ARTIKEL

Eudaimonistisch welbevinden bij mensen met
een lichte tot matige verstandelijke beperking

Auteurs: A. van Herwaarden, N.C. Peters-Scheffer & R. Didden

1. Infroductie

Onderzoek naar mensen met een verstandelijke be-
perking (VB) richt zich steeds meer op mogelijkheden
en welbevinden in plaats van op defecten en stoornis-
sen. Het ervaren welbevinden van personen met een
VB staat steeds vaker centraal in beleidsontwikke-
ling, behandeling en ondersteuning (VGN, 2017). Het
is daarom essentieel dat er een bruikbare definitie en
conceptueel kader van welbevinden bestaat (Claes et
al,, 2012; OECD, 2013; Van Hecke et al., 2018). In deze
kwalitatieve studie wordt dit concept verder verkend
om de relevantie van verschillende kaders van wel-
bevinden bij personen met een VB nader te bepalen.
Deze verkenning is belangrijk, omdat een breder be-
grip van welbevinden kan helpen bij het verbeteren
van het welbevinden voor mensen met een VB, aan-
gezien zij een lager niveau van welbevinden ervaren

dan mensen zonder een VB (Simdes & Santos, 2016).

Binnen de verschillende kaders van welbevinden
wordt onderscheid gemaakt tussen hedonistische en
eudaimonistische benaderingen (Magyar & Keyes,
2019). Volgens de hedonistische benadering wordt ge-
luk gefaciliteerd door het optimaliseren van positieve
emoties en het reduceren van negatieve emoties. Dit
wordt ook wel eens het “snelle geluk” genoemd omdat
het betrekking heeft op ervaringen die meteen ple-
zier en genot geven. Binnen de hedonistische benade-
ring wordt welbevinden gezien als een optelsom van
iemands hedonistische ervaringen (Kahneman et al,,

1999).

Daarentegen lijken mensen ook gelukkig te worden
van ervaringen die juist inspanning vragen en ge-
voelens van onbehagen of ontevredenheid met zich
meebrengen. Gebaseerd op Aristoteles richt eudai-
monistisch welbevinden zich daarom op het idee dat
zingeving, met daarbij positieve én negatieve ervarin-
gen, en het hebben van een doel in het leven, leiden
tot welbevinden (Norton, 1976). Het benutten van
iemands unieke persoonlijke potentie om “het beste

uit jezelf te halen” stelt de persoon daarnaast in staat

om te floreren (Waterman, 1993). Verschillende we-
tenschappers gebruiken verschillende nuances in de
definitie van eudaimonistisch welbevinden (Huta &
Waterman, 2014; Lambert et al., 2015). Veelgenoemde
concepten binnen die definities zijn persoonlijke
groei, doel in het leven, autonomie, grip op de omge-

ving, zelfacceptatie en positieve relaties (Ryff, 1989).

1.1. Welbevinden bij mensen met een VB

Het conceptuele kader dat veel wordt gebruikt in be-
leid en onderzoek naar welbevinden van mensen met
een VB is Kwaliteit van Leven (Gémez et al., 2011;
Schalock et al., 2002). Dit kader bestaat uit acht le-
vensdomeinen, die betrekking hebben op onafhanke-
lijkheid, sociale integratie en welzijn, met elk zowel
objectieve als subjectieve indicatoren (Claes et al,
2010; Verdugo et al,, 2005; Wang et al., 2010). De ob-
jectieve indicatoren worden in kaart gebracht door in-
formatie over het leven van de persoon (b.v. de finan-
ciéle situatie, de grootte van het netwerk of het aantal
vaardigheden). Subjectief of ervaren welbevinden
wordt in dit conceptuele kader geoperationaliseerd
aan de hand van hedonistische indicatoren, zoals er-
varen positieve emotie en tevredenheid met het leven
in het algemeen en tevredenheid op verschillende
levensdomeinen (Cummins, 2020; Wehmeyer et al.,
2017). In het Kwaliteit van Leven kader ontbreekt ech-
ter een grondige subjectieve beoordeling van eudai-
monistische elementen van welbevinden, waaronder
persoonlijke authenticiteit en zingeving (Campbell,
2021; Shogren, 2013b). Dat is opmerkelijk, aangezien
er een groeiend aantal onderzoeken bestaat naar de
ervaring van eudaimonistisch welbevinden bij klini-
sche populaties (i.e., mensen met fysieke beperkin-
gen of psychische stoornissen) en bij verwanten van
mensen met een VB (Brandel et al., 2017; Fianco et

al,, 2015).

De focus op enkel hedonistische indicatoren is niet
geschikt voor het monitoren van zorg- of beleidsre-
sultaten, aangezien onderzoek heeft uitgewezen dat

deze uitkomsten gemiddeld genomen stabiel blijven
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over tijd (Cummins, 2020). Bovendien houden deze
hedonistische of objectieve indicatoren geen reke-
ning met de omstandigheden waarin personen met
een VB leven (Brown et al., 2013). Personen met een
VB wonen vaak begeleid en deze beschermende om-
gevingen kunnen ertoe leiden dat personen met een
VB moeite hebben met het vormgeven van zingeving
(Brolin et al., 2016; Brown et al., 2015; Parmenter,
2014). Hedonistische indicatoren houden geen reke-
ning met dergelijke verschillen in omstandigheden

en de consequenties daarvan voor de persoon.

Een aantal eudaimonistische concepten is onder-
werp van onderzoek geweest bij mensen met een
VB. Er is bijvoorbeeld veel onderzoek gedaan naar
zelfdeterminatie van personen met een VB, een con-
cept dat aansluit bij de eudaimonistische thema’s van
authenticiteit en zelfrealisatie (Frielink et al., 2018;
Wehmeyer & Abery, 2013). Zelfdeterminatie is ook
opgenomen als indicator in het kader van Kwaliteit
van Leven. Naast zelfdeterminatie is het eudaimonis-
tische concept van uitblinken of virtue onderzocht
door de studie naar karaktersterktes bij personen
met een VB (Niemiec et al., 2017). Tot slot worden
betekenisvolle activiteiten en relaties van personen
met een VB als essenti€le mechanismen beschouwd
in ondersteuningsmodellen en persoonsgerichte zorg
(Mansell & Beadle-Brown, 2012). Deze concepten
maken echter niet structureel onderdeel uit van het
meten van welbevinden bij mensen met een VB in het

Kwaliteit van Leven kader.

Daarnaast omvat eudaimonistisch welbevinden
meer elementen dan alleen zelfdeterminatie, karak-
tersterktes of een betekenisvol leven. Een coherente
beschrijving van eudaimonistisch welbevinden voor
mensen met een VB ontbreekt daardoor. Onderzoek
naar eudaimonistisch welbevinden zou dit hiaat kun-
nen opvullen door relevante indicatoren van het wel-
bevinden van personen met een VB vast te stellen.
Vanwege tekorten in cognitieve en verbale vaardighe-
den zou het voor mensen met een VB echter moeilijk
kunnen zijn om hun ervaring met eudaimonistische
concepten zoals zingeving uit te drukken. Volgens
Baumeister et al. (2013) “vereist betekenisgeving een
interpretatieve constructie van omstandigheden in
de tijd volgens abstracte waarden en andere cultureel
gemedieerde ideeén” (p. 505). Vooral de abstractheid
van de eudaimonistische elementen kan ingewikkeld
zijn voor personen met een VB omdat zij tekorten

zouden hebben in het abstract denken en redeneren.
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Echter, meer informatie over relevante concepten van
welbevinden kan hulpverleners helpen om personen
met een VB effectieve ondersteuning te bieden die
gericht is op de voor hen relevante onderdelen van
welbevinden. Eudaimonistische concepten van wel-
bevinden krijgen daarnaast steeds meer aandacht in
beleidsontwikkeling en -monitoring; in het visiedo-
cument van de VGN wordt bijvoorbeeld benoemd dat
een betekenisvol leven één van de pijlers is voor de

gehandicaptenzorg van de toekomst (VGN, 2020).

/‘

omageving, zelfacceptatie en positieve relaties.

—

1.2. De huidige studie

Een verkenning van de ervaringen van eudaimonis-

tisch welbevinden lijkt dus belangrijk voor verdere
stappen in het onderzoek naar welbevinden bij per-
sonen met een VB (Shogren, 2013a; Wehmeyer et al.,
2017). Het is van belang om hierbij het perspectief
van de personen met een VB centraal te stellen (Claes
et al., 2010). Volgens Lambert et al. (2015) en Van
Hecke et al. (2018) zijn kwalitatieve methoden zeer
geschikt om het concept welbevinden te verkennen.
In het huidige onderzoek worden daarom subjectie-
ve eudaimonistische indicatoren van welbevinden bij
personen met een VB verkend door mensen met een
VB te interviewen over hun welbevinden. Naast het
perspectief van mensen met een VB werden ook de
perspectieven van hun verwanten en hulpverleners
geintegreerd in dit onderzoek. De doelstellingen van
het huidige onderzoek waren het verkennen van: (1)
wat mensen met een VB verstaan onder welbevinden,
(2) hoe zij verschillende elementen van eudaimonis-
tisch welbevinden ervaren, en (3) hoe deze elementen
passen binnen de bestaande theoretische kaders van

welbevinden.

2. Methode

2.1. Opzet en procedure
In de huidige studie is gebruik gemaakt van een kwa-

litatieve interpretatieve fenomenologische onder-
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persoonlijke groei, doel in het leven, autonomie, grip op de
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zoeksopzet met individuele interviews met verschil-
lende informanten. Interpretatieve fenomenologische
analyse (IPA) is geschikt voor onderzoeksvragen die
betrekking hebben op betekenisgeving van respon-
denten aan hun leven omdat er in de analyse rekening
gehouden wordt met het perspectief en de positie van
de respondent, maar ook met de positie van de on-
derzoeker (Corby et al., 2015; Thorne et al., 2004). Het
stelt de onderzoeker in staat om normen en complexe

contexten van de zorg mee te nemen in de analyse.

Personen met een VB en hun verwanten werden af-
zonderlijk geinterviewd en hun begeleiders namen
deel aan een focusgroep (Beail & Williams, 2014;
Hollomotz, 2018). De interviews met de personen
met een VB vormden de leidraad voor de analyses.
De informatie uit de interviews met verwanten en be-
geleiders werd gebruikt om die gegevens vervolgens
beter te kunnen interpreteren en te contextualiseren

(triangulatie).

Deelnemers werden geworven via de teamleiders van
de woonlocaties van een Nederlandse zorg- en on-
dersteuningsorganisatie in de residentiéle zorg. Eén
van de dagelijks begeleiders op de locatie benaderde
de personen met een VB en hun verwanten met uit-
nodigingsbrieven en een videoclip. In de videoclip
werden deelnemers middels een animatie geinfor-
meerd over het doel van de studie, de procedure, het
databeheer en hun rechten. Alle deelnemers verleen-
den schriftelijke toestemming voor hun deelname
aan het onderzoek. De persoon met een VB en de
verwanten werden afzonderlijk geinterviewd door
de eerste auteur in een rustige kamer bij hen thuis of
in een kantoor van de organisatie. Na de individuele
interviews vonden de focusgroepbijeenkomsten met
begeleiders plaats op de woonlocatie. Van alle inter-
views en focusgroepbijeenkomsten werden audio-op-
names gemaakt. Deze procedure is goedgekeurd door
de Ethische Commissie van de faculteit der Sociale
Wetenschappen van de Radboud Universiteit en de

cliénten(vertegenwoordigers)raad van Driestroom.

2.2. Respondenten

De steekproef in de huidige studie bestond uit elf per-
sonen met een lichte (n = 8) of matige VB (n = 3) en
hun verwanten en begeleiders. Om geincludeerd te
worden in de studie moesten personen in staat zijn
te vertellen over hun ervaringen (Beail & Williams,
2014). De vijf vrouwelijke en zes mannelijke respon-

denten met een VB waren 25 tot 56 jaar oud (M = 34.6,

SD = 11.0). Zij woonden op vier locaties van de organi-
satie en ontvingen 24 uur per dag ondersteuning. Alle
bewoners hebben een eigen kamer op een groepswo-
ning met toegang tot een extra gedeelde woonkamer.
Deelnemende verwanten waren (adoptie)ouders,
broers of zussen en diens partners. Het aantal bege-
leiders dat deelnam aan focusgroep discussies vari-

eerde van 8 tot 14 per woonlocatie.

2.3. Dataverzameling

In de semi-gestructureerde interviews werd gebruik
gemaakt van een topiclijst die gebaseerd was op de
concepten in de literatuur over eudaimonistisch wel-
bevinden. Hoewel de richting van het interview gro-
tendeels werd bepaald door de respondent kon de in-
terviewer met behulp van de topiclijst controleren of
alle onderwerpen aan bod kwamen (Smith & Osborn,
2004). De interviews begonnen met de vraag aan de
respondenten wat hen gelukkig maakte of wat geluk
voor hen betekende. Daarnaast vroeg de onderzoeker
naar activiteiten die bijdroegen aan het welbevinden
van de persoon en stelde vervolgvragen om de res-
pondent beter te leren kennen en een beter begrip te
krijgen van hoe hun welbevinden tot stand kwam.
Door voorbeelden te vragen van specifieke activitei-
ten concretiseerden de respondenten hun antwoor-
den zonder dat deze antwoorden beinvloed werden.
Dit is vooral belangrijk om de betrouwbaarheid van
de antwoorden van personen met een VB te vergro-

ten (Hollomotz, 2018).

Tijdens de interviews met verwanten en focusgroe-
pen met begeleiders werden soortgelijke vragen ge-
bruikt als in het interview met de persoon met een
VB. Tijdens een deel van de interviews was het niet
nodig om alle vragen te stellen omdat de onderwer-
pen al aan bod kwamen bij het stellen van de eerste
vraag. De interviews met personen met een VB duur-
den tussen de 24 en 56 minuten en de interviews met
hun verwanten tussen de 30 en 65 minuten. Vanwege
een eventuele beperkte aandachtspanne werd respon-
denten de mogelijkheid geboden om de interviews
in delen te plannen; echter, slechts één respondent
maakte gebruik van die mogelijkheid. Er hebben

daarmee in totaal 23 interviews plaatsgevonden.

2.4. Analyse

De audio-opnamen van de interviews werden getran-
scribeerd en gepseudonimiseerd. Vervolgens zijn alle
interviews met IPA geanalyseerd (Smith & Osborn,

2004). De transcripten werden gelezen en gecodeerd
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om zo tekstpassages samen te vatten, te verbinden
en (voorlopig) te interpreteren (Smith et al., 2009).
Vervolgens werden thema’s geidentificeerd en met
elkaar verbonden, waarbij sommige thema’s naar
voren kwamen als overkoepelende thema’s (Smith &
Shinebourne, 2012). De toegewezen thema’s werden
voortdurend gecontroleerd met originele tekstpassa-
ges en herhaaldelijk besproken met een tweede on-
derzoeker om de nauwkeurigheid ervan te waarbor-
gen. Deze procedure is voor elke casus afzonderlijk
uitgevoerd. Bij iedere nieuwe respondent werd ge-
bruik gemaakt van de thema’s van eerdere casussen,
maar stond de onderzoeker telkens nog steeds open
voor nieuwe thema’s. Ten slotte werd gekeken naar
patronen of verschillen tussen casussen en werd de
analyse verdiept door patronen te vergelijken met re-

levante theorieén en concepten.

Deze IPA resulteerde in algemene bevindingen over
welbevinden, een overzicht van relevante thema'’s van
eudaimonistisch welbevinden en algemene reflecties
over eudaimonistisch welbevinden in het leven van
mensen met een VB. Deze bevindingen werden ver-
volgens onderworpen aan een member check door de
resultaten tijdens verschillende fasen van de analyse
te bespreken met verschillende representatieve res-
pondenten, waaronder hulpverleners, beleidsmakers
en personen met een VB van zowel de samenwerken-
de instelling als andere zorgorganisaties in Nederland
(Bradbury-Jones et al., 2010). Met deze member check
konden eventuele verkeerde interpretaties gecorri-
geerd worden of werd juist de adequaatheid van in-
terpretaties bevestigd. Tevens werd de member check
gebruikt om de resultaten te valideren en informatie
op te halen over het belang van bepaalde resultaten

(Bradbury-Jones et al., 2010).

3. Resultaten en discussie

3.1. Algemene bevindingen over welbevinden

“Gelukkig zijn in je leven is ehm.. met liefde, kan
met werk zijn, kan met wonen zijn, kan met...
Kan met heel veel dingen zijn eigenlijk” — Eva.

Respondenten noemden dat geluk of welbevinden
uit meerdere facetten bestaat en erkenden daarmee
het multidimensionale karakter van het concept. De
meeste deelnemers somden aan het begin van het
interview dan ook specifieke activiteiten of mensen

op die belangrijk voor hen waren en hen gelukkig
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maakten. Hoewel respondenten ook niet-eudaimo-
nistische aspecten van welbevinden noemden, zoals
gezondheid en materieel welbevinden, kwamen in de
analyse voornamelijk eudaimonistische elementen
van welbevinden naar voren. Sommige verwanten
benadrukten dat geluk voor hun familieleden over ‘de
kleine dingen’ ging. Ze beschreven bijvoorbeeld hoe
hun verwant met een VB glimlachte en zich gelukkig
voelde tijdens kleine activiteiten, zoals een ijsje halen
of door een kopje koffie aan een ander te serveren.
In deze kleine dagelijkse momenten van welbevin-
den voor mensen met een VB kunnen verschillende
thema’s van eudaimonisch welbevinden worden her-

kend. Deze thema’s worden hieronder toegelicht.

/"

N

3.2. Thema’s van eudaimonistisch
welbevinden
3.2.1. Sociale relaties

Het eerste eudaimonistische thema dat bijdroeg
aan het welbevinden van de respondenten was het
hebben van een netwerk van vrienden en familie.
Deelnemers benadrukten daarbij specifiek het belang
de kwaliteit van de sociale relatie in plaats van het
aantal relaties. Goede sociale relaties werden volgens
hen gekenmerkt door vertrouwen, veiligheid en eer-
lijkheid. Respondenten gaven daarnaast aan dat het
in een sociale relatie van belang is om met elkaar
overweg te kunnen, aardig voor elkaar te zijn en el-
kaar te helpen. Een zekere mate van wederkerigheid
leek essentieel in deze relaties, wat in lijn is met on-
derzoek (Callus, 2016). Een meerderheid van de res-
pondenten gaf bovendien aan dat het belangrijk was
dat om een ‘klik’ te hebben, wat betekende dat hun
vrienden gelijkgestemde personen waren van dezelf-
de leeftijd, hetzelfde geslacht of dezelfde interesses.
Het belang van deze klik in sociale relaties is ook eer-
der beschreven in onderzoek naar sociale netwerken
van personen met een VB (Fulford & Cobigo, 2018;

Van Asselt-Goverts et al., 2013).

De sociale relaties waren belangrijk om verschillende

redenen. Voor de meeste respondenten was het sa-
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menzijn één van de belangrijkste redenen. Sommige
respondenten vonden het bijvoorbeeld fijn om ge-
woon bij elkaar te zitten, te praten en met elkaar te

lachen. Dit werd ook door enkele verwanten erkend:

“Zij zou dan de hele dag hier willen zitten en dan
hoef je niet eens wat tegen haar te zeggen. Want
soms is het erbij zitten al voldoende.” (schoonzus

van Diana).

Samenzijn was niet alleen belangrijk om eenzaam-
heid tegen te gaan, maar ook om het gevoel te krijgen
ergens bij te horen. Bovendien functioneerden de so-
ciale relaties als een ondersteunend netwerk. Familie
en vrienden waren belangrijk omdat ze de responden-
ten hielpen in moeilijke situaties, wat ook is gevonden
in eerder onderzoek (Young-Southward et al., 2017).
Uit de analyse bleek ook dat respondenten anderen
nodig hadden voor het vormgeven van hun dagelijks
leven. Vooral verwanten benadrukten dat zonder an-
deren, de persoon met een VB vooral thuis zou zitten
en eenzaam zou zijn. Ook uit eerder onderzoek blijkt
dat het samen ondernemen van activiteiten een be-
langrijk kenmerk is van vriendschappen voor perso-
nen met een VB (Fulford & Cobigo, 2018).

3.2.2. Groei
De meeste respondenten vonden het belangrijk om te
groeien en nieuwe vaardigheden te ontwikkelen, zo-
wel in een schoolse context als in een werkcontext.
Sommigen van hen volgden een cursus (bijvoorbeeld
Engels), en anderen ontwikkelden zich op hun werk-
plek (bijvoorbeeld cappuccino maken in een restau-
rant). Zij vonden het over het algemeen prettig om ‘sa-
men te leren’ met een begeleider of familielid. Volgens
hen was het werken aan eigen doelen of uitdagingen
belangrijk voor hun welbevinden. Sommige respon-
denten gaven aan dat ze niets meer wilden leren omdat
ze ouder werden. Ze vonden het echter leuk om nieuwe
ervaringen op te doen die hen als persoon verrijkten
en waarin ze nieuwe interesses ontdekten. Dit thema
kwam bijvoorbeeld tot uiting in een citaat van Simon,

die vertelde waarom hij zijn baan op wilde zeggen:

Interviewer: “En waarom wil je er stoppen?”
Simon: “Gewoon omdat het werk me niet meer
motiveert. En daarbuiten, ik heb gewoon geen
plezier in m’n werk, dus ja.”

Interviewer: “Oké, en ligt dat ergens aan of?”
Simon: “Nou, het is gewoon elke dag dezelfde rou-

tine. En dat gaat gewoon vervelen, weet je wel.”

Net als voor Simon betekende groei voor de meeste
respondenten ook voldoende variatie in activiteiten.
Daarom wilden sommige respondenten af en toe van
werkplek en activiteiten wisselen. Zij wilden uitge-
daagd worden en hadden verschillende doelen die
die uitdaging stimuleerde. Het hebben van een doel
en het ontwikkelen naar dat doel is kenmerkend, zo
niet de essentie, van eudaimonistisch welbevinden,
en het is tevens opgenomen in bestaande kaders van
welbevinden voor personen met een VB (Schalock et

al., 2016).

3.2.3. Presteren en uitblinken
Een ander thema dat in de gesprekken naar voren
kwam was ergens in uitblinken of iets bereiken.
Respondenten gaven aan dat de dingen waar zij in
uitblonken hun gevoel van welbevinden bevorderde
en dat ‘hun best doen’ belangrijk voor hen was. Door
ergens goed in te zijn, werden deelnemers trots op
zichzelf en dat versterkte hun gevoel van eigenwaar-
de. Een voorbeeld is Luuk, die vertelt over het beha-
len van zijn diploma en het overtreffen van zijn eigen

verwachtingen:

Luuk: “Tk heb toen een opleiding gevolgd (...) als
keuken assistent. (...) En daarbij ook een diploma
gehaald, met een 9. (lacht)”

Interviewer: “Dat geeft wel een goed gevoel, of
niet?”

Luuk: “Ja, vooral omdat het toen toch nog wel
daarvoor een beetje stress was (...). Er was een
oefening bij het examen (...) maar dat ging wel
op een bepaalde tijd. En iedere keer tijdens die
oefening lukte het mij eigenlijk gewoon niet op dat
bepaalde tijdstip klaar te zijn. (...) Maar ik was
toen tijdens het examen gewoon binnen de tijd

gegaan.”

Iets presteren of winnen gaf ook andere responden-
ten een goed gevoel. Veel respondenten lieten ook
bewijs van hun prestaties zien aan de onderzoeker,
zoals cursuscertificaten, liedjes die ze schreven/zon-
gen en die vaak werden gedeeld op sociale media, of
activiteiten die werden gedeeld in (digitale) nieuws-
berichten. Deze ‘bewijsdrang’ zou verklaard kunnen
worden door het stigma dat veel mensen met VB er-
varen als het gaat om hun prestaties en capaciteiten.
Mensen met een VB moeten vaak omgaan met nega-
tieve attitudes van anderen, vooral wanneer anderen
niet weten wat de mogelijkheden van de persoon met

een VB zijn (Scior, 2011). Door anderen te laten zien
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waartoe zij in staat zijn, hebben de respondenten met
een VB mogelijk geleerd om met dit soort negatieve
attitudes om te gaan, waardoor hun welbevinden toe-
neemt (Gjermestad et al., 2017). Dus mogelijk vooral
omdat anderen aannemen dat zij weinig capaciteiten
hebben, geeft het presteren mensen met een VB een

gevoel van welbevinden.

3.2.4. Zingeving en rust

In de gesprekken over welbevinden kwam het thema
‘bezig zijn’ naar voren. Naast het feit dat responden-
ten hiermee verveling tegengingen, was vooral het
hebben van zinvolle daginvulling belangrijk voor hun
welbevinden. Dit wordt tevens als een belangrijke
factor genoemd in de literatuur genoemd (Young-
Southward et al., 2017). Dat hun dagelijkse activiteiten
niet alleen bedoeld waren om bezig te blijven, bleek
in situaties waarin respondenten ondanks stress of
ziekte toch bepaalde activiteiten wilden blijven doen,
bijvoorbeeld:

Broer van Jasper: “Hij gaat naar zijn werk toe

en dan wil hij dat ook altijd, ook als hij ziek is of
ergens last van heeft. Dan wil hij eigenlijk altijd
naar z’n werk gaan (...) Hij heeft heel veel plichts-
besef. Dus dat hij zijn werk ook doet en blijft
doen, dat heeft hij.”

De activiteiten die respondenten beschreven hadden
een specifieke persoonlijke betekenis of vervulden
een bepaald doel. Jasper beschreef een situatie waar-
in zijn baan hem betekenis geeft doordat hij anderen
helpt:

Interviewer: “Waar werk je?”

Jasper: “(...) Dat is op de verpleeghuis, voor oude
mensen. Liftdeur tegen... open houden als iemand
erin gaat.”

Interviewer: “Oh dus dan moet je de deur tegen-
houden?”

Jasper: “Ja. Van de lift, ja.”

Interviewer: “Oh van de lift. Oh, en dan help je
mensen?”

Jasper: “Ja, zo hoort het.”

Tijdens het gesprek bleek dat Jasper veel andere taken
had op zijn werkplek, maar het helpen van anderen
was het eerste dat in hem opkwam toen zijn werk aan
bod kwam. Betekenisvol zijn en anderen helpen was
dan ook belangrijk voor hem en hij ziet het als zijn

plicht om deze bijdrage te leveren op zijn werkplek.
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Veel andere respondenten haalden betekenis uit hun
werk, maar ook uit het helpen van andere mensen in
hun vrije tijd. Ondanks dat dit een belangrijk thema
bleek, hebben mensen met een VB over het alge-
meen minder kansen op betekenisvolle dagbesteding

(Lysaght et al., 2009; Parmenter, 2014).

In al hun verhalen over betekenisvolle activiteiten en
het zoveel mogelijk vullen van hun dagen (en leven),
benadrukten de respondenten ook dat rust belangrijk
voor hen was. Een evenwichtig leven leek dus bij te
dragen aan hun welbevinden. Het was belangrijk dat
respondenten zich konden terugtrekken in hun eigen
kamer waar ze ontspanden, tv keken of creatieve ac-
tiviteiten ondernamen. Kortom, mensen met een VB
willen dat hun leven rijk en betekenisvol is, maar heb-

ben ook tijd voor zichzelf nodig.

3.2.5. Individualiteit
Een ander thema dat naar voren kwam was individu-
aliteit. Uniek zijn, jezelf zijn en een eigen persoonlijke
plek hebben was belangrijk voor het welbevinden van
de respondenten. Maar ook tevreden zijn met zich-
zelf en eigenwaarde kwamen aan bod als belangrijke
onderwerpen gerelateerd aan welbevinden. Verder
gaven respondenten aan blij te zijn als ze activiteiten
deden die pasten bij hun identiteit. Sommige respon-
denten waren relatief jong (in de twintig) en waren
hun identiteit en interesses nog aan het ontdekken,
maar veel respondenten deelden hun verschillende
interesses, van het luisteren naar hun favoriete mu-
ziekartiesten tot aan het creatief bezig zijn op ver-
schillende manieren (schilderen, schrijven, acteren).
Deze interesses waren een manier om zichzelf te ui-
ten. Een voorbeeld hiervan is Lennon, waarvoor ko-
ken een manier leek om zijn identiteit te uiten, aldus

zijn begeleider:

Begeleider: “Ook dat hij het leuk vindt, en omdat
hij dan ook met sporten bezig is. En dat hij dan
gezond wil eten. Want dat hoort natuurlijk bij een

sporter. Gezond eten en het afvallen.”

Dit citaat benadrukt dat zelfexpressie veel verschil-
lende activiteiten met zich mee kan brengen. In dit
geval was niet alleen naar de sportschool gaan, maar
ook gezond eten belangrijk voor Lennon om zichzelf
uit te drukken. Volgens hem droeg het kunnen ui-
ten van zichzelf bij aan zijn welbevinden: “Tk ben een
sportman. (...) Een leuk gevoel! Ja zeker. Ja ik vind het
gewoon leuk om te sporten.” (Lennon).
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3.2.6. Autonomie
Een ander thema dat naar voren kwam in de inter-
views was autonomie. De vrijheid om ‘te kunnen
doen wat je wil’ was erg belangrijk voor responden-
ten. Voor Ivette was dit het eerste dat in haar op-
kwam toen de interviewer haar vroeg wat gelukkig

zijn voor haar betekende:

Interviewer: “Wat denk je dat gelukkig zijn bete-
kent? (...) volgens jou?”

Ivette: “Dat je gewoon kunt doen waar je zin in
hebt.”

De respondenten gaven aan dat het ‘zelf doen’ en het
hebben van een eigen mening bijdraagt aan hun wel-
bevinden. Dit was echter niet voor iedere respondent
vanzelfsprekend. Zo wist een aantal respondenten
heel goed wat ze zouden willen doen, maar namen
zij geen initiatief om die dingen te ondernemen. Ze
waren daarvoor afhankelijk van anderen. Volgens
Wehmeyer en Abery (2013) hebben mensen met een
VB ook een beperkte mate van autonomie, dat vol-
gens hen veroorzaakt lijkt te worden doordat hen zel-
den een keuze voorgelegd wordt. Met andere woor-
den, niet weten uit welke opties men kan kiezen kan
leiden tot minder autonoom gedrag, wat op zijn beurt
kan leiden tot een lager welbevinden bij personen met
een VB.

Tabel1

3.2.7. Acceptatie
Respondenten deelden veel verhalen over de voor-
oordelen en oneerlijke behandeling die zij ervaren en
dat deze hen in de weg stonden om echt gelukkig te
worden. Respondenten hadden behoefte om ‘gezien’
te worden en aandacht van anderen te krijgen. In
sommige gevallen leidde deze behoefte aan aandacht
tot onaangepast en jaloers gedrag. Dit thema van ac-
ceptatie hield verband met de bovengenoemde zes
thema’s van eudaimonistisch welbevinden, zowel op
het gebied van sociale acceptatie (i.e., niet gepest en
buitengesloten worden) als de erkenning en accepta-
tie van de persoon als geheel: diens identiteit, autono-
mie, ontwikkeling, zingeving en prestaties. Het leek
erop dat acceptatie van anderen een onderliggende
voorwaarde was voor andere eudaimonistische the-
ma’s om tot welbevinden te leiden (zie Tabel 1 voor
citaten die de volgende conclusies onderbouwen).
Respondenten wilden sociale relaties hebben, maar
niet gepest worden (1). Ze wilden zichzelf ontwikke-
len en uitblinken, maar ook erkend worden voor hun
werk en inspanning (2). Ze wilden authentiek zijn
en accepteerden zichzelf, maar ook dat anderen hun
talenten en interesses accepteerden (3). Ze wilden
autonoom zijn, maar moesten gefaciliteerd worden
door anderen in het uitoefenen van hun persoonlijke

keuzes (4).

Citaten per domein van eudaimonistisch welbevinden die het belang van acceptatie uitdrukken

Domein van Context van het interview Citaat
eudaimonistisch

welbevinden

Eva over gepest worden
op het werk

1 Sociale relaties

2 Groej en uitblinken  Dylan over het zoeken
naar een nieuwe

werkplek

“la soms worden er ook wel eens woorden naar me toegegooid van hé
gehandicapte ga eens aan de kant! En dan denk ik echt van... [zucht].”

“la daar ga ik misschien stoppen. En dan ga ik misschien iets in de
horeca doen, zaten ze [job coach] te denken, omdat ik toch wel een
gastheer ben, het entertainen. Kan ik heel goed zeggen ze. (..) Toch

ook gewoon het mensen bedienen, het gastheer zijn, entertainen, dat
vind ik leuk. En dat kan ik ook goed hoor ik ook altijd terug.”

3 Individualiteit Moeder en vader van

Moeder: “Hij helpt de kok mee. En dat mag allemaal.”

Luuk over zijn werk in
een restaurant

Vader: “En dat zijn van die dingen. Nou, helemaal geweldig.”
Interviewer: “Wat vindt hij daar dan leuk aan, dat hij dat mag doen?”
Moeder: “Ehm hij wil, het is erkenning, denk ik hé. Hij is degene die van
broodjes weet, en de salades en noem maar allemaal op.”

4 Autonomie en

Eva over het geven “Gewoon me eigen, dat je je eigen ik kan laten horen. Je eigen ik kan

zingeving van haar mening en laten doen. Van, ik wil dat ik nu verder ga. Het is niet van, cliént die en
gehoord worden in de die wil nu dat en dat. Nee, het is Eva wil dit doen.”
cliéntenraad
8 NTZ | nummer 1 | 2023
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Een theorie die deze relatie tussen acceptatie en the-
ma’s van welbevinden zou kunnen verklaren, is de
capability-benadering van Nussbaum (Nussbaum,
2011). Deze benadering houdt rekening met iemands
potentiéle capaciteiten, maar ook met de kansen die
geboden worden vanuit de omgeving. Eerlijke behan-
deling door anderen (b.v. met respect en waardig-
heid) is een fundamentele voorwaarde die het moge-
lijk maakt dat potentiéle capaciteiten zich ontplooien
tot combined capabilities: de effectieve mogelijkhe-
den om te kiezen of handelen in een specifieke situ-
atie (Nussbaum, 2011). Het kunnen gebruiken van
potentiéle capaciteiten verhoogt de ervaring van wel-
bevinden (Burchardt & Vizard, 2011). In de bestaan-
de kaders van welbevinden worden mensenrechten,
zoals respect en waardigheid, echter gezien als één
van de vele domeinen van welbevinden (Brown et al.,
2013). Dit domein heeft een evenredig belang naast
de andere domeinen van kwaliteit van leven, en kan
daarmee ook uitgewisseld worden met andere do-
meinen. Met andere woorden, als een persoon laag
scoort op mensenrechten, maar hoog op een ander
domein (bijvoorbeeld lichamelijke gezondheid), zou
het welbevinden van deze persoon gemiddeld zijn. De
huidige studie ondersteunt echter Nussbaums (2011)
suggestie dat welbevinden niet alleen een optelsom is
van iemands capaciteiten op verschillende domeinen
van welbevinden, maar ook de manier waarop de per-
soon in staat wordt gesteld door (de acceptatie van)

de omgeving om deze capaciteiten te vervullen.

4. Algemene discussie

Sociale relaties, groei, uitblinken, zingeving en rust,
individualiteit en autonomie zijn allemaal concepten
die worden genoemd in het model van eudaimonis-
tisch welbevinden van Carol Ryff (Ryff, 1989, 2014).
Haar theoretisch kader met zes schalen van psycho-
logisch welbevinden kent veel steun, maar ook kri-
tiek vanwege een mogelijk gebrek aan differentiatie
tussen de schalen (Springer et al., 2006). Vooral de
domeinen over groei, uitblinken, zelfacceptatie en
zingeving zouden grotendeels overlappen (Springer
& Hauser, 2006). Lysaght et al. (2009) laten de over-
lap tussen deze thema’s ook zien in hun onderzoek
bij mensen met een VB. Hun respondenten stelden
dat het kunnen doen van zinvol werk hun de moge-
lijkheid bood om zich ergens competent in te voelen,
wat hun vervolgens gevoelens van eigenwaarde en ei-
gen identiteit gaf (Lysaght et al., 2009). In één citaat

zei een van hun respondenten dat een activiteit dus

NTZ | nummer 1 | 2023

welbevinden op verschillende domeinen veroorzaak-
te, wat ook het geval was in het huidige onderzoek.
Dit kan het complex maken om de verschillende do-
meinen van welbevinden te meten in onderzoek en
maakt het mogelijk ook moeilijk om in de praktijk

met het model te werken.

Een pragmatische manier om dit model in de prak-
tijk werkbaar te maken, vraagt om een integrale kijk
op welbevinden. Het model suggereert dat om hun
welbevinden te bevorderen, personen met een VB
zich zouden moeten begeven in relaties en activitei-
ten die hen in staat stellen te groeien, uit te blinken,
autonomie te ervaren, bij hen als persoon passen,
hun betekenis geven en vooral het gevoel geven dat
zij geaccepteerd en gewaardeerd worden. Mansell en
Beadle-Brown (2012) gebruiken deze visie op welbe-
vinden in hun ondersteuningsmodel voor personen
met een VB, waarmee zij een betekenisvol en betrok-
ken leven voor deze populatie beogen te realiseren.
Uit onderzoek blijkt dat hun ondersteuningsmodel
Active Support het aantal betekenisvolle relaties en
activiteiten voor personen met een VB bevordert.
Onderzoek moet echter nog uitwijzen of dit onder-
steuningsmodel daarmee ook hun subjectieve wel-
bevinden beinvloedt (Flynn et al., 2018). De relatie
tussen betekenisvolle activiteiten en relaties en wel-
bevinden wordt al wel onderbouwd in kwalitatief on-

derzoek (Renwick et al., 2019).

/"

N

Hoewel de thema’s van eudaimonistisch welbevinden
hierboven abstract en complex worden beschreven,
kwamen ze meestal tot uiting in dagelijkse, korte
momenten of activiteiten. Deze dagelijkse kleine mo-
menten werden beschreven door respondenten met
een VB en hun verwanten, maar niet door begelei-
ders. Begeleiders beschreven juist veelal abstracte
constructies wanneer ze het welbevinden van hun
cliénten bespraken, zoals persoonlijke ontwikkeling.
Het is echter belangrijk voor begeleiders om zich
bewust te zijn van het belang van dagelijkse korte

momenten om mensen met een VB dagelijks te on-
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ten

dersteunen bij het leiden van een gelukkig leven. Dit
wordt ook erkend in de visie op ondersteuning van
Mansell en Beadle-Brown (2012). Hun ondersteu-
ningsmodel omvat de pijler van ‘little and often’,
waarin zij beschrijven dat personen met een VB on-
dersteund dienen te worden om deel te nemen aan
frequente korte (sociale) betekenisvolle activiteiten
in plaats van aan incidentele betekenisvolle activitei-
ten (Beadle-Brown & Hutchinson, 2016). Voor onze
respondenten met een VB was dit volgens hun ver-

wanten nu echter niet het geval: “Weet je, het zijn de

Hoewel de thema’s van eudaimonistisch welbevinden hier-
boven abstract en complex worden beschreven, kwamen ze

meestal ot uiting in dagelijkse, korte momenten of activitei-

»

kleine dingen waar nu geen geld of geen tijd voor is.
(zus van Ruben). Om de ondersteuning te richten op
welbevinden van de persoon met een VB, zouden be-
geleiders de abstracte thema’s van welbevinden moe-
ten kunnen vertalen naar dagelijkse ondersteunings-
momenten. Het gebruik van Active Support zou dit

kunnen bewerkstelligen.

Momenteel doen wij daarom onderzoek naar het
gebruik van Active Support en de samenhang ervan
met het welbevinden van mensen met een VB. In
deze studie wordt de implementatie van dit onder-
steuningsmodel in de residentiéle ondersteuning van
mensen met een matige tot lichte VB geévalueerd.
Daarbij wordt het eudaimonistisch welbevinden van
de cliénten in kaart gebracht met behulp van een
meetinstrument dat gebaseerd is op de concepten
van welbevinden die in de huidige studie gevonden
werden. De ontwikkeling en validiteit van dit instru-

ment is beschreven in Van Herwaarden et al. (2022).

5. Conclusies

In het huidige onderzoek bleek eudaimonistisch wel-
bevinden een kader te zijn met verschillende relevan-
te thema’s voor het subjectieve welbevinden van per-
sonen met een VB. Het ervaren van sociale inclusie,
steun, groei, individualiteit, uitblinken, zingeving en
rust en onderliggend acceptatie waren belangrijke

thema’s in het welbevinden van onze respondenten

met een VB. Het streven naar individualiteit en uit-
blinken is eerder onderzocht bij personen met een VB
in onderzoeken naar karaktersterktes (Shogren et al.,
2018), en het thema autonomie komt ook terug in on-
derzoek naar zelfdeterminatie (Wehmeyer & Little,
2013). Zelfdeterminatie is tevens in verband gebracht
met verhoogd welbevinden bij mensen met een VB.
Ook karaktersterkten zijn onderzocht in relatie
tot welbevinden bij de algemene populatie (Harzer,
2016), maar nog niet voor personen met een VB. Dit
onderwerp vereist daarom nader onderzoek, aange-
zien het verband tussen uitblinken, talenten of karak-
tersterktes en welbevinden een complexe kwestie is
voor personen met een VB. Zoals blijkt uit de huidige
studie moeten zij omgaan met negatieve stereotype-
ringen voordat ze worden erkend in hun prestaties.
Deze negatieve stereotyperingen verminderen bo-

vendien hun kans om het beste uit zichzelf te halen.

Onze analyse van eudaimonistisch welbevinden liet
daarnaast zien dat zingeving en balans in het leven
bijdragen aan het welbevinden van personen met een
VB. Hoewel dit thema een belangrijk mechanisme is
bij ondersteuningsmodellen voor personen met een
VB (Beadle-Brown & Hutchinson, 2016), is het nog
niet eerder benoemd als een indicator voor subjectief
welbevinden. Bovendien suggereert het huidige on-
derzoek dat het voor mensen met een VB belangrijk
is om een balans te vinden tussen een vol en beteke-
nisvol leven en rust. Dit kan worden verklaard door
de tekorten in adaptieve vermogens van personen
met een VB en de barriéres waarmee zij in de samen-
leving worden geconfronteerd, waardoor betekenis-

volle activiteiten belangrijk maar intensief zijn.

De thema’s die werden gevonden in de huidige studie
bleken vergelijkbaar met Ryffs schalen van eudaimo-
nistisch welbevinden (Ryff, 2014). Dit conceptuele
kader lijkt daarom veelbelovend voor het in kaart
brengen van eudaimonistisch subjectief welbevinden
bij personen met een VB. Bovendien bleek de capabi-
lity-benadering mogelijk te verklaren hoe acceptatie,
waardigheid en respect van anderen het eudaimo-
nistische welzijn van personen met een VB bein-
vloedden. In het artikel van Alborz (2017) wordt een
poging gedaan om deze verschillende concepten en
theorieén te verenigen in één model, maar dit model

is nog niet in de praktijk getoetst.

De conclusies van de huidige studie dienen te worden

geinterpreteerd met enige voorzichtigheid. Zoals be-
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noemd in onze inleiding is betekenisgeving een ab-
stract en complex proces voor personen met een VB.
Concreet betekende dat dat sommige respondenten
worstelden met de brede vraag: “Wat betekent geluk-
kig zijn voor jou?’. Ze konden echter veel van de spe-
cifieke deelvragen beantwoorden. Sommige verwan-
ten en begeleiders gaven aan dat ze verwachtten dat
veel antwoorden van de personen met een VB sociaal
wenselijk zouden zijn, wat een algemeen bekende be-
perking is van het interviewen van personen met een
VB (Hollomotz, 2018). Dit is gepoogd te voorkomen
door gebruik te maken van concrete verwijzingen en
referentiekaders (verwijzend naar voorbeelden uit
het eigen leven) en door triangulatie met informatie
van verwanten en begeleiders. Ten tweede bevatte
de steekproef in het huidige onderzoek geen mensen
met een ernstige tot diepe VB. En hoewel de inter-
views uitgebreide en diepgaande informatie gaven
over het eudaimonistische welbevinden bij personen
met een lichte en matige VB was de onderzoeksgroep
klein en had de meerderheid van de deelnemers een
lichte VB. De onderzoeksresultaten kunnen daarom
alleen met voorzichtigheid worden gegeneraliseerd
naar de populatie en replicatie van dit onderzoek is

nodig.

Ondanks deze limitaties draagt het onderzoek bij aan
ons begrip van het subjectieve welbevinden van per-
sonen met een VB. Het huidige onderzoek bevestigt
dat verschillende eudaimonistische thema’s een rol
spelen in het ervaren welbevinden van mensen met
een VB. Het laat bovendien zien hoe deze thema’s
afhankelijk zijn van de context waarin mensen met
een VB zich bevinden en van acceptatie van mensen
met een VB door anderen. We hopen dat de huidige
studie de aandacht vestigt op het belang van eudai-
monistisch welbevinden, floreren en uitblinken, zo-
wel in onderzoek als in de zorg en ondersteuning van

mensen met een VB. @
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Samenvatting

Inleiding: welbevinden is een belangrijk concept binnen on-
derzoek, beleid en de ondersteuning van mensen met een
verstandelijke beperking (VB). Er zijn verschillende kaders
beschikbaar die het ervaren welbevinden van deze men-
sen conceptualiseren. De huidige studie verkent het kader
van eudaimonistisch welbevinden, welke nog niet eerder is
onderzocht voor mensen met een VB.

Methode: middels een kwalitatieve methode exploreert het
huidige onderzoek het eudaimonistisch welbevinden van 1l
volwassenen met een lichte fot matige VB. Zij namen deel
aan semi-gestructureerde inferviews. Interviews met hun
verwanten en begeleiders werden daarnaast gebruikt om
de informatie te contextualiseren. Door middel van een
interpretatieve fenomenologische analyse werden er ver-
schillende thema’s van eudaimonistisch welbevinden ge-
identificeerd in de gesprekken met respondenten.
Resulfaten: sociale relaties, prestatie en uitblinken, zingeving
en rust, individualiteit, autonomie en groei bleken relevante
elementen van eudaimonistisch welbevinden bij mensen
met een VB. Acceptatie door anderen bleek een belangrijke
voorwaarde om deze elementen van welbevinden te kun-
nen ervaren.

Discussie: met deze resultaten kunnen de huidige kaders
van welbevinden bij mensen met een VB worden verbreed.
Verschillende manieren om deze elementen van welbevin-
den te gebruiken in de zorg en ondersteuning van mensen
met een VB worden besproken.
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- Summary

Introduction: well-being is an important concept guiding
policy, tfreatment, and support for individuals with intellec-
tual disabilities (D). Different frameworks are available that
conceptualise the well-being of these people. The current
study explores the framework of eudaimonic well-being,
which to date has not been studied coherently in individu-
£ als with ID.

Methods: the current study adopted a qualitative design to
examine whether and how people with ID experience ele-
ments of eudaimonic well-being. Eleven adults with mild
to moderate ID participated in individual semi-structured
inferviews about their subjective well-being. Interviews with
their relatives and their direct support providers were con-
ducted to contextualize the data.

Results: by means of an interpretative phenomenological
analysis, social relationships, accomplishment, purpose
and balance, individuality, autonomy, and growth could
be identified as relevant elements of eudaimonic well-
being. Eudaimonic well-being of individuals with ID seemed
to be mediated by acceptance of others.

Discussion: the results provide insight in eudaimonic indica-
tors of well-being, expanding the current view on well-being
in individuals with ID. Efforts to use these elements in the
care and support for individuals with ID are discussed.
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