel is. Al sinds 2004 is de gemiddelde leeftijd ruim 29 jaar. Het is ove-
rigens wel zo dat in de loop der jaren het aantal vrouwen dat na hun 40e (nog) een kind 
krijgt, toeneemt (cbs 2013a). Dit aantal is tussen 1980 en 2012 jaarlijks toegenomen met 
bijna 5%.
Daartegenover staat dat prenatale screening voor vrouwen van 36 jaar en ouder die 
zwanger zijn in het Besluit zorgverzekering is opgenomen. Dat betekent dat deze zwan-
gere vrouwen de tests vergoed kunnen krijgen waarmee een aantal genetische afwijkin-
gen van hun ongeboren vrucht opgespoord kunnen worden. Zwangere vrouwen jonger 
dan 36 jaar kunnen de tests natuurlijk ook laten uitvoeren, maar krijgen deze niet via 
het basispakket vergoed. De geïnterviewden vermoeden dat aanstaande ouders die een 
kindje met een aangeboren verstandelijke beperking verwachten in een aantal gevallen 
over zullen gaan tot het beëindigen van de zwangerschap. Hierdoor zou de incidentie 
voor verstandelijke beperkingen afnemen.
Onderzoek naar het gebruik van prenatale screening bij zwangere vrouwen van 36 jaar of 
ouder leert echter dat weinig zwangere vrouwen hier gebruik van maken (zie Gameren et 
al. 2012; Graaf et al. 2011). Het zou dus kunnen zijn dat de incidentie is toegenomen door-
dat het effect van een hogere leeftijd groter is dan het effect van de verbeterde prenatale 
diagnostiek. Alles overziend verwachten wij dat de toegenomen leeftijd waarop vrou-
wen (nogmaals) moeder worden en het hogere risico dat zij lopen op een kind met een 
verstandelijke beperking niet van dergelijke omvang is geweest dat het de substantiële 
toename in de vraag naar zorg kan verklaren.

4.2 Leven mensen met een verstandelijke beperking langer?

De meeste geïnterviewden constateren dat de levensverwachting van mensen met een 
verstandelijke beperking is toegenomen. Zij gaan ervan uit dat als gevolg daarvan de 
zorgvraag voor de mensen met een verstandelijke beperking is gestegen.
Verschillende studies bevestigen dat de levensverwachting onder mensen met een ver-
standelijke beperking is toegenomen. Met name het sterftepercentage onder kinderen 
met het syndroom van Down is gedaald (Day et al. 2005; Kortenhorst et al. 2005). Dat is 
vooral het gevolg van een verbeterde behandeling van aangeboren hartafwijkingen en 
andere ziekten die vaker voorkomen bij kinderen met het Downsyndroom. Hierdoor 
is het sterftecijfer in het laatste decennium van de vorige eeuw gedaald van 14,2% naar 
2,3% (Weijerman et al. 2008). De sterfte onder kinderen met het syndroom van Down 
is ondanks de daling de afgelopen jaren nog altijd hoger dan onder kinderen zonder 
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dit syndroom (Weijerman et al. 2008). De levensverwachting van kinderen met het 
 Downsyndroom is gestegen van 12 jaar in de jaren veertig naar ongeveer 60 jaar in het 
begin van de 21e eeuw (Bittles et al. 2007; Glasson et al. 2002). Of de levensverwachting 
voor mensen met een andersoortige verstandelijke beperking is toegenomen, is ondui-
delijk, zoals blijkt uit Evenhuis (2014).

Onze berekeningen op de vraaggegevens van het ci z tussen 2007-2011 laten een geringe 
stijging in het aandeel ouderen zien. Het aandeel zorgvragers van 46-64 jaar nam op het 
totaal van de zorgvragers toe met 1 procentpunt (bijlage C, tabel C.1). De vraag is of dit 
komt doordat ouderen vaker instromen, of doordat zij langer in zorg blijven. Om daar 
antwoord op te geven moeten we kijken naar de instroom – mensen die voor het eerst 
zorg voor personen met een verstandelijke beperking vragen. Deze gegevens leren ons 
dat het aandeel oudere instromers over de periode 2007-2011 is gedaald (zie bijlage C, 
tabel C.2). De toename van het aandeel ouderen met een verstandelijke beperking dat 
zorg vraagt, wordt daarmee niet veroorzaakt door een toename van het aandeel ouderen 
onder de instromers. Het is daarom aannemelijk dat er meer oudere vragers zijn als ge-
volg van de gestegen levensverwachting.

4.3 Conclusie

De combinatie van de kennis van de geïnterviewden en het aanwezige cijfermateriaal 
wijst voorzichtig in de richting van een geringe toename in het aantal mensen met een 
verstandelijke beperking. Dat kan komen door de gestegen levensverwachting onder 
mensen met een verstandelijke beperking. Ook andere factoren kunnen geleid hebben 
tot een toename in het aantal mensen met een verstandelijke beperking. Mogelijke oor-
zaken zijn een toename van het aantal baby’s dat te vroeg wordt geboren, dat een te laag 
geboortegewicht heeft of dat met een fa s wordt geboren en een toename in het aantal 
vrouwen dat op latere leeftijd (nogmaals) moeder wordt. Dit alles kan in geringe mate 
hebben bijgedragen aan de toegenomen zorgvraag door mensen met een verstandelijke 
beperking. Wat vermoedelijk meer bijgedragen heeft aan de groei in de vraag naar zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking is de toename van het aantal mensen met 
een stoornis in het autistisch spectrum. Er lijkt ook een lichte toename te zijn van (nieu-
we) syndromen onder etnische minderheden, met name onder Turkse en Marokkaanse 
Nederlanders. Ook dit kan een oorzaak zijn van een toename in het aantal mensen met 
een verstandelijke beperking, maar omdat zij (nog) wat afwijzend staan tegenover het 
vragen van zorg, kan dit de grote stijging in de zorgvraag niet verklaren. Samenvattend 
kunnen wij stellen dat er weliswaar tekenen zijn dat de incidentie en prevalentie van een 
verstandelijke beperking zijn gestegen, maar dat het in veel gevallen om een beperkte 
stijging in de aantallen gaat. Zeker niet voldoende om de substantiële groei in de vraag 
naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking te kunnen verklaren.
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5 Bieden veranderingen in de maatschappij een 
verklaring voor de groeiende zorgvraag?

Uit hoofdstuk 4 volgt dat de mogelijke oorzaken voor de groeiende vraag naar zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking niet zozeer gezocht moeten worden in demo-
grafische ontwikkelingen. Verklaringen zullen volgens de geïnterviewden veeleer in 
maatschappelijke ontwikkelingen of veranderingen in het zorgaanbod/stelsel gezocht 
dienen te worden. In dit hoofdstuk zetten wij uiteen of, en zo ja welke maatschappelijke 
ontwikkelingen bijgedragen kunnen hebben aan een groeiende vraag naar zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking. In het theoretische model van Andersen val-
len de maatschappelijke ontwikkelingen onder de omgevingskenmerken die van invloed 
zijn op de vraag naar zorg.

5.1 De samenleving is ingewikkelder geworden

Alle geïnterviewden zijn het erover eens dat de maatschappij ingewikkelder geworden is 
en dat dit een belangrijke oorzaak is voor de toegenomen vraag naar zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking. In een ingewikkelde maatschappij lukt het vooral 
mensen die toch al moeilijk mee kunnen komen, zoals zwakbegaafden en mensen met 
een lichte verstandelijke beperking, niet om zonder ondersteuning goed te functione-
ren. Volgens de geïnterviewden komt het ingewikkelder worden van de maatschappij tot 
uiting in allerlei sociale aspecten. Geïnterviewden reppen daarbij ook over ontwikkelin-
gen die al langer geleden zijn ingezet, maar noemen ook regelmatig oorzaken die in de 
afgelopen jaren een rol hebben gespeeld.

5.1.1 Ingewikkeldere regelgeving en overvloed aan informatie

Sommige geïnterviewden melden dat de regelgeving ingewikkelder is geworden, zoals 
de regels die gelden voor het aanvragen van zorg, subsidies of uitkeringen. Een van hen 
verwoordt het als volgt:
Alles is ingewikkelder geworden. Het regelen van bankzaken en huishoudelijke hulp. Vroeger ging het 
simpeler. Zelfs zoiets simpels als het reizen met het openbaar vervoer is ingewikkeld geworden. Vroeger 
met de strippenkaart kon je zien hoeveel strippen er nog op zaten. Maar met de ov-chipkaart is dat niet 
meer. Alleen nog bij in- en uitchecken kun je het saldo zien, maar dat valt ook weer snel weg. Heel veel 
gaat nu via internet. Er komen ook steeds meer webwinkels bij.
Een ander wijst op het gevaar van mogelijk misleidende informatie:
Er is zoveel keuze. Denk maar aan de energiemaatschappijen of de zorgverzekeringen. Via de post wor-
den we bedolven onder de informatie. Daar komt nog eens bij dat het voor mensen met een verstandelijke 
beperking vaak moeilijk is om het onderscheid tussen gewone post en reclamepost te maken. Bij reclame 
van bijvoorbeeld de Postcodeloterij wordt al snel gedacht: yes, ik heb gewonnen! Alle gegevens worden 
keurig ingevuld en daarmee zit iemand vast aan loten van de Postcodeloterij zonder een cent gewonnen 
te hebben. Het gebeurt niet alleen met de Postcodeloterij, maar ook met allerlei andere aanbiedingen ... 
een abonnement voor een mobieltje … Men zit aan van alles vast, want het begint allemaal gratis ...
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5.1.2 Minder eenvoudig werk

Een groot deel van de geïnterviewden geeft aan dat het ingewikkelder worden van de 
samenleving onder meer tot uiting komt in het verdwijnen van eenvoudig werk voor 
mensen met een verstandelijke beperking. Dit werk, dat bij uitstek geschikt is om zwak-
begaafden en mensen met een (lichte) verstandelijke beperking in de samenleving te 
laten meedraaien, is als gevolg van automatisering grotendeels verdwenen. Balen sjouwen 
in de Rotterdamse haven, maar ook de vele simpele en eenvoudige handelingen in de textiel-, auto- of 
zelfs zware industrie konden door mensen met een verstandelijke beperking worden uitgevoerd. Een deel 
van dat werk is naar Azië gegaan en het handwerk dat hier overblijft, vindt plaats in gigantische over-
slagbedrijven die alles geautomatiseerd doen. Voor zwakbegaafden en mensen met een lichte 
verstandelijke beperking is het daardoor veel ingewikkelder geworden in deze branches 
werk te vinden, aldus deze geïnterviewde.

Uit de gegevens van het cbs blijkt dat het aantal eenvoudige banen waarvoor slechts 
basisonderwijs vereist is, niet is afgenomen maar stabiel is gebleven. Wat wel is ver-
anderd is de inhoud van het eenvoudige werk en de omstandigheden waaronder dat 
uitgevoerd moet worden. In eenvoudige banen worden nog altijd relatief simpele 
handelingen uitgevoerd, maar tegenwoordig wordt daarbij vaker gebruikgemaakt van 
moderne technieken. Daar komt bij dat het eenvoudige werk steeds vaker zelfstandiger 
moet worden uitgevoerd en dat het werktempo is verhoogd. Denk bijvoorbeeld aan het 
schoonmaakwerk dat vaak wordt uitbesteed, waardoor het tempo waarin de werkzaam-
heden uitgevoerd moeten worden omhoog is gegaan en waarbij alleen (in plaats van in 
een groep) moet worden gewerkt. Dit soort werk is niet geschikt voor iemand met een 
verstandelijke beperking.

Niet alleen is er steeds minder eenvoudig handwerk. Ook het werk op kantoren dat men-
sen met een verstandelijke beperking konden uitvoeren, is er steeds minder. Op kantoor 
wordt steeds vaker flexibel gewerkt. Dat betekent dat niemand meer een vaste werkplek 
heeft en dat werkzaamheden vaker thuis verricht kunnen worden. Een geïnterviewde 
meldt daarover: Voor de invoering van het flexibele werken werkte op onze afdeling een dame met een 
verstandelijke beperking. Dat was al zeker vijftien jaar het geval. Het ging altijd heel goed, tot de nieuwe 
constellatie. Wat zij deed, was de verjaardagspot beheren, met een kaart de afdeling rond als iemand 
ziek was, maar dat kan nu niet meer. We zitten niet meer op vaste werkplekken. Ze gaf ook de plantjes 
water. Maar met de ‘clean desk policy’ zijn die er ook niet meer. Ze maakte kopietjes. Met de papiervrije 
kantoren is dat ook weg. Het is allemaal verdwenen. Voor haar is er nu geen werk meer.
De geïnterviewden hebben dus de indruk dat mensen met een verstandelijke beperking 
veel minder vaak werk hebben dan voorheen. Daardoor missen zij structuur, dagritme 
en hulp van collega’s bij het zelfstandig functioneren. Daarvoor moet nu veel vaker for-
mele ondersteuning via de zorg ingeschakeld worden.
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5.1.3 Minder structuur en hogere eisen in het onderwijs

Wat het, volgens een van de geïnterviewden, moeilijk maakt om jongeren met een lichte 
verstandelijke beperking aan het werk te helpen is het ontbreken van adequate scholing 
voor deze jongeren. Het onderwijs op het vmbo sluit niet aan op hun behoeften: Het mlk-
onderwijs [onderwijs voor moeilijk lerende kinderen dat uitsluitend voor zwakbegaafden 
(met een iq tussen 70 en 85) was bedoeld] zoals het toentertijd [1998] was kennen we niet meer. 
Juist voor de groep kwetsbare jongeren die net niet mee konden komen in het reguliere onderwijs, maar 
ook niet in het zml [onderwijs bedoeld voor zeer moeilijk lerende kinderen met een iq 
onder de 70] hoorden, was dit een hele belangrijke onderwijsvorm. Door de schaalvergroting heeft het 
onderwijs zich in een bepaalde richting ontwikkeld, waarbij juist deze groep kwetsbare jongeren uitvalt. 
De school is te groot geworden. Op een ro c lopen 1500 leerlingen rond. Voor jongeren met een lichte 
verstandelijke beperking die thuis vaak al allerlei problemen hebben en van huis uit niet gestimuleerd 
worden hun best te doen, doet zo’n school niet goed.
In het onderwijs ligt de lat voor jongeren met een verstandelijke beperking te hoog. 
Ook Polder et al. (2012) laten in hun studie zien dat de lat in de samenleving steeds hoger 
wordt gelegd, waardoor de vraag naar zorg is toegenomen. Als gevolg van de hogere 
eisen vallen jongeren op school uit en daarom hebben zij zorg in de vorm van een 
geschikte dagbesteding nodig, om te voorkomen dat ze de hele dag gaan rondhangen 
en in de criminaliteit belanden. Met andere woorden, waar deze jongeren behoefte aan 
hebben is een overzichtelijke structuur en regelmaat en gezag. Voor het functioneren 
van zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking is dat erg belang-
rijk. De vlottere en minder gestructureerde lesmethoden leiden bij kwetsbare jongeren 
sneller tot problemen, met als mogelijk gevolg dat een beroep op zorg gedaan moet 
worden.

5.1.4 Afwijkend gedrag wordt minder geaccepteerd

In de moderne en ingewikkelder geworden samenleving is niemand meer ‘normaal’. 
Toch lijkt afwijkend gedrag minder geaccepteerd te worden, want …
In een eenvoudige samenleving, een soort dorpssetting, waar mensen elkaar kennen, daar loopt, ik 
noem maar een naam, Jantje, zeg maar, gewoon rond. Iedereen in het dorp weet, Jantje, die doet een 
beetje raar. Dus als Jantje schreeuwend door het dorp gaat, dan denk je als voorbijganger, ach dat is 
Jantje. Jantje is niet helemaal zo, maar die hoort ook bij onze gemeenschap. In een gemeenschap die 
anoniemer is, denken mensen al snel: hey, wat schreeuw jij tegen m ij, of: die is raar, die moet ik negeren, 
en er uit de buurt blijven.
Vroeger sprak de wijkagent, als je iets had uitgevreten, je zelf aan. Of hij ging naar je ouders. In negen 
van de tien gevallen was het dan afgehandeld. Natuurlijk waren er toen ook al ‘diehards’, maar 90% was 
zo te regelen. Ja, en nu, als je nu een keer ‘lul’ tegen een agent zegt, nou dan wordt er een proces-verbaal 
opgemaakt, moet je op het politiebureau komen en ga je een heel formeel traject in. Het is niet handig om 
op deze manier met kwetsbare, makkelijk te beïnvloeden jongeren om te gaan.
Toch ervaart niet iedereen dat afwijkend gedrag minder geaccepteerd wordt. De verstan-
delijk beperkte medewerker van de Belangenvereniging voor mensen met een verstan-
delijke beperking herkent zich er niet in. Op de vraag of zij vindt dat zij door anderen 
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minder geaccepteerd wordt, antwoordt ze: Nee, maar ik zit natuurlijk wel in een bepaalde wereld. 
Eén waar we juist serieus met mensen met een verstandelijke beperking omgaan. Of dat anders is in een 
andere omgeving, weet ik niet. Het is wel zo dat de maatschappij harder is. Mensen zijn ongeduldiger, 
hebben haast, alles moet snel, snel, maar dat was eigenlijk tien jaar geleden ook al zo. Misschien gaat de 
samenleving vandaag de dag nog iets sneller, maar niet zoveel extreem harder, denk ik.

5.1.5 Niet-westerse migranten kennen een ondervraag

Wat volgens de meeste geïnterviewden niet tot een gestegen vraag naar zorg heeft 
geleid is het beroep dat niet-westerse migranten op zorg doen. Mensen met een niet-
Nederlandse achtergrond schamen zich ervoor om hulp te vragen voor iemand met 
een verstandelijke beperking.1 De geïnterviewden geven overigens wel aan dat daar 
de komende tijd verandering in kan gaan komen. Er is een beweging binnen de Marokkaanse 
en Turkse gemeenschap dat er meer erkenning is voor kinderen met een beperking. Vijf jaar geleden 
waren die nog thuis verborgen, maar nu zijn ze steeds zichtbaarder. Dus er is wel een erkenning en 
bewustwording. Wat deze geïnterviewde zegt over de situatie vijf jaar geleden spoort met 
een rapport van Alleato (2008). Daarin worden de problemen beschreven die alloch-
tonen ondervinden op het gebied van de zorg. Andere normen en waarden maken dat 
de Turken en Marokkanen minder snel een beroep doen op zorg dan de autochtone 
Nederlanders. Daarnaast hebben autochtone ouders over het algemeen minder moeite 
om hun kind met een verstandelijke beperking uit huis te laten plaatsen dan allochtone 
ouders. Bovendien is het voor veel Turkse en Marokkaanse gezinnen lastiger om de juiste 
informatie over zorg in te winnen. De weg naar instanties is voor niet-westerse migran-
ten vaak onbekend en als ze die weg wel kennen is er soms terughoudendheid tegenover 
de hulpverlening. Tot dezelfde conclusies komen Van den Broek et al. (2010) als het gaat 
om formele opvoedingsondersteuning.

Wij zien deze terughoudendheid ook terug in de vraagcijfers over het afgelopen decen-
nium. Wij hebben de vraaggegevens van het ci z uitgebreid met informatie over de 
bevolkingssamenstelling van gemeenten naar etnische herkomst, opleiding, inkomen 
en uitkeringspercentages. Onze analyses op gemeenteniveau leren dat er een heel zwak 
negatief verband is tussen het aantal licht verstandelijk beperkte en zwakbegaafde zorg-
vragers én het aandeel niet-westerse migranten per gemeente. De verschillen in aandeel 
zorgvragers tussen gemeenten worden hiermee voor minder dan 3% verklaard. Verder 
zien we dat de verschillen in zorgvraag tussen gemeenten beter worden begrepen door 
de sociaaleconomische variabelen, zoals het percentage laagopgeleiden en het werk-
loosheidspercentage, mee te nemen (zie bijlage C, tabel C.5).

1 Over de toename van het aantal mensen met een verstandelijke beperking onder deze groep is al 
gerapporteerd in paragraaf 4.1.3. In de paragraaf 5.1.5 gaan we uitsluitend in op de vraag in hoe-
verre de sociale omgeving van mensen met een niet-westerse achtergrond bepaalt of zij om hulp 
voor mensen met een verstandelijke beperking vragen..
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De vraag naar zorg onder mensen met een niet-westerse achtergrond zou volgens enkele 
geïnterviewden wel kunnen toenemen. Dat komt vooral doordat zij steeds meer bekend 
raken met de mogelijkheden om een indicatie voor zorg te ontvangen. Voorlichters in eigen 
taal en cultuur, dat zijn mensen uit Turkije of Marokko, die hier wonen, maar van Turkse of Marokkaanse 
komaf zijn, soms met een hoofddoek en soms niet. En die gaan naar moskeeën, die gaan naar de eigen 
verenigingen, eigen stichtingen en dan leggen ze uit wat m e e is en daardoor komen er steeds meer men-
sen naar m e e. Ze hebben speciale bijeenkomsten voor ouders met kinderen met een beperking en dat is 
gegroeid.
Ondanks dat de meeste geïnterviewden het beroep van niet-westerse migranten op zorg 
niet als oorzaak van de toegenomen vraag zien en onze ci z-indicatiecijfers deze mening 
ondersteunen, leeft bij een aantal geïnterviewden toch het idee dat de niet-westerse 
migranten oververtegenwoordigd zijn in de vraag. Dat kan te maken hebben met het 
verruimen van de iq-grens en de sterkere nadruk op sociaal aanpassingsvermogen. 
Daardoor zijn er meer mensen met sociale problematiek ofwel sociaal zwakkeren (o.a. 
mensen met een niet-westerse achtergrond) in de zorg voor mensen met een verstande-
lijke beperking terechtgekomen. Wat bij mensen met een niet-Nederlandse achtergrond 
ook een rol speelt is de onbekendheid met allerlei omgangsvormen en de taalbarrière, 
waardoor zij moeilijker mee kunnen komen op school, evenals de mogelijke ongeschikt-
heid van het iq als meetinstrument.
Ik hoor dat er een behoorlijk aantal Marokkaanse ouders en kinderen met een lichte verstandelijke 
beperking die in hun eigen land ook al weinig toekomstperspectief en weinig mogelijkheden hadden 
naar Nederland zijn gekomen. Dat is een grote groep, die hier in het speciaal onderwijs zit en die overal 
net niet kunnen meekomen. Dat zijn dan niet de ernstig verstandelijk gehandicapten, maar vaak juist de 
groep die net niet mee kan komen, die het net niet redt en dan wellicht ook te weinig steun heeft in hoe 
dingen in Nederland geregeld zijn.
Als ik iemand uit Somalië een Nederlandse intelligentietest afneem, past dat niet zo lekker, maar we 
hebben niet veel anders. Als ik over een instellingsterrein loop, en het ziet daar zwart van de jongens dan 
vraag ik me af zijn dat nou allemaal lv b’ers. Of is het een uitslag op instrumenten die eigenlijk niet zo 
heel handig zijn waardoor ze in die lv b-range scoren. Wat niet wil zeggen dat ze geen zorg nodig heb-
ben, dat is wat anders.
[…] ook veel Antilliaanse jonge moeders trouwens die dan op hun 16e of hun 14e naar Nederland komen 
en hier eigenlijk ook onvoldoende ondersteuning krijgen van de tante waar ze dan zouden moeten verblij-
ven, met hun 18e zwanger zijn en het gewoon allemaal niet redden. Aan de ene kant is dat normaal als ze 
geen steun hebben ... maar ja, als je dan gaat testen, dan blijkt ook dat ze op die iq -test heel laag scoren 
en dan weet ik niet wat de invloed van een laag iq is en wat het gebrek aan goed onderwijs en taalproble-
men. Het is heel lastig om daar in de diagnostiek rekening mee te houden. Hoe interpreteer je dit nou, is 
dit nou een verstandelijke beperking of is dit iets anders?

5.2 Andere maatschappelijke ontwikkelingen

5.2.1 Meer meedoen

Tegenover het ingewikkelder worden van de maatschappij staat de wens iedereen 
aan de samenleving mee te laten doen. In de Nederlandse zorg voor mensen met een 
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 verstandelijke beperking zijn wij van het defectparadigma in de jaren zeventig, die een 
verstandelijke beperking vooral als een medisch defect zag, overgegaan naar het huidige 
burgerschapsparadigma, waarin het uitgangspunt is dat mensen met een verstande-
lijke beperking op eenzelfde wijze hun leven moeten kunnen leiden als mensen zonder 
verstandelijke beperking, zie ook paragraaf 2.3.4. ‘Meedoen’ betekent in dat geval dat 
mensen met een verstandelijke beperking daar hulp en ondersteuning bij nodig zullen 
hebben. Veel jongvolwassenen met een beperking willen immers net als jongvolwasse-
nen zonder beperking rond hun 18e op zichzelf wonen, werken, naar de film enzovoort. 
Het streven naar ‘meer mee laten doen’ van mensen met een verstandelijke beperking 
komt onder meer tot uitdrukking in de nieuwe naam van de vroegere Sociaal Pedago-
gische Dienst. Sinds 2004 heet deze mee. Het ‘meer meedoen’ van mensen met een 
verstandelijke beperking heeft volgens geïnterviewden tot een groeiende vraag naar 
zorg geleid.
Diverse studies onderkennen het ‘meer meedoen’ als oorzaak van de groei in de aw bz-
zorg. Zo is volgens Timmermans (2000) bij de aw bz de wens om de autonomie van de 
hulpbehoevenden te vergroten een belangrijke vraag opdrijvende factor. Timmermans 
(2000) meldt hier verder over dat de stijging in de vraag gepaard gaat met de hogere eisen 
die er aan de maatschappelijke integratie worden gesteld. Om aan deze eisen tegemoet 
te komen zoeken de zorgvoorzieningen nauwere samenwerking met algemene voor-
zieningen op het terrein van wonen, welzijn, onderwijs en arbeid. De wens van jongeren 
met een verstandelijke beperking om op jongvolwassen leeftijd hun ouderlijk huis te 
kunnen verlaten was er de oorzaak van dat rond de eeuwwisseling de wachtlijsten bleven 
bestaan, terwijl de capaciteit in 25 jaar meer dan verdubbelde en de groep gehandicapten 
met slechts 10% in omvang toenam. In de noordelijke landen ging de normalisatie ook 
gepaard met een groei in het aantal vragers naar zorg voor mensen met een verstande-
lijke beperking (Tøssebro et al. 2012).

Tegenover de tendens van ‘meer meedoen’ staat in het onderwijs een tendens van 
‘minder meedoen’. Een geïnterviewde verwoordt het aldus: Het onderwijs is steeds presta-
tiegerichter geworden. We leggen de lat steeds hoger. Dat betekent dat onderwijs uitval creëert. Er zijn 
veel landen die wenkbrauw fronsend naar Nederland kijken omdat het zo’n uitgebreid onderwijssysteem 
heeft. Wij kennen wel twintig typen onderwijs. Bedenk een stoornis en in Nederland is er onderwijs voor. 
Voor de sociale inclusie is dit dodelijk. Het gros van de kinderen heeft nog nooit iemand met een beper-
king gezien. Alle kinderen met een beperking zijn immers al uit het reguliere onderwijs gefilterd.

Overigens is het wel zo dat voor deze uitsluiting al langere tijd aandacht is in het beleid. 
Vanaf het schooljaar 2014/’15 kunnen kinderen met een beperking niet langer geweigerd 
worden in het reguliere onderwijs door de invoering van de Wet passend onderwijs.

Alhoewel er volgens de geïnterviewden een tendens was naar ‘meer meedoen’ met als 
gevolg een stijging in het aantal zorgvragers, geeft Kröber (2008) aan dat Nederland in 
2008, net als andere landen, nog niet volledig geslaagd was in het realiseren van een 
echte inclusieve samenleving. Dat heeft volgens Kröber verschillende oorzaken: de om-
geving werkt niet mee, de overheid heeft geen visie op inclusie, en zorgverleners leunen 
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nog te veel op de oude manier van zorg verlenen. Kröber geeft aan dat de persoon met 
een beperking ondersteund moet worden in en door de natuurlijke omgeving als hij, net 
als anderen, deelneemt aan het reguliere onderwijs, vrijetijdsvoorzieningen en (betaald) 
werk, en sociale netwerken opbouwt en onderhoudt. Dat betekent dat het einde van de 
groei in de zorgvraag nog niet in zicht is volgens Kröber.

5.2.2 Ontbreken van (steun)netwerken

Een deel van de geïnterviewden denkt dat het individualistischer worden van de samen-
leving geleid zou kunnen hebben tot een groeiende vraag naar zorg voor mensen met 
een verstandelijke beperking. Het individualisme uit zich overigens niet op alle plaatsen 
in Nederland. Een geïnterviewde vergelijkt de situatie in een christelijke dorpsgemeen-
schap met de situatie in de rest van het land: Als je kijkt naar streng christelijke dorpen in 
Zuid-Holland, Rijnsburg bijvoorbeeld of op de Zuid-Hollandse eilanden … daar zijn geen problemen! 
 Kinderen met een vlekje of die een beetje lastig zijn. Het wordt allemaal geregeld via mantelzorg of 
onder de vleugels van de kerk. Daar komt het allemaal goed. Of iemand nu een lichte, matige of ernstige 
verstandelijke beperking heeft of iets anders raars, in die gemeenschappen wordt dat geplooid. In deze 
specifieke constellatie waarin de mantelzorg als vanzelf aanwezig is, komt het allemaal heel behoorlijk 
goed. Maar dergelijke dorpsgemeenschappen zijn er steeds minder. Kortom, wat deze geïnterview-
de waarneemt is dat het afbrokkelen van netwerken het beroep op de zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking heeft vergroot.
Kröber (2008) geeft eveneens aan dat familie een belangrijke rol speelt in het netwerk, 
wat volgens hem als nadeel heeft dat het netwerk soms eenzijdig is. Daarnaast zijn 
er volgens Kröber ook ‘slechte’ netwerken waarin er misbruik gemaakt wordt van de 
goed gelovigheid van mensen met een verstandelijke beperking, bijvoorbeeld door 
drugsrunners. Conform het citaat over het verschil tussen de Randstad en de dorps-
gemeenschappen vindt ook Kröber dat het participeren in een lokaal netwerk in een 
dorp vaak makkelijker gaat dan in de stad. Maar over het algemeen is het volgens hem 
niet best gesteld met het netwerk. De contacten in de buurt en met de buren zijn door-
gaans tot een minimum beperkt en gaan vaak niet verder dan elkaar gedag zeggen en 
een kort praatje.

Niet alleen deze netwerken verdwijnen, ook het persoonlijke netwerk van de cliënt 
wordt kleiner. Doordat mensen met een verstandelijke beperking ouder worden, wordt 
het voor hun ouders (die hen doorgaans de benodigde zorg bieden) steeds moeilijker 
deze zorg te blijven geven. Verder hebben mensen met een verstandelijke beperking, 
doordat zij minder vaak zelf via school, werk of huisvesting een netwerk opbouwen, 
nauwelijks een vangnet. Door het wegvallen of ontbreken van dit steunnetwerk moeten 
mensen met een verstandelijke beperking opgevangen worden in de formele zorg, aldus 
een aantal geïnterviewden.
Het kleiner worden van het steunnetwerk is dus een van de redenen waarom mensen 
met een verstandelijke beperking vaker in de formele zorg terecht kunnen komen. 
Het hebben van een verkeerd netwerk lijkt een andere reden te zijn waarom de vraag 
naar zorg groter wordt. Veel zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke 
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beperking hebben geen stabiel sociaal netwerk: Jongeren met een lichte verstandelijke beper-
king komen met justitie in aanraking, door verkeerde vrienden … Ze worden gevraagd door de andere 
jongeren om de rottige klusjes op te knappen … op de uitkijk staan. En zij worden natuurlijk als eerste 
gepakt, omdat ze trager zijn, het later doorhebben. Een ander verwoordt het hebben van een 
verkeerd netwerk als volgt: De problemen voor mensen met een lichte verstandelijke beperking zijn 
groot. Criminaliteit, trauma, volledige onthechting, het niet kunnen aangaan van een relatie met ande-
ren, het ontbreken van vertrouwen in de ander. Juist dat laatste, vertrouwen hebben in de ander en het 
aangaan van relaties, is wat mensen met een verstandelijke beperking in een zo vroeg mogelijk stadium 
eigenlijk moeten leren. Zij hebben nu juist een persoon nodig waar zij zich aan kunnen binden, die hen 
steunt op de momenten dat ze dat nodig hebben, maar  die hen ook vrij laat op de momenten dat ze het 
wel zelf kunnen.
Een van de geïnterviewden verwoordt de problemen waar zwakbegaafden en mensen 
met een lichte verstandelijke beperking mee kampen treffend als hij  meldt dat de 
problemen vooral voortkomen uit sociale armoede. Onderzoek onderkent dit feno-
meen. De voorzieningen die oorspronkelijk uit de maatschappelijke dienstverlening 
komen, zijn geleidelijk aan opgenomen in de aw bz (Timmermans 2000). Te denken 
valt aan de gezinsvervangende tehuizen en dagverblijven voor gehandicapten. Daar-
door zijn cliënten met een voornamelijk sociale problematiek gebruik gaan maken van 
aw bz- gefinancierde zorg. Timmermans zegt over deze ontwikkeling: ‘In termen van 
beleidsvelden uitgedrukt valt deze vraag naar de grens tussen sociaal risico en gezond-
heidsrisico samen met die waar algemeen sociaal beleid ophoudt en bijzondere zorg 
begint.’ (Timmermans 2000: 9).

5.2.3 Te weinig concrete vrijetijdsbesteding

Mensen met een verstandelijke beperking zijn gebaat bij structuur, zoals een aantal 
geïnterviewden aangaf. Het hebben van werk biedt deze structuur. Als dat weg valt, 
wat volgens de geïnterviewden steeds vaker gebeurt, wordt het bieden van structuur 
in de vrije tijd steeds belangrijker. In buurthuizen worden georganiseerde activiteiten 
aangeboden die een zinvolle invulling van de vrije tijd geven. Er is de laatste jaren flink 
bezuinigd op het welzijnswerk, waardoor buurthuizen zijn verdwenen. Volgens een van 
de geïnterviewden verklaart het wegvallen van instellingen die een zinvolle invulling 
geven aan de vrijetijdsbesteding ook waarom de vraag naar zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking is toegenomen.

5.3 Conclusie

De maatschappelijke ontwikkelingen bieden volgens de geïnterviewden een belangrijke 
verklaring voor de groeiende zorgvraag en dan met name voor de groeiende zorgvraag 
onder zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking. De proble-
matiek van deze mensen laat zich zoals een van de geïnterviewden het noemde het 
best omschrijven als ‘sociale armoede’. Dat houdt in dat er verschillende problemen 
spelen,  zoals het hebben van schulden, het ontbreken van het werk, het meekomen op 
school, het voeren van een eigen huishouding en het ontbreken aan sociale  contacten. 
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Zij komen meer dan anderen in de problemen door de toegenomen eisen vanuit de 
samenleving waar zij steeds minder aan kunnen voldoen. Die samenleving is ook nog 
eens ingewikkelder geworden, terwijl meedoen nu meer de tendens is. De geïnter-
viewden verschillen van mening over de vraag of de zorgvraag onder mensen met een 
niet- westerse achtergrond is toegenomen. Aan de ene kant signaleren zij bij hen een 
ondervraag, aan de andere kant geven zij aan dat bij hen taalachterstand en sociale 
armoede meer spelen dan bij autochtonen.
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6 Bieden ontwikkelingen in de zorg een verklaring voor 
de groeiende zorgvraag?

Een verstandelijke beperking is geen absolute, op zichzelf staande eigenschap. Wat daar 
onder wordt verstaan en hoe daarmee om wordt gegaan is afhankelijk van de tijd en 
van de omgeving (zie hoofdstuk 2). Volgens het theoretische model van Andersen (zie 
ook hoofdstuk 2) vallen de omgevingsfactoren die het beroep op zorg kunnen ver klaren 
uiteen in factoren die betrekking hebben op (veranderingen in) de samenleving en 
factoren die samenhangen met (veranderingen in de organisatie van) het zorgstelsel. 
In hoeverre de eerste groep omgevingsfactoren volgens de geïnterviewden een rol heeft 
gespeeld bij de toename in de zorgvraag, was het onderwerp van het vorige hoofdstuk. 
Over de andere groep omgevingsfactoren, de organisatie van het zorgstelsel, wordt in dit 
hoofdstuk gerapporteerd. Preciezer gezegd: we gaan in dit hoofdstuk na in hoeverre de 
geïnterviewden denken dat de veranderingen in de organisatie van het zorgstelsel een 
rol hebben gespeeld in de stijging van de zorgvraag door mensen met een verstandelijke 
beperking. Achtereenvolgens wordt ingegaan op de overgang van informele hulp naar 
formele zorg, de werking van diverse prikkels, de indicatiestelling en het zorgaanbod. 
De scheidslijn tussen de maatschappelijke oorzaken en de oorzaken die met het zorg-
stelsel te maken hebben, is niet zo hard. Het formaliseren van informele zorg komt in 
dit hoofdstuk aan bod, maar wij zouden het ook in hoofdstuk 5 hebben kunnen onder-
brengen vanwege de mondigheid van de burger die bij het formaliseren een rol speelt.

6.1 Van informele hulp naar formele zorg

Bijna alle geïnterviewden noemen als oorzaak voor de gestegen zorgvraag de ver-
wachting dat de overheid zorgproblemen oplost die voorheen door familie en andere 
bekenden werden opgelost. Het is de vanzelfsprekendheid om de zorg niet eerst in eigen kring 
te organiseren, maar om meteen op zoek te gaan naar professionele zorg. Dat komt ook doordat je er 
rechten op kunt doen gelden. Iemand die zorg nodig heeft, denkt dus al snel: waarom zou ik dat recht 
niet verzilveren?, aldus een van de geïnterviewden. Volgens weer een andere geïnterviewde 
is het ook de grotere bekendheid met wat er binnen de zorg mogelijk is die tot een toe-
stroom heeft geleid. Doordat er meer bekend is over het aanvragen van allerlei zorg(voorzieningen) 
zijn mensen vaker een beroep gaan doen. Als mensen van elkaar horen, doordat ze redelijk goed georga-
niseerd zijn, wat mogelijk is, raken ze nog beter georganiseerd, en dat maakt het makkelijker de weg naar 
zorg te vinden.
Volgens enkele geïnterviewden is door het bestaan van het persoonsgebonden budget 
(pgb) een latent aanwezige vraag manifest geworden. Of zoals een van hen deze ontwik-
keling omschrijft: het is de monetarisering van zorg. Volgens deze geïnterviewde heeft de 
invoering van het pgb er zelfs toe geleid dat mensen liever een budget dan zorg in natura 
ontvangen. Eind 2012 was er een tijdlang onvoldoende budget beschikbaar. Toen konden mensen geen 
pgb krijgen, maar wel zorg in natura. Er waren mensen die toen afzagen van zorg in natura en wachtten 
tot 1 januari 2013. Op dat moment was er weer geld beschikbaar en kwamen zij weer in aanmerking voor 
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een pgb. Er lijkt een beweging te zijn waarbij mensen kiezen voor budget in plaats van zorg. Om hoe-
veel mensen het gaat, kon de geïnterviewde niet aangeven.
Ook een andere geïnterviewde wijst op de aanzuigende werking van het pgb. Bij pgb’s 
wordt de nadruk gelegd op wat je hebt in plaats van wat je nodig hebt, daardoor zijn er heel veel nieuwe 
zorgvragers bij gekomen   De gedachte was al snel: u bent wel gek als u geen pgb aanvraagt, u heeft er 
recht op want u heeft hét of uw kind heeft hét. Mensen die voordien geen zorg vroegen omdat zij er met 
elkaar of als gezin of als familie wel uitkwamen, die het daar wel mee redden, konden deze informele 
zorg opeens vergoed krijgen. Ik denk dat met de invoering van de pgb’s er een enorme vraagstijging is 
geweest. Kinderen met een ernstige beperking, die waren al lang in beeld, maar mensen met kinderen 
die niet zo’n hoog iq hadden en bijkomende problemen, die kregen opeens mogelijkheden om geld te 
ontvangen voor die kinderen, nou dat heeft zeker meegespeeld in de stijging van de vraag naar zorg. 
Ook enkele andere geïnterviewden menen dat de invoering van het pgb ‘onnodig’ 
gebruik van zorggelden in de hand heeft gewerkt.
Hoewel er geen harde cijfers te geven zijn over het aantal mensen dat door de invoering 
van de pgb’s een beroep op zorg heeft gedaan, zijn er wel schattingen van te maken. 
In een eerdere studie heeft het scp de aanzuigende werking van het pgb onderzocht 
(Sadiraj et al. 2011). In dat onderzoek is berekend dat ongeveer tussen de helft en twee 
derde van de uiteindelijke pgb-houders vóór de aanvraag van het budget ofwel geen 
zorg ontving ofwel gebruikmaakte van mantelzorg. Wat het onderzoek verder aangeeft 
is dat de populariteit van het pgb in Nederland groot is. In 1998 hadden minder dan 
20.000 mensen een pgb. In 2009 was hun aantal opgelopen tot 160.000. Dit zijn alle 
mensen die een pgb op grond van de aw bz of de Wet maatschappelijke ondersteuning 
(Wmo) ontvingen, dus inclusief ouderen en mensen met een ggz-indicatie. Tussen 2009 
en 2011 bedroeg de stijging van het aantal pgb-houders 8% per jaar. De grote populariteit 
van de pgb’s komt volgens Sadiraj et al. (2011) door de bredere toegankelijkheidscriteria 
voor aw bz-voorzieningen in Nederland, de hoogte van het budget en het feit dat man-
telzorgers het in Nederland niet bezwaarlijk vinden om een beloning te krijgen voor 
de zorg die ze geven. Met het pgb werd het mogelijk gebruik te maken van een ruimer 
en gevarieerder aanbod, zoals de Thomashuizen. De stijging in het aantal plaatsen in 
 Thomashuizen (van 600 naar 870 tussen 2010 en 2013) (Van Staalduinen et al. 2014) is 
flink te noemen, maar op een totaal van 166.000 zorgvragers met een verstandelijke 
beperking valt dit aantal in het niet.
De grootste groei in het aantal pgb-houders tussen 2009 en 2011 heeft overigens niet 
plaatsgevonden bij de mensen met een verstandelijke beperking, maar bij mensen met 
een psychiatrische of somatische indicatie voor minder dat tien uur extramurale zorg 
(Torre et al. 2013). Een nadere analyse van de ci z-indicatiegegevens laat zien dat in 2011 
21% van de vg -cliënten (35.000 personen) een voorkeur voor een pgb had (figuur C.4 
in bijlage C).1 Dit aandeel steeg licht vanaf 2008 tot en met 2011. Dit had onder andere 
te maken met de verschillende beleidsmaatregelen die na 2009 zijn genomen. Zo was 
er de beperking van de aw bz-begeleiding (per 1-1-2009), waren er extra eisen aan de 

1 Zorgaanvragers geven aan het c iz op of zij de zorg uit het indicatiebesluit via een pgb of als zorg 
in natura (zin) willen ontvangen. Het c iz registreert niet of de zorg ook daadwerkelijk volgens de 
voorkeuren wordt geleverd. 
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 budgethouders en hun bemiddelingsbureaus en waren er vanaf juli 2010 tot het eind van 
het jaar geen pgb-aanvragen meer mogelijk omdat de budgetten op waren. In 2011 wer-
den de plannen voor de pgb-beperkende maatregel vanaf 2012 bekendgemaakt.2 Er was 
dus veel onzekerheid over de pgb. Gezien de lichte stijging in het aandeel personen met 
een voorkeur voor een pgb kan de toegenomen vraag naar zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking tussen 2007 en 2011 hier maar in beperkte mate door worden 
verklaard.

Volgens sommige geïnterviewden wordt het geld dat via een pgb wordt verstrekt niet 
altijd aan zorg besteed. Niet iedere geïnterviewde vindt dat overigens problematisch. 
Immers, als mensen met een verstandelijke beperking als volwaardig burger in de sa-
menleving moeten kunnen meedraaien zoals in hoofdstuk 2 uiteen is gezet, dan zou het 
‘zorg’geld ook voor maatschappelijke participatie moeten kunnen worden gebruikt. Als 
een pgb niet aan zorg wordt besteed wil dat dus niet zeggen dat er onrechtmatig gebruik 
wordt gemaakt van zorg. Of er sprake is van fraude met de financiële middelen voor het 
pgb is iets waar de meeste geïnterviewden van aangeven dat zij daar geen zicht op heb-
ben. Een van de geïnterviewden wijst op de onderzoeken die naar fraude zijn gedaan en 
concludeert dat we niet weten in welke mate er sprake van is: Uit de onderzoeken volgt dat 
de bedragen waarvan bekend is dat die met fraude gemoeid zijn, maar het topje van de ijsberg zijn. In 
Nederland gaat het, geloof ik, om 8 miljoen euro per jaar. Velen beweren dat dit bedrag eigenlijk vlak on-
der de 2 miljard euro zit. Maar niemand kan dit bedrag hard maken. Het is dus maar de vraag of het ook 
echt zo is. Ook het ministerie van v ws kent de omvang van de fraude niet. In een brief aan 
de Tweede Kamer meldt de minister dat door de zorgkantoren een bedrag van 6 miljoen 
euro aan pgb- gelden is teruggevorderd (t k 2012/2013). In dezelfde brief wordt gemeld dat 
de fraude met pgb’s vooral door bemiddelingsbureaus wordt gepleegd. Uit de brief volgt 
verder dat er aanwijzingen zijn dat de fraude toeneemt. Mede daarom is een Taskforce 
Integriteit Zorg opgericht. Het is dus mogelijk dat een deel van de gestegen vraag naar 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking te verklaren is door een toename 
van de fraude met pgb-middelen, maar hoe groot dat deel is, is niet duidelijk.

Het monetariseren van informele zorg is niet los te zien van het mondiger worden van 
burgers. Doordat mensen mondiger zijn geworden, eisen zij de zorg op waarvan zij 
vinden dat zij daar recht op hebben. Een van de geïnterviewde verwoordt dit treffend: 
Mensen weten heel goed wat ze willen en ook hoe ze het moeten krijgen. Dat kan best een rol hebben 
gespeeld in de toename van de zorgvraag. Dat opeisen van zorg speelt overigens niet alleen in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. De mondige burger heeft zijn in-
trede ook in andere sectoren gedaan, zoals blijkt uit het beroep op de kinderopvang, de 
ouderenzorg, de medische zorg. Over dit laatste geeft een van de geïnterviewden aan: [ ] 
tegenwoordig wordt iedereen steeds mondiger. Dat zie je bijvoorbeeld ook in de ziekenhuiszorg. Voordat 
iemand bij een specialist komt, weet hij allang wat hij heeft en wat er aan gedaan moet worden. Soms 

2 De vrije keuze voor een pgb werd alleen nog mogelijk voor intramurale zorg. Bij de extramurale 
zorg was het nog wel mogelijk zorg te ontvangen via een pgb, maar alleen wanneer de zorg in 
natura ontoereikend was.
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is opereren helemaal niet de beste optie, maar   de druk van patiënten om in ieder geval iets te doen, al 
is het maar medicijnen voor te schijven of   te opereren, die is best groot. Een andere geïnterviewde 
noemt het ‘claimgedrag’: Het afgeven van indicaties leidt tot een soort claim. De zorg die geïndiceerd 
wordt, moet noodzakelijkerwijs ook verzilverd worden.

Het is overigens de vraag of het monetariseren van informele zorg alleen als een ontwik-
keling binnen het zorgsysteem te zien is. Feitelijk is in het zorgsysteem niets veranderd. 
Wat er is gebeurd, is dat mensen iets eerder en vaker als een probleem zien en mondiger 
zijn. In die zin zou de vraagstijging die hier het resultaat van is als een maatschappelijke 
ontwikkeling gezien kunnen worden. Het monetariseren of formaliseren van informele 
zorg bevindt zich op het grensvlak tussen ontwikkelingen in de samenleving en in de 
organisatie van de zorg. De inrichting van ons zorgsysteem maakt het namelijk mo-
gelijk dat de informele zorg wordt geformaliseerd. Dat is ook zo in de Scandinavische 
landen. In andere landen is dit anders geregeld. In Duitsland, Oostenrijk en Frankrijk 
dienen cliënten met een lichte zorgbehoefte bijvoorbeeld hun informele netwerk aan 
te spreken (zie voor de verschillen tussen landen ook box 2.4 in hoofdstuk 2). Volgens 
Verbeek-Oudijk et al. (2014) schuiven de verschillende groepen landen qua zorgsysteem 
naar elkaar toe. Zo schuift Nederland op naar een model met meer familiale zorgplicht 
(denk daarbij aan de hervormingen in de aw bz, zoals deze in hoofdstuk 2 besproken 
zijn). Het monetariseren van de informele zorg lijkt met deze verschuiving een halt 
toegeroepen te zijn. Hierdoor zal de groei in het beroep op de formele zorg naar alle 
waarschijnlijkheid gedempt worden. Toch is voorzichtigheid op zijn plaats omdat aan de 
inzet van vrijwilligerswerk en het sociale netwerk ook nadelen verbonden zijn (De Klerk 
et al. 2014).

6.2 Vraag naar zorg wordt door het zorgstelsel in de hand gewerkt

Bij de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zijn verschillende partijen 
betrokken, die ieder een eigen rol hebben, zie ook Douven et al. (2004). Zo zijn er men-
sen met een verstandelijke beperking en/of problemen met sociale redzaamheid die 
zorg vragen omdat zij zich zonder hulp niet kunnen redden in het dagelijks leven. Of de 
zorgvragers voor zorg in aanmerking komen beoordelen de indicatiestellers. Vervolgens 
bekijkt het zorgkantoor hoe het best invulling gegeven kan worden aan de zorg uit het 
indicatie besluit. Via de zorgverzekeraars komen de financiële middelen binnen bij de 
zorgkantoren, die deze vervolgens verdelen over de zorgaanbieders die de uiteindelijke 
zorg leveren. Volgens een aantal geïnterviewden kent dit proces van zorgverlening nau-
welijks prikkels om de zorgvraag in de hand te houden. Enkelen van hen menen zelfs dat 
het zorgstelsel juist perverse prikkels kent die een beroep op zorg in de hand werken. 
Tot slot zijn er geïnterviewden die waarnemen dat het beroep op de zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking is toegenomen doordat het in andere sectoren bin-
nen de gezondheidszorg moeilijker is geworden om voor zorg in aanmerking te komen. 
Er vindt een overloop plaats uit andere sectoren naar de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking. Al deze apecten komen in deze paragraaf aan de orde.
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6.2.1 Bij alle betrokkenen ontbreekt de prikkel om de zorgvraag af te remmen

Volgens mij heeft niemand er belang bij om een rem op de vraag naar zorg te zetten, behalve de overheid 
vanuit het macroperspectief van de stijgende zorgkosten. Op microniveau heeft iedereen er belang bij 
om gewoon de zorg te leveren die gevraagd wordt. Dat geldt zowel voor de patiënt als de zorgverlener 
als voor alle mensen daaromheen. Wat deze geïnterviewde waarneemt, vinden we ook terug 
in een studie van het Centraal Planbureau (cpb). Daarin wordt vermeld dat geen van de 
actoren een prikkel heeft om doelmatig met de zorg om te gaan (Douven et al. 2004). 
Zorgvragers hebben deze niet omdat in de zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking nauwelijks een eigen bijdrage wordt gevraagd. Als deze er al is, dan is deze 
lager dan de reële kostprijs. Er kan dan sprake zijn van moral hazard. Dat betekent dat een 
vrager een prikkel heeft om meer zorg te vragen dan hij of zij nodig heeft (Lapré et al. 
2001). Ook de indicatiestellers ontbreekt het aan financiële prikkels voor een doelmatige 
uitvoering van de aw bz. Zij voeren de indicatiestelling onafhankelijk uit en hebben geen 
reden om zuinig te indiceren. Ook het zorgkantoor heeft geen financieel belang bij een 
doelmatige zorginkoop. De verzekeraars van wie de zorgkantoren de financiële midde-
len ontvangen lopen namelijk nauwelijks financiële risico’s over de aw bz: de rekening 
voor de ingekochte zorg wordt altijd betaald. De prikkel voor een doelmatig zorginkoop-
beleid is daarom klein.
Het rijk is de enige partij die vanuit een macroperspectief belang heeft bij een inperking 
van het beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Maar bij een 
inperking van het beroep kan in feite iedereen baat hebben. Lagere macrokosten gaan 
immers gepaard met lagere premies en meer koopkracht. Desondanks is het voor het rijk 
lastig de zorgvraag te beperken, aldus een andere geïnterviewde. Van oudsher heeft de 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking een sterke lobby die de belangen van 
de cliënten goed voor het voetlicht weet te brengen. Het is een politiek gevoelig onderwerp. 
Om ingrepen in het basispakket met de Tweede Kamer te bespreken is lastig. De gehandicaptensector is 
natuurlijk een sector waar je geen politieke slaatjes uit slaat door daar al te rigoureus in te snijden.

Kan Nederland wat leren van andere landen als het gaat om de organisatie van de zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking? Dat is lastig want die verschilt aan-
zienlijk per land; dat geldt voor de mate van centralisering, het type zorg en de manier 
waarop deze gefinancierd wordt. In sommige landen (Spanje en Griekenland) is er geen 
beleid dat speciaal is gericht op mensen met een verstandelijke beperking. Daarentegen 
is er in Zweden al jaren lang een coherent en geïntegreerd beleid dat speciaal gericht is 
op deze groep. In het Verenigd Koninkrijk zijn er weliswaar veel initiatieven om de zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking te verbeteren, maar die zijn niet allemaal 
consistent. Zo is daar, net als in België, beleid dat enerzijds gericht is op segregatie op 
scholen, maar anderzijds op integratie bij diensten voor volwassenen (Beadle-Brown 
en Mansell 2003). In Zweden zijn er helemaal geen grote intramurale voorzieningen 
meer. In Engeland wordt het aanbod daarvan sterk gereduceerd. België, Duitsland en 
Nederland hebben een sterke intramurale traditie maar zijn aan het opschuiven naar 
kleinere community-based voorzieningen.
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Waarin de Noord-Europese landen3 met elkaar en met Nederland overeenkomen is dat 
er sinds de jaren negentig een tweede normalisatietrend gaande is die gepaard gaat met 
deïnstitutionalisatie en decentralisatie. De transitie naar meer meedoen was ook in 
andere Europese landen en Australië, Canada en de vs zichtbaar volgens O’Hara (2008). 
Ook daar werd de afgelopen 40 jaar gestreefd naar meer sociale inclusie. In Tøssebro 
et al. (2012) en O’Hara (2008) worden mogelijke praktische consequenties benoemd van 
de deïnstitutionalisatie. Daarover wordt in hoofdstuk 7, waar we ingaan op de door geïn-
terviewden genoemde mogelijkheden om de zorg te veranderen, verder gerapporteerd.
Onderzoek naar de precieze verschillen in de zorgorganisatie tussen Nederland en 
andere landen valt buiten de scope van dit rapport. Bovendien zijn deze verschillen extra 
lastig inzichtelijk te maken omdat er relatief weinig over de organisatie van zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking in andere landen is geschreven.

6.2.2 Het zorgstelsel kent zelfs perverse prikkels

In de huidige wijze waarop de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking (via 
de aw bz) bekostigd wordt, zijn weinig prikkels om zuinig aan te doen met zorg. Er zijn 
zelfs perverse prikkels die uitnodigen tot meer aw bz-zorg, aldus de geïnterviewden 
Volgens hen ervaren alle betrokkenen perverse prikkels. Cliënten kennen ze, maar ook 
zorgaanbieders en zelfs partijen die niet direct betrokken zijn bij het verlenen of ont-
vangen van zorg. Zij geven verschillende voorbeelden van perverse prikkels. Een van hen 
meldt dat het gebruik willen maken van een tegemoetkoming in de zorgkosten cliënten 
noodzaakt een beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking te 
doen. De regeling Tegemoetkoming Onderhoudskosten thuiswonende (zorgafhanke-
lijke) Gehandicapte kinderen (tog) voorziet ouders die hun ernstig beperkte kind in de 
leeftijd van 3-17 jaar thuis verzorgen in een tegemoetkoming van de kosten die hiermee 
gemoeid zijn. Om voor de tog in aanmerking te komen moet wel vastgesteld worden 
dat het kind een ernstige beperking heeft. Dat betekent dat het een indicatie tot zorg in 
een instelling nodig heeft. Zorg waar het overigens geen gebruik van zal maken omdat 
de ouders deze thuis verlenen. De ouders zullen een pgb aanvragen. De geïnterviewde 
meldt hierover: Om voor de t o g -regeling in aanmerking te komen moet een kind een aw b z-indicatie 
voor tien uur zorg hebben. Wij weten van een deel van de ouders met een ernstig beperkt kind dat zij geen 
aw b z-indicatie hoeven of willen. Zij zorgen zelf voor hun kind. Maar zonder die indicatie komen zij niet 
in aanmerking voor de t o g -regeling. Ouders hebben dus een prikkel om te melden dat ze de zorg niet zelf 
willen verlenen, want dan krijgen ze voor hun kind een indicatie voor zorg in een instelling, wat ze niet 
willen, maar dan kunnen ze een beroep op de t o g doen.
Het onderzoeks- en adviesbureau a pe heeft het beroep op de tog -regeling in de loop 
van de tijd in kaart gebracht (De Jong 2006). Uit deze studie blijkt dat begin 2000 – de 
regeling bestaat sinds 1997 – het aantal tog -kinderen 10.000 bedroeg. In 2006 was dit 
aantal gestegen tot bijna 40.000. a pe verwachtte dat dit aantal zou doorgroeien tot 
64.000 in 2012. Dit aantal is in 2010 al bereikt, maar door beperkende maatregelen ligt 

3 Denemarken, Finland, IJsland, Noorwegen en Zweden.
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het aantal tog -kinderen vanaf 2012 onder de 30.000 (Everhardt et al. 2014). Voor de 
sterke groei in het beroep op de regeling geeft a pe een aantal verklaringen. Allereerst 
lijkt er sprake te zijn van een ‘ingroei in de regeling’. Ten tweede lijkt de toename van het 
aantal kinderen met pdd -nos en a dhd verantwoordelijk voor het grotere beroep op 
de regeling. Deze stoornissen hebben volgens a pe in de jaren 1998-2006 geleid tot een 
sterke groei van het speciaal onderwijs, de Wajong (Wet werk en arbeidsondersteuning 
jonggehandicapten) en de jeugd-ggz. Het heeft er alle schijn van dat de groei van de 
tog een symptoom is van bredere maatschappelijke trends, zoals een toename van de 
herkenning en erkenning van gedragsstoornissen en medicalisering van kinderen met 
afwijkend en (daardoor) problematisch gedrag. Een derde verklaring voor de tog -groei 
zou gelegen kunnen zijn in de toegenomen bekendheid met de regeling. Tot slot zou ook 
de hoogte van tegemoetkoming via de tog -regeling een rol gespeeld kunnen hebben. 
De tegemoetkoming uit hoofde van de tog is vergelijkbaar met de kinderbijslag. Boven-
dien is het een vast bedrag dat niet afhankelijk is van het huishoudensinkomen. De groei 
in de tog -regeling gecombineerd met de eis van een aw bz-indicatie kan een deel van de 
groei in de zorg voor kinderen met een verstandelijke beperking verklaren.

Soms zijn kinderen met een verstandelijke beperking gebaat bij een indicatie tot zorg, 
omdat die hen toegang verleent tot een (reguliere middelbare) school. Daarover zegt een 
van de geïnterviewden: Elk kind moet tegenwoordig wel een bepaald stempeltje hebben. Als je een 
kind hebt met een stoornis in het autistisch spectrum, dan wil de school daar een rugzakje met geld voor 
aan kunnen vragen. Krijgt de school dat rugzakje niet dan wordt het kind niet toegelaten tot de middel-
bare school. Daar staat overigens wel tegenover dat ‘zo’n stempel’ ook een negatief effect 
kan hebben, omdat het stigmatiserend is, zoals uit hoofdstuk 5 is gebleken.
Douven et al. (2004) menen dat ook verzekeraars een perverse financiële prikkel heb-
ben. Het is namelijk financieel nadelig om te investeren in doelmatige inkoop van zorg. 
De beheerskosten zijn immers gebudgetteerd en de ingekochte zorg niet. Het ontbreekt 
het zorgkantoor dus aan een prikkel om scherp te onderhandelen met de zorgaanbieders 
over te leveren zorg. Hierdoor hoeven zorgaanbieders niet met elkaar te concurreren om 
een zo doelmatig mogelijke zorgverlening te bieden (Douven et al. 2004).
Een van de geïnterviewden vat de perverse prikkels in het zorgstelsel aldus samen: Dat er 
veel eerder diagnostiek wordt gedaan heeft met een aantal dingen te maken. Het levert zoals ik dat noem 
ziektewinst op, extra middelen die ingezet kunnen worden als iemand een etiket heeft. School moet als 
een kind een beetje lastig is de extra aandacht en ondersteuning, die nodig is om het kind naar behoren 
mee te laten draaien, uit de eigen, reguliere middelen bekostigen. Als datzelfde kind het stempeltje 
‘beperkt’ kan krijgen, dan kan de school extra middelen krijgen. De school heeft daar ‘winst’ aan. Voor 
de Wajong geldt hetzelfde. Toen het uitkeren van de bijstand de verantwoordelijkheid van de gemeenten 
werd, hadden de gemeenten er belang bij mensen een stempeltje te geven. Met dat stempeltje kunnen zij 
een Wajong-uitkering krijgen in plaats van een bijstandsuitkering [voor de Wajong zijn de gemeen-
ten niet verantwoordelijk]. Een stempeltje levert de gemeenten dus een behoorlijke winst op, ziekte-
winst. Om iets extra’s te kunnen doen moet je een stempel hebben en daar zit nou precies het verkeerde, 
heb ik het gevoel, maar hoe zo’n systeem te doorbreken is, weet ik niet.
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6.2.3 Relatie met de groei in andere sectoren van de zorg

Ook in andere disciplines van de zorg bestaan prikkels die het beroep op zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking verhogen. Dat geven in ieder geval een aan-
tal geïnterviewden aan. Zij spreken over een overloop uit andere sectoren, zoals de 
jeugdzorg of ggz. Volgens een van hen wordt deze overloop veroorzaakt doordat met 
bezuinigingen in deze sectoren de problemen van de mensen die zorg behoeven niet 
verdwenen zijn. Veel van de jeugdzorginternaten zijn gesloten. Een grote groep van de jongeren die 
in deze internaten geholpen werd, heeft vaak een (lichte) verstandelijke beperking. Maar deze jongeren 
moeten toch ergens naartoe. Ik heb het idee dat zij waarschijnlijk bij de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking terecht zijn gekomen. Een andere geïnterviewde spreekt als het gaat om 
een restrictievere toegang tot andere zorgsectoren over een ‘waterbedeffect’. Kijk in de 
zorg werkt het zo … het is net een waterbed, als je ergens de druk opvoert, dan moet dat ergens anders 
heen … iedereen gaat op zoek naar een manier om toch zorg te krijgen.
Als we kijken naar het beroep dat op andere sectoren wordt gedaan – en dan met name 
op de jeugd-ggz en de jeugdzorg die door de provincies wordt bekostigd – dan zien we 
dat het beroep op deze sectoren de laatste jaren juist (sterk) is toegenomen. Uit de scp-
publicatie Groeit de jeugdzorg door? blijkt dat de jeugd-ggz in de periode 2001-2011 met 
gemiddeld 10,3% per jaar groeide (Sadiraj et al. 2013). Vermoedelijk speelt er in de geste-
gen vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking dan ook meer dan 
alleen een mogelijke overloop uit andere sectoren, zoals ook De Jong (2006) opmerkt. 
Op basis van de ci z-indicatiegegevens hebben wij bekeken of we een inschatting kun-
nen maken van de bijdrage die de overloop uit de verschillende zorgdisciplines heeft 
geleverd aan de stijging in de vraag naar zorg. In de periode 2007-2011 had ongeveer 
88% van de mensen met een nieuwe indicatie met een dominante grondslag ‘verstan-
delijk beperkt’ bij de voorgaande indicatie daarvoor ook al een dominante grondslag 
‘verstandelijk beperkt’ (zie tabel C.9 in bijlage C). Daarmee geldt dat 12% van degenen 
met een eerdere indicatie een andere dominante grondslag had. Vaak is dat somatisch 
of psychiatrisch. Dit aandeel is stabiel over de tijd. De overloop uit andere sectoren kan 
de groei in de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking de afge-
lopen jaren dan ook maar met mate verklaren. Ook de indicaties volgend op een indi-
catie met een dominante grondslag ‘verstandelijk beperkt’ kennen voor het merendeel 
‘verstandelijk beperkt’ als dominante grondslag (ongeveer 8% à 9% heeft in de volgende 
indicatie een andere dominante grondslag). Bovendien lijkt de overloop uit andere sec-
toren al langer te spelen. In een studie naar de toekomst van de aw bz stelt Timmermans 
(2000) dat de voorzieningen die oorspronkelijk uit de maatschappelijke dienstverlening 
kwamen geleidelijk zijn opgenomen in de aw bz.4 Hierdoor zijn volgens Timmermans 
cliënten met een voornamelijk sociale problematiek ook gebruik gaan maken van aw bz-
gefinancierde zorg. Volgens een van de geïnterviewden is het dan ook zo dat er geen 
aanwijzingen zijn dat de overloop één kant op werkt.

4 Deze voorzieningen zullen vanaf 2015 vermoedelijk naar de Wmo overgaan.
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Andere geïnterviewden zien dan ook niet zozeer dat in andere zorgdisciplines perverse 
prikkels bestaan waardoor het beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking toeneemt. Zij zien veeleer een relatie met verbeterde inzichten in de proble-
matiek die bij een verstandelijke beperking komt kijken of met de wijze waarop mensen 
voor zorg in aanmerking komen. Hierdoor is er niet zozeer sprake van een overloop, als 
wel van een beroep doen op meerdere disciplines binnen de gezondheidszorg door men-
sen met een verstandelijke beperking.
Volgens een van de geïnterviewden is het beroep op de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking toegenomen door een beter inzicht in de problematiek die bij 
een verstandelijke beperking komt kijken en de enorme expertise die daarover in de 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking is opgebouwd. Wat ik zie is dat veel 
mensen die voorheen zorg en ondersteuning kregen in reguliere/algemene opvangvoorzieningen steeds 
meer richting de gehandicaptenzorg worden gestuurd. Dat is omdat men zich er bewust van is dat er 
is sprake van een verstandelijke beperking, en dat daar de expertise voor ontbreekt [in de reguliere 
opvangvoorzieningen] en dat er gespecialiseerde zorg voor ingezet moet worden. Het gaat dan om 
opvang voor dak- en thuislozen, maar ook vrouwenopvang. Men is zich nu veel vaker bewust dat bij deze 
groep cliënten sprake is van een lichte verstandelijke beperking en dat zij het beste af zijn in de zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking, omdat hier ruime ervaring is met alle mogelijke bijkomende 
problematiek, schulden, buurtoverlast, criminaliteit, opvoedingsproblemen.
Volgens een van de geïnterviewden beschikken de zorgverleners in de zorg voor mensen 
met een verstandelijke beperking over voldoende kennis om ook de andere problemen 
waarmee deze mensen kampen te verhelpen. De zorg voor mensen met een verstandelijke beper-
king is goed in staat om zorg te leveren aan cliënten die op grond van een ggz-indicatie of wat dan ook 
zorg nodig hebben. Een deel van de zorgontvangers in de gehandicaptenzorg heeft dus niet per definitie 
een indicatie voor verstandelijke beperkingen. De expertise kan volgens deze geïnterviewde 
verklaren waarom er ook vanuit andere disciplines in de gezondheidszorg een beroep op 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking wordt gedaan. De verstandelijke 
beperking gaat immers vaak gepaard met andere aandoeningen, zoals psychiatrische 
problemen. Op voorhand is niet altijd duidelijk welke beperking ‘leidend’ is. Dat wil 
zeggen dat niet altijd duidelijk is of iemand naast zijn verstandelijke beperking ook psy-
chiatrische problemen heeft of dat iemand een psychiatrisch probleem heeft maar niet 
bij machte is daarmee om te gaan door zijn beperkte verstandelijke vermogens. Als we 
de ci z-indicaties bekijken op de mogelijke relatie tussen verschillende zorgdisciplines, 
dan zien wij dat in de periode 2007-2011 het aandeel mensen met een bijkomende psychi-
atrische grondslag in die periode is gegroeid (zie bijlage C, tabel C.8). Ook zien we dat het 
aandeel zorgvragers met een niet-dominante grondslag verstandelijke beperking groter 
is geworden, hoewel dit aandeel nog steeds klein is (6% in 2011, zie bijlage C, tabel C.6). 
Bij zwakbegaafden met een dominante grondslag ‘verstandelijk beperkt’ komen psychi-
atrische stoornissen relatief vaker voor dan bij mensen met een matige of ernstige ver-
standelijke beperking en een dominante grondslag ‘verstandelijk beperkt’5 (zie  bijlage C, 

5 De mate van verstandelijke beperking is niet bekend voor een groot deel van de zorgvragers met 
een niet-dominante grondslag ‘verstandelijk beperkt’. 
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figuur C.7). Al met al lijken er wel aanwijzingen te zijn voor een overloop uit andere 
sectoren, maar gezien de groei in de andere sectoren biedt deze overloop slechts een 
geringe verklaring voor de groei in de vg -sector.

6.3 Toewijzing van zorg

In de vorige paragraaf werd al duidelijk dat de toewijzing van de zorg in Nederland een 
verklaring kan bieden voor de gestegen vraag naar zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking. Bijna alle geïnterviewden zijn deze mening toegedaan. Zij dragen 
verschillende aspecten aan van de wijze waarop een indicatie tot zorg wordt afgege-
ven. Sommigen vinden de indicatie te rigide, te veel gericht op iemands beperkingen. 
Er wordt te weinig gelet op wat iemand voor zorg nodig heeft. Anderen noemen de 
 ruimere toegang tot aw bz-zorg of het toewijzen van zorg op jongere leeftijd.

6.3.1 Indicatie is te gericht op beperkingen

Voordat het ci z in het leven werd geroepen, was er een grotere rol bij de indicering 
weggelegd voor de zorgverleners, zie ook box 2.1 in hoofdstuk 2. Volgens de meeste geïn-
terviewden was de indicatiestelling voor de oprichting van het ci z meer toegesneden op 
de zorg die nodig was. Vroeger was het weliswaar niet transparant, niet eenduidig, niet onafhan-
kelijk ... maar er waren weinig klachten. Cliënten kregen die zorg die ze nodig hadden en het toewijzen 
van zorg ging meestal wel snel. Ja, als het dan onafhankelijk, transparant en eenduidig moet, dan sta 
je veel verder van de zorg af. Al die nieuwe eisen zorgen ervoor dat er veel meer informatiemateriaal 
aangeleverd moet worden om te kunnen objectiveren. Maar welk informatiemateriaal dan?! Dat zijn de 
iq’s geworden. En die spelen nu een veel te belangrijke rol in de indicatie. Het is maar een cijfertje. Een 
zorgprofessional weet dat, maar de indicatiesteller heeft dat veel minder op zijn netvlies zitten.
Andere geïnterviewden wijzen er eveneens op dat de rol van de zorgprofessionals in de 
huidige indicatiestelling te gering is geworden. Indicatie stellen is een professie. Het is veel meer 
dan, zeg, het zetten van vinkjes op een standaardformulier met alle mogelijke gezondheidsklachten. 
Deze geïnterviewden vinden het zo belangrijk dat de professional weer een grotere rol 
in de indicatiestelling krijgt dat zij op de koop toe willen nemen dat de indicatiestel-
ling door deze professionalisering minder onafhankelijk wordt. Zij zijn overigens van 
mening dat ‘onafhankelijk, transparant en eenduidig’ niet betekent dat er geen verschil-
len in indicatiestelling tussen regio’s zouden kunnen optreden. Er bestaan tussen regio’s 
nu eenmaal verschillen qua demografische samenstelling en sociale structuur van de 
 bevolking.
Andere geïnterviewden vinden de toewijzing van zorg nu te rigide plaatsvinden. 
De keerzijde van een gestandaardiseerde en onafhankelijke indicatie is volgens hen een 
toegenomen bureaucratie. Er is te weinig oog voor maatwerk. Is het echt nodig dat iemand bij wijze 
van spreken twee keer per dag moet douchen, sommige cliënten vinden dat bijvoorbeeld helemaal niet 
nodig.
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6.3.2 Ruimere toegang

Een andere groep geïnterviewden wijst erop, zoals wij reeds in paragraaf 2.3 hebben 
gemeld, dat de groep die voor zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in 
aanmerking komt groter is geworden. De samenstelling van de groep die tot zorg is 
toegetreden is anders dan voorheen. In eerdere jaren werd vooral een beroep op zorg 
gedaan door de mensen met een matige of ernstige verstandelijke beperking, die in 
meerderheid op instellingszorg waren aangewezen. Het laatste decennium is vooral 
de groep met een iq tussen 50 en 85 toegetreden tot de zorg voor mensen met een ver-
standelijke beperking. Zij hebben over het algemeen een andere problematiek dan de 
mensen met lagere iq’s (Woittiez et al. nog te verschijnen). Door allerlei sociale problematiek 
zijn zij het spoor bijster. Voor hen moet hele andere hulp opgezet worden dan de instellingsgebonden 
zorg van voorheen. De sector heeft zich intussen dan ook meeontwikkeld. Er is nu ook een uitgebreid 
aanbod aan ambulante hulp voor mensen met een lichte verstandelijke beperking. Ook een andere 
geïnterviewde neemt waar dat in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
tegenwoordig sprake is van twee verschillende soorten hulpbehoevenden. De mensen met 
een lichte verstandelijke beperking zijn niet te zien als een lichte variant van de mensen die voorheen in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking werden geholpen. Een andere geïnterviewde 
laat weten: Volgens mij is de gestegen vraag in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
een samenspel van verschillende redenen. Daarvoor verantwoordelijk zijn volgens mij een complexere 
samenleving, maar ook wat wel de protoprofessionalisering wordt genoemd. Dat is het besef dat een 
verstandelijke beperking meer is dan alleen het Downsyndroom, maar dat een verstandelijke beperking 
ook kan voorkomen bij mensen die voorheen ogenschijnlijk normaal functioneerden. Dat besef is er met 
name in het onderwijs en de reguliere hulpverlening doorgedrongen. Daardoor wordt vaker de diagnose 
verstandelijke beperking gesteld.
In Nederland is de toegang tot zorg voor mensen met een verstandelijke beperking ruim. 
Daardoor kunnen mensen met een iq tot en met 85 of zelfs daarboven aanspraak maken 
op zorg. Deze verruiming is voortgekomen uit de notie dat niet zozeer het iq als wel de 
bijkomende problematiek en dan vooral de sociale redzaamheid bepaalt of zorg nodig is 
(c v z 2011; Woittiez et al. 2012), zie ook hoofdstuk 2. Aan het gebruik van het iq als maat-
staf voor de toegang tot zorg kleeft bovendien het bezwaar dat het iq als een vaststaand 
gegeven wordt gezien. De score op een iq-test is echter te beïnvloeden en hangt af van 
de omstandigheden waaronder de test wordt gemaakt. Voor niemand is het iq een vast-
staand gegeven. Een van de geïnterviewden meldt dat het onder academici steeds min-
der gebruikelijk is om het iq als leidend criterium te hanteren voor de vaststelling van 
een verstandelijke beperking. In d sm-5 wordt het iq -criterium eigenlijk niet meer gebruikt. In de 
wetenschappelijke wereld wordt het hele iq -denken steeds meer losgelaten.
Om te kunnen beoordelen in welke mate een ruimere toegang tot zorg heeft  bijgedragen 
aan de gestegen vraag naar zorg hebben we een schatting gemaakt van de aantallen 
zorgvragers die hiermee gemoeid zouden kunnen zijn. We hebben dat gedaan door 
de ruimere toegang te interpreteren als het toelaten van de zwakbegaafden tot zorg. 
De gemiddelde jaarlijkse stijging van bijna 6% in de periode 2007-2011 is voor iets meer 
dan de helft toe te schrijven aan de toename in het aantal zwakbegaafden en voor iets 
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minder dan de helft aan de toename in het aantal mensen met een lichte verstandelijke 
beperking (zie § C.2.1 in bijlage C).

6.3.3 Zorgtoewijzing op jongere leeftijd

In navolging van de maatschappelijke ontwikkeling waarbij afwijkend gedrag minder 
wordt geaccepteerd (zie § 5.1.4), wordt vaker (zie ook de vorige paragraaf ) en al op jonge 
leeftijd de diagnose verstandelijk beperkt afgegeven, aldus enkele van de geïnterview-
den.
Het gaat om kinderen die we vroeger lastig of druk vonden en waar we bij dachten dat komt allemaal 
wel goed. Zij krijgen nu een stempel en leven de rest van hun leven met a dhd, pdd -no s of een andere 
afwijking.
Voorheen was iemand die lastig was in de klas gewoon een snertjong, die je als leraar moest zien te 
‘handelen’ of kort moest houden. Nu is het een aandoening die speciale begeleiding vraagt. Daar denkt 
de leraar niet meer bij: daar kan die jongen ook niets aan doen, dat hoort bij zijn afwijking. Zo’n jongen 
wordt nu op een andere manier bekeken. Een leraar zegt nu veel sneller: zo iemand hoort niet in mijn 
klas.
Alle kinderen hebben iets, dyslectisch, autistisch, hyperintelligent. Geen kind is normaal. Allemaal heb-
ben ze wel iets. En daar wordt op het schoolplein ook gewoon over gesproken.
Ook in de studie van Polder et al. (2012) wordt melding gemaakt van een sterke toename 
in het ‘labelen’ van kinderen, waardoor het aantal rugzakjes in het onderwijs en het 
aantal Wajong’ers flink is gestegen. Volgens hen is een van de mogelijke oorzaken van 
het toegenomen labelen dat ‘de lat hoger wordt gelegd’, of met andere woorden, dat 
afwijkend gedrag minder wordt geaccepteerd en vaker gediagnosticeerd.
Een nadere analyse van de door het ci z afgegeven indicaties in de periode 2007-2011 leert 
ons dat er nauwelijks meer jonge zorgvragers zijn bij gekomen. In 2007 was 31% van de 
zorgvragers jonger dan 18 jaar. In 2011 was hun aandeel gedaald naar 26% (zie tabel C.3 in 
bijlage C). Het op jongere leeftijd diagnosticeren van een verstandelijke beperking lijkt 
gezien deze daling geen verklaring te kunnen bieden voor de gestegen vraag naar zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking.
Een belangrijk voordeel van het al op jonge leeftijd vaststellen van een verstandelijke 
beperking is dat al in een vroeg stadium goede passende zorg kan worden verleend. 
Dat voorkomt dat de bijkomende problemen waarmee mensen met een verstandelijke 
beperking kampen uit de hand lopen. Als jongeren met een lichte verstandelijke beper-
king en een zorgbehoefte niet worden geholpen, zouden hun problemen namelijk uit-
eindelijk kunnen ontaarden in justitiële kwesties.
Behalve voordelen zien de geïnterviewden dat er aan het al op jonge leeftijd stellen van 
de diagnose ‘verstandelijk beperkt’ ook nadelen zijn verbonden. Een daarvan is dat kin-
deren al heel vroeg een stempel krijgen dat zij in hun latere leven met zich mee blijven 
dragen. Verder is aan vroegtijdig ingrijpen het risico van overdiagnosticeren gekoppeld.

Daarnaast speelt hierbij volgens een van de geïnterviewden nog het volgende probleem: 
Als een professional ziet dat het met een cliënt niet goed gaat dan weet deze professional dat door de 
problematiek op een bepaalde manier te belichten er financiële en organisatorische mogelijkheden voor 
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deze cliënt bestaan. Ja, wat doe je dan?! Er is, hoe zal ik dat zeggen, een diagnosedruk. Er is sprake van, 
zoals dat genoemd wordt, upcoding [cliënten krijgen een indicatie voor zorg met een hogere 
zorgzwaartepakketcode (zzp-code) dan waar ze feitelijk behoefte aan hebben]. Die ‘ont-
snappingsroutes’ zijn niet uit het systeem te halen. Het systeem is niet dicht te timmeren.
Op zich werkt upcoding geen verhoging van de vraag naar zorg in de hand; upcoding geeft 
immers alleen maar aan dat er een intensievere zorgvorm wordt aangevraagd dan nodig. 
Dat heeft geen invloed op de aantallen zorgvragers. Wat upcoding wel treffend aangeeft, 
is dat er in het zorgstelsel financiële prikkels bestaan die het zorggedrag beïnvloeden. 
Ook voor zorgaanbieders is er een groot belang om mensen in een hogere zzp-code geplaatst te krijgen, 
omdat dat simpelweg meer geld oplevert.
Het ci z heeft onderzocht bij hoeveel indicaties mogelijk sprake is van upcoding. Zij ging 
er bij deze analyse van uit dat sprake is van upcoding als een indicatiesteller van het ci z 
een lagere indicatie zou hebben afgegeven dan de zorgaanbieder in het gemandateerde 
besluit. Uit het onderzoek volgt dat dit in 23% van de gemandateerde indicaties het geval 
was (ci z 2013b). Dit wil overigens niet per se zeggen dat in deze 23% van de gemandateer-
de besluiten sprake is geweest van opzet of fraude. Daarvoor is nader onderzoek nodig.
Wat deze paragraaf goed weergeeft, is hoe het samenspel van verschillende factoren 
die in de omgeving van mensen met een verstandelijke beperking aanwezig zijn zeer 
waarschijnlijk tot een groei in de vraag naar zorg heeft geleid. Dit samenspel is ook terug 
te vinden in het model van Andersen dat wij in paragraaf 2.5 in hoofdstuk 2 besproken 
hebben.

6.4 Beschikbaarheid van goede zorgvoorzieningen

Het model van Andersen, dat een overzicht geeft van de mogelijke determinanten van 
de vraag naar zorg, stelt dat ook de beschikbaarheid van zorgvoorzieningen daarop van 
invloed is. Als er geen arts in de (directe) omgeving van de hulpbehoevende aanwezig 
is, is het ook niet mogelijk daar een beroep op te doen. Het omgekeerde geldt natuurlijk 
ook: als de arts wel in de directe omgeving aanwezig is, zou dat een beroep op diens 
diensten in de hand kunnen werken. Volgens de geïnterviewden is dat de laatste jaren 
in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking dan ook gebeurd. Het aanbod 
is gevarieerder geworden en de wachtlijsten zijn weggewerkt. Ook de mogelijkheid 
om zorg te ontvangen via een persoonsgebonden budget, zoals wij in paragraaf 6.1 
hebben aangegeven, heeft tot de groei in de zorgvraag bijgedragen. Verder melden de 
geïnterviewden dat de kwaliteit van de zorgvoorzieningen hoog is en dat dit naar alle 
waarschijnlijkheid eveneens tot een stijging van de vraag naar zorg heeft geleid. In deze 
paragraaf zetten wij de ideeën van geïnterviewden over de invloed van de beschikbaar-
heid van goede zorgvoorzieningen op de vraag naar zorg nader uiteen. We gaan hier niet 
nader in op de rol van de pgb’s omdat deze al uitgebreid in paragraaf 6.1 aan de orde is 
gekomen.
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6.4.1 Een gevarieerder zorgaanbod

In 2003 veranderden de richtlijnen op basis waarvan besloten werd dat iemand voor 
zorg in aanmerking kon komen. Bij de indicatiestelling ging het ci z niet langer uit van 
het bestaande zorgaanbod maar indiceerde zoals dat werd genoemd ‘functiegericht’. 
Dat houdt in dat op basis van iemands beperkingen in kaart werd gebracht welke zorg 
hij/zij nodig heeft. Volgens een studie van Noordhuizen et al. (2010) heeft deze wijziging 
in de indicatiestelling het mogelijk gemaakt dat allerlei nieuwe zorgaanbieders tot de 
‘zorgmarkt’ konden toetreden. Met als gevolg dat zij bestaande zorgaanbieders op idee-
en brachten om de zorgvoorzieningen meer aan te passen aan de vraag naar zorg. Een 
geïnterviewde beaamt dit: Met het functiegerichte indiceren kon iedere [particuliere] instelling 
begeleiding bieden. Daarmee is een reservoir aan mogelijkheden ontstaan. Instellingen konden namelijk 
nu ook combinaties van zorgvoorzieningen aanbieden. Voor cliënten hield dat in dat de dagbesteding 
niet meer bij familie of bekenden hoefde plaats te vinden maar dat daarvoor een aw b z-gefinancierde 
plek beschikbaar kwam. Voorbeelden van de nieuwe zorgvormen zijn de zorgboerderijen en 
de Thomashuizen.

In een onderzoek naar het zorgaanbod voor mensen met een verstandelijke beperking 
in Nederland heeft t no uitgezocht welke voorzieningen worden aangeboden en hoe-
veel mensen daarmee geholpen zouden kunnen worden (zie § C.2.4 in bijlage C en Van 
Staalduinen et al. 2014). Uit het rapport van t no blijkt dat het aanbod de laatste jaren is 
toegenomen. t no beschikt niet over de cijfers uit 2011, maar tussen 2005 en 2013 zijn er 
ruim 20.000 intramurale plaatsen bij gekomen. Daarmee is dit aantal gestegen tot ruim 
66.000 plekken.6 Dit is een aanzienlijke groei. In 8 jaar tijd is het aantal plaatsen met 
6% per jaar toegenomen. Verder laat het rapport zien dat de diversiteit in zorgaanbod is 
toegenomen. Weliswaar nam het aantal zorgboerderijen tussen 2010 en 2013 af, maar 
het aantal Thomashuizen en het aantal ouderinitiatieven is flink gestegen. t no heeft 
niet alleen de intramurale zorgvoorzieningen in kaart gebracht maar ook de extramurale 
zorgvoorzieningen. Het zou een te veelomvattende en veeleisende exercitie worden om 
deze voorzieningen voor heel Nederland in kaart te brengen. Daarom is ervoor gekozen 
het extramurale aanbod heel gedetailleerd voor drie regio’s in Nederland in beeld te 
brengen, namelijk de gemeente Utrecht, de provincie Groningen en de zorgkantoor-
regio West-Brabant. Tot de extramurale zorgvoorzieningen worden heel uiteenlopende 
diensten gerekend, zoals begeleiding bij sportactiviteiten, arbeid, muziek en dans 
(Van Staalduinen et al. 2014). Uit het t no-rapport blijkt dat het aanbod zeer verspreid, op 
veel verschillende locaties, wordt geleverd. Of er sprake is van een groei in het aanbod is 
helaas niet te zeggen, omdat er niet voldoende informatie beschikbaar is.

Niet alleen in Nederland is het aantal particuliere instellingen dat op de ‘markt’ voor 
zorg voor mensen met een verstandelijke beperking actief is, toegenomen. Ook in 

6 In werkelijkheid kan dit aantal nog hoger zijn, want de bij het c ibg vermelde ‘niet-gespecificeerde 
plekken’ (ruim 11.000) en andere plekken voor bijzondere groepen (ongeveer 2500) zijn door tno 
niet geteld.
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 andere landen is dat gebeurd. In Finland, bijvoorbeeld, is het merendeel van instel-
lingen privaat (Tøssebro et al. 2012). Wat hiervan de consequenties zijn is onduidelijk. 
Het is nog niet bekend of privatisering tot kostenbesparingen leidt en of de kwaliteit van 
de diensten bij private instellingen is gewaarborgd. Mansell et al. (2007) laten zien dat 
niet-overheidsorganisaties ook in Engeland, Duitsland en Italië een belangrijkere rol in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking spelen. In Engeland was in 2005 
meer dan 90% van de wooninstellingen in handen van een niet-overheidsorganisatie. 
De overheid stelt overigens wel eisen waaraan de wooninstellingen moeten voldoen. 
In Italië is ongeveer de helft van de instellingen publiek. De andere helft bestaat vooral 
uit non-profitorganisaties. In Duitsland is de zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking zo georganiseerd dat de overheid de zorg financiert, maar dat deze door een 
zestal vrijwillige welzijnsorganisaties wordt geleverd.
Al met al lijkt ook de toename in het aanbod en de gevarieerdheid daarvan een ver-
klaring voor de groei te kunnen bieden.

6.4.2 Het ‘wegwerken van wachtlijsten’

Niet alleen de aanwezigheid van instellingen heeft een effect op de zorgvraag, ook de 
beschikbaarheid van financiële middelen heeft dat. Als de rijksoverheid geld beschikbaar 
stelt om wachtlijsten te verkorten, wordt de vraag die latent aanwezig is zichtbaar. Vol-
gens een klein deel van de geïnterviewden, met name de experts die zich bezighouden 
met regulering van het zorgaanbod, zou het ‘wegwerken van wachtlijsten’ een mogelijke 
oorzaak van de groeiende vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
kunnen zijn. Door het wegwerken van alle wachtlijsten in de zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking is de latente vraag manifest geworden. Het aantal plaatsen in de verstandelijkgehandicap-
tenzorg, die intramuraal gerealiseerd werden, ging toen met sprongen omhoog. De geïnterviewden 
geven overigens vaak wel aan dat zij vermoeden dat het wegwerken van wachtlijsten in 
een verder verleden een grotere rol heeft gespeeld in een stijging van de zorgvraag dan 
in de afgelopen jaren. Uit een eerdere scp-studie blijkt dat ook (Woittiez et al. 2005). 
Daarin wordt gemeld dat de staatssecretaris van v ws al in 1999 de Wachtlijstbrigade 
instelde, die de opdracht kreeg om na te gaan wat er werkelijk aan de hand was met 
de wachtlijsten, en daaropvolgend keurde het kabinet aan het eind van het jaar 2000 
het actieplan ‘Zorg verzekerd’ goed. Uitgangspunt van dit plan was dat noodzakelijke 
zorg voor iedereen beschikbaar moet zijn. Verder was een onderdeel van het plan dat 
de besturing en financiering van zorg zo werden aangepast dat de wensen en behoef-
ten van de cliënten hand in hand zouden gaan met een efficiënte bedrijfsvoering. Het 
actieplan hield de acceptatie van het recht op zorg in. Dat leidde in veel gevallen tot het 
los laten van de budgettering. Het gebruik van zorg nam toen dan ook snel en sterk toe. 
De directe aanleiding om wachtlijsten weg te werken vormden verschillende gerechte-
lijke uitspraken in 1999 nadat cliënten naar de rechter waren gestapt om hun recht op 
zorg op te eisen. Ondanks het wegwerken van wachtlijsten in de zorg voor mensen met 
een verstandelijke beperking aan het begin van het nieuwe millennium kent de zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking nog altijd wachtlijsten. Van Beek (2009) 
geeft aan dat voor jongeren met een lichte verstandelijke beperking in de aw bz een 
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 hard nekkige wachtlijst bestaat. Ruim 2600 jongeren met een lichte verstandelijke beper-
king wachten op enige vorm van zorg of begeleiding. Van hen wachten 2200 langer dan 
de Treeknorm.7 Zij vormen slechts 6% procent van het totale aantal jongeren dat zorg 
voor mensen met een lichte verstandelijke beperking vraagt. Zij kunnen dus slechts een 
deel van de groei in de zorgvraag verklaren.

6.4.3 Goede kwaliteit van zorgvoorzieningen

Niet alleen de aanwezigheid van zorgvoorzieningen leidt tot een (extra) vraag naar zorg. 
Waarschijnlijk heeft de kwaliteit van de voorzieningen daar eveneens een invloed op. 
Voorzieningen waarvan de kwaliteit niet afdoende is zullen minder vragers trekken, 
terwijl kwalitatief goede zorgvoorzieningen juist nog extra vragers zouden kunnen 
genereren. Dat laatste is volgens een aantal geïnterviewden in Nederland het geval. 
Zij wijzen dan vooral op de kwaliteit van de accommodaties in de intramurale zorg.
Als je naar de infrastructuur kijkt en de kwaliteit van de gebouwen en dergelijke, dan is mijn indruk dat 
dit in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking een stuk beter is geregeld dan in de ouderen-
zorg. Ik denk wel eens, nou, zo’n luxe badkamer dat is voor veel Nederlanders niet weggelegd.
De zorg voor mensen met een verstandelijke beperking heeft al heel snel een soort kleinschaligheids-
regeling bedongen … In verpleeghuizen lag je lange tijd op zalen van vier.
De intramurale zorginstellingen beschikten over individuele woningvoorzieningen voor mensen met 
een lichte verstandelijke beperking en een aw b z-indicatie. Dat waren echt fantastische woonruimtes, 
hele leuke maisonnettes met, nou ja, noem alles maar op. Iemand zonder aw b z-indicatie heeft dit alles 
niet en moet zelf een woonruimte huren. Van veel mindere kwaliteit omdat de huur van een dergelijke 
woning veel te hoog was. Dus ik denk dat ook het kwalitatief goede woonaanbod de vraag heeft doen 
toenemen …
De kwaliteit van (langdurige) zorgverlening is lastig te meten. Dit geldt ook voor de 
 kwaliteit van de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Uit de scp-
enquêtes over de kwaliteit van de publieke dienstverlening blijkt dat het imago van de 
lang durige zorg minder positief is dan dat van de curatieve zorg en andere sectoren zoals 
het onderwijs en de gemeentelijke dienstverlening (Eggink et al. 2013). Zo vond meer 
dan de helft van de burgers in 2010 de kwaliteit van de langdurige zorg matig of slecht, 
terwijl voor andere sectoren veelal maar een derde van de burgers dat vond. De zorg 
voor mensen met een verstandelijke beperking werd daarbij positiever beoordeeld 
dan de zorg in verpleeg-en verzorgingshuizen, maar minder positief dan de thuiszorg. 
Als burgers gevraagd wordt of de kwaliteit voor- of achteruit is gegaan zegt men eerder 
dat deze (voor alle onderscheiden sectoren) achteruit is gegaan dan vooruit. Opeen-
volgende metingen van de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking laten 
daaren tegen wel een vooruitgang in de kwaliteit zien (Eggink et al. 2013). Nederland kent 

7 In 2005 is afgesproken dat zorgaanbieders normen moeten hanteren bij het plaatsen van cliënten 
op een wachtlijst: de Treeknormen. Dit zijn streefnormen die weergeven binnen welke tijd een 
cliënt in principe recht op zorg zou moeten hebben. Deze tijd kan per zorgvorm variëren. Voor 
jongeren met een lichte verstandelijke beperking geldt een norm van maximaal zes weken voor 
zorg zonder verblijf en maximaal dertien weken voor zorg met verblijf (Van Beek 2009).



82

zorg be ter begrepen

internationaal gezien een zeer ruimhartig stelsel voor langdurige zorg (Sadiraj et al. 2011; 
 Verbeek-Oudijk et al. 2014). De toegankelijkheid van de Nederlandse langdurige zorg kan 
als uitstekend worden gekwalificeerd.

6.5 Conclusie

Zorgspecifieke factoren worden iets minder frequent genoemd als oorzaak voor de groei 
in de vg -sector dan maatschappelijke, maar elke geïnterviewde noemde er wel twee of 
meer. Bijna alle geïnterviewden zijn het erover eens dat het formaliseren van de informe-
le zorg, de perverse prikkels, de overloop uit andere sectoren, de ruimere toegang en het 
gevarieerdere aanbod geleid hebben tot meer vraag in de vg -sector. In welke mate dit 
het geval is geweest, is moeilijk te zeggen. Gezien de lichte groei in de vg -pgb-houders 
tussen 2007 en 2011 kan het pgb niet verantwoordelijk zijn voor de groei in de zorgvraag. 
Uit onze berekeningen blijkt dat de overloop ook niet veel zal hebben bijgedragen aan 
de groei. In welke mate de perverse prikkels dat hebben gedaan is niet te kwantificeren 
maar wordt door de geïnterviewden als een belangrijke oorzaak gezien. De ruimere 
toegang (gemeten als toelating van de zwakbegaafden) is duidelijk te zien in de cijfers 
en heeft te maken met het andere type cliënt dat zorg vraagt: mensen met hogere iq’s en 
meer sociale problematiek dan degenen die van oudsher in de vg -sector zorg vroegen. 
Volgens onze berekeningen is de groei in de vraag naar vg -zorg voornamelijk toe te 
schrijven aan de toename van deze groep. Ook de groei in het aanbod zou kwantitatief 
gezien belangrijk kunnen zijn: t no laat groeipercentages in het intramurale aanbod 
zien van 6% per jaar tussen 2005 en 2013. Over het wegwerken van de wachtlijsten, het op 
jongere leeftijd diagnosticeren en het toenemen van de kwaliteit verschillen de menin-
gen en geven berekeningen ook geen uitsluitsel.
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7 Verwachtingen en alternatieven

Maatschappelijke ontwikkelingen lijken een belangrijke rol te hebben gespeeld in de 
toename van de zorgvraag. Ook de wijze waarop de zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking is georganiseerd, lijkt bijgedragen te hebben aan een groeiend beroep 
op de zorg. Dat volgt uit de voorgaande hoofdstukken. In de interviews die het scp heeft 
afgenomen met de verschillende experts is niet alleen aan bod gekomen waardoor de 
groei in de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zou kunnen 
zijn veroorzaakt. Hen is ook gevraagd of het beroep op zorg is af te remmen en zo ja hoe. 
In het model van Andersen (zie paragraaf 2.5 en 2.6) zijn de antwoorden op deze vragen 
het best onder te brengen bij de ‘uitkomsten’.
Het merendeel van de geïnterviewden gaf aan te verwachten dat de groei in de vraag 
naar zorg zal blijven aanhouden. Uit hun ideeën over de mogelijke oorzaken van de 
gestegen vraag naar zorg bleek  dat zij verwachten dat de groei zal aanhouden. Hun ver-
klaringen voor de gestegen vraag naar zorg bieden impliciet handvaten om de groei een 
halt toe te roepen. Toch hebben de interviewers de experts de vraag hoe de groei geremd 
zou kunnen worden expliciet voorgelegd.  De antwoorden die de experts op deze vraag 
gaven gingen meer in op de vraag hoe de kosten van zorg verminderd en de kwaliteit van 
leven verbeterd kan worden. Een aantal van hen gaf aan dat het aanhouden van de groei 
in de vraag niet problematisch hoeft te zijn. Zij zijn niettemin van mening dat er veran-
deringen in de zorg voor en/of de omgang met mensen met een verstandelijke beperking 
noodzakelijk zijn om de kosten te beperken en/of de kwaliteit te verhogen. De ideeën 
van de geïnterviewden over de mogelijke veranderingen lopen uiteen, maar laten zich 
net als de oorzaken voor de aanhoudende groei in de zorgvraag clusteren in (1) gewenste 
veranderingen in het maatschappelijk verkeer en (2) mogelijke aanpassingen in het 
zorgstelsel. Hoewel bijna alle geïnterviewden het erover eens zijn dat de oorzaken voor 
de groei in de zorgvraag vooral gezocht moeten worden in maatschappelijke ontwikke-
lingen, bepleit het merendeel veranderingen in het zorgstelsel. De ideeën die de geïnter-
viewden daarover hebben, evenals hun verwachtingen omtrent de groei, hebben wij in 
dit hoofdstuk uiteengezet.

7.1 ‘De groei in de vraag naar zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking zal aanhouden’

Het merendeel van de geïnterviewden geeft aan te verwachten dat de groei in het beroep 
op de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zal aanhouden. Volgens een 
van de geïnterviewden is de vraag of de groei aanhoudt niet zo relevant. De vraag waar 
het om draait is wat de zorg ons waard is. Een andere geïnterviewde geeft aan dat de 
groei in de vraag naar zorg niet zomaar gestopt kan worden. Een aanhoudende groei is 
het gevolg van het pad dat wij zijn ingeslagen met de zorg voor mensen met een verstan-
delijke beperking. Mensen met een verstandelijke beperking zijn zichtbaarder. Voorheen woonden zij 
in een instelling. Nu wonen ze in de wijk. Mensen met een verstandelijke beperking zijn zich ook bewuster 
geworden van wat ze willen en wat ze kunnen. Zij willen ook meer doen in de samenleving. Bovendien, 
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daar hebben ze recht op. Dat draaien we niet zomaar terug. Kortom, als wij het in Nederland 
belangrijk vinden dat iedereen ‘meedoet’, dan zal daar voor sommige mensen extra hulp 
en ondersteuning tegenover moeten staan. Het is, volgens deze geïnterviewde, dan ook 
niet problematisch dat het beroep op de zorg voor mensen met een verstandelijke beper-
king blijft toenemen. Daar zullen dan wel hogere zorguitgaven tegenover staan.

7.2 Mogelijke veranderingen in (de organisatie van) de zorgverlening

In het stelsel van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking moet volgens de 
geïnterviewden het nodige worden veranderd. Een groot deel van de geïnterviewden 
vindt het belangrijk dat de focus in de zorg komt te liggen op wat iemand met een ver-
standelijke beperking echt nodig heeft. Daarbij horen niet diens beperkingen centraal 
te staan, maar diens mogelijkheden. Wat kan iemand met een verstandelijke beperking 
wel en hoe kan hij of zij daarin het best worden ondersteund? Iedereen lijkt ervan te zijn 
overtuigd dat er dan ook wijzigingen in de structuur van de zorgverlening zullen moeten 
plaatsvinden. Welke wijzigingen dat precies zijn, daarover verschillen de geïnterview-
den van mening. Volgens sommigen van hen moeten er veranderingen aangebracht 
worden in de wijze waarop toegang tot zorg wordt verkregen.  Anderen zien meer in een 
verandering in het traject dat iemand met een verstandelijke beperking in de zorg door-
loopt. Met zorg moet zo vroeg mogelijk begonnen worden. Een enkeling stelt concrete 
wijzigingen in het hulpaanbod voor en die lopen niet noodzakelijkerwijs met elkaar in 
de pas. Een aantal geïnterviewden verwacht niet dat de structuur in de zorgverlening 
zal wijzigen als daar geen veranderingen in het bekostigingssysteem tegenover staan. 
De perverse prikkels moeten uit het bekostigingssysteem worden geëlimineerd. In de 
paragrafen 7.2.1-7.2.3 zetten wij al deze ideeën van de geïnterviewden nader uiteen. 
Een deel van de voorgestelde veranderingen zou tot een daling in de groei van de vraag 
kunnen leiden, een ander deel beoogt meer een verbetering in de kwaliteit van leven van 
de mensen met een verstandelijke beperking te weeg te brengen.

7.2.1 Bekijk wat iemand met een verstandelijke beperking echt nodig heeft

De aandacht bij de indicatiestelling is te veel gericht op wat mensen met een verstande-
lijke beperking niet meer kunnen, terwijl de focus eigenlijk zou moeten liggen op wat ze 
nog wel kunnen, melden verschillende geïnterviewden. Belangrijk is dat de eigen kracht 
van mensen met een verstandelijke beperking wordt versterkt zodat zij niet te veel van 
zorg afhankelijk worden, aldus een van deze geïnterviewden. Mensen met een verstande-
lijke beperking zouden minder snel een stempel opgedrukt moeten krijgen. Zij zouden 
ook minder ‘gepamperd’ moeten worden, zoals deze geïnterviewde dat noemt. De zorg 
zou gericht moeten zijn op het aanleren zoveel mogelijk handelingen zelfstandig uit te 
voeren.
Om te voorkomen dat mensen te veel afhankelijk worden van zorg zou het, volgens een 
andere geïnterviewde, helpen op een zo breed mogelijk terrein goede en begrijpelijke 
informatie te verstrekken. Als mensen met een verstandelijke beperking hier de beschik-
king over hebben, dan zouden zij met minder hulp toekunnen. Bij het boodschappen doen, 
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maar ook bij het zelfstandig wonen is gemakkelijke taal belangrijk. Werk met pictogrammen in winkels 
en supermarkten. Maar leg bijvoorbeeld ook op een eenvoudige manier uit hoe te stemmen voor de 
gemeenteraadsverkiezingen, hoe de ov-chipkaart werkt en te gebruiken is, welke mogelijkheden er in 
de gemeente bestaan qua werk, wonen en ontspanning. Dergelijke eenvoudige oplossingen kun-
nen, volgens deze geïnterviewde, mensen met een verstandelijke beperking het best zelf 
bedenken. Daar hebben zij echter wel steeds minder mogelijkheden toe. Als gevolg van 
allerlei bezuinigingen zijn de patiëntenverenigingen namelijk goeddeels verdwenen.

Als de eigen kracht van mensen met een verstandelijke beperking centraal staat dan 
moeten we, volgens weer een andere geïnterviewde, niet vergeten hen, maar ook hun 
naasten, te betrekken bij de invulling van zorg. Doordat deze geïnterviewde een onder-
zoek naar mensen met een verstandelijke beperking mede liet uitvoeren door mensen 
met een dergelijke beperking (zie Van Lieshout en Cardol 2012) realiseerde ze zich hoe 
vastgeroest wij, mensen zonder een verstandelijke beperking, kunnen zitten in onze 
ideeën over zorg voor deze mensen. Ze meldt daarover: Voor mijn onderzoek interviewde ik 
samen met mensen met een verstandelijke beperking anderen met een verstandelijke beperking. Tijdens 
een van deze interviewsessies liet een geïnterviewde weten dat als hij nieuwe mensen wilde ontmoeten, 
hij bij de tramhalte ging staan. Ik denk dan: jeetje, dat is toch ook wat. Ik vind het zielig dat het op deze 
manier moet. De reactie van de verstandelijk beperkte interviewer was juist: ‘Wat een goed idee, zeg, 
dat doe ik ook altijd. Ik ga ’s ochtends altijd op dezelfde tijd op de tramhalte staan, want dan wachten 
daar namelijk dezelfde mensen. Ik heb hier een hele goede vriend aan overgehouden.’ Dan denk ik dáár 
zouden we meer bij aan kunnen sluiten. Bij wat mensen [met een verstandelijke beperking] zelf al 
bedenken en waar ze zich prettig bij voelen. Ik denk dat heel veel van hen heel veel goede ideeën hebben. 
Volgens deze geïnterviewde is de zorg nu dus te veel gericht op wat zorgverleners aan 
zorg bieden. Ook andere geïnterviewden delen dit inzicht. Een van hen is van mening dat 
eerst onderzocht moet worden of de zorg te aanbodgericht is. Het project Balans in beeld 
brengt in kaart of de vraag en het aanbod van zorg voor de cliënt in balans zijn. De be-
doeling is dat er een instrument wordt ontwikkeld dat meet wat de cliënt precies nodig 
heeft. Uitkomsten van dit onderzoek zijn er nog niet. Het is pas onlangs opgestart.

Als de behoefte aan zorg van mensen met een verstandelijke beperking centraal komt 
te staan zal de indicatiestelling onder de loep genomen moeten worden, aldus en-
kele  geïnterviewden. Zo laat een van hen weten: Er zou meer ruimte voor zorgaanbieders en 
- ontvangers of hun vertegenwoordigers moeten komen bij de precieze invulling van de indicatie. Het is 
wel belangrijk dat de toegang tot zorg door een onafhankelijke partij, zoals het huidige c i z , gebeurt. 
Maar dat besluit zou eigenlijk alleen moeten inhouden: iemand heeft wel of geen zorg nodig. Meer 
niet. De precieze invulling van de zorg hoort te liggen bij de zorgaanbieders en de cliënten of hun ver-
tegenwoordigers. De inhoudelijke invulling van zorg wordt dan door de vraag gestuurd. Een andere 
geïnterviewde meldt dat met name de rol van professionals in de indicatiestelling groter 
zal moeten worden. Er is nu een groot institutioneel wantrouwen tegen de professionals. Vroeger 
werd wat de professional deed geaccepteerd. Zij hoefden zich niet te verantwoorden. Nu moet elke keuze 
die zij maken onderbouwd worden. Dat levert een hele papierwinkel op. En diagnosedruk, want ook in 
een systeem waar alles verantwoord moet worden, is er financieel en organisatorisch ruimte om zorg te 
bieden. De professional weet dat. De overheid wil dit niet, grijpt in en werpt nieuwe barrières op. Maar 
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het is niet dicht te timmeren. De problemen van de cliënten veranderen er niet door. Het risico van alles 
proberen dicht te timmeren is zelfs dat het zo ingewikkeld wordt om zorg aan te vragen dat mensen die 
hulp nodig hebben deze niet krijgen, omdat ze niet door de papieren jungle van de controlesystemen heen 
komen.
Volgens deze geïnterviewde, die zich vooral bezighoudt met de zorg voor zwakbegaafden 
en mensen met een lichte verstandelijke beperking, ligt in de huidige wijze van indi-
ceren de nadruk te veel op iq’s. Een iq is geen onveranderlijke en goed te bepalen grootheid die 
een persoon blijvend kan karakteriseren. Het iq is slechts met matige betrouwbaarheid vast te stellen. 
Bovendien zijn iq -scores te beïnvloeden. Onder gunstige omstandigheden worden de scores positief 
beïnvloed en onder ongunstige omstandigheden is de invloed op de scores negatief. Dat het iq een 
momentopname is kwam ook in hoofdstuk 2 aan de orde. Deze geïnterviewde is van 
mening dat het vertrouwen in de professionals moet terugkeren. Om dat te bereiken 
moeten in de indicaties niet langer de iq’s leidend zijn. Naast een onderzoek naar de intel-
ligentie dient een toelichting en een advies aangeleverd te worden van hoe de uitslag geïnterpreteerd 
dient te worden. Deze toelichting dient door een deskundige, een orthopedagoog of een psycholoog, te 
worden aangeleverd. Dit betekent dat op grond van deze toelichting afgeweken zou kunnen worden van 
de uituitslag van  de iq -test. Verder moet gevraagd worden naar een onderbouwing van de mate van 
sociaal aanpassingsvermogen. Dat zou bijvoorbeeld kunnen met supports intensity scales. Dit is een 
instrument waarmee de ondersteuningsbehoeften van mensen met problemen in kaart worden gebracht. 
Dat gebeurt op een directe manier en niet via intelligentieniveau of tekorten in competenties. Nieuw is 
het idee van deze geïnterviewde niet. Wat hij voorstelt lijkt op de situatie voordat het ci z 
in het leven werd geroepen (zie ook box 2.1 in hoofdstuk 2 ).
Kortom, de focus bij de zorgverlening zou moeten liggen op wat mensen met een ver-
standelijke beperking kunnen. Ook de indicatiestelling zal dan aangepast moeten wor-
den: minder kijken naar iq en meer naar sociale redzaamheid.

7.2.2 Pas de zorgverlening aan

Niet alleen in de wijze waarop wordt bepaald welke zorg cliënten nodig hebben en hoe 
zij daarvoor in aanmerking komen, zijn wijzigingen aan te brengen, menen de geïnter-
viewden. Ook in de wijze waarop de zorg wordt geleverd, kunnen veranderingen worden 
aangebracht.

Zet in op hulp in de eerste lijn
Volgens een aantal experts zou het uitgangspunt moeten zijn dat zwakbegaafden en 
mensen met een lichte verstandelijke beperking alles wat ze zelf kunnen zelf moeten 
doen. Als zij hulp nodig hebben, zou dat vaker in de eerstelijnszorg moeten gebeu-
ren. Een van de geïnterviewden die hier voorstander van is, wijst er overigens op dat 
deze ontwikkeling al in gang is gezet door het streven mensen met een verstandelijke 
beperking meer in de samenleving mee te laten doen. In feite was de arts voor verstande-
lijk gehandicapten [de zogenoemde avg -arts] de huisarts van de mensen met een verstandelijke 
beperking die in een instelling verbleven. Deze avg -arts is steeds meer een tweedelijnszorgvoorziening 
geworden. Als een huisarts iemand met een verstandelijke beperking in zijn praktijk heeft en niet goed 
overweg weet met diens problemen, dan stuurt hij zijn patiënt door naar de avg -arts. Dat doorsturen 
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moeten we stoppen. De avg -arts moet met de huisarts in overleg treden en advies geven. In de zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking zou dat veel meer moeten gebeuren. Om te voorkomen dat 
mensen met een verstandelijke beperking de sector ingezogen worden en in het zorgcircuit terecht komen. 
Voor veel gevallen is dat veel te zware zorg. Gelukkig zien we al dat mensen met een verstandelijke 
beperking, bijvoorbeeld wanneer zij kinderen krijgen, in toenemende mate geholpen worden door het 
consultatiebureau, het algemeen maatschappelijk werk of de maatschappelijke opvang. Voorheen 
was het gebruikelijk hen op te vangen binnen de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. 
Deze geïnterviewde is overigens van mening dat de eerstelijnszorgverleners de zorg uit 
de tweede lijn niet moeten overnemen. Zij moeten een grotere rol in de zorgverlening 
krijgen omdat inclusie van mensen met een (lichte) verstandelijke beperking de norm is 
geworden. De hulp die mensen met een verstandelijke beperking krijgen om aan de samenleving deel 
te kunnen nemen, vindt nog steeds erg plaats vanuit een geïnstitutionaliseerde setting. Als we daar-
mee stoppen zou dat de zorg een stuk efficiënter en effectiever maken. Mensen met een verstandelijke 
beperking die van jongs af aan, net als mensen zonder verstandelijke beperking, een netwerk opbouwen, 
kunnen hierdoor ondersteund worden, zodat zij aan de samenleving mee kunnen (blijven) doen. Ook de 
medewerkers uit de eerstelijnszorg onderschrijven dat hun rol in de hulpverlening aan 
mensen met een verstandelijke beperking vergroot zou kunnen worden. Met de markt-
werking in de zorg is het belangrijk geworden vraag te creëren. De zorg heeft zich uitgebreid. Dat is 
mogelijk terug te draaien door meer te investeren in de ambulante zorg en minder in de dure intramurale 
zorg. Maar in deze tendens van het opschalen van zorg moet ook de eerstelijnszorg kritisch blijven kijken 
hoe zorg verminderd zou kunnen worden.
Veel geïnterviewden noemen in deze context de laagdrempelige hulp via buurtteams en 
één van hen noemt ook de mogelijkheid om het welzijnswerk meer terug te laten komen 
en de dagbesteding te regelen dichtbij de plek waar men woont. Op deze manier is de 
zorg ‘licht’ en ‘dichtbij’.

Zet in op vroegtijdige begeleiding, maar schiet daarin niet door
Een andere expert meldt dat mensen met een verstandelijke beperking die al vroeg in 
hun leven begeleiding aangeboden krijgen in hun latere leven waarschijnlijk een minder 
groot beslag op zorg leggen. Iemands verstandelijke beperking is niet weg te nemen. Ondersteuning 
is levenslang nodig, maar hoe vroeger in iemands leven hulp geboden wordt, hoe groter de kans dat 
‘fouten’ in de ontwikkeling worden beperkt, waardoor waarschijnlijk minder zorg nodig is dan wanneer 
niet vroegtijdig ingegrepen zou zijn. Met begeleiding op jonge leeftijd is in ieder geval te voorkomen 
dat mensen ontsporen, dat jongeren ontsporen. Aan vroegtijdig ingrijpen is overigens wel het risico 
van overdiagnosticeren gekoppeld. Naast vroegtijdige begeleiding is het volgens deze expert 
belangrijk dat iemand met een verstandelijke beperking permanente educatie krijgt 
waarmee hij/zij leert zelf dagelijkse dingen te kunnen (blijven) doen.
De begeleiding is als gevolg van allerlei bezuinigingen echter veel schraler geworden, 
meent een andere geïnterviewde. Hierdoor is, volgens deze expert, het beroep op andere 
zorg vergroot. Cliënten hebben door het gebrek aan begeleiding psychosociale pro-
blemen gekregen. Mensen met een verstandelijke beperking zijn kwetsbaar. Met voldoende onder-
steuning redden ze het, dan kunnen ze de stress van het zelfstandige, dagelijkse leven prima hanteren. 
Zonder hulp krijgen zij psychosociale klachten, stressgerelateerde klachten. Er zou, volgens deze 
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geïnterviewde, daarom weer meer begeleiding geboden moeten worden. Dat heeft zijn 
nut bewezen en voorkomt dat zwaardere zorg nodig is.
Het is wel belangrijk dat begeleiders de zorgontvangers de ruimte laten om te onder-
zoeken hoe zij hun dagelijks leven het beste kunnen leiden. Anders gezegd, ondanks de 
begeleiding moeten mensen met een verstandelijke beperking de ruimte krijgen om 
‘fouten’ te maken, aldus een geïnterviewde die werkzaam is bij een zorginstelling. Men-
sen met een verstandelijke beperking die in een zorginstelling verblijven, hebben vaak geen gelegenheid 
om te experimenteren met hun gedrag. Alles in een instelling is gericht op het voorkomen dat iemand   
‘escaleert’. We hebben daarmee een systeem gecreëerd dat eindig is qua personeel, qua kosten, maar 
ook qua ontwikkeling van de cliënten. Moeilijk gedrag lijkt te allen tijde voorkomen te moeten worden. 
We durven geen risico’s meer te nemen. We accepteren bijvoorbeeld niet dat iemand een keer zijn kamer 
verbouwt. Vorige week nog deed een jongen dat in onze instelling. Gelukkig zei zijn begeleider: ‘Dat doet 
hij twee keer per jaar, nou ja ... het zij zo. We zetten er nieuwe spullen in en dan gaat het leven gewoon 
weer door.’ Terwijl de gebruikelijke reactie in de zorg is, haal zijn kamer leeg, plaats hem in een afzonde-
ringsruimte, want   dit mag niet. We zijn in de repressie geschoten, maar een een-op-eenbegeleiding is de 
verkeerde reactie. Het is niet de oplossing.
Ondanks de angst om risico’s te lopen zijn er toch wel zorgtrajecten waar risico’s op 
wangedrag en problemen worden geaccepteerd. Een geïnterviewde haalt een project 
aan waarvan hij het bestaan weet: Jongeren met een lichte verstandelijke beperking worden 
voort durend afgewezen. Ze worden altijd gewezen op dingen die ze niet kunnen. In Amsterdam, aan 
de rafelrand van de stad, is een project gestart waar deze jongeren oude Opel Kadetjes opknappen. 
Het is een moedig initiatief. Het gaat namelijk om dagbesteding maar er wordt wel met slijptollen, las-
apparaten etc. gewerkt. Dat kan allemaal onder strikte en directe begeleiding maar daar komt het in zo’n 
werkplaats vaak niet van. Eigenlijk is er dus niemand die echt de verantwoordelijkheid kan nemen. Het is 
moedig dat deze zorgaanbieder dit project dan toch heeft opgezet omdat hij niet precies weet wat de 
risico’s zijn, maar er wel mee bereikt dat deze jongens uiteindelijk dat deelcertificaat lassen halen, alleen 
niet … nadat ze eerst de theorie hebben gehaald. Zo hebben ze iets waar ze wel trots op kunnen zijn.”
Of men zich moet bemoeien met het leven van iemand met een verstandelijke beper-
king of dat men deze persoon vrij moet laten, is een heikel punt. Aan de ene kant is er 
een expert die vindt dat mensen met een verstandelijke beperking de ruimte moeten 
krijgen om ‘fouten’ te maken, aan de andere kant noemt een ander dat behandeling en 
begeleiding soms afgedwongen moeten worden, als cliënten deze niet vrijwillig willen 
ondergaan, de zogenoemde bemoeizorg. Deze expert vertelt over een experiment waar-
in dit evenwicht gevonden lijkt te worden. De persoon met een verstandelijke beperking 
woont in dit experiment zelfstandig maar met toezicht (ook als hij/zij dat niet wil). Zorg-
verleners zouden daarnaast de ruimte moeten krijgen de zorg af te stemmen op wat de 
cliënt nodig heeft. Minder zorg als dat kan en meer zorg als dat nodig is.

Benut het potentieel van het netwerk bij de zorgverlening
In lijn met de hervormingen in de aw bz ziet een aantal van de geïnterviewden een gro-
tere rol weggelegd voor het netwerk van de mensen met een verstandelijke beperking. 
Een van die geïnterviewden laat weten: De zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
hoeft niet a priori door een beroepskracht ingevuld te worden. Dat kan ook gebeuren door de broer, zus, 
neef, nicht, buurvrouw. In het werk zoals wij dat nu doen, zijn de grenzen van de inzetbaarheid van het 
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netwerk nog niet bereikt. Wij zijn, in de zorgverlening, niet meer gewend naar het netwerk te kijken. 
Dertig jaar geleden deden we het wel. Toen waren het ouders, broers en zussen die voor iemand met een 
verstandelijke beperking zorgden. Daar zeiden we destijds van: de zorg van familie alleen is niet goed 
genoeg. Dus werd de zorg geformaliseerd. Het is nu dan ook een en-en-verhaal. Er is formele zorg nodig 
en hulp van de familie. Het oude komt terug, maar dan anders. In hoeverre het mogelijk is het 
netwerk in te zetten is afhankelijk van de aard van de problemen. De zojuist aangehaalde 
geïnterviewde meldt hierover: Mensen met een betrekkelijk lage iq -score, beneden 70, verblijven 
over het algemeen in een instelling. Voor deze groep zal het netwerk in de zorg nauwelijks een rol kunnen 
spelen. Het zijn de mensen met een iq -score tussen 70 en 85 waarbij het netwerk kan bijdragen aan zorg. 
Maar … het is nu juist deze groep die het zwakste netwerk heeft.
Het zijn over het algemeen de ouders van mensen met (lichte en ernstige) verstandelijke 
beperkingen die het belangrijkste onderdeel van het steunsysteem vormen. Als zij weg-
vallen, doordat zij te oud worden om voor hun verstandelijk beperkte kind te zorgen of 
omdat zij komen te overlijden, kunnen de eventuele broers en zussen de zorg op zich 
nemen. Een geïnterviewde vindt dat ouders al in een vroeg stadium moeten nadenken 
over wie hen zou kunnen vervangen mocht hen iets overkomen waardoor zij niet meer 
voor hun verstandelijk beperkte kind kunnen zorgen. Met het ontwikkelen van een netwerk 
moet vroeg worden begonnen. Het is van belang de gaten die daarin kunnen optreden al vroeg te signale-
ren. Er is een preventief netwerk nodig. Vaak zien ouders dat zelf ook en wordt er wel aan gewerkt, maar 
het is natuurlijk ook moeilijk om de regie uit handen te geven.

Het opbouwen en onderhouden van een zorgnetwerk is niet alleen een verantwoorde-
lijkheid van de ouders. Met de invoering van de Wet maatschappelijke ondersteuning 
(Wmo) hebben gemeenten de taak gekregen mantelzorgers te ondersteunen. De ge-
interviewde die wijst op het preventief opbouwen van een (alternatief ) steunnetwerk 
meldt daarover: Pas bij overbelasting van het mantelzorgnetwerk bekijkt de gemeente welke alter-
natieven mogelijk zijn, maar dat zou al veel eerder moeten gebeuren. Gemeenten zouden in overleg 
met de mantelzorger kunnen bekijken hoe bijvoorbeeld vrijwilligers al in een beginfase een rol kunnen 
spelen. Vrijwilligers zouden dagbesteding, maar ook heel veel andere activiteiten, kunnen organiseren, 
met behulp van enkele professionals. Volgens deze geïnterviewde biedt met name het vrij-
willigerswerk veel mogelijkheden om veranderingen in de zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking aan te brengen. Inperken van de hulpvraag gaat niet. Deze is er nu 
eenmaal. Het punt is hoe gaan we daarmee om? Wij hebben in Nederland in vergelijking met andere 
landen een enorm potentieel aan vrijwilligerswerk, want veel mensen die nu nog geen vrijwilligerswerk 
doen, geven aan dat zij dat best zouden willen doen. Het potentieel is internationaal gezien een van de 
grootste, maar het gebruik een van de laagste. Inzetten op de ontwikkeling en inzet van vrijwilligers in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking biedt mogelijkheden. Volgens deze geïnter-
viewde is het niet alleen het vrijwilligerswerk dat wij in Nederland grotendeels onbenut 
laten voor de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking (Zarrinkhameh en 
Doorten 2013). We maken in Nederland ook te weinig gebruik van het bestaande steun-
netwerk. De geïnterviewde maakt dat duidelijk aan de hand van een initiatief in een 
instelling voor ouderenzorg. De mantelzorg die familieleden of vrienden van bewoners 
van deze instelling verlenen beperkt zich niet tot de eigen naaste, maar strekt zich uit tot 
de medebewoners van hun naaste. Om dit initiatief ook in de zorg voor mensen met een 
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verstandelijke beperking van de grond te laten komen, moet er volgens de geïnterviewde 
nog wel het een en ander veranderen. Professionals durven hun taken niet zo makkelijk over te 
dragen aan familieleden. Als er iets fout gaat … dan is het verpleeg- of verzorgingshuis verantwoordelijk. 
Risico’s worden niet meer geaccepteerd. Maar risico’s zijn onderdeel van het leven. Ook De Klerk et al. 
neemt waar dat professionals moeite hebben hun taken aan de informele zorgverleners 
over te dragen.
Een ander aspect dat aan de orde komt bij de zorg die wordt geleverd door het sociale 
netwerk en vrijwilligers is de kwaliteit van de geleverde zorg. De focus in de zorg ligt nu nog 
heel erg op de kwaliteit van zorg, terwijl het beter zou zijn om naar de kwaliteit van leven te kijken. 
De strenge kwaliteitseisen in de zorg vormen een belemmering voor het informele netwerk om die zorg te 
bieden die zij wenselijk vinden. Om een voorbeeld te geven. Zorgcoöperaties hebben problemen met het 
inkopen van voedsel. Als zij verse vis bij de visboer willen kopen, kan dat niet. Het eten moet een keur-
merk hebben. Dat heeft de verse vis van de visboer niet. De kwaliteitseisen spelen hier een belemmerende 
rol bij de inzet van de informele zorg.
Waar de geïnterviewde die aan het begin van deze paragraaf wordt geciteerd geen rol 
ziet voor het steunnetwerk van mensen die in een instelling verblijven, meent de zojuist 
aangehaalde geïnterviewde juist dat deze rol er wel degelijk is. Ook de geïnterviewde 
zorgaanbieder vindt dat instellingen te weinig gebruikmaken van het steunnetwerk 
van de inwonende mensen met een verstandelijke beperking. Volgens hem is dat een 
onwenselijke situatie. Als wij iemand in onze instelling opnemen, schakelen we nu het steunnetwerk 
onmiddellijk uit. Dat is een enorme breuk met de situatie waarin ouders voor hun verstandelijk beperkte 
thuiswonende kind zorgen. Op het moment dat de zoon of dochter in een instelling wordt geplaatst, 
spelen ouders geen rol meer. Ze hoeven en kunnen namelijk niets meer doen, want alles wordt al gedaan. 
Zij zijn met het onderbrengen van hun verstandelijk beperkte kind in een instelling meteen alles kwijt. 
Dat is gek. Je zou willen dat het veel dichter bij elkaar blijft, dat het veel beter aan blijft sluiten bij de 
oorspronkelijke situatie. Zolang het kind bij de ouders thuis woont, heeft het een ‘eigen’ 
netwerk. Het draait mee in het normale leven. In deze huiselijke situatie vindt iedereen 
het ook normaal iets voor elkaar te doen. Er zijn ‘omstanders’, zoals buren, vrienden, 
neven, nichten of anderen, die bijspringen om het gezin draaiende te houden. Als het 
kind naar een instelling verhuist zijn zij niet meer nodig en komen dan ook niet meer zo 
snel bij het in een instelling verblijvende kind langs. Het netwerk brokkelt af. Dat is een 
onwenselijke situatie.

Over de mogelijke inzet van het steunnetwerk zijn niet alle geïnterviewden even positief. 
Een van hen wijst erop dat het steunnetwerk direct om de mensen met een verstande-
lijke beperking heen, zoals de ouders, broers en zussen, vaak al heel veel doet. Een ander 
meldt dat familie niet altijd de ‘gewenste’ uitkomst biedt. Het is niet altijd even prettig om 
hulp van familie te krijgen. Niet iedereen heeft goede familie. Familie kan je verkeerd behandelen, omdat 
ze je niet accepteren, of verkeerd met je omgaan. Net als mensen zonder verstandelijke beperking ervaren 
ook mensen met een verstandelijke beperking problemen met hun familie. Familie moet je liggen. Weer 
andere geïnterviewden wijzen erop dat niet iedereen over een adequaat netwerk be-
schikt en dat daarom van het eigen steunnetwerk ook een negatieve invloed kan uitgaan. 
Verder attenderen enkele geïnterviewden erop dat van het alternatieve steunnetwerk dat 
opgebouwd moet worden als de directe familieleden dreigen weg te vallen niet te veel 
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verwacht moet worden. Via de Wmo worden maatregelen getroffen om de problemen op te vangen 
die voortkomen uit het afbrokkelen van het steunnetwerk van met name ouderen met een verstande-
lijke beperking. Maar het is twijfelachtig of dat lukt. Misschien dat als de zorg op lokaal niveau wordt 
georganiseerd de netwerken ook van de grond komen, want zodra mensen meer naar elkaar omkijken 
en problemen signaleren biedt dat de potentie om ruimere netwerken te laten ontstaan. Maar dat soort 
dingen laat zich niet afdwingen. In compleet nieuwe wijken lukt het van de grond krijgen van dergelijke 
netwerken misschien. Iedereen is er nieuw, dus iedereen moet een netwerk opbouwen. Maar na verloop 
van tijd vertrekken mensen uit de wijk en komen er nieuwe bij en dan valt het netwerk uit elkaar. Of de 
trekkers van het netwerk haken af. Dan wordt het heel erg lastig om weer nieuwe trekkers te vinden. Ook 
andere geïnterviewden temperen de verwachtingen over de mogelijke rol die de buurt in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking kan spelen. Zij wijzen op de re-
acties van bewoners in een wijk waar een instelling voor mensen met een verstandelijke 
beperking zal worden gevestigd.

Bewoners zijn daar op zijn zachtst gezegd toch niet al te blij mee, terwijl het toch een groep is die onder-
deel van de samenleving is.
Zet maar eens ergens een huis neer met zes verstandelijk gehandicapten, dan moet je kijken wat er 
gebeurt. De hele buurt komt in opstand. De  huizenprijzen dalen en weet ik veel wat … Uiteindelijk is er 
geen mens die op inclusie wacht.
Kortom, de verwachtingen van het opbouwen van een alternatief steunnetwerk moeten 
niet te hoog gespannen zijn. Aan de inzet van vrijwilligerswerk en het sociale netwerk 
zijn ook nadelen verbonden. Dat blijkt ook uit een recent verschenen scp -publicatie 
(De Klerk et al. 2014).

Bied goede voorlichting
Vergroten van kennis is volgens een van de wetenschappelijke experts een belangrijk 
middel om veranderingen in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking te 
realiseren. Dat betekent dat de aandacht meer op preventie gericht moet zijn. Een van de 
partijen die gebaat zijn bij meer kennis zijn aanstaande ouders. Om te voorkomen dat er 
kinderen met een verstandelijke beperking worden geboren is het belangrijk aanstaande 
moeders te wijzen op de risico’s in hun gedrag of leefstijl voor hun ongeboren vrucht. 
Educatie rond gezonde zwangerschap – wat eet je, wat drink je, wat doe je wel, wat doe je niet – zou 
kunnen helpen om vroeggeboorten te voorkomen [en daarmee de bijkomende risico’s op een 
baby met een verstandelijke beperking te verkleinen]. Goede voorlichting zou dus een rol 
kunnen spelen in het afremmen van de groeiende vraag naar zorg voor mensen met een 
verstandelijke beperking. Ook specifieke groepen die een verhoogd risico hebben op een 
kind met een verstandelijke beperking, zoals huwelijkspartners die een bloedband heb-
ben onder met name niet-westerse migranten, zijn gebaat bij goede voorlichting. Deze 
voorlichting hoort, volgens de geïnterviewde wetenschappelijk expert, in de eigen taal 
gegeven te worden, maar belangrijker nog is dat deze voorlichting zodanig wordt gege-
ven dat deze groep ontvankelijk is voor deze informatie.
Ook de g gd zou meer aan voorlichting moeten doen, aldus een andere geïnterviewde. 
Aandacht voor de taalontwikkeling van kinderen is heel belangrijk. De g gd zou de 
taalvaardigheid van kinderen (nog) beter in de gaten moeten houden en ouders moeten 
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wijzen op het grote belang van een goede taalvaardigheid. In de taligheid en handigheid met 
taal schuilt een preventiemogelijkheid. Willen we dat jongeren met een lichte verstandelijke beperking 
het goed doen op school en op de arbeidsmarkt dan is een talige opvoeding het voertuig. Het heeft weinig 
zin om kinderen Sesamstraat te laten kijken als een ouder niet meekijkt en uitleg geeft. Kinderen die 
dit niet krijgen, of die opgroeien in een huis waar nauwelijks boeken zijn, missen in feite via de taal de 
 aansluiting op de samenleving. Hoe vroeger de problemen met taal gesignaleerd worden, hoe sneller 
deze verholpen kunnen worden.

Laat experts onderling kennis en inzichten delen
Ook bij zorgverleners zelf is het vergroten van kennis van belang. De geïnterviewde 
die voorstelt de eerstelijnszorg een grotere rol in de hulpverlening toe te bedelen is 
hier een groot voorstander van. Het is belangrijk dat algemene hulpverleners de problemen waar 
gezinnen met een lichte verstandelijke beperking tegen aanlopen herkennen. Ouders die hun afspraken 
niet nakomen, die het ene na het andere probleem aantrekken en waarop het gebruikelijke repertoire 
aan hulpverlening niet lijkt te werken. Bij zulke gezinnen is het van belang als eerstelijnszorgverleners 
zich bedenken dat hier mogelijk sprake van een verstandelijke beperking zou kunnen zijn. Wanneer 
de algemene hulpverleners over deze kennis en expertise beschikken en zij terug kunnen vallen op een 
infrastructuur van raad en advies, dan zou de zorg aan mensen met een lichte verstandelijke beperking 
efficiënter en effectiever geleverd kunnen worden. Maar dat is makkelijker gezegd dan gedaan. Het 
vraagt van de huidige avg -artsen te expliciteren wat hun kennis precies is. Voor een belangrijk deel is 
dat ‘tacit knowledge’ [onbewuste en ontastbare kennis], die in de loop van de tijd is verworven en 
niet zomaar uit de hoofden is te halen en over te zetten naar een ander. Een eerste stap tot verandering in 
deze richting is de onlangs ontwikkelde website [www.watwerktvoorouders.nl] die algemene hulp-
verleners moet helpen een verstandelijke beperking bij hun cliënten te herkennen. De hulpverleners in 
de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zouden, volgens deze expert, hun 
expertise ook moeten delen met hulpverleners uit andere disciplines in de zorg. Mensen 
met een verstandelijke beperking hebben vaak meerdere problemen. De verstande-
lijke beperking is maar één aspect van de complexe problemen waar deze mensen mee 
kampen. Oog voor de expertise van andere disciplines die problemen van mensen met 
een verstandelijke beperking kunnen verhelpen is dan van belang. Deze geïnterviewde 
expert waarschuwt er wel voor dat in het zogenoemde ‘ontschotten’ het gevaar schuilt 
dat heel specifieke expertise uit de verschillende disciplines verloren gaat.

Verder is het van belang dat zorgverleners op de hoogte blijven van de laatste weten-
schappelijke inzichten, onder meer op het gebied van de ontwikkeling van het kind, 
aldus een wetenschappelijk expert. Zij weet dat de problemen die kinderen hebben in 
het aangaan van relaties en die mogelijk het gevolg zijn van hun te vroege geboorte, 
verholpen en voorkomen kunnen worden. Het verwerken van sociale en emotionele 
informatie is namelijk op latere leeftijd nog aan te leren. Voor de sociaal-emotionele ont-
wikkeling van een kind is een veilige hechting tussen ouder en kind van groot belang. Door stress en 
problemen die bij vroeggeboorte komen kijken, zou de zogenaamde gehechtheidsrelatie tussen ouder en 
kind negatief beïnvloed kunnen zijn. Of dit daadwerkelijk het geval is, is nog onduidelijk. Wat wel bekend 
is, is dat gehechtheidsgedrag op latere leeftijd aan te leren is. Daarvoor geldt wel: hoe eerder gepro-
beerd wordt de gehechtheid te herstellen of aan te leren hoe beter. In de zuigelingenzorg wordt op de 
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 sociaal-emotionele ontwikkeling van kinderen nu helemaal niet gelet. De g g d’s hebben alleen aandacht 
voor de fysieke en verbale ontwikkeling van zuigelingen. Er zouden duidelijke richtlijnen voor de sociaal-
emotionele  ontwikkeling van zuigelingen moeten komen.
Volgens de wetenschappelijk expert die pleit voor het up-to-date houden van de 
kennis van de zorgverleners, is daarin ook een belangrijke taak weggelegd voor 
 wetenschappers. Er is namelijk ook nog veel niet bekend. Zo staat het onderzoek naar 
de effectiviteit van behandelingen nog in de kinderschoenen. Over de effecten van behande-
lingen die kinderen met een (lichte) verstandelijke beperking en gehechtheidsproblematiek ontvangen, 
is nog weinig bekend. Er worden veel methoden ontwikkeld, maar onderzoek naar de effectiviteit moet 
veelal nog plaatsvinden. Ook andere geïnterviewden zijn van mening dat er meer aandacht 
en duidelijkheid moet komen over de effectiviteit van behandelingen.
Er lijkt in de zorg niet veel aandacht te bestaan voor de effectiviteit van behandelingen.
We modderen in de zorg vaak heel lang aan zonder dat we weten of dingen effectief zijn. Die vraag [of 
een behandeling effectief is] wordt ook niet gesteld. De zorg wordt vooral gekenmerkt door een 
inspanningsverplichting. Maar … om zorg effectief te laten zijn moeten we wel normen durven stellen.

Samenvatting
Als we de ideeën van de geïnterviewden over gewenste wijzigingen in de invulling van 
de zorgverlening samenvatten dan komt het erop neer dat in de zorgverlening de focus 
minder moet komen te liggen op wat iemand met een verstandelijke beperking niet kan. 
Daarvoor is vroegtijdige begeleiding van belang, evenals het opbouwen en onderhouden 
van een steunnetwerk. Al zitten er aan het inzetten van het informele en vrijwilligers-
werk ook haken en ogen. Mogelijke probleempunten zijn bijvoorbeeld het waarborgen 
van de kwaliteit van de zorg, de mogelijk negatieve invloed van het aanwezige steun-
netwerk en de verminderde continuïteit van de zorg. Door te zorgen voor voldoende 
kennisoverdracht naar de personen met de verstandelijke beperking zelf, hun omgeving 
en de eerstelijnszorgverleners, en door de zorg dichtbij te organiseren, kan er sprake zijn 
van inclusie, als tenminste de andere wijkbewoners daar ook voor open staan. Inclusie 
zou tot een afremming van de groei in de vraag naar zorg kunnen leiden.

7.2.3 Breng wijzigingen in de bekostiging van zorg aan

Volgens verschillende geïnterviewden draagt de huidige bekostiging van de zorg voor 
mensen met een verstandelijke beperking bij aan een groeiende zorgvraag. Immers, nie-
mand heeft belang bij het in de hand houden van de kosten. Om de groei in de zorgvraag 
een halt toe te roepen ligt het voor de hand veranderingen in de bekostiging van het 
zorgstelsel aan te brengen. Een deel van de geïnterviewden vindt dit inderdaad nodig. 
Een ander deel van hen verwacht dat als in de indicatiestelling rekening wordt gehouden 
met de behoefte van degenen met een verstandelijke beperking, zoals in paragraaf 7.2.1 
is aangegeven, er in de huidige bekostiging niets gewijzigd hoeft te worden. De geïnter-
viewden die wel heil zien in het aanbrengen van wijzigingen in de bekostiging van de 
zorg verschillen van mening over welke wijzigingen daarin het best aangebracht zouden 
kunnen worden.
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Een van de geïnterviewden meent dat het uitgangspunt van de financiering zou moeten 
veranderen. Volgens mij zouden we niet meer het proces moeten financieren, maar moeten afrekenen 
op outcome. Dat geldt overigens niet alleen voor de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking 
maar voor het hele zorgsysteem. We moeten veel meer toe naar een financiering waarbij de verbetering 
in de kwaliteit van leven centraal staat.
Om de vraag in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking af te remmen 
ziet een andere geïnterviewde meer in het onderbrengen van het hele zorgpakket in één 
bekostigingssysteem. Daarmee wordt in ieder geval voorkomen dat cliënten uit verschil-
lende andere disciplines dan de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking bij 
deze laatste discipline worden ondergebracht. Op het moment dat instanties of instellingen 
niet meer kunnen denken ‘dat lost een ander op’ of, in dit geval, ‘dat kan wel bij de aw b z worden onder-
gebracht’, zal er eerder worden ingegrepen of meer op preventie worden ingezet. In ieder geval kan er dan 
niet meer worden doorgeschoven. Ook een andere geïnterviewde ziet in het slechten van de 
financiële schotten mogelijkheden. Deze geïnterviewde verwacht dat hierdoor de eerder 
door hem voorgestelde nauwere samenwerking tussen de verschillende sectoren binnen 
de gezondheidszorg mogelijk wordt, zie ook paragraaf 7.2.2.
Volgens weer een andere geïnterviewde zou om de groeiende zorgvraag te temperen 
afgestapt moeten worden van de bekostiging van zorg via cliënten. Deze geïnterviewde 
verwacht dat een afname van de vraag mogelijk is via budgetfinanciering. Het zijn niet 
alleen de cliënten die zorg claimen, ook de zorgverleners doen dat. Immers, elke toe-
name in de zorgvraag betekent nu nog meer financiële middelen voor de zorginstelling, 
aldus deze geïnterviewde. Hij geeft aan dat er in feite al sprake is van budgetfinanciering. 
Het zorgkantoor bepaalt namelijk de hoogte van het budget dat de zorginstelling krijgt 
en die moet daarmee de benodigde zorg weten te leveren. Budgetfinanciering vereist wel 
dat er duidelijke criteria worden opgesteld op basis waarvan de hoogte van de budgetten 
wordt vastgesteld. De keerzijde van budgetfinanciering is dat de budgetten te krap beme-
ten zouden kunnen zijn, zodat mensen met een zorgvraag van collectief gefinancierde 
zorg verstoken blijven. Een andere geïnterviewde lijkt zich eveneens in het principe van 
budgetfinanciering te kunnen vinden, al omschrijft hij dat niet zo. Deze geïnterviewde 
spreekt over een vereenvoudiging van het bekostigingssysteem. De zorg voor mensen met 
een verstandelijke beperking is financieel een razend ingewikkeld systeem dat ver af staat van de werke-
lijkheid. Het is nu te veel verkokerd. Er zijn zoveel aparte tarieven. Er zou een soort integraal tarief voor 
de zorg aan de cliënt moeten komen. De uitdaging is dan om met dit budget de cliënt binnen zijn of haar 
mogelijkheden goed te laten functioneren. Ook deze geïnterviewde geeft aan dat het wel lastig 
zal zijn om de hoogte van het tarief te bepalen, want … wanneer functioneert een cliënt goed. 
Dit probleem speelt overigens niet alleen bij budgetfinanciering, maar ook bij de eerder 
door een expert genoemde outcome-financiering.
Een verandering in het bekostigingssysteem die, volgens een andere geïnterviewde, niet 
zozeer tot een daling in het beroep op zorg zal leiden, maar die wel helpt om strategische 
beslissingen te nemen en op de beheersing van de kosten aan te sturen is een scheiding 
van de financiële middelen voor wonen en zorg. Het onderscheid in de kosten die verbonden zijn 
aan het verblijf in een instelling, aan het daar wonen, en de kosten die gemaakt worden aan het daad-
werkelijk verlenen van zorg, dat onderscheid wordt nu niet gemaakt. Als dat wel gebeurt, wordt duidelijk 
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welke bijdrage [voor wonen] er van cliënten gevraagd mag worden en waar een rol voor de overheid is 
weggelegd.
Wat volgens een van de geïnterviewden beslist niet moet gebeuren in de zorg voor men-
sen met een verstandelijke beperking is snijden in de financiële middelen. Dat zal de 
vraag naar zorg niet afremmen. Dat wil overigens niet zeggen dat het geld dat voor zorg 
beschikbaar is niet anders ingezet kan worden. Mensen met een verstandelijke beperking  hebben 
hulp nodig. Als zij die niet krijgen via de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, komen ze in 
een ander systeem bovendrijven. Ik bedoel ergens komen hun problemen tot uiting. Het slechtst moge-
lijke scenario is dat dat in het justitiële systeem is, omdat de problemen zo geëscaleerd zijn dat met name 
de jongeren met een lichte verstandelijke beperking rottigheid hebben uitgehaald en het slechte pad op 
zijn gegaan. Om dat te voorkomen wil deze geïnterviewde dat er met supports intensity scales 
wordt gewerkt. Aan de hand van deze schalen bepaalt de professional wie zorg nodig 
heeft, zie ook paragraaf 7.2.1. Maar dat neemt volgens de geïnterviewde niet weg dat 
professionals natuurlijk ook een financieel kader nodig hebben waarbinnen zij hun werkzaamheden uit 
moeten voeren. Dat zou met een regionaal budget kunnen. Een andere geïnterviewde vindt even-
eens dat de financiële middelen die voor de pgb’s beschikbaar zijn verminderd kunnen 
worden. Volgens hem zou alleen een pgb verstrekt moeten worden als er geen zorg in 
natura beschikbaar is. Zorg in natura is in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking in 
belangrijke mate beschikbaar. Je kunt je afvragen waarom er dan nog zo’n groot beroep op pgb’s wordt 
gedaan. Dat zou teruggeschroefd kunnen worden.
Gevraagd naar het temperen van de vraag naar zorg wijst een enkele geïnterviewde op de 
veranderingen die vanaf 2015 in de aw bz doorgevoerd zullen worden. Een van hen meldt 
daarover: Ik denk dat heel veel mensen met lichte verstandelijke beperkingen in de Wmo zich veel beter 
kunnen ontwikkelen dan in de instellingsgerichte zorg. Het is goed dat we voor heel veel mensen afstap-
pen van een soort doelgroepenbenadering. Of je nu verstandelijk gehandicapt bent, sociaal beperkt, het 
maakt in principe niet uit, als je jonger bent dan 18 jaar heb je onderwijs nodig en als je ouder bent dan 
heb je werk of een zinvolle dagbesteding nodig. Het is een raar idee dat al de categorale instellingen hun 
eigen werk organiseren of hun eigen dingen doen. Het is goed dat er vanaf 2015 één partij is die zorgt dat 
deze mensen [mensen met lichte verstandelijke beperking] passend werk krijgen. Daar zijn dan 
alle vormen van ondersteuning en zorg aan te koppelen. Deze geïnterviewde twijfelt overigens 
wel of de gemeenten in staat zijn goed de regie te voeren. Een andere geïnterviewde kijkt 
ook met gemengde gevoelens tegen de veranderingen in 2015 aan. Hoewel hij onder-
schrijft wat de Wmo beoogt te bereiken, ziet hij ook een gevaar. De invoering van de 
Wmo heeft tot grote concurrentie geleid en de wijzigingen in de Wmo in 2015 zullen de 
concurrentie verder verhogen. Een aantal grote zorginstellingen maakt daardoor al terugtrekkende 
bewegingen. Zij zetten in op de zwaardere klanten, omdat de zorg die de gemeenten in het kader van 
de Wmo zullen bieden nog te veel onduidelijkheid bevat. Daardoor zullen met name de mensen met een 
ernstige verstandelijke beperking gespecialiseerde zorg krijgen en blijven mensen met een lichte ver-
standelijke beperking die zorg op het lokale niveau ontvangen van deze specialistische kennis verstoken. 
De gespecialiseerde instellingen hebben er immers geen belang bij om hun kennis beschikbaar te stellen 
voor mensen met een lichte verstandelijke beperking. Daarvoor zijn alleen reguliere zorgverleners, op het 
lokale niveau, beschikbaar.
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7.3 Gewenste maatschappelijke veranderingen

7.3.1 Maak gebruik van moderne technieken

Een belangrijke oorzaak voor de groeiende zorgvraag volgens vele geïnterviewden is 
het ingewikkelder worden van de samenleving. Als gevolg van de digitalisering van de 
samenleving hebben mensen met een verstandelijke beperking meer hulp nodig bij 
zaken die zij voorheen wel zelfstandig konden. Denk daarbij aan de voorbeelden die in 
hoofdstuk 5 zijn aangehaald, zoals de benodigde begeleiding bij het reizen met het open-
baar vervoer vanwege de invoering van de ov-chipkaart of hulp bij het regelen van de 
financiën omdat bankzaken tegenwoordig meestal via internet worden geregeld. Toch 
ziet een aantal geïnterviewden in de digitalisering van de samenleving ook mogelijk-
heden. De kenmerken van de complexe samenleving kunnen ook ingezet worden om de ingewikkelde 
problematiek [van de mensen met een lichte verstandelijke beperking] een beetje voor te blij-
ven en mensen in hun alledaagse functioneren een steuntje te geven. Moderne technieken kunnen 
ingezet worden als hulpmiddel bij de zorgverlening. Vooral de groep met een iq -score 
tussen 70 en 85 zou hier baat bij kunnen hebben. Zwakbegaafden, veelal jongeren, heb-
ben moeite met heel basale zaken, zoals op tijd naar bed gaan en opstaan, op tijd op 
afspraken komen. Dat lukt hen meestal niet zelf. Daar hebben zij hulp bij nodig. Zonder 
deze hulp kunnen de problemen van deze groep verergeren. Zij zijn daarom gebaat bij 
‘herstel van het gewone leven’.
Met ondersteuning op afstand kan, volgens een van de geïnterviewden, ‘herstel van het 
gewone leven’ worden bereikt. Ze meldt dat dit in België gebeurt via Blue Assist. Dit is 
een soort balie waar mensen met een verstandelijke beperking 24 uur per dag telefo-
nisch begeleiding kunnen krijgen en waar het niet van belang is of hun vaste begeleider 
aanwezig is. Van de mensen die van dit noodnummer gebruik kunnen maken is veel 
informatie bekend, zoals waar zij wonen en welke routes (met het openbaar vervoer) zij 
(dagelijks) nemen, zodat hen wanneer zij in de problemen raken de benodigde onder-
steuning geboden kan worden. Hierdoor ervaren zwakbegaafden en mensen met een 
lichte verstandelijke beperking minder stress.
Ook met behulp van apps kan structuur in het leven worden aangebracht. Een voor-
beeld daarvan, weliswaar ontwikkeld voor jongeren met een ander soort beperking 
–  autisme – is de ov-coach. Deze app helpt jongeren bij het voorbereiden – opzoeken 
van reis tijden en inpakken van de tas – en uitvoeren van hun reis met het openbaar ver-
voer (Leo  Kannerhuis 2014).1 Met dergelijke apps kunnen ook jongeren met een lichte 
verstandelijke beperking worden geholpen. Dankzij de apps zouden zij met minder bege-
leiding toe kunnen en zou worden voorkomen dat hun problemen uit de hand lopen.

Volgens de geïnterviewden is er nog wel een wereld te winnen. Er wordt weliswaar veel 
ontwikkeld op dit gebied, maar deze innovaties worden nog maar mondjesmaat in de 

1 Verder heeft het Dr. Leo Kannerhuis ook nog een School-, een Studeer- en een Werkcoach 
 ontwikkeld.
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zorg toegepast. Dat komt volgens een van hen mede doordat de instellingen die zorg aan 
mensen met een verstandelijke beperking bieden geen baat hebben bij een investering 
in dergelijke technologie. Er moet in dat soort infrastructuren geïnvesteerd worden. Het is zeer de 
vraag of de financiële prikkels in het systeem voor deze technieken goed staan. Anders gezegd, hebben 
de instellingen voor zorg voor mensen met een verstandelijke beperking baat bij het investeren in dit 
soort technologie? Mijn vermoeden is dat ze daartoe onvoldoende worden gestimuleerd vanuit financiële 
prikkels. Deze geïnterviewde wijst overigens ook nog op een mogelijk gevaar van de inzet 
van moderne technieken. We mogen de privacy niet uit het oog verliezen. Ook mensen met een 
 verstandelijke beperking hebben recht op privacy.
Kortom, als de seinen in de juiste richting staan – stimuleer zorginstellingen moderne 
technologie in te zetten zonder de privacy te schenden – lijkt technologie de complexe 
samenleving uiteindelijk toch ook minder complex te kunnen maken.

7.3.2 Pas het onderwijs aan

Hoofdstuk 5 heeft duidelijk gemaakt dat het ingewikkelder worden van de samenleving 
zich uit op tal van fronten. In het onderwijs manifesteert zich dat in vlottere en minder 
gestructureerde lesmethoden. Scholen zijn grote onderwijsfabrieken geworden. Van 
regelmaat, structuur en gezag is op school minder sprake. Vooral voor zwakbegaafde 
jongeren en jongeren met een lichte verstandelijke beperking leidt dat tot problemen, 
omdat zij nu juist bij regelmaat, structuur en gezag gebaat zijn. Sommige geïnterview-
den pleiten daarom voor een andere opzet van het onderwijs. Het onderwijs zou volgens 
hen kleinschaliger moeten worden. Daar komt bij dat de jongeren met een lichte ver-
standelijke beperking minder snel een ‘etiket opgeplakt’ zouden moeten krijgen. Zij 
zouden ook minder snel bij het praktijkonderwijs ondergebracht moeten worden. Deze 
onderwijsvorm is niet gericht op het halen van een diploma, maar vooral op het leren 
van vaardigheden die de zelfredzaamheid bevorderen. Volgens de geïnterviewden is 
het voor jongeren met een lichte verstandelijke beperking belangrijk dat zij schoolse 
vaardigheden, zoals leren lezen, schrijven, rekenen en functioneren in een groep,  blij-
ven aanleren. Dat zou bijvoorbeeld mogelijk zijn als zorg en onderwijs meer op elkaar 
zouden aansluiten. De huidige opzet van de zorg biedt daar al de mogelijkheid toe met 
de zogenoemde zorg-onderwijsarrangementen. Deze arrangementen voorkomen dat 
een kind naar het praktijkonderwijs of zelfs het speciaal onderwijs moet. Met een zorg-
onderwijsarrangement krijgen kinderen die dat nodig hebben extra zorg bovenop wat er 
al in het reguliere onderwijs wordt geboden. Binnen het reguliere onderwijs is op deze 
manier ruimte voor ‘speciaal onderwijs’. De afgelopen jaren hebben al verschillende 
orthopedagogische behandelcentra toenadering tot scholen gezocht om de begeleiding 
die vanuit de zorg wordt geboden te laten aansluiten op de begeleiding die de school 
biedt. Een voorbeeld daarvan is de naschoolse dagbehandeling. Hierbij krijgt het kind 
weliswaar na schooltijd maar wel op school behandeling. De geïnterviewden hopen 
dat deze initiatieven niet verdwijnen als in 2015 wijzigingen in de aw bz worden door-
gevoerd. De kans op stopzetting van deze initiatieven achten zij wel aanwezig, omdat 
deze vanaf die tijd niet meer vergoed worden.
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Een van de geïnterviewden meldt dat om ernstige problemen bij zwakbegaafde jonge-
ren en jongeren met lichte verstandelijke beperkingen te voorkomen scholen meer oog 
moeten hebben voor de moeilijkheden waar hun leerlingen tegen aanlopen. Leerlin-
gen zouden de kans moeten krijgen te doen wat bij hen past en daarvoor gewaardeerd 
worden. Kinderen die moeite hebben zich te concentreren en die snel zijn afgeleid, gedijen niet op elke 
school. Als een school de juiste onderwijsvorm voor het kind niet in huis heeft, dan moet het daar helder 
over zijn, zodat voor het kind een andere school gezocht kan worden. Natuurlijk is het ingewikkeld voor 
de school om de ouders te melden dat de school niet geschikt is voor hun kind. Maar daar liggen wel de 
mogelijkheden. Dit is belangrijk voor elk kind, maar bij jongeren met een lichte verstandelijke beperking 
voorkomt het dat zij ontsporen.
De verwachtingen van de geïnterviewden over de aansluiting tussen zorg en onderwijs 
na doorvoering van de hervormingen in de aw bz bieden ook mogelijkheden. Als in 2015 
een deel van de voorzieningen uit de huidige aw bz overgaat naar de gemeenten, zullen 
zorginstellingen, is de verwachting, op deze veranderingen inspelen door wijkposten 
op te zetten. De zorg wordt daarmee klein schaliger en kan makkelijker aansluiten op de 
wensen van leerlingen. Een van de geïnterviewden meldt dat verschillende gemeenten 
al met sociale wijkteams werken en soms ook al zogenoemde schoolteams kennen. Deze 
teams signaleren problemen en verlenen hulp om escalatie van de problemen te voor-
komen. Schoolteams zijn erop gericht te investeren in het sociale netwerk van jongeren 
met een verstandelijke beperking, hetzij door hen aan te sporen al bestaande netwerken 
te benutten of door hen contacten te laten opdoen waarmee een netwerk kan worden 
opgebouwd. In het opbouwen van contacten speelt het hebben van werk een belangrijke 
rol. Het probleem is vaak wel dat het jongeren aan contacten ontbreekt waarmee ze een 
baan kunnen vinden of ondersteuning kunnen krijgen. Een vicieuze cirkel. Daarom 
zou in het reguliere onderwijs, aldus de geïnterviewden, al veel meer aandacht besteed 
moeten worden aan het leven na school. Volgens de geïnterviewden kan dat door binnen 
het reguliere onderwijs al hulp en ondersteuning te bieden bij de overstap naar werk en 
zelfstandigheid. Een mentor op school zou deze taak op zich kunnen nemen. Een van de 
geïnterviewden meldt dat zo’n begeleider niet alleen op school aanwezig hoort te zijn, 
maar dat mensen met een lichte verstandelijke beperking zodra zij werkzaam zijn ook op 
het werk, bijvoorbeeld door een p& o-functionaris, begeleid zouden moeten blijven wor-
den. Deze mentor of p& o-functionaris kan dan zorg dragen dat mensen met een lichte 
verstandelijke beperking een goede plek in de maatschappij krijgen.
Met andere woorden, volgens een aantal geïnterviewden is onderwijs de sleutel tot suc-
ces voor zwakbegaafde jongeren en jongeren met een lichte verstandelijke beperking. 
Wanneer het onderwijs op hun behoeften wordt afgestemd, verkleint dat de kans op 
problemen.

7.3.3 Stimuleer werkgevers mensen met een verstandelijke beperking in dienst te 
nemen

In het leven van zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beperking is 
structuur, regelmaat en gezag van groot belang. Zij zijn, zoals we in de vorige paragraaf 
hebben gezien, gebaat bij een school die hen dit biedt. Zodra zij hun opleiding hebben 
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afgerond, kan werk ook structuur, regelmaat en gezag geven. Bovendien biedt werk hen 
een netwerk waarop zij terug zouden kunnen vallen mochten zij hulp en ondersteuning 
nodig hebben. Uit hoofdstuk 5 volgde dat het voor mensen met een (lichte) verstandelijke 
beperking steeds moeilijker is geworden te werken. Als gevolg van het ingewikkelder 
worden van de samenleving worden aan het eenvoudige werk steeds hogere eisen gesteld. 
Het werk dat mensen met een (lichte) verstandelijke beperking konden doen verdwijnt 
daarmee. Door het ontbreken van geschikt werk doen zij vaker een beroep op zorg om 
hen de benodigde structuur en regelmaat en het gewenste gezag te geven. Een deel van 
de geïnterviewden verwacht dat als er weer werk gecreëerd wordt voor mensen met een 
verstandelijke beperking zij minder vaak een beroep op zorg zullen hoeven doen. Als men-
sen met een verstandelijke beperking werk hebben, dan krijgen ze niet alleen een inkomen, zij zijn dan in 
zekere mate financieel onafhankelijk, het stimuleert ze ook psychologisch. Ze moeten zelf dingen regelen, 
de regie pakken, contacten leggen. Dat geeft mensen echt een positie in de maatschappij. Hoe mensen 
met een verstandelijke beperking aan het werk geholpen kunnen worden, daarover ver-
schillen de geïnterviewden van mening.
Een van de geïnterviewden vindt dat de lat op de arbeidsmarkt te hoog ligt. Volgens hem 
is voor veel eenvoudig werk tegenwoordig al een mbo-opleiding nodig. Echt ambachts-
onderwijs is te theoretisch geworden. Je moet eerst de wereld snappen en daarna mag je timmerman, 
automonteur, bakker of slager worden. Op zo’n ro c werp je dan al een drempel op, terwijl iemand zonder 
de wereld te snappen ook een prima timmerman, automonteur, bakker of slager kan zijn.
Andere geïnterviewden zien in het regelen van werk voor mensen met een (lichte) ver-
standelijke beperking een grotere rol voor de zorgverlening weggelegd. Een van hen haalt 
hier een al bestaand initiatief van aan. De buurtsuper in een klein afgelegen dorpje is geadopteerd 
door een zorginstelling. Daar kunnen mensen die zorg krijgen uit de instelling helpen de winkel te runnen.
Niet alleen in kleine afgelegen dorpjes werken mensen met een verstandelijke beperking 
in de supermarkt. De geïnterviewden die werkzaam zijn in de zorgverlening (mee) geven 
aan dat zij weten dat in Utrecht in de wijk Overvecht bij een supermarkt ook een aantal 
mensen met een verstandelijke beperking werkzaam zijn. Of dit initiatief ook financieel 
ondersteund wordt door een zorginstelling heeft het scp niet vernomen. De geïnterview-
den melden daarover: Bij een supermarkt bij ons in de buurt zijn veel verstandelijk gehandicapten in 
dienst. Vooral vakkenvullers. Ze laten heel vaak iets vallen, maar dat geeft niet. Dat kan in deze super-
markt. Dat kan niet in elke supermarkt. Bij sommige moet alles op de goede plek staan en netjes zijn. 
Het personeel moet de klanten niet hinderen bij het boodschappen doen. Dat is afhankelijk van wat het 
moederbedrijf waartoe de supermarkt behoort wil uitstralen. Het moet passen binnen de cultuur en sfeer 
van de supermarkt.
Wat de geïnterviewde lijkt aan te geven is dat niet elke bedrijfsomgeving (in eerste instan-
tie) geschikt is om er mensen met een verstandelijke beperking te laten werken. Zij is er 
echter van overtuigd dat elke organisatie wel werkzaamheden heeft die mensen met een 
verstandelijke beperking zouden kunnen uitvoeren. Zij is daarom van mening dat het in 
dienst nemen van mensen met een verstandelijke beperking afgedwongen moet worden. 
Er is al een quotum, 5% van je medewerkers moet een vorm van beperking hebben. Als je dat echt zou kun-
nen afdwingen. Ja, dan wordt het natuurlijk een heel ander verhaal. Je moet het eerst een beetje afdwin-
gen, maar op de langere termijn mogen we ervan uitgaan dat het een positief effect heeft.
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Van het afdwingen van het in dienst nemen van mensen met een verstandelijke beper-
king verwachten de meeste andere geïnterviewden weinig. Het opleggen van het in dienst 
nemen van mensen met een verstandelijke beperking werkt niet. Tuurlijk, daar komen mensen best 
mee aan het werk, maar dat lost het probleem niet op. Mensen moeten echt een functie hebben., aldus 
een van hen. Een ander is het daarmee eens. Zij ziet evenmin iets in het opleggen van 
het aannemen van mensen met een verstandelijke beperking. Dat neemt niet weg dat 
ze dezelfde mening is toegedaan als een eerder aangehaalde geïnterviewde, namelijk 
dat veel werkgevers in potentie werkzaamheden hebben die ook door iemand met een 
verstandelijke beperking uitgevoerd zouden kunnen worden. Daar zouden werkgevers 
op attent gemaakt moeten worden. Zij weet van het bestaan van enkele filmpjes die het 
in dienst nemen van mensen met een verstandelijke beperking promoten. Ze meldt 
daarover: Uit de filmpjes blijkt dat werkgevers heel tevreden zijn over de bijdrage aan hun afdeling van 
iemand met een verstandelijke beperking. Zij ervaren het als een rijkdom voor het bedrijf. De jongeren 
met een verstandelijke beperking bloeien op. Hun niet verstandelijk beperkte collega’s doen door hun 
inzet nieuwe inzichten op. Het hele team voelt zich rijker. Zo’n filmpje zou je moeten verspreiden. Het 
moet natuurlijk toch uit de bedrijven zelf komen. Opleggen heeft niet zoveel zin. Maar de overheid zou 
wel vergoedingen kunnen bieden voor jobcoachachtige activiteiten, zodat iemand geholpen wordt de 
overgang te maken naar werk en ook de collega’s een trainingsdag geeft – ‘hoe is het om samen te wer-
ken met iemand die de dingen anders aanpakt’ … Dat soort dingen zouden misschien kunnen helpen. Het 
is namelijk vaak zo dat bedrijven die zich hard maken voor de inzet van mensen met een verstandelijke 
beperking allemaal zo iemand kennen: een broer, zus, een dochter van vrienden of … Bekendheid met de 
problemen van mensen met een verstandelijke beperking motiveert bedrijven om tot actie over te gaan.
Ook een andere geïnterviewde meent dat de overheid de inzet van mensen met een 
verstandelijke beperking zou moeten stimuleren. Denk aan aanbestedingen. Bij grote aanbe-
stedingen vanuit de overheid moet de offerteschrijver een paragraaf wijden aan wat de ‘social return’ 
genoemd wordt. Dat is de eis dat boven een bepaald bedrag ik dacht 1% van het budget wordt besteed 
aan het helpen van mensen met een grote afstand tot de arbeidsmarkt. Dat is een voorwaarde om de 
opdracht te verwerven. Het is van belang dat de mensen met een verstandelijke beperking veel nadruk-
kelijker tot de mensen met een afstand tot de arbeidsmarkt gerekend worden.
Desalniettemin, als werkgevers mensen met een verstandelijke beperking in dienst 
nemen zullen zij zich er volgens een aantal geïnterviewden bewust van moeten zijn dat 
deze mensen extra zorg nodig hebben en soms extra werk vereisen. Job coaches kunnen 
daarbij goed werk verrichten, aldus een van de geïnterviewden. Maar ook op de werk-
vloer zelf hebben mensen met een verstandelijke beperking extra hulp en ondersteuning 
nodig. Zo laat een van geïnterviewden weten: In de supermarkt moet je toch, als iemand met 
een verstandelijke beperking een potje laat vallen bij het vakken vullen, helpen met opruimen. Anders 
wordt het een chaos. Dat zijn wel de dingen die af en toe gebeuren en je zult af en toe wel moeten zeggen: 
joh, het is helemaal niet erg, relax. Daarnaast zullen we, volgens een andere geïnterviewde, 
er rekening mee moeten houden dat de medewerkers met een verstandelijke beperking 
voor de werkzaamheden die zij verrichten overbetaald worden. Als we mensen met een ver-
standelijke beperking in het gewone, echte werkzame leven proberen in te passen, betekent dit dat we de 
eis dat dit efficiënt en winstgevend is los moeten laten. Dat gaat nu eenmaal niet samen. Op deze mensen 
die in een werkproces zitten, die vanuit hun werk sociale contacten hebben en die economisch gezien mis-
schien wat overbetaald worden voor het werk wat ze doen, bespaar je dat ze thuis komen te zitten achter 
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de geraniums, daar vereenzamen of nou ja overlast gaan veroorzaken wat natuurlijk een veelvoud aan 
maatschappelijke lasten met zich meebrengt.

Samenvattend kunnen we stellen dat de geïnterviewden het belangrijk vinden dat 
mensen met een verstandelijke beperking via werk de mogelijkheid wordt geboden 
structuur in hun leven aan te brengen en een gevoel van eigenwaarde te ontwikkelen. 
Dat lukt het best door hen op te nemen in het normale arbeidsproces. Daarvoor is wel 
goede begeleiding op de werkvloer vereist en zullen werkgevers een verminderde pro-
ductiviteit moeten accepteren. Daartegenover staat dat de inzet van mensen met een 
verstandelijke beperking voor alle werknemers, beperkt en niet-beperkt, een verrijking 
biedt. Bovendien levert de inzet van mensen met een verstandelijke beperking in het 
arbeidsproces een maatschappelijke besparing. Dat komt doordat minder zorg nodig is. 
Bovendien is de kans kleiner dat hun problematiek verergert waardoor ze mogelijkerwijs 
in andere sectoren, zoals justitie, terechtkomen.

7.3.4 Accepteer dat niet iedereen hetzelfde is

Een andere uiting van de ingewikkelder geworden samenleving die in hoofdstuk 5 
ter sprake kwam is dat in de huidige maatschappij afwijkend gedrag minder wordt 
getolereerd. Een aantal geïnterviewden stelt daarom dat het beroep op de zorg al zou 
verminderen als we accepteren dat niet iedereen hetzelfde is. Dat betekent dat we in de 
zorg minder snel een (medisch) label moeten plakken op gedrag dat afwijkt. Het labelen 
van aandoeningen, en dan met name het labelen van psychiatrische stoornissen, heeft een rol gespeeld 
in de toegenomen vraag naar zorg. Met de d sm-i v/5 wordt aan de hand van internationale criteria 
gedrag waarbij bepaalde groepen van symptomen voorkomen als psychiatrische stoornis gelabeld. 
Met de d sm-i v/5 hebben in feite alle menselijke gedragingen een psychiatrische component gekregen. 
Het is raar dat dit handboek, dat daar niet de pretenties en mogelijkheden toe heeft, de toegang tot de 
psychiatrie regelt. De wijze waarop de zorg in Nederland georganiseerd is, vereist dat de behandelaar 
na het eerste gesprek met de patiënt al weet wat de patiënt mankeert en daar een label op kan plakken. 
Anders krijgt hij zijn verleende diensten niet vergoed. In de kinderpsychiatrie zou het plakken van een 
label juist zo lang mogelijk uitgesteld moeten worden. Wat we moeten doen is tegen een kind dat we nu 
bijvoorbeeld het label ‘autist’ geven zeggen, jij hebt een probleem, want jij maakt niet makkelijk contact 
met anderen, maar daar gaan we je bij helpen. Dat label moeten we heel lang weglaten. Het label is 
nu jammer genoeg wel nodig want anders gaat ‘de schoorsteen niet roken’, niet bij de instelling omdat 
er anders geen db c [Diagnose Behandel Combinatie die vergoed kan worden] geopend kan 
worden en niet bij het c i z  omdat er anders geen vg -zorg gegeven mag worden.
Niet alleen in de zorg zullen we afwijkend gedrag sneller moeten accepteren, vinden de 
geïnterviewden. Ouders zullen ook moeten accepteren dat hun kind anders is dan ande-
re kinderen. Een geïnterviewde meldt daarover: Mijn kind heeft een vlekje of is gewoon niet zo 
snugger als het neefje of … dat komt er bij ouders niet in. Het helpt als je een stempeltje kunt krijgen, 
want dan heb ik als ouder zelf niets fout gedaan, dan is het mijn schuld als ouder niet. Het mechanisme is 
toch ook een beetje zo van: nou ik heb een probleem en dus heeft de maatschappij een probleem.
Niet alleen de zorgverleners en de ouders zullen hun houding ten aanzien van afwij-
kend gedrag moeten aanpassen, dat geldt ook voor alle anderen in de samenleving. 
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De  maatschappij moet ruimte bieden voor diversiteit, aldus de geïnterviewden. Zij mel-
den daarover:
Er is nu te weinig ruimte voor diversiteit. Er wordt snel een ‘plakker’ op gezet zo van ‘het is afwijkend of 
ziek of ongezond of niet normaal’. Vanuit de samenleving moet dan ook de ruimte geboden worden voor 
diversiteit. Dan krijgen mensen met een verstandelijke beperking vanzelf meer sociaal kapitaal en net-
werken. Dat is een soort vliegwiel.
Volgens mij weten we niet zo goed meer wat ‘normaal’ gedrag is. Iedereen die gedrag vertoont wat jijzelf 
niet normaal vindt, dat is al snel afwijkend. Als je dat maar vaak genoeg roept dan gaat iemand anders 
ongetwijfeld denken: oh ja dat is wel raar gedrag, daar moeten we iets aan doen.
De acceptatie dat niet iedereen hetzelfde is, moet al op jonge leeftijd beginnen, aldus 
een van de geïnterviewden. Kinderen moeten geleerd worden dat ze respect moeten hebben voor 
de zwakke medemens. Dat het niet stoer, cool en hip is om de mooiste brommer te hebben, maar dat je 
dat pas bent – en dat moet er dan ingeprent worden – als je juist voor je zwakke medemensen opkomt of 
zorgt. Dat moet omgedraaid worden. De mentaliteit moet veranderen op (basis)scholen. Ze moeten leren 
omgaan met de zwakke mensen. Dat zou eigenlijk verplicht moeten worden, want dat werkt preventief.
De acceptatie van dat wat anders is, vereist eigenlijk een fundamentele verandering. In de 
beleidsontwikkelingen wordt sterk ingezet op individualisme. Op tal van terreinen moet de ruimte gebo-
den worden om eigen keuzen te kunnen maken. Dat is heel sterk in het beleid verweven en terug te zien in 
de samenleving. Maar een samenleving die steeds meer geïndividualiseerd is en die steeds minder solida-
riteit laat zien, kent meer psychosociale problemen. Om daar verandering in te brengen, moeten we ons 
de vraag stellen hoe wij als samenleving met elkaar om willen gaan. Volgens mij moeten mensen met 
een verstandelijke beperking een menswaardig bestaan kunnen leiden. Dat betekent dat ze een redelijk 
inkomen hebben, dat ze een plek in de samenleving hebben en dat ze in alle gevallen meedoen. Wetende 
dat ze dit alles niet zelf kunnen organiseren, zullen zij dus nadrukkelijk hulp geboden moeten worden en 
die is langdurig of levenslang. Dat heeft met sociale verheffing te maken, met daadwerkelijke inclusie.
Door te accepteren dat niet iedereen hetzelfde is en dat sommige mensen iets minder 
goed kunnen dan andere, zou het beroep op zorg al verminderd kunnen worden, volgens 
een aantal geïnterviewden. Daarvoor is wel een fundamentele verandering nodig in de 
manier waarop we met elkaar omgaan.

7.4 Samenvatting

Het merendeel van de geïnterviewden geeft aan te verwachten dat de groei in het beroep 
op zorg voor mensen met een verstandelijke beperking zal aanhouden maar misschien 
minder hard kan groeien. Volgens een groot deel van hen zou de toegang tot de zorg 
en de zorgverlening zelf anders kunnen. De aandacht is nu te veel gericht op wat men-
sen met een verstandelijke beperking niet meer kunnen, terwijl de focus eigenlijk zou 
moeten liggen op wat ze nog wel kunnen. Om mensen met een verstandelijke beperking 
zoveel mogelijk te laten meedoen in de samenleving is begeleiding van belang. Deze zal 
al op jonge leeftijd gegeven moeten worden en zal permanent nodig blijven. Verder is 
het belangrijk dat een goed steunnetwerk wordt opgebouwd en onderhouden. Sommige 
geïnterviewden verwachten hier veel van. Andere wijzen erop dat de inzet van het alter-
natieve steunnetwerk niet als een wondermiddel gezien moet worden. Daarnaast is het 
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van belang om de kennis van alle bij de zorg betrokkenen te vergroten. Dat maakt betere 
preventie mogelijk evenals een inzet van zorg dichtbij.
Niet alleen in de zorgverlening zelf, ook in de wijze waarop deze bekostigd wordt dient 
volgens verschillende geïnterviewden verandering te worden aangebracht. Welke veran-
dering dat moet zijn, daarover verschillen de meningen. Sommigen willen overgaan op 
budgetfinanciering, anderen op outcome-financiering en weer anderen zien liever dat 
alles wordt ondergebracht in één bekostigingssysteem.
Naast veranderingen in de (organisatie van) zorgverlening zijn volgens de geïnterviewde 
experts ook maatschappelijke veranderingen gewenst. De digitalisering van de samen-
leving maakt het voor zwakbegaafden en mensen met een lichte verstandelijke beper-
king lastig zonder hulp hun leven goed zelfstandig te leiden. Het is echter niet zo dat de 
digitalisering van de samenleving alleen maar nadelig voor hen uit hoeft te pakken. Een 
aantal geïnterviewden ziet hier juist ook mogelijkheden. Met behulp van allerlei appli-
caties kan het leven voor deze groep met een verstandelijke beperking minder complex 
gemaakt worden. Ook aan het onderwijs wordt een belangrijke rol toegedicht. Wanneer 
het lesprogramma op de behoefte van jongeren met een verstandelijke beperking wordt 
afgestemd, verkleint dat de kans op problemen. Bovendien kan het onderwijs zorgen 
voor een goede toeleiding naar werk. Werk is immers een belangrijke manier om men-
sen met een verstandelijke beperking structuur en een gevoel van eigenwaarde te geven. 
Ook daar is goede begeleiding voor nodig en de acceptatie van werkgevers dat iemand 
met een verstandelijke beperking nu eenmaal minder productief is dan iemand zonder 
verstandelijke beperking. Verder is een aantal geïnterviewden van mening dat wij als 
samenleving als geheel moeten accepteren dat iedereen anders is en dat sommige men-
sen bepaalde dingen minder goed kunnen dan andere. Alleen deze acceptatie zou het 
beroep op zorg al kunnen verminderen, aldus deze geïnterviewden.
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Summary and discussion 

A better understanding of care. Explanations for the 
growing demand for care for people with intellectual 
disabilities 

In 2011, roughly 160,000 people in the Netherlands with an intellectual disability 
received care funded through the Exceptional Medical Expenses Act (aw bz). The costs of 
providing this care (7 billion euros) accounted for a quarter of total spending on aw bz-
funded care. Demand for care for people with intellectual disabilities has been growing 
rapidly for more than fifteen years – more rapidly than might be expected on the basis 
of demographic trends (Ras et al. 2010; Woittiez et al. 2012). Strikingly enough, the costs 
are also rising faster than in the nursing and care sector, where population ageing is 
boosting demand. Recent research by the Netherlands Institute for Social Research | 
scp has shown that the increase in spending on care for people with an intellectual 
disability in the period 2007-2011 (7% per annum) is due mainly to a big increase in the 
number of people receiving care (Ras et al. 2013). Price increases (e.g. due to higher wage 
costs) explain only a small part (one percentage point) of the increase in aw bz-funded 
expenditure for people with intellectual disabilities. Combined with uncertainty about 
the financial sustainability of the aw bz, this quickly raises a fundamental question: What 
could have caused the demand for care for people with intellectual disabilities to grow so rapidly over the 
last decade? The Dutch Ministry of Health, Welfare and Sport asked scp to find an answer 
to this question. The Ministry also wished to know: Can the demand for intellectual disability 
care be constrained, and if so, how? This report marks a first step towards answering these 
questions. 

To obtain answers to these questions, data were drawn from a variety of sources. One 
important source were interviews with experts in the field regarding the possible causes 
of the steep rise in demand. Some of these experts in intellectual disability care carry 
out research on the topic or publish advisory reports. Others are involved in shaping care 
policy, deciding who is eligible for care, distributing funding to care institutions, super-
vising care institutions or care allocation, providing care or looking after the interests of 
care recipients. The selection of experts was intended to cover the widest possible area 
within the field of care for people with intellectual disabilities, to help us answer the 
question of what might be causing the rise in demand. At the same time, our selection 
also marks the limits of this study: it only reflects views from people active in the field 
of care for people with intellectual disabilities. In total, we spoke to staff from nineteen 
organisations. As stated, these interviews were an important source of information. 
The experts were asked for for views on the reasons for the growth in demand for care. 
In interpreting the outcomes, allowance is made in this report for the number of re-
spondents suggesting a given explanation; if a potential cause was mentioned by only a 
few respondents, with limited consensus, that is stated in the text. Where possible, the 
insights of the experts are supplemented with quantitative analyses which provide an 
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estimation of the degree to which a given factor has contributed to the growth in de-
mand. Data from the Care Needs Assessment Centre (ci z) and the t no research institute 
were used for these quantitative analyses. Finally, we drew on insights from national and 
international science. 

In our quest for possible explanations for the growing demand for care, we used the 
theoretical model developed by the American medical sociologist Ronald Andersen as a 
guide and as a template for structuring the outcomes from our interviews with experts. 
Andersen’s model assumes that a number of determinants influence the demand for and 
ultimate use of care. Put simply, these are individual factors and characteristics which 
are linked to the environment. If we apply Andersen’s model to the demand for care by 
people with an intellectual disability, the degree of disability and the degree of social 
independence are individual characteristics. We labelled the individual characteristics 
which are able to explain the increased demand for care as ‘demographic developments’. 
The environmental characteristics include changes in (the organisation of ) care delivery 
and in ideas about how best to accommodate people with intellectual disabilities. In this 
report, the former are classed under developments in the (organisation of ) care system. 
Changes in how to accommodate people with an intellectual disability in society are 
classed as social developments. The demand for and use of care ultimately result in what 
Andersen calls ‘outcome’: the health of the care recipient as they experience it or as the 
caregiver assesses it. Whether the increase in demand for care has led to better health on 
the part of people with an intellectual disability is considered indirectly in this report. 
In response to our question to the interviewed experts on whether they had any ideas 
for curbing the demand for care, we received many suggestions aimed at improving the 
quality of life of people with an intellectual disability. 

People with an intellectual disability and their demand for care 

To gain an impression of people with an intellectual disability, we investigated on the 
basis of the national and international scientific literature how intellectual disability is 
defined, how many people may have an intellectual disability and what the risk factors 
for an intellectual disability may be. 
A person has an intellectual disability if he or she has clearly impaired cognitive abili-
ties. This is determined on the basis of the intelligence quotient (iq). If the persons iq 
is below 70, they are regarded as having an intellectual disability. This is often accompa-
nied by problems with adaptive functioning, in other words people with an intellectual 
disability are often not able to independently run a household, manage their finances, 
take part in the employment process or participate in leisure activities. They need help 
with all these activities. This not only applies for people with an iq of below 70, but also 
for some people with an iq between 70 and 85. Consequently, people in the Netherlands 
with an iq between 70 and 85 who have problems in adaptive functioning are included 
among those classed as having an intellectual disability. People with an iq between 
70 and 85 and problems in adaptive functioning are regarded in this report as having 
a borderline intellectual disability. Those with an iq of between 50 and 69 are classed 



106

zorg be ter begrepen

as having a mild intellectual disability, while people with an iq below 50 have a severe 
intellectual disability. 
It is difficult to discover how many people have an intellectual disability; it would not 
be feasible to conduct a population census to determine this. We therefore have to rely 
on estimates. According to calculations by scp, there are around 142,000 people in the 
Netherlands with an iq below 70 (Woittiez et al. 2014). Estimating the number of people 
with difficulties who have an iq between 70 and 85, i.e. borderline intellectual disability, 
is even more difficult. There are approximately 2.2 million people in the Netherlands 
with an iq of between 70 and 85. However, it is uncertain which of them have problems 
in adaptive functioning; based on the scarce information available, scp estimates that 
the number may be around 1.4 million. Only a small proportion of them receive care: of 
the 166,000 people who applied for care in 2011, 37,000 had borderline intellectual dis-
ability. Their share in the total care demand is growing, however. 
A great deal remains unknown about the causes of intellectual disability. It may be the 
result of genetic factors, but social factors such as the environment in which a child 
grows up and the socio-economic position of the parents may also have played a role. In 
reality, it is likely that a combination of factors is responsible. 
Of the total of 166,000 people who applied for intellectual disability care in 2011, roughly 
67,000 had a severe or moderate intellectual disability. Over 72,000 had a mild intellec-
tual disability and just under 37,000 a borderline disability (Ras et al. 2013). Between 2007 
and 2011, demand for intellectual disability care rose by 5.9% per year, primarily due to 
an increase in demand from people with borderline and mild intellectual disability. The 
number of applicants with moderate or severe intellectual disability rose by 0.9% over 
the same period; the number of applicants with a mild intellectual disability rose by 7% 
and the number with borderline intellectual disability increased by 15% (Ras et al. 2013).

People who need care and support because of their intellectual disability can apply for 
this care to be reimbursed via the aw bz, provided they have been assessed as having 
a care need by the Care Needs Assessment Centre. This assessment may incorporate 
several care functions or types of care, such as personal care, nursing, support, treat-
ment and/or residence, for a short or longer period. The type of care incorporated in the 
assessment depends on the nature of the applicant’s disability, but also on what their 
social network can offer by way of care and support. With effect from 2015, substantial 
changes will be made to the aw bz. The Act will cease to exist in its present form, and 
will be replaced by the Long-term Care Act (Wet langdurige zorg - Wlz). The new Act cov-
ers only a part of the care that is reimbursed under the present aw bz, namely only if the 
most intensive forms of care and supervision is necessary. Other residential care and 
community care provided in the home setting will be transferred to the Care Insurance 
Act (Zorgverzekeringswet - Zvw) or placed under the responsibility of local authorities. 
What effect these legislative changes will have on demand for care is unknown. 
The Netherlands would appear not to be the only country where demand for care by 
 people with an intellectual disability has increased in recent years – though this remains 
difficult to assess accurately because little information is available about trends in 
demand for care in other countries. Studies of countries where information is available, 
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such as the United Kingdom and Ireland, suggest that the demand for care has increased 
there, too. 

Demographic developments offer virtually no explanation for increased care 
demand 

We asked the interviewees whether they had observed an increase in the prevalence and 
incidence of diverse forms of intellectual disability. Many of them replied that they did 
not know whether this was the case. However, some of them did express a view on this, 
and suggested a number of demographic factors that might explain the increased care 
demand. One was the higher life expectancy of people with an intellectual disability. 
The interviewees also suspected that a number of risk factors for intellectual disability 
may be becoming more common. For example, they cited the increase in the number of 
underweight premature babies being born. They also suggested an increase in the num-
ber of mothers maintaining a risky lifestyle during pregnancy, leading to a concomitant 
increase in the number of children harmed in the womb, for example by the (large quan-
tities of ) alcohol consumed by their mother during pregnancy (Foetal Alcohol Syndrome 
- fa s). One expert also commented that syndromes occur among non-Western migrants, 
especially those from Turkey and Morocco, which are almost unknown in the rest of the 
Dutch population. Finally, the interviewees related the increased age at which women 
are having children, possibly for the first time) – a known risk factor for intellectual dis-
ability – to the higher demand for care, though the caveat was immediately added that 
improved prenatal diagnostics may mean that women more often terminate their preg-
nancy if tests show that their unborn child has an intellectual disability. 
In chapter 4 of the report the insights of the interviewees are supplemented with what 
is known from the scientific literature about a possible increase in the prevalence and 
incidence of intellectual disability. We also attempt to quantify what contribution the 
factors responsible for an increased prevalence and incidence might have contributed 
to the growth in demand for care. We draw on data from a variety of sources (existing 
databases or literature) to do this. An increase in life expectancy can be observed among 
people with severe intellectual disability, in particular. However, because this leads to 
only a small increase in the demand for care, the higher life expectancy is not sufficient 
to explain the increased demand. We are unable to attribute many of the other factors to 
an increase because we do not have information covering several years and are therefore 
unable to observe trends over time. In many cases, however, information is available for 
one single year, and this suggests that the numbers involved in these risk factors (prema-
ture birth, inadequate birth weight, greater age of mothers) are small, so that they offer 
only a very partial explanation for the substantial growth in demand for care by people 
with an intellectual disability.

Social developments have led to an increase in demand for care 

Social developments that may lie at the basis of the growing demand for care were  widely 
aired in the interviews. According to the experts, unlike demographic  developments 
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they offer a substantial explanation for the growing demand for care, especially by peo-
ple with mild and borderline intellectual disabilities. The experts were unanimous in 
their view that this group, in particular, find it difficult to function adequately without 
support in today’s more complex society. The experts had the impression that the great-
er difficulty people with borderline and mild intellectual disabilities have in functioning 
well in society is due to the fact that a lot of simple employment has been transferred 
to other countries. As a result, the content of simple work in the Netherlands today 
has changed: it has to be carried out increasingly independently and efficiently, which 
means it has become increasingly unsuitable for people with an intellectual disability. In 
the view of the experts, the same applies mutatis mutandis for education, where the bar 
is constantly being raised. The education system today is larger in scale and less struc-
tured and the link to the world of work has weakened. A combination of (premature) 
school dropout and lack of work robs people with a borderline and mild intellectual 
disability of the structure they need, and they are consequently forced to rely on the care 
system. Practical activities such as travelling by public transport (using public transport 
smartcard) and arranging their banking affairs (e.g. online) have also become more 
complicated. A further issue highlighted by the experts is the increasingly frequent diag-
nosis of intellectual disability; and the more young people are diagnosed, the more the 
demand for care increases.
According to the interviewees, the increasingly complex society is exacerbated by a 
growing view that people with an intellectual disability should play a full part in society 
as far as possible. People with an intellectual disability share this view. This means that 
they (should) have the same daytime activities (school or work) as people without an 
intellectual disability, but also that they (should) live as independently as possible. In 
many cases, this is not possible without support. It is plausible that this has led to an 
increase in the demand for care.
According to the experts, a lack of (adequate) support networks is often seen as a reason 
for the growing demand for care. People with borderline and mild intellectual disabili-
ties often have a ‘weak’ network. Moreover, in addition to their intellectual disability 
there are all manner of social problems at play, such as the lack of work and financial 
debt. The experts use the term ‘social poverty’ to describe this. It means that people with 
an intellectual disability cannot fall back on their network and are forced to turn to the 
care system.
A greater influx of people with a non-Western background is not regarded by the experts 
as a plausible reason for the increased demand for care. The recognition and awareness 
of intellectual disability is in its infancy in this group, and an increasing demand for care 
is therefore something to expect in the future from them. On the other hand, in addi-
tion to social poverty, the experts cite the language disadvantage of people with a non-
Western background as a reason for the increased demand for care.

Changes in the care system have also contributed to the growth in demand 

Care-specific factors are also cited as a reason for the growth in demand for care by 
people with an intellectual disability, albeit a secondary reason (after the social factors). 
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The greater access to care is cited by a majority of the experts, and this is also clearly 
reflected in our calculations based on the demand figures from the Care Needs Assess-
ment Centre. A new type of client has emerged requiring care, in the form of people with 
higher IQs and more social problems than those who traditionally needed care in the 
past. According to our calculations, half the annual increase of 6% in demand for care 
is attributable to the increase in the number of people with borderline intellectual dis-
ability, while slightly less than half is due to a rise in the number of people with a mild 
intellectual disability. The experts do add the caveat that the growth could also be due 
to the fact that there is a strong focus on what someone cannot do (their limitations) 
rather than what they can do. Early assessments imply something similar. The advantage 
of early diagnosis is the ability to offer (mild forms of ) help at an early stage in order to 
prevent problems getting out of hand later and possibly leading to the judicial circuit. 
The disadvantage is the stigma that someone acquires at a young age and the tendency to 
look at problems instead of what someone is able to do, thus prompting people to seek 
care more quickly.
The availability of care has also grown strongly: institutional capacity in the Netherlands 
increased by 6% per annum between 2005 and 2013 (Van Staalduinen et al. 2014). The new 
care providers who have entered the ‘care market’ since the introduction of the function-
based assessment system have instigated all manner of new forms of care, such as care 
farms and various parent initiatives. The existing care providers have followed their 
example. It is likely that supply is creating demand here. Some of the latent demand will 
have been made manifest by the more varied range of care available, and in the view of 
the experts will therefore undoubtedly have contributed to the increased demand for 
care. A personal budget is often used to obtain the new forms of care. However, given 
the modest growth in preference for a personal budget among applicants for intellectual 
disability care between 2007 and 2011, the personal budget offers only a partial explana-
tion for the growth in care demand.
The experts would not be surprised if the demand for care by people with an intellectual 
disability has increased because it has become more difficult in other sectors of the 
health care system to be considered eligible for care, and the quality of the care provi-
sions for people with intellectual disabilities is high. The experts describe a possible 
‘overflow’ from other sectors, such as mental health care and youth care, into intellec-
tual disability care.
Yet it is difficult to investigate to what extent the quality of care in the intellectual dis-
ability sector is better than that in other sectors. Moreover, we would then expect the 
growth in the intellectual disability sector to be accompanied by a decline in demand 
in the other sectors. That is not the case: other sectors are also seeing strong growth 
in demand, with an increase of 10.3% per year between 2001 and 2011 in youth mental 
health services, for example. This suggests that the overflow from other sectors is not 
the main cause of the growth. 
The lack of financial and other incentives to constrain demand for care is regularly cited 
as a reason for the growth in demand. Applicants for care do not have this financial 
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incentive because they are required to make virtually no co-payments.1 Assessors, care 
administration offices and care providers also have no incentive because the right to 
care is laid down in law in the aw bz, and the cost of the care is always reimbursed. But 
experts also mention perverse incentives: in some cases, an assessment for care funded 
through the aw bz is only needed in order to gain access to other kinds of care or to 
another school. 

A complex of factors is responsible for the increased care demand 

A picture emerged from the interviews in which more and more people are failing to 
function well in today’s more complex society. On top of this, there is increasing social 
pressure on people to perform ‘adequately’, and this view is shared by people with an 
intellectual disability themselves. If they have difficulty in doing so, they tend not to 
seek support from those close to them in the first instance, but from professionals. This 
tendency is reinforced by the incentives in the care system, and by the increased avail-
ability of care. This interplay of social and care-related factors, rather than an increase in 
the risk factors for intellectual disability, has led to a growing demand for care.

It is in many cases not possible to say precisely how much the many causes of the growth 
in care suggested by the experts have contributed to the increase in demand for care, 
because the necessary data are not available. What can be substantiated with figures are 
the increase in the number of applicants with borderline or mild intellectual disability, 
the increase in the number of (young) people being diagnosed with autistic spectrum 
disorders and the growth in the availability of care services.

Ways of constraining the growth in demand 

According to the experts, the question of whether the growth can be halted should be 
preceded by the question of whether the demand for care should be constrained. In 
other words, what is care worth to us? Various developments mean that the demand for 
care by people with intellectual disabilities has increased. That has been accompanied 
by additional spending on care, which may have improved the quality of life of people 
with intellectual disabilities. The majority of the experts say they expect the growth in 
demand for care for people with an intellectual disability to persist. In response to the 
question of what might constrain the growth, therefore, they did not suggest only meas-
ures which could bring a halt to the demand. On the contrary, measures were proposed 
which would increase the quality of life of people with intellectual disabilities further 
and which would in many cases generate extra demand for care. 

1 The financial incentive is only one of the instruments which may induce people to apply for less 
care.



summ ary and discussion

111  

Modifying (the organisation of) the care system 
According to the experts, access to care and the delivery of care could be organised dif-
ferently. Support could be focused more on helping people learn the skills they need to 
perform as many tasks as possible independently, and much less on taking tasks over 
from them. This would shift attention away from what people with intellectual dis-
abilities cannot do to what they can do. This would (in time) reduce the intensity of the 
demand for care. The assessment process would also have to change, with less focus on 
disabilities and more scope for individual solutions. Achieving this would involve not 
only pooling the knowledge of different care professionals, but also making use of the 
knowledge of people with intellectual disabilities themselves and their families. The 
interviewees felt that the primary care system should be used as far as possible, thus 
keeping the delivery of care close to the recipient and making access to it easier. Second-
ary care professionals would have to be prepared to share their knowledge with those in 
the primary care system. 
While it is important to keep the main focus on what people with an intellectual disabil-
ity can do for themselves, good care and a good support network will be indispensable 
in the view of the experts. Not all care need be provided by a professional; the social 
network can also fill in here. Some interviewees expect a great deal from this option, 
others expect less. For many people with an intellectual disability, their social network 
already provides a lot of support. This is less the case for people with a mild or borderline 
intellectual disability, who often have a weak network. It is therefore important that this 
support network is built up and maintained from an early stage. That is not just a respon-
sibility of parents, but since the introduction of the Social Support Act (Wmo) it is also 
a task for local authorities. The interviewees stated that, as well as family, volunteers, 
neighbours and acquaintances can also be brought into the support network. Expecta-
tions should not be too high, however, because it is unclear how well the continuity of 
care and its quality would be guaranteed (De Klerk et al. 2014). Caution is also called for 
regarding help from neighbours, as the report by De Klerk et al. (2014) makes clear, and 
also in view of the reactions of local residents when a house for people with intellectual 
disabilities comes into their locality.
A greater focus on what someone can do, greater use of primary care and a bigger role 
for the social network: these are measures which the experts believe could lead to a 
reduction in the size, cost or intensity of the care demand. However, support remains 
necessary to enable people with intellectual disabilities to participate in society as fully 
as possible. That support needs to be given from an early age, and will be needed perma-
nently in order to prevent problems escalating in later life. 
Changes could be made not just to the care delivery itself, but also to the way in which 
it is funded. However, opinions differ on what those changes should be. Some experts 
would like to move to a system of fixed budgets, others to a funding method based on 
outcomes, an approach which measures whether the care recipient has benefited from 
the care provided. Yet other interviewees would rather see everything was brought 
together in one funding system. A budget funding system would require clear access 
criteria on the basis of which the budget is determined. Too limited a budget will mean 
that some people will not receive publicly funded care. In that case, problems could 
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manifest themselves elsewhere, perhaps leading them in the worst case to the criminal 
circuit. Bringing everything together in one funding system has the advantage that there 
are no perverse incentives between sectors and that the scope for collaboration between 
sectors is increased. A transition to outcome-funding might not deliver lower costs, but 
would place the focus squarely on improving quality of life. The ideas behind the intro-
duction of the Wmo are largely endorsed by the interviewees, though there are concerns 
as to whether local authorities are able to manage the care delivery effectively. The intro-
duction of competition and the associated lack of clarity will in the view of several inter-
viewees prompt some large care institutions to target clients needing more intensive 
forms of care, meaning that people with a mild or borderline intellectual disability will 
miss out on this specialist knowledge. One interviewee also believes that a dual system 
is emerging in which there is pressure for clients needing more intensive forms of care 
to apply under the Long-term Care Act (Wlz). There is also a belief that council officials 
do not have a clear picture of people’s access to a social network, which is often small 
and already heavily burdened.

… steering of social developments 
As well as changes in (the organisation of ) the care system, social changes are also desir-
able in the view of the experts, though these are not easy to achieve. 
The experts see some of the solutions in education. If education becomes smaller 
in scale, once again focused on teaching skills and geared more closely to the needs 
of young people with an intellectual disability, this will reduce the risk of problems 
developing and therefore of the need for care. One development that is already taking 
place is the deployment of school teams to identify problems and provide help in order 
to prevent escalation. They also help in setting up and maintaining a social network. 
Education can also be a good route to work, and work is an important way of giving 
people with an intellectual disability structure and a sense of self-worth. There would of 
course have to be enough suitable jobs with simple work. Opinions are divided on how 
to achieve this. Some experts think employers should be forced, while others see more 
promise in persuading employers that taking on someone with an intellectual disabil-
ity can provide added value. There is also a view that good support at work will usually 
be necessary (e.g. by job coaches). The experts also say that employers need to take on 
board that someone with an intellectual disability is less productive than someone 
without such a disability. Society as a whole must also accept that ‘everyone is different’, 
the experts believe, and that some people are simply able to do certain things less well 
than others; people with intellectual disabilities should be given the freedom to make 
mistakes.

Discussion 

What does the foregoing teach us? It seems that demographic developments offer virtu-
ally no explanation for the increase in demand. Based on the theoretical model used 
here, this leaves two alternative explanations: social developments and characteristics 
of and changes in the care system. The experts interviewed in our study see the cause of 
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the increased demand for care by people with an intellectual disability mainly in social 
developments. The arguments cited by these experts in intellectual disability care seem 
plausible to us. Although the precise effect cannot be quantified, the paradox observed 
by the experts of higher social demands in all kinds of areas (education, employment, 
ability to use modern technologies) and the expectation that everyone must be able to 
play a full part in society is particularly challenging for people with an intellectual dis-
ability, who increasingly need help to fulfil their role in society. The structuring of the 
care system, the diagnostic system and the increased availability of care mean they are 
inclined to seek help from professionals rather than loved ones. Some experts accord-
ingly point to perverse incentives in the care system and the increased availability of care 
creating new demand. 
Although the majority of experts say they expect the growth in demand for care for 
people with an intellectual disability to continue, they put forward different ideas about 
how that growth could be tempered. Most of those ideas relate to changes in the care 
system, but the interviewees also made suggestions aimed at improving the quality of 
life of those concerned. It should be borne in mind that this study only provides views of 
people who are involved in the provision of care to people with intellectual disabilities.

The experts see part of the remedy in changes to the labour market. In the first instance, 
this requires that there is sufficient simple work available that is suitable for people 
with an intellectual disability. However, this goes against the historical trend, and could 
become even more difficult if the repercussions currently feared by policymakers of an 
increasing ‘robotisation’ – not just of low-level jobs, but also of routine work at middle-
ranking level – come to pass. The pressure on the bottom end of the labour market will 
then only increase, and people with an intellectual disability are likely to be in the least 
favourable competitive position in such a situation. Job-splitting could increase the 
amount of work that is suitable for people with an intellectual disability, but probably 
offers only a limited solution; and if the number of available jobs at the bottom of the 
labour market does increase as a result of the recent agreements between government 
and employers’ and employee representatives, it is not self-evident that enough of them 
will end up in this group. The scp’s Labour Demand Panel suggested that only a small 
minority of employers (9%) give priority in their personnel policy to recruiting people 
with an employment disability (this includes not just people with an intellectual dis-
ability). That is lower than the percentage of employers who target other groups needing 
support on the labour market; for example, 12% of employers actively recruit migrants, 
while 18% focus on promoting women to senior positions within the organisation. 
Between a quarter and half of employers are also unaware of the schemes designed to 
encourage the recruitment of people with an employment disability, such as the no-risk 
policy and the wage costs subsidy (Vlasblom et al. 2014). Few companies can be described 
as ‘inclusive organisations’, i.e. employers who create scope for people with an employ-
ment disability to work long-term and according to their capacity, and who make the 
necessary adaptations to allow this. Where this does occur, it is driven mainly by social 
considerations and because of the company profile (corporate social responsibility). 
Most employers do not take this approach, however: the operating results are the prime 
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consideration and, especially where they have no experience with the employability of 
 people with an employment disability, they are fearful of negative consequences for pro-
ductivity and the working climate (Versantvoort & Van Echtelt 2012). Good information, 
support for employers and prospective employees with an employment disability, as well 
as long-term financial compensation schemes, could help change this situation.

Education could offer a more promising route, for example by devoting more attention 
to the transition to work for those still at school and offering support in building and 
maintaining social networks. A start has been made here with the creation of combined 
care/education arrangements, but they are not enough to assure an effective transition 
to sustainable labour participation. 

If we follow the views of the experts, modern technologies and the digitalisation of everyday 
life partly explain the growing demand for care; on the other hand, they could perhaps 
more often be used as a solution, by making life less complicated for people with intel-
lectual disabilities, for example through the use of apps and other ic t applications (such 
as robots) to facilitate independence in daily life. There may be opportunities here for 
both reducing demand for care and saving costs, as well as increasing the quality of care.

Demand for care has increased partly because people increasingly – and increasingly 
quickly – seek solutions to care issues from professionals rather than within their own 
networks. In a bid to curb the costs that result from this, current reforms of long-term 
care aim to assign a greater role to the recipient’s social network in delivering care. 
In the new vision, with growing attention for the ‘participation society’, people with 
an intellectual disability should initially also be able to call on their social network if 
they have problems functioning in daily life. This means that family, neighbours and 
acquaintances will have to take on care tasks which these networks used to perform in 
the past but which over time have been replaced by formal care. Recent scp research 
suggests that the transition from formal to informal care will not happen automatically. 
People have become accustomed to the present situation, and not everyone is suitable 
as an informal carer, partly because of the required empathy and the need for knowl-
edge and understanding of the nature of intellectual disability. It is also important that 
the person giving and the person receiving the care get on well (De Klerk et al. 2014). 
Volunteers could perhaps be deployed more often as informal carers for people with 
an intellectual disability. Another idea is ‘network participation’, as already happens in 
some care institutions for older persons with physical disabilities or psychological prob-
lems. Here, an appeal is made to care recipients to devote a number of hours each month 
to supporting residents. Given the ‘social poverty’ observed by the experts in our study, 
however, expectations should not be too high on this point: those concerned often have 
a weak informal network as well as an accumulation of health, financial and social risks. 

‘Being able to participate fully’ fits in with the notion of a ‘participation society’ that 
is popular with policymakers. Greater participation, for example at school and work, 
provides structure and increases self-esteem. But there is a limit to how far people with 
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an intellectual disability can participate. For some people, the severity of their dis-
abilities means participating in society is simply not possible. Not every person with an 
 intellectual disability who has behavioural problems can be accommodated at school, 
and living independently (with or without support) can also result in loneliness and 
self-neglect. If the goal is to achieve such an ambitious aim for people with an intellec-
tual disability, thought will have to be given to the best way of doing this. Intellectual 
disability carers may be in the best position to support people with mild and borderline 
intellectual disabilities, but this comes at a cost, and it seems undesirable that budgetary 
constraints should mean that the demand by this group for intellectual disability care 
stands in the way of good-quality care for people with severe intellectual disabilities. The 
forthcoming reforms of the aw bz will (once again) place responsibility for care for peo-
ple with borderline and mild intellectual disabilities in the welfare sector and primary 
care system. It is however not self-evident that this care will sufficiently match the needs 
of members of these groups who also have severe behavioural problems or lack the nec-
essary skills in adaptive functioning. 

If an attempt is to be made to achieve this ambitious goal of ‘full participation’, this 
will in any event take a lot of time and require the deployment of various instruments. 
Examples include changes in the care system, information campaigns by local and na-
tional government, financial incentives similar to that which applies for informal carers 
(an amount that the government pays to informal carers to express its appreciation for 
the important work they do), or by encouraging example behaviour. This could include 
care institutions developing new initiatives, such as the ‘network participation’ cited 
earlier, but also teaching children at an early age to help and accept other children with 
disabilities, with the aim of seeing and caring for people as part of the ‘ordinary’ com-
munity, not as a separate group. 
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