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1 Inleiding

1.1. Kwaliteit van Bestaan

In de zorg voor mensen met een beperking
wordt het bevorderen van een goede kwaliteit
van bestaan als belangrijkste opdracht gezien.
Het concept Kwaliteit van Bestaan is in de laat-
ste twintig jaar aanmerkelijk geévolueerd. Het
is tijdens het laatste decennium ontwikkeld tot
(a) een conceptueel model voor het meten van
individuele Kwaliteit van Bestaan; (b) een so-
ciaal concept om richting te geven aan de zorg-
praktijk en aan kwaliteitsverbeteringen; en (c)
een criterium voor het beoordelen van de ef-
fectiviteit in de praktijk en voor het ontwik-
kelen van strategieén (Schalock et al., 2008).
Als gevolg van deze ontwikkelingen zijn we op

weg naar een meer gedetailleerd en empirisch
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onderbouwd model van kwaliteit van bestaan
dat internationaal gebruikt kan worden als
leidraad voor organisaties om in beleid en
praktijk strategieén te implementeren die de
kwaliteit van bestaan moeten bevorderen, en
om de individuele uitkomsten van ondersteu-
ning te beoordelen en te meten.

De kwaliteit van bestaan van mensen wordt
beinvloed door persoonlijke- en omgevings-
factoren en de interacties daartussen Men
dient daarom kwaliteit van bestaan te evalu-
eren en te meten op basis van zowel subjec-
tieve als objectieve indicatoren (Schalock et
al., 2007). Belangrijke uitgangspunten bij het
meten of evalueren van kwaliteit van bestaan
zijn de volgende (Schalock & Verdugo,
2002):

In dit artikel wordt de ontwikkeling beschreven van een Kwaliteit van Bestaan instrument

voor toepassing in de zorg voor mensen met verstandelijke beperkingen. Het instrument gaat

uit van het in de sector veel gebruikte en internationaal goed onderzochte referentiekader

van Schalock. Met dit instrument kan de Kwaliteit van Bestaan ‘status’ worden beschreven

in acht dimensies. Deze beschrijving gebeurt zowel vanuit het perspectief van de betrok-

ken persoon zelf als van een proxy (begeleider, leerkracht...). Het artikel is relevant voor

gedragswetenschappers. WB
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e Bij de kwaliteit van bestaan voor mensen
met handicaps gaat het om hetzelfde als
dat wat belangrijk is voor iedereen

e Kwaliteit van bestaan wordt vergroot als
mensen zelf participeren in beslissingen
over hun eigen leven

e Kwaliteit van bestaan wordt vergroot
door mensen in hun eigen plaatselijke sa-
menleving te accepteren en volledig te in-

tegreren

Het conceptuele model van Kwaliteit van Be-

staan, ontwikkeld door Schalock en Verdugo

(2002), wordt momenteel in de zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking veel
aangehaald en ligt in Nederland aan de ba-
sis voor het Visiedocument Kwaliteitskader
Gehandicaptenzorg (VGN, 2007). Dit model
bestaat eruit dat het concept Kwaliteit van Be-
staan gekenmerkt wordt door de multidimen-
sionaliteit, eerder dan door een individuele ei-
genschap of gemoedstoestand als bijvoorbeeld
tevredenheid (Schalock & Verdugo, 2002).
Ook in Vlaanderen is er heel wat interesse

voor de toepassing van dit model.

Tabel 1: Conceptueel (en voor meten een kader biedend) model van Kwaliteit van Bestaan

Factor Domein

Voorbeeld Indicatoren

Onafhankelijkheid

Zelfbepaling

Sociale Participatie

Sociale inclusie

Rechten

Welbevinden

Fysiek welbevinden

Materieel welbevinden

Persoonlijke ontwikkeling

Persoonlijke relaties

Emotioneel welbevinden

Onderwijsniveau, persoonlijke
vaardigheden, adaptief gedrag

Keuzes / beslissingen, zelfstandigheid,
persoonlijke controle, persoonlijke doelen

Sociale netwerken, vriendschappen,
sociale activiteiten, interacties, relaties

Integratie / participatie in de
maatschappij,
rol in de maatschappij, ondersteuning

Mensenrechten (respect, waardigheid,
gelijkheid);

Juridisch (toegang tot juridische hulp,
eerlijke procesgang)

Veiligheid, positieve verwachtingen,
tevredenheid, zelfbeeld, gebrek aan stress

Gezondheids- en voedingstoestand,
recreatie, vrije tijd

Financién, werk, woning, bezittingen
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De componenten in het model van Kwa-
liteit van Bestaan in tabel 1 zijn factoren,
domeinen, en indicatoren van kwaliteit van
bestaan.

e Factoren van kwaliteit van bestaan: deze
factoren werden geabstraheerd op basis
van een structurele vergelijking van inter-
culturele gegevens. De drie belangrijkste
factoren zijn onafhankelijkheid, sociale
participatie en welzijn
2010).

e De domeinen van kwaliteit van bestaan

(Wang et al.,

zijn de factoren die de reikwijdte van het
concept van kwaliteit van bestaan uitbrei-
den en hiermee de multidimensionaliteit
van kwaliteit van bestaan definiéren. De
acht domeinen van kwaliteit van bestaan,
zoals gegeven in tabel 1, beschikken over
universele eigenschappen (Jenaro et al.,
2005; Schalock et al., 2005).

¢ De indicatoren van kwaliteit van bestaan
zijn de aan kwaliteit van bestaan gerela-
teerde percepties, gedragingen en condities
die elk domein van kwaliteit van bestaan
operationeel definiéren. De voorbeeldin-
dicatoren, zoals te zien in tabel 1, zijn de
gebruikelijke indicatoren voor elk van de
acht domeinen. Ze zijn gebaseerd op een
internationaal overzicht van de literatuur
over kwaliteit van bestaan op het gebied
van onderwijs, speciaal onderwijs, be-
perkingen, (gedrag)stoornissen en ouder
worden (Schalock & Verdugo, 2002).

Aangezien er in Nederland nog geen instrument
voor het meten van Kwaliteit van Bestaan be-

stond dat volledig op het model van Schalock

is gebaseerd, werd er voor gekozen om zelf een

dergelijk instrument te ontwikkelen.

De bedoeling hiervan was om een schaal te

ontwikkelen:

e waarmee een inschatting verkregen kan
worden van de kwaliteit van bestaan van
individuele personen met een verstande-
lijke beperking,

e waarin zowel de subjectieve mening van
de persoon zelf, als een meer geobjecti-
veerde inschatting door een professional
(of een ander die de persoon in kwestie
goed kent) een rol spelen, en waarin daar-
mee een inschatting wordt gegeven van
hoe de persoon zelf zijn kwaliteit van be-
staan ervaart en hoe een relevant iemand
uit de omgeving van de persoon diens
kwaliteit van bestaan ziet,

e die in zijn opzet gebaseerd is op het hier-
voor geschetste conceptueel model voor
kwaliteit van bestaan, en daarmee scores
geeft voor de drie factoren en acht domei-
nen van Kwaliteit van Bestaan die in dit

model worden onderscheiden.

In dit artikel worden de ontwikkeling en
toepassingsmogelijkheden beschreven van
deze Personal Outcomes Scale oftewel de
Persoonsgerichte Ondersteuningsuitkomsten
Schaal (POS; Van Loon et al., 2008).

1.2. Meten van Kwaliteit van Bestaan

De actuele visie op het meten van Kwaliteit
van Bestaan wordt gekenmerkt door: a) de
multidimensionele aard ervan met domeinen

en indicatoren; b) het gebruik van een metho-
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dologisch pluralisme waarbij zowel subjectie-
ve als objectieve metingen worden gebruikt;
c) het incorporeren van een systeem perspec-
tief waarbij rekening wordt gehouden met de
meervoudige omgevingen waardoor mensen
beinvloed worden op het micro, meso, en ma-
croniveau; en d) het meer en meer betrekken
van mensen met een beperking in de ontwik-
keling en implementatie (Bonham et al. 2004;
Verdugo et al. 2005).

Verder dient het meten van Kwaliteit van
Bestaan gebaseerd te zijn op een model dat een
empirische basis heeft en dat tot stand is geko-
men op basis van observaties, beschrijving en
concept mapping en gevalideerd door de fac-

torstructuur van het model aan te tonen en de

statistische eigenschappen van de domeinen en
indicatoren te bepalen ( Claes et al., 2009).

De uitgangspunten voor het meten van
Kwaliteit van Bestaan in Tabel 2 komen voort
uit een combinatie van uitkomsten van kwali-
tatieve en kwantitatieve studies op gebied van
Kwaliteit van Bestaan (Brown et al., 2004;
Schalock et al., 2002).

2 Methode van constructie

De POS werd ontwikkeld in verschillende

stappen:

1. De oorspronkelijke items kwamen voort
uit eerder onderzoek en literatuur op het
gebied van domeinspecifieke indicatori-

tems, zoals in tabel 1 te zien is.

Tabel 2: Uitgangspunten voor het Meten van Kwaliteit van Bestaan

1 Is gebaseerd op het conceptuele model van kwaliteit van bestaan, zoals te zien in tabel 1.

2 Richt zich op individuele uitkomsten die persoongebonden en voor de persoon van belang zijn, en

wordt gemeten aan de hand van de domeinen en indicatoren van kwaliteit van bestaan.

3 Betrekt mensen met een beperking bij het ontwerpen en de afname van het onderzoeksinstrument.

4 Meet zowel subjectieve (d.w.z. gericht op hoe de persoon het ziet) en objectieve (d.w.z. op basis
van gebeurtenissen en leefomstandigheden) indicatoren. Criteria voor het selecteren van specifieke
indicatoritems zijn dat deze items: weergeven wat mensen willen in hun leven, betrekking hebben
op huidige en toekomstige beleidszaken, dat de zorgaanbieder er enige invloed op heeft,
en dat ze gebruikt kunnen worden voor rapportage en verbetering van kwaliteitsdoelen, en relevant
zijn voor verschillende diagnostische groepen en personen zonder beperkingen.

5 Is gevoelig voor zowel de etic (universele) als emic (cultuurgebonden) eigenschappen van de
domeinen en indicatoren van kwaliteit van bestaan.

6 Houdt rekening met het systeemperspectief dat de verschillende omgevingsinvloeden omvat die
impact hebben op mensen met een beperking op micro-, meso-, en macroniveau.

7 Gebruikt multivariabele onderzoeksontwerpen om de invloed te beoordelen die persoonlijke en

omgevingsvariabelen hebben op de gemeten uitkomsten op de variabelen van kwaliteit van bestaan.
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2. Vanaf het begin was het de bedoeling om

parallelle versies van een schaal te ontwik-

kelen waardoor het mogelijk zou worden

om zowel subjectieve als objectieve indi-
catoren te meten. Onze bedoeling werd
geoperationaliseerd in de Persoonsgerichte

Ondersteuningsuitkomsten Schaal in de

vorm van een Zelfbeoordelings- en een

Geobjectiveerde Beoordelingsversie. Om te

kunnen vergelijken zou de inhoud van elk

item in de Zelfbeoordelings- en een Geob-
jectiveerde Beoordelingsversie gelijk moe-
ten zijn.

Elk item is op vier criteria door experts uit

het werkveld in Belgié, Nederland en de

Verenigde Staten beoordeeld:

(a) Het geeft weer wat mensen willen in
hun leven (belang);

(b) Hetis gerelateerd aan huidige en toe-
komstige beleidszaken (relevantie);

(c) De zorgaanbieder heeft er enige con-
trole over (haalbaarheid);

(d) Het kan gebruikt worden voor rap-
portage en verbetering van kwali-
teitsdoelen.

Focusgroepen in Belgié en Nederland, be-

staande uit meerdere betrokken personen

(d.w.z. professionals, medewerkers uit

organisaties, cliénten en familieleden) eva-

lueerden elk potentieel item/indicator uit
stap 3 op zijn waarde (de etic universele,
als emic cultuurgebonden eigenschappen)
en het belang voor hen. Op basis van dit
proces werden 124 items m.b.t. de acht
domeinen geselecteerd als potentiéle items

voor de schaal.

5. Hierna ontwikkelden de auteurs de pa-

rallelle formulering voor de Zelfbeoorde-
lings- en de Geobjectiveerde Beoordelings-
versie. Bovendien werd de 3-punts scoring

voor elk item definitief geformuleerd.

. Een pilotversie van de Schaal werd afge-

nomen bij zorgaanbieders met woningen
in de samenleving en zorgaanbieders met
grote instellingen in Belgié en Nederland.
Veertig master studenten Orthopedago-
gick werden getraind in interviewen en in
de afname van de schaal. Voor elk inter-
view beoordeelde de interviewer op een
3-puntsschaal de haalbaarheid van de pre-
sentatie (was het te doen?), de afname van
de schaal, de benodigde tijd, de helderheid
van elk item voor de persoon, of de res-
pondent de schaal begreep, de bereidheid
van de respondent om de scores / de infor-
matie te verschaffen en de helderheid van
de taal zoals in het instrument gebezigd.

Cronbach’s alpha’s werden voor de pilot
versie berekend om de interne consisten-
tie te bepalen. De Schaal werd aangepast
op basis van deze analyses, samen met
de feedback van de interviewers op de
hiervoor in stap 6 genoemde thema’s. De
zwakste items werden verwijderd, resulte-
rend in 6 items per domein. Deze 6 items
gaven de hoogste alpha’s per domein, en
de beste validiteit gebaseerd op de helder-
heid en robuustheid, zoals geévalueerd

door de interviewers.

. In een tweede pilot onderzoek (in twee

voorzieningen in Nederland en één in
Belgié) werd de aangepaste versie van de

Schaal afgenomen door twee Master Trai-
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ners bij 79 cliénten (of hun proxies) voor
de Zelfbeoordeling en bij 79 professio-
nals of (ouders) voor de Geobjectiveerde
Beoordeling. Het doel van dit onderzoek
was om gegevens over de Schaal te verza-
melen om te gebruiken voor: a) berekenen
van eerste betrouwbaarheidscoéfficiénten
(alpha coéfficiénten); b) het onderzoeken
van de relatie tussen scores op de Zelf-
beoordelingsversie en de Geobjectiveerde
beoordelingsversie van de Schaal; en c¢)
verzamelen van eerste gegevens betref-
fende inhouds- en construct validiteit.

9. Het meetinstrument werd afgerond, met
daarbij de instructies voor het afnemen
en het scoren. Bovendien werd deze eerste
versie van de Handleiding voor Afname
en Standaardisering van de POS in een
online-versie ontwikkeld en gepubliceerd

(www.poswebsite.org).

3 Betrouwbaarheid en validiteit

3.1 Betrouwbaarheid

De volgende stappen werden gezet om de be-
trouwbaarheid van het instrument te garan-
deren: (1) ontwikkelen van procedures voor
afname van de POS; (2) analyse van de interne
consistentie; (3) analyse van de correlaties tus-
sen cliént en proxy; en (4) congruentie analyse
tussen de zelfbeoordelings- en geobjectiveerde

beoordelingsversie van het instrument.

3.1.1 Procedures voor afname van de POS

Om de betrouwbaarheid van de meetuitkom-
sten te bevorderen, werden procedures voor de
afname van de interviews ontwikkeld. De POS

dient afgenomen te worden door een profes-

sional met uitgebreide ervaring met mensen
met een verstandelijke beperking en getraind
in het afnemen en scoren van gedragsschalen.
Deze professional dient, zowel in kennis als
in competentie en attitude bekend te zijn met
het model van Kwaliteit van Bestaan. Bij het
afnemen van de schaal moet de interviewer
rekening houden met de culturele kenmerken
van cliénten die een Zelfbeoordeling geven en
de respondenten die informatie geven voor de
Geobjectiveerde Beoordeling. De interviewer
moet er rekening mee houden dat antwoorden
erg afhankelijk kunnen zijn van persoonlijke
kenmerken, ervaringen en omstandigheden
van respondenten en dat het kan voorkomen
dat men zich op enige manier dient aan te pas-
sen, bijvoorbeeld met de taal die men gebruikt
of de interviewtechnieken, door bijvoorbeeld
prompts te gebruiken of alternatieve of onder-

steunende vormen van communicatie.

3.1.2 Interne consistentie

Interne consistentie wijst op homogeniteit van
de items binnen het instrument. Cronbach Al-
pha coéfficiénten werden berekend per domein
en voor het totaal. Daar voor de zelfbeoorde-
ling de cliént zelf of een proxy als respondent
kan optreden, rapporteren we de Cronbach
Alpha coéfficiénten per type respondent. Deze
coéfficiénten zijn te zien in Tabel 3.

Zoals te zien in tabel 3 hebben alle factor-
scores (gebaseerd op de items behorend bij die
factor) een aanvaardbare interne consistentie,
a = .58 tot .85. De interne consistentie is lager
voor de schaalitems die behoren tot de domei-
nen (6 items per domein). Opvallend is dat

de scores van de cliénten zelf een gelijkaardig

NTZ 3-2010
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Tabel 3: Interne Consistentie Coéfficiénten (Cronbach alpha’s) voor de acht domeinen per

type respondent (client, proxy, totaal cliént of proxy, professional)

N=399 Zelfbeoordeling Geobjectiveerde
beoordeling
Domein Cliént Proxy Cliént Professional (n=399)
(n=161) (n=238) of Proxy
(n=399)
Persoonlijke ontwikkeling 37 .64 71 .69
Zelfbepaling .55 .66 .75 .80
Factor Onafhankelijkheid .58 .78 .84 .85
Interpersoonlijke relaties .68 .62 .67 .70
Sociale inclusie .69 .67 .73 .74
Rechten 43 .33 47 .40
Factor Sociale Inclusie .73 72 .79 .78
Emotioneel welbevinden 71 73 .72 .69
Fysiek welbevinden .57 .63 .59 .60
Materieel welbevinden .50 .29 25 25
Factor Welbevinden .79 73 73 .66
Totale Score .84 .86 .88 .85

patroon van interne consistentie vertonen als
die van proxies of professionelen. Er mag aan-
genomen worden dat de verschillende typen

respondenten betrouwbare data aanleveren.

3.1.3 Correlatie tussen beoordeling cliént
en proxy/correlatie tussen beoordeling
twee professionals

Omdat de afname van de POS kan gebeuren bjj

verschillende types van respondenten zijn we

de overeenkomst nagegaan tussen antwoorden
van verschillende typen respondenten. Voor
de zelfbeoordelingsschaal werden de correla-
tiecoéfficiénten berekend tussen de cliént en
proxy, en voor de geobjectiveerde beoordeling

werden correlatiecoéfficiénten berekend tussen

twee verschillende professionals. In beide situ-
aties werd de POS met betrekking tot dezelfde
cliént afgenomen door dezelfde interviewer.
De resultaten zijn te zien in Tabel 4.

Volgens de interpretatiecriteria van Cicchetti
& Sparrow (Cicchetti, 1994: 286; Cicchetti &
Sparrow, 1981; Tsatsanis et al., 2003) kun-
nen correlaties met betrekking tot inter-rater-
betrouwbaarheid geinterpreteerd worden als:
.40 of lager = slecht; .40-.59 = fair; .60 - .74
= goed; .75 of hoger = excellent. Zoals te zien
in tabel 4 is in de huidige studie de correlatie
aanvaardbaar (met uitzondering van het do-
mein zelf-bepaling vanuit het perspectief van
twee professionals), wat ervoor pleit dat het

instrument (met enige voorzichtigheid voor dit
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Tabel 4: Correlatie tussen cliént en proxy/ correlaties tussen professional 1 en professional 2

(Pearson correlaties; n=399)

Zelfbeoordeling
Cliént versus Proxy

Domein

Persoonlijke Ontwikkeling
Zelfbepaling
Interpersoonlijke Relaties
Sociale Inclusie

Rechten

Emotioneel Welbevinden
Fysiek Welbevinden
Materieel Welbevinden

Totaal

* p<0.01

domein) op een betrouwbare manier afgeno-
men kan worden bij verschillende typen van

respondenten.

3.1.4 Congruentie tussen Zelfbeoordeling en
Geobjectiveerde Beoordeling

De correlatie tussen de Zelfbeoordelingsver-

sie en de Geobjectiveerde Beoordelings versie

van de Schaal werd gemeten. Deze data zijn

gerapporteerd in Tabel 5.

Zoals te zien in de tabel varieert de correla-
tie tussen zelfbeoordeling en geobjectiveerde
beoordeling van r=.48 tot r=.84. De laagste
correlatie is te zien voor het domein ‘emoti-
oneel welbevinden’. Deze variatie in correla-
tie toont aan dat het instrument door middel
van de twee aparte schalen verschillende per-
spectieven in kaart brengt, hetgeen pleit voor

complementariteit en aanzet tot dialoog.

Geobjectiveerde Beoordeling
Professional 1 versus Professional 2

S7* 67

47 29

.68% 67

.76* 78%

.78* .76%*

.60* .69%

A45% 79%

S55% 79%

.70% 78%

3.2 Validiteit

Validiteit verwijst naar de vraag of het instru-
ment meet wat het pretendeert te meten. We
bespreken achtereenvolgens: inhoudsvaliditeit,

concurrente validiteit en constructvaliditeit.

3.2.1 Inhoudsvaliditeit

Inhoudsvaliditeit refereert naar de construc-
tie van het instrument en naar de represen-
tativiteit van de items voor het te meten con-
cept. De POS werd ontwikkeld vanuit het
theoretisch ‘Kwaliteit van Bestaan’ model dat
gevalideerd is door cross-cultureel onderzoek
(Jenaro et al., 2005). Verder werd de inhoud
van de items zorgvuldig besproken binnen

expert- en focusgroepen.

3.2.2 Concurrente validiteit
Concurrente validiteit is de mate waarin de

score van een persoon op een bepaalde test (in

NTZ 3-2010
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Tabel 5: Pearson’s Correlatie Coéfficiénten tussen de Zelfbeoordelingsversie en de Geobjec-

tiveerde Beoordelings versie van de POS (n=399)

Domein

Persoonlijke Ontwikkeling
Zelfbepaling
Interpersoonlijke Relaties
Sociale Inclusie

Rechten

Emotioneel Welbevinden
Fysiek Welbevinden
Materieel Welbevinden

Totale score

(alles significant op p<0.01)

dit geval de POS) correleert met (een bepaalde
maat voor) een score van die persoon op een
andere test (in dit geval de GENCAT-schaal;
Verdugo et al. 2008). We hebben de concur-
rente validiteit bepaald door de afname van
de Geobjectiveerde Beoordelingsversie van de
POS enerzijds en de GENCAT anderzijds (wel-

Zelfbeoordeling vs Geobjectiveerde Beoordeling

.84
75
.58
.74
.76
48
D2
.63
.80

ke gebaseerd is op alleen objectieve indicato-
ren voor Kwaliteit van Bestaan). De GENCAT
is hiertoe in overleg met Verdugo en Gomez in
het Nederlands vertaald door de auteurs van
dit artikel. De coéfficiénten voor concurrente

validiteit worden weergegeven in Tabel 6.

Tabel 6: Coéfficiénten voor Concurrente Validiteit

Domein

Correlatie tussen Direct Observation POS en GENCAT

Persoonlijke ontwikkeling
Zelfbepaling
Interpersoonlijke relaties
Sociale inclusie

Rechten

Emotioneel welbevinden
Fysiek welbevinden
Materieel welbevinden
Totaal

* p<0.01

61%
79%
57*
37%
A7%
55%
65*

23
87%
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Zoals te zien in tabel 6 is de algemene cor-
relatie tussen de POS en de GENCAT hoog
(r=.87), alsook de correlatie tussen de ver-
schillende domeinen, met uitzondering van

het domein ‘materieel welbevinden’.

4 Toepassingsmogelijkheden

De uitkomsten van de POS kunnen worden
gebruikt voor meerdere doeleinden, om te
beginnen in de kwaliteitsverbetering, zowel
op het individuele niveau als op dat van de
organisatie, maar ook in wetenschappelijk on-
derzoek. Zoals weergegeven in Figuur 1 kan

het meten van de Kwaliteit van Bestaan van

mensen allereerst een plaats krijgen in het ka-
der van een persoonsgerichte ondersteunings-
methodiek, met de bedoeling in een continu
proces te kunnen werken aan verbetering van
kwaliteit van bestaan (van Loon, 2008; van
Loon, 2009; Schalock et al., 2010).

Allereerst worden Wensen en Persoonlijke As-
piraties met de persoon besproken en vastge-
legd. Dit gebeurt in een continue dialoog tus-
sen de cliént en zijn persoonlijk assistent. Ver-
volgens wordt met de Supports Intensity Scale
(Thompson et al., 2004) de ondersteuningsbe-
hoefte van de persoon vastgesteld. Deze beide

elementen kunnen in web-applicaties worden

!

.

Component 1
Wensen, persoonlijke aspiraties
en doelen:
gestructureerd interview

Component 2
Ondersteuningsbehoefte
Supports Intensity Scale

L

v

Component 3: Individueel Ondersteuning
Op basis van de wensen, dromen en doelen, de ondersteuningsbehoefte en de
domeinen en indicatoren die van belang zijn voor een goede kwaliteit van bestaan
wordt een individueel ondersteuningsplan geschreven waarin beschreven staat
welke ondersteuning de persoon behoeft om ten volle te kunnen
participeren aan de samenleving

l

De mate waarin wensen,
dromen en doelen
gerealiseerd worden

Component 4: Monitor van de voortgang

Dialoog met de cliént

Voortgang m.b.t.
Ondersteuningsgebieden

.

Component 5: Evaluatie van het Individueel Ondersteuningsplan
Ondersteuningsuitkomsten m.b.t. kwaliteit van bestaan: POS
(terugkoppeling naar component 1 en 2)

/

Figuur 1: Schema van een persoongericht ondersteuningsproces
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ingevoerd en vormen de input voor de onder-
steuningsmethodiek.

Op basis van deze input wordt vervolgens
een individueel ondersteuningsplan opgesteld
door aan de wensen en behoeften instructies
en leerdoelen te koppelen (throughput). Ook
dit kan via een web-applicatie (van Loon,
2009).

De resultaten van de ondersteuning worden
vervolgens op dezelfde elementen gemonitord:
worden de wensen van de cliént gehonoreerd
en krijgt hij de ondersteuning die hij nodig
heeft?

Vervolgens wordt met de Persoonlijke On-
dersteuningsuitkomsten Schaal de Kwaliteit
van Bestaan van de persoon gemeten: dit geeft
mede een indicatie m.b.t. de uitkomst van de
ondersteuning die de persoon krijgt.

De uitkomsten hiervan worden teruggekop-
peld en kunnen worden gebruikt voor bijstel-
ling van wensen, ondersteuningsbehoeften en/
of van het ondersteuningsplan.

In Arduin is dit totale ondersteuningssy-
steem geautomatiseerd, van het interview over
wensen en persoonlijke aspiraties en de Sup-

ports Intensity Scale, via het Individueel Sup-

port Plan tot en met de Persoonlijke Onder-
steuningsuitkomsten Schaal (van Loon, 2008
en 2009).

Ook kunnen, door op deze wijze de Kwali-
teit van Bestaan te meten, de verkregen data
informatie geven over de kwaliteit van de or-
ganisatie en tevens, gecorreleerd aan andere
prestatie-indicatoren, van afzonderlijke pro-
cessen in de organisatie. Men mag er immers
van uitgaan dat een organisatie voor dienst-
verlening aan mensen met een verstandelijke
beperking zich als belangrijkste doel stelt om
de kwaliteit van bestaan van de individuele
cliénten zoveel mogelijk te bevorderen. De
kwaliteit van bestaan van de individuele clién-
ten kan naar de mening van de auteurs gezien
worden als belangrijkste resultaatscriterium
van een organisatie.

De uitkomsten van de POS kunnen weerge-
geven worden in profielen voor een individu
(percentielscores of ruwe scores), voor een
locatie (percentielscores of gemiddelde ruwe
scores) of voor de gehele organisatie (Figuur
2, 3 en 4). De scores op de POS worden daar-

toe in een web-applicatie ingevoerd en kunnen

PROFIEL PERSOONLIJKE UITKOMSTENSCHAAL (POS) RUWE SCORE

ORGANISATIE
ONAFHANKELIJKHEID SOCIALE PARTICIPATIE WELBEVINDEN
i = - L . TOTAALSCORE
pers. ontw. zelfbepaling pers. rel. soc. ind. rechten emotioneel materieel lichamelijk
144
max zelf object zelf object zelf object zelf DbJE:t zelf object zelf  object zelf object zelf  obje max zelf object
|Aantal cliénten met POS: 397
Figuur 2: Voorbeeld van een POS Profiel a.b.v. ruwe scores voor de organisatie
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vervolgens op verscheidene manieren worden

opgeroepen.

Uit de POS profielen valt af te lezen hoe de
kwaliteit van bestaan van de individuele per-
soon is (in ruwe scores op de POS), hoe deze
is in relatie tot de andere cliénten van dezelfde
organisatie (in percentielscores), hoe de ge-
middelde kwaliteit van bestaan van alle per-
sonen van een locatie is (in ruwe scores), hoe
de gemiddelde kwaliteit van bestaan van alle
personen van een locatie is in relatie tot de an-
dere cliénten van dezelfde organisatie (in per-
centielscores), of hoe de gemiddelde kwaliteit
van bestaan van alle cliénten samen van een

organisatie is (in ruwe scores op de POS). In

deze zin kan de POS ook van betekenis zijn als
men kwaliteitsindicatoren voor een organisa-
tie gaat opstellen. Daarnaast kan met behulp
van de POS onderzoek worden gedaan naar
de predictoren van Kwaliteit van Bestaan, bij-
voorbeeld door de uitkomsten op de POS te
correleren met andere variabelen (persoons-

kenmerken of andere factoren).

5 Conclusie
De Persoonsgerichte Ondersteuningsuitkom-
sten Schaal (POS; Van Loon et al., 2008) is
een zorgvuldig ontwikkeld instrument om
uitkomsten m.b.t. Kwaliteit van Bestaan van
(volwassen) mensen met verstandelijke be-

perkingen te meten. De Schaal is gebaseerd

max

PROFIEL PERSOONLIJKE UITKOMSTENSCHAAL (POS) PERCENTIEL

LOCATIE

SOCIALE PARTICIPATIE
pers. ontw. zelfbepaling pers.rel. soc. ind. rechten

ONAFHANKELLIKHEID

43
33 34
zelf object  =zalf objsct zelf objsct  z=lff objsct  zslf

fanta| clisnten met POS: 5

object

TOTAALSCORE

zelf  object z=lf objsct  zelf object

zelf  object

Figuur 3: Voorbeeld van een POS Profiel a.h.v. percentielscores voor een locatie

PROFIEL PERSOONLIJKE UITKOMSTENSCHAAL (POS) PERCENTIEL

CLIENT

ONAFHANKELTIKHEID SOCIALE PARTICIPATIE

pers. ontw. zelfbepaling pers. rel.

£ 20 87
59 58
il

max zalf  object zelf  object zalf  object zelf object zelf  object zalf  object zalf  object zelf  object

TOTAALSCORE

soc. incl. rechten

zalf  object

Figuur 4: Voorbeeld van een POS Profiel a.h.v. ruwe scores voor een cliént
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op het conceptueel model voor Kwaliteit van
Bestaan, weergegeven in Tabel 1, en het mo-
del voor het meten van Kwaliteit van Bestaan,
weergegeven in Tabel 2. De juiste afname en
een juist gebruik van de resultaten van de POS
resulteert in de meting van indicatoren voor
Kwaliteit van Bestaan, zoals gerelateerd aan
de acht kern- (en universele) domeinen welke
weergegeven zijn in Tabel 1. Deze meting be-
helst zowel subjectieve/zelfbeoordelingsscores
als meer objectieve/geobjectiveerde beoorde-
lingsscores.

De POS is inductief ontwikkeld en geba-
seerd op een theoretisch kader, met een vol-
doende betrouwbaarheid en validiteit. De in
de ontwikkeling van de schaal gevolgde pro-
cedures onderstrepen het belang van het be-
trekken van stakeholders, zoals mensen met
een beperking, hun ouders en professionals,
zowel in de ontwikkeling als in de afname van
een schaal om kwaliteit van bestaan te beoor-
delen. Omdat het ons inziens van groot belang
is voor het verkrijgen van betrouwbare data,
zijn er in de handleiding uitdrukkelijk richtlij-
nen opgenomen voor de training van intervie-

wers en voor de afname van de POS.

Bij de ontwikkeling van de POS is rekening
gehouden met de acht principes die Claes et
al. (2009) voorstellen, welke ten grondslag
zouden moeten liggen aan het meten van aan
Kwaliteit van Bestaan gerelateerde persoonlij-
ke (ondersteunings)uitkomsten: a) de ontwik-
keling van een schaal dient gebaseerd te zijn
op een valide conceptueel kader; b) de ontwik-
keling van een instrument om Kwaliteit van

Bestaan te meten dient theoretisch gebaseerd

te zijn en inductief ontwikkeld te worden; c)
items die Kwaliteit van Bestaan gerelateerde
uitkomsten meten, dienen op een methodisch
verantwoorde manier tot stand te komen; d)
een instrument om Kwaliteit van Bestaan te
meten zou inzicht moeten kunnen verschaffen
in met het construct verband houdende kwes-
ties; e) in het proces van ontwikkelen van een
schaal spelen analyse van data en feedback op
data een belangrijke rol; f) de correlatiecoéffi-
ciénten tussen de respondenten dienen accep-
tabel te zijn; g) de concurrente validiteit dient
aangetoond te worden; h) de gegevens dienen
verzameld te worden in een situatie waarbij
een gesprek wordt gevoerd over de moge-
lijke antwoorden. Deze acht principes zijn
gebaseerd op de literatuur m.b.t. het ontwik-
kelen van psychologische meetinstrumenten
(Anastasi, 1961; Cronbach & Meehl, 1955;
Murphy & Davidshofer, 1998) en op litera-
tuur over het meten van Kwaliteit van Bestaan
bij mensen met een verstandelijke beperking
(Brown, Keith, & Schalock, 2004; Cummins,
1997; Schalock, Bonham, & Verdugo, 2008a;
Schalock et al., 2007).

De unieke combinatie van een zelfbeoorde-
ling en een geobjectiveerde beoordeling levert
een interessante confrontatie op van verschil-
lende perspectieven, waarbij een constructieve
dialoog tussen de persoon en de professional
op gang wordt gebracht. In de ‘Kwaliteit van
Bestaan’ literatuur wordt aangenomen dat be-
paalde aspecten enkel gevat kunnen worden
door de subjectieve perceptie van de persoon
zelf (Stancliffe, 2000). Dit veronderstelt de
actieve betrokkenheid van de respondent, wat

vaak bemoeilijkt wordt door het feit dat perso-
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nen met een verstandelijke beperking mogelijk
over beperkte verbale mogelijkheden beschik-
ken (Hartley & MacLean, 2006). Er wordt
dan ook vaak beroep gedaan op indirecte
informanten. Nochtans wijst de literatuur
met enige omzichtigheid op de validiteit van
deze verkregen ‘proxy’ informatie (Cannella,
O’Reilly & Lancioni, 2005). Het was uitdruk-
kelijk de bedoeling bij de ontwikkeling van de
POS beide perspectieven in éénzelfde instru-
ment te integreren. Een interessante vraag
voor de praktijk is niet ‘welke zijn de juiste of
de slechte antwoorden?’, maar de vraag ‘hoe
omgaan met mogelijke discrepanties vanuit
verschillende perspectieven?’. Het gebruik van
de POS veronderstelt een reéle en open dialoog
die de betrokkenheid en participatie van per-
sonen in hun assessment-proces bevordert.
Eerste ervaringen met het instrument in
meerdere organisaties in Nederland en Vlaan-
deren zijn positief; de uitkomsten zijn bruik-
baar om tot verbetering van ondersteunings-
plannen te komen. Hierbij blijkt dat ook de
kwalitatieve informatie die bij het interview
met de POS door de interviewer wordt ver-
kregen dikwijls nuttig is om door te spelen
naar bijvoorbeeld een persoonlijk assistent of
orthopedagoog. Ook is de POS reeds in een
aantal onderzoeken gebruikt (De Windt en
Lannau, 2009; Van Hove et al., 2010; Moonen
et al., 2010) en hierbij nuttig gebleken om
zicht te krijgen op de kwaliteit van bestaan
van personen met beperkingen. Omdat de
POS is ontwikkeld voor volwassenen met een
verstandelijke beperking en er tevens behoefte
is aan een dergelijk instrument voor kinderen,

is er momenteel een kinder- en jongerenversie

in ontwikkeling. Inmiddels is overigens in
Taiwan reeds een vertaling van de POS in het
Chinees gepubliceerd, en is men ook in Italié
en Duitsland, IJsland en Hongarije van plan
de POS te vertalen.

Een belangrijke volgende stap is de ont-
wikkeling van normen voor het Vlaamse en
Nederlandse taalgebied. Initiéle dataverzame-
ling is hieromtrent reeds gestart.

De auteurs sluiten uiteraard niet uit dat bjj
ruimer gebruik van en nadere ervaringen met
de POS, ook in de internationale context, er
aanpassingen zullen nodig blijken die nopen

tot een herziene versie.
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Samenvatting
Dit artikel doet verslag van de ontwik-
keling van de Persoonlijke Ondersteu-
ningsuitkomsten Schaal, gebaseerd op het
model voor Kwaliteit van Bestaan van
Schalock & Verdugo. Er wordt gebruik
gemaakt van Zelfbeoordeling en Geob-
jectiveerde beoordeling met betrekking
tot 6 indicator-items per domein. De con-
structie resulteerde in een instrument om
de kwaliteit van bestaan van mensen met
een verstandelijke beperking te meten. De
psychometrische eigenschappen zijn be-
vredigend. De POS verschaft informatie
over het welbevinden van een persoon en
draagt bij tot een evidence-based gebruik
van data met betrekking tot Kwaliteit van
Bestaan. Op organisatieniveau kunnen
POS-data bijvoorbeeld gebruikt worden
om POS Profielen op te stellen per locatie
of voor de gehele organisatie. In onder-
zoek kan de POS gebruikt worden om te
onderzoeken welke factoren uitkomstsco-

res beinvloeden.

Summary

The QOL model of Schalock & Ver-
dugo was used for the development of
the Personal Outcomes Scale (POS). A
self report version and a direct observa-
tion version were developed. The POS
comprises 6 indicator items in each of the
8 domains. Extensive research resulted in
an instrument to measure the quality of
life of people with ID with satisfactory
psychometric properties for validity and
reliability.

The POS provides information on an
individual’s well-being and contributes
to an evidence-based use of QOL data.
At the organizational level, POS-data can
be used to show organizational Profiles
of QOL outcomes. In research the POS
can be used to investigate which factors

predict QOL outcome scores.
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