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Voorwoord

Voor u ligt de scriptie ‘De relatie tussen gezondheid, vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van
bestaan bij cliénten met een verstandelijke beperking en een (zeer) intensieve zorgvraag’.
Deze scriptie is geschreven als Masterthesis voor de Master Education and Child studies.

Er is mijn studie geen onderdeel geweest waar ik meer tijd aan heb gezeten dan deze
Masterthesis. Problemen met deze opdracht kwamen voornamelijk voort uit het begrip
gezondheid. Het vinden van een manier om gezondheid in deze scriptie te onderzoeken, heeft
mij een hele hoop tijd, moeite en frustratie gekost. Aan de hand van een zeer uitgebreide
literatuurstudie heb ik uiteindelijk keuzes gemaakt om zodoende gezondheid te kunnen
relateren aan het aantal vrijheidsbeperkingen. De uren die ik heb gestopt in mijn
literatuurstudie, maken dat ik mij oprecht ben gaan interesseren in het onderwerp van deze
scriptie. Zodoende is de scriptie iets uitgebreider geworden dan aanvankelijk de bedoeling
was.

Bij deze wil ik graag mijn begeleiders Yvette Dijkxhoorn, Guus Wulms en Arjen
Louisse bedanken voor de tijd die zij in dit project hebben gestopt en het geduld dat zij
hebben gehad wat betreft mijn scriptie. Tevens wil ik Ramon Meijer en Patty van Wingerden
bedanken voor de samenwerking in het verzamelen van de data. Een laatste bedankje wil ik
doen aan de zorginstelling Ipse de Bruggen, die de mogelijkheid heeft gecreéerd om dit
onderzoek uit te voeren.
In de hoop dat mijn zoektocht naar het beantwoorden van de onderzoeksvraag voldoende

duidelijk wordt aan de hand van deze scriptie, wens ik u veel leesplezier toe.

Els Hufen
7-6-2016



Samenvatting

inleiding Vrijheidsbeperkingen worden te veel, en vaak onnodig toegepast in de zorg voor mensen
met een verstandelijke beperking. Vrijheidsbeperkende beinvloeden de kwaliteit van bestaan op een
negatieve manier en kunnen leiden tot psychische of lichamelijke schade. Mensen met een
verstandelijke beperking hebben vaker last van gezondheidsproblemen. Deze studie poogt om de
dimensie gezondheid uit het AAIDD model in relatie te brengen met vrijheidsbeperkingen en de
kwaliteit van bestaan voor cliénten met een (zeer) intensieve zorgvraag. Wat betreft de objectieve
gezondheid, is een indirecte relatie gevonden met vrjiheidsbeperkingen, waarbij probleemgedrag als
mediérende factor dient. Probleemgedrag blijkt dus een risicofactor te zijn voor het toepassen van
vrijheidsbeperkingen. Om gezondheid in kaart te brengen, wordt gebruik gemaakt van een verdeling in
objectieve gezondheid (feitelijke gezondheid) en subjectieve gezondheid (de gezondheidsbeleving).
Methode Ten eerste een literatuurstudie gedaan om te ondervinden of bepaalde gezondheidsproblemen
leiden tot probleemgedrag. VVoor de subjectieve gezondheid wordt gebruik gemaakt van de San Martin
scale (SMS) om de kwaliteit van bestaan van cliénten met een verstandelijke beperking en een zeer
intensieve zorgvraag te meten. Om de subjectieve gezondheid te meten, wordt gebruik gemaakt van
twee subschalen (emotioneel en lichamelijk welzijn) van de SMS. Informanten voor de SMS zijn de
ouder of wettelijk vertegenwoordiger en de persoonlijk begeleider. De steekproef voor deze studie
bevatte 20 participanten.

Resultaten Diverse gezondheidsproblemen leiden tot pijn en ongemak. Dit uit men in diverse vormen
van probleemgedrag. Wat betreft de subjectieve gezondheid, wordt een negatieve middelmatige relatie
gevonden tussen het aantal fixaties en de kwaliteit van bestaan, en diezelfde relatie wordt gevonden
tussen het aantal fixaties en de subjectieve gezondheid bij zowel de ouder als persoonlijk begeleider
als informant. Alle cliénten verzetten zich tegen de fixaties. Wat betreft domotica rapporteren de
persoonlijk begeleiders een middelmatige positieve correlatie op de kwaliteit van bestaan en de
subjectieve gezondheid. Deze correlatie wordt niet gezien indien de ouder als informant wordt
gebruikt.

Conclusie Huidige studie vind diverse gezondheidsproblemen die vaak leiden tot pijn en ongemak,
waardoor cliénten probleemgedrag laten zien. Dit probleemgedag is een risicofactor voor het
toepassen van vrijheidsbeperkingen. Indien gezondheidsproblemen en de bijeenkomende pijn en
ongemakken vroegtijdig behandeld worden, zal minder probleemgedrag ontstaan, waardoor
vrijheidsbeperkingen om dit probleemgedrag in te perken niet meer nodig zijn. Uit de subjectieve
beleving van gezondheid blijkt dat cliénten zich verzetten tegen fixatie, waardoor gekeken moet
worden naar alternatieven voor deze maatregel. Tevens heeft deze maatregel een negatieve invloed op
de kwaliteit van bestaan. Meer onderzoek zal gedaan moeten worden naar het construct gezondheid in
relatie tot de kwaliteit van bestaan en vrijheidsbeperkingen. Om de oorsprong van probleemgedrag te

onderzoeken, moeten ook gezondheidsproblemen meegenomen worden in de benadering.



Begrippenlijst

Verstandelijke beperking: een ontwikkelingsstoornis is, waarbij beperkingen in het adaptief- en intellectueel
functioneren optreden voor het achttiende levensjaar (AAIDD, 2013)

Kwaliteit van bestaan: Een construct bestaande uit acht domeinen met als doel om de ondersteuning aan cliénten
met een verstandelijke beperking in kaart te brengen

Vrijheidsbeperkingen: Alle maatregelen (fysiek en mentaal) die een beperking opleggen in de vrijheid van de
cliént (1GZ; 2008). In huidige scriptie wordt onderscheid gemaakt tussen fysieke vrijheidsbeperkingen,
domotica, gedragsbeinvloedende medicatie en individuele maatregelen

Domotica: In huidige scriptie worden alleen toezichthoudende domotica besproken. Toezichthoudende domotica
zijn elektronische hulpmiddelen die dienen ter bewaking of beveiliging van de cliént.

Fysieke vrijheidsbeperking: alle maatregelen die voor een bewegingsbeperking voor de cliént zorgen, waarbij al
dan niet mechanische middelen worden ingezet zodat één of meer lichaamsdelen niet vrijwillig kunnen
bewegen of waarbij een barriére wordt ingezet, zoals gesloten deuren om de bewegingsvrijheid te
beperken

Gedragsbeinvloedende medicatie: Alle medicatie die invloed heeft op het gedrag, ongeacht of sprake is van een
psychiatrische diagnose, of niet. In deze studie wordt gedragsbeinvlioedende medicatie gebruikt als
verzamelterm voor antipsychotica, slaapmiddelen, angstmedicatie, antidepressiva en anti-epileptica,
stimulerende middelen, medicatie voor stemmingswisselingen en overige gedragsbeinvlioedende
medicatie.

Individule maatregel: individueel gemaakte afspraken met de cliént, die leiden tot een bewegingsbeperking, of
die leiden tot een vermindering van de eigen regie. Voorbeelden zijn afspraken over eten, alcohol en
drugs, en afspraken over bedtijden.

Subjectieve gezondheid: De gezondheidsbeleving van de cliént zelf, verdeeld in het emotioneel welzijn en het
lichamelijk welzijn

Objectieve gezondheid: De feitelijke gezondheid van een cliént, bepaald door de aan- of afwezigheid van
gezondheidsproblemen.

Gezondheid: een staat van compleet fysiek, mentaal en/of sociaal welzijn is, en dus niet met name de

afwezigheid van ziekte



Inleiding

Afgelopen decennia is het beeld dat men heeft over mensen met een verstandelijke beperking
sterk veranderd. Er wordt meer en meer gestreefd naar een leefwereld waar mensen met een
verstandelijke beperking gestimuleerd worden om een eigen leven te kunnen leiden. De
Verenigde Naties noemt in artikel 1 van de Universele Verklaring voor de Rechten van de
Mens (1948) dat er vrijheid en gelijkheid geldt voor allen die zijn geboren. Als aanvullend
verdrag ontstond in 2006 het Verdrag voor de rechten van mensen met een handicap, om
voorwaarden te stellen om zo de rechten en vrijheden van mensen met een verstandelijke
beperking te bevorderen, beschermen en te waarborgen. In Nederland heeft de Eerste Kamer
der Staten Generaal er heel recent mee ingestemd om het verdrag voor de rechten van mensen
met een beperking te ratificeren (Eerste Kamer der Staten Generaal, 2016).

In Nederland heeft naar schatting 1% van de totale bevolking een verstandelijke
beperking (Nationaal Kompas Volksgezondheid, 2014). Een groot deel van de mensen met
een verstandelijke beperking woont onder toezicht op een voor hen aangepaste
woonomgeving waar zij begeleid en ondersteund worden (Pier, Van der Meulen, & Hermsen,
2016). Naast de (ver)zorg(ing) wordt het steeds belangrijker om ondersteuning te faciliteren,
en de gelegenheid te bieden om te kunnen participeren in de samenleving (Gennep, 1997).
Om dit te realiseren is het de taak van begeleiding om mensen met een verstandelijke
beperking zoveel mogelijk de ondersteunen in hun zelfbeschikking en keuzevrijheid (Pier et
al., 2016; VGN, 2003) om zodoende de kwaliteit van bestaan te bevorderen (Buntinx, &
Schalock, 2010). Eén van de factoren die het recht op zelfbeschikking en de kwaliteit van
bestaan in de weg staat (Pier et al., 2016), is de toepassing van vrijheidsbeperkende
maatregelen.

In 2008 bracht de Inspectie van de Gezondheidszorg (1GZ) (2008) in Nederland een
rapport uit met de conclusie dat vrijheidsbeperkende maatregelen te veel, en vaak onnodig
worden opgelegd en dat gezocht moet worden naar alternatieven die minder ingrijpend zijn.
In Nederland komen vrijheidsbeperkende maatregelen in de zorg in instellingen voor mensen
met een verstandelijke beperking en in de psychogeriatrie bij één op de zes cliénten voor
(Arends et al., 2002; Frederiks, 2004). In de gehandicaptenzorg worden er gemiddeld drie
maatregelen per cliént toegepast. Dit terwijl uit onderzoek van de IGZ is gekomen dat
vrijheidsbeperkende maatregelen leiden tot fysieke en/of psychische schade (IGZ, 2008).
Alleen in 2007 en 2008 zijn zeven meldingen geweest waarin het gebruik van onrustbanden,
de dood als gevolg hadden. Hieruit blijkt het risico dat er bestaat bij het inzetten van

vrijheidsbeperkende maatregelen.



Gezien de schade die vrijheidsbeperkingen aan kunnen richten (IGZ, 2008; 1GZ,2012) is het
van belang dat er gezocht wordt naar mogelijkheden om, waar mogelijk, het aantal
vrijheidsbeperkingen te verminderen. De IGZ concludeerde in 2008 dat er veel winst te
behalen valt op drie verschillende vlakken; 1) Het verbeteren van de deskundigheid van de
medewerkers van zorginstellingen; 2) Het verbeteren van de accommodatie voor verstandelijk
beperkten en; 3) Het ontwikkelen van een juist preventiebeleid. Deze scriptie sluit aan op het
laatste aspect uit het IGZ rapport; het preventiebeleid.

In het AAIDD model, dat het functioneren van mensen met een verstandelijke
beperking in kaart brengt, is één van de dimensies: ‘gezondheid’. Bij mensen met een
verstandelijke beperking is vaak sprake van gezondheidsproblemen (Beange, McElduff, &
Baker, 1995; Cocks, Thomson, Thoresen, Parons, & Rosenwax, 2016). In deze scriptie wordt
gezocht naar de relatie tussen mogelijke gezondheidsaspecten, de kwaliteit van bestaan en
vrijheidsbeperkingen. De scriptie richt zich op de cliénten met een verstandelijke beperking
en een (zeer) intensieve zorgvraag en bijkomende gedragsproblematiek.

Om deze vraag te beantwoorden, zullen subjectieve (werkelijke gezondheid) en
objectieve (eigen beleving) gezondheid gescheiden behandeld worden. Subjectieve
gezondheid zal onderzocht worden aan de hand van een literatuurstudie. Literatuuronderzoek
in huidige studie heeft aangetoond dat er vaak nog een variabele zit tussen gezondheid en
vrijheidsbeperkingen, namelijk probleemgedrag. Om vrijheidsbeperkende maatregelen te
kunnen verminderen, dient gekeken te worden naar de totstandkoming van probleemgedrag.
Huidige scriptie zal daarom zoeken naar gezondheidsaspecten die mogelijk in relatie staan
met probleemgedrag. Ook de beleving van de cliént wat betreft vrijheidsbeperkingen zal
meegenomen worden om te kijken in hoeverre zij emotioneel en lichamelijk welzijn ervaren
in het geval van vrijheidsbeperkingen.

Om deze studie uit te voeren zullen eerst begripsomschrijvingen gegeven worden van

de begrippen ‘verstandelijke beperking’, ‘vrijheidsbeperking’ en ‘gezondheid’.



Verstandelijke beperking

Door de jaren zijn verschillende termen gebruikt om een verstandelijke beperking te
beschrijven, te denken aan zwakzinnigheid, mentale stoornis, mentale retardatie en
ontwikkelingsstoornis. In deze studie zal de term verstandelijke beperking gebruikt worden.
De International Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-10),
ontwikkeld door de World Health Organization (WHO, 2013) gebruikt zwakzinnigheid als
term en stelt zwakzinnigheid als een gestagneerde of onvolledige ontwikkeling waardoor
stoornissen op cognitief, verbaal, motorisch en sociaal gebied kunnen ontstaan. In de huidige
scriptie wordt de definitie van de American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) als leidend gebruikt om een verstandelijke beperking aan te duiden. De
AAIDD stelt dat een verstandelijke beperking een ontwikkelingsstoornis is, waarbij
beperkingen in het adaptief- en intellectueel functioneren optreden (AAIDD, 2013). De
beperkingen moeten zich voordoen voér het achttiende levensjaar. Tabel 1 geeft een weergave

van de mate van de verstandelijke beperking, en de bijpassende ontwikkelingsleeftijd.

Tabel 1. Indeling op basis van intelligentie en ontwikkelingsleeftijd

Verstandelijke beperking (VB) 1Q-score Ontwikkelings-
leeftijd

Normaal begaafd >85

Zwak begaafd 70-85

Lichte verstandelijke beperking 50-70 6-12 jaar

Matige verstandelijke beperking 35-50 4-6 jaar

Ernstige verstandelijke beperking 20-35 2-4 jaar

Zeer ernstige verstandelijke <20 0-2 jaar

beperking




Schalock et al. (2010) hebben een multidimensionaal model ontwikkeld om het menselijk

functioneren in kaart te brengen. Het model sluit aan bij het model van de International

I Verstandelijke
mogelijkheden

II.  Adaptief gedrag

I0. Gezondheid Functioneren

IV. Participatie,
Interactie & Sociale rollen

V. Context

Classification of Functioning, disability and Health (ICF) van de WHO (Schalock et al.,
2010). In het AAIDD model worden vijf dimensies omschreven die onderling interacteren,
namelijk: verstandelijk functioneren, adaptieve vaardigheden, gezondheid, participatie en

context.

Figuur 1. Nederlandse vertaling van het AAIDD model. Geraadpleegd op
http://buntinx.org/aaidd_11th_edition

Onder verstandelijke mogelijkheden vallen de intellectuele vaardigheden, te denken aan
plannen, problemen oplossen en redeneren. Schalock et al. (2010) menen dat intelligentie het
vermogen is om een omgeving te begrijpen. Adaptief gedrag omvat zowel conceptuele,
sociale en praktische vaardigheden die nodig zijn om in het dagelijks leven te kunnen
functioneren. De dimensie participatie richt zich op de activiteiten in de sociale domeinen
waar de persoon aan deelneemt. Te denken aan, eten, douchen, wandelen, sport,
boodschappen doen en schoolgang. De dimensie context bevat het hele systeem waarbinnen
iemand zijn dagelijks leven leidt. De dimensie gezondheid omvat zowel de feitelijke
gezondheid alsmede de gezondheidsbeleving van de cliént op fysiek, mentaal en sociaal
gebied. De dimensie gezondheid zal in deze studie uitgebreid toegelicht worden.

Aan de hand van dit model kan gekeken worden op welk vlak een cliént hulp,
ondersteuning, of extra zorg nodig heeft. Indien de mogelijkheden van de cliént niet



aansluiten bij de eisen die de omgeving stelt om deel te nemen aan de maatschappij, is er
ondersteuning nodig (zie figuur 1). Dit wordt ook wel de ondersteuningsbehoefte genoemd.

De ondersteunings- en zorgbehoefte van een cliént met een verstandelijke beperking
wordt in Nederland geregeld aan de hand van een zorgzwaartepakket (VG-ZZP). De ZZP’s
die samengesteld zijn voor cliénten met een verstandelijke beperking lopen van één tot acht
en worden toegewezen door het centrum indicatiestelling zorg (CIZ). In een ZZP is alle zorg,
ondersteuning, eventuele behandeling, en service die de cliént nodig heeft geregeld.

Dit onderzoek heeft alleen betrekking op cliénten met een (zeer) intensieve zorgvraag; de
cliénten met een ZZP 6 of 7. De ZZP 6 en 7 onderscheiden zich van andere ZZP’s gezien het
feit dat de psychiatrische problematiek en/of gedragsproblematiek een belangrijke factor is in
het functioneren van deze cliénten (Zorgzwaartepakketten, 2013).

Voor cliénten met een ZZP 6 houdt dat in dat de cliént recht heeft op een woonvorm met
intensieve begeleiding, verzorging, en gedragsregulering (Zorgzwaartepakketten GZ, 2013).
Een ZZP 7 biedt cliénten met een verstandelijke beperking een woonvorm met zeer intensieve
begeleiding, verzorging en gedragsregulering. Waar nodig maakt een cliént met een ZZP 7
aanspraak op een extra budget voor nog intensievere zorg en ondersteuning, ook wel
meerzorg genoemd (Zorgzwaartepakketten GZ, 2013). Recent is de term ‘zorgzwaartepakket’
omgezet naar ‘zorgprofiel’. In huidig onderzoek wordt nog gebruik gemaakt van de oude term
ZZP, gezien het feit dat het onderzoek startte toen ZZP de leidende term was.

Elke dimensie in het AAIDD werkt door in het functioneren, en in de
ondersteuningsbehoefte van de cliént (Schalock, 2010). Aangezien elke dimensie van de
AAIDD een brede omvang heeft is het niet mogelijk om alle dimensies in één studie mee te
nemen. In de huidige studie wordt de dimensie gezondheid uitgelicht en gerelateerd aan

vrijheidsbeperkingen.



Gezondheid

In 1948 stelde de WHO dat gezondheid een staat van compleet fysiek, mentaal en/of sociaal
welzijn is, en dus niet met name de afwezigheid van ziekte. Deze definitie heeft sinds 1948
geen wijzigingen meer gekend. Destijds was deze definitie zeer vernieuwend gezien het feit
dat diverse gebieden van welzijn een rol kregen. Er is echter kritiek ontstaan op de definitie
van de WHO. De eerste Kkritische noten zijn gericht op de woord ‘compleet welbevinden’. De
consequentie van deze definitie zou zijn dat de kleinste beperkingen al gedefinieerd zouden
als gezondheidsprobleem (Huber et al., 2011) en tevens is compleet welbevinden voor
iedereen anders. Ten tweede: als de definitie van de WHO letterlijk genomen zou worden
betekent dit dat bijna niemand op de wereld volgens de definitie gezond is (Huber, 2009). Ten
derde lijden steeds meer mensen leiden aan chronische ziekten (Huber et al., 2011) maar dit
betekent niet dat zij per definitie geen goede gezondheid hebben. Op fysiek, mentaal en
sociaal gebied valt er vaak goed te leven met een chronische ziekte. Ten vierde is de definitie
zoals de WHO deze opstelde niet operationeel omdat het fysieke, mentale en sociaal welzijn
niet in zijn totaal te meten is (Huber et al., 2011; Patrick, Bush, & Chen, 1973). Het concept
gezondheid hangt samen met diverse andere gebieden, zoals de context waarin iemand zich in
bevindt en de beleving van gezondheid.

Diverse malen is geprobeerd om de definitie van de WHO te veranderen. Een van de
alternatieven om de definitie te veranderen komt uit Ottawa Charter for Health Promotion
(1986), waarin gezondheid wordt gedefinieerd als een positief concept, waarbij de nadruk ligt
op sociaal en persoonlijk vlak, en de bijkomende fysieke mogelijkheden. Ook Huber en
collega’s (2011) formuleren een nieuwe definitie voor gezondheid: “Het vermogen tot
aanpassing en zelfredzaamheid bij fysieke, sociale, en emotionele uitdagingen, Huber et al.,
2011). Tot op heden is de definitie van de WHO onveranderd.

Naast het onderscheid in fysiek, sociaal en emotioneel welzijn, wordt in de literatuur
ook onderscheid gemaakt tussen subjectieve gezondheid en objectieve gezondheid.

Met objectieve gezondheid wordt de daadwerkelijke gezondheid van een cliént bedoeld,
waarin feitelijk de aan- of afwezigheid van gezondheidsproblemen worden omschreven. Om
objectieve gezondheid te meten is het daarom belangrijk om vast te stellen in hoeverre er
sprake is van gezondheidsproblemen. Gezondheidsproblemen zijn door de WHO gebundeld
in het International Statistical ‘Classification of Diseases and Related Health Problems’
(ICD-10) en worden door de WHO omschreven als ziektes, verwondingen, beperkingen en
fysieke omstandigheden die de kwaliteit van leven negatief beinvioeden (WHO;2000, in May

& Kennedy, 2014). Onder mensen met een verstandelijke beperking komen dezelfde
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gezondheidsproblemen voor als in een normale populatie, echter blijkt de prevalentie hoger te
zijn (Cocks et al., 2016; May & Kennedy, 2014). Onder cliénten met een verstandelijke
beperking komen gemiddeld 5.4 medische aandoeningen voor (Beange, et al., 1995), waarvan
velen niet gediagnosticeerd worden (Schitzwohl, 2016). Voorbeelden van veel voorkomende
gezondheidsproblematiek onder cliénten met een verstandelijke beperking zijn motorische
problemen, beroertes, epilepsie, allergieén, middenoorontstekingen, reflux, slaapstoornissen,
visusproblemen, gehoorproblemen en constipatie (CCE, 2012; Cocks et al., 2016, May &
Kennedy, 2014). Indien klachten niet behandeld worden, is de kans aanwezig dat de
levensverwachting lager wordt, en daarnaast kunnen zich de aanwezige
gezondheidsproblemen nieuwe problemen veroorzaken (May & Kennedy, 2001). Tevens
verminderd een slechte gezondheid de kwaliteit van bestaan (Hoeymans, Melse, &
Schoemaker, 2010; May & Kennedy, 2014). Een interessant gegeven, is dat Cocks et al.
(2016) vonden dat ondanks het feit dat veel mensen met een verstandelijke beperking
chronische gezondheidsproblemen hebben, 77% de gezondheid als ‘goed’ beoordeelde.

Naast de objectieve kant, heeft gezondheid dan ook een subjectieve kant waarin de
gezondheidsbeleving van de cliént centraal staat. Subjectieve gezondheid is niet te meten aan
de hand van objectieve meetinstrumenten (Cummins, 1997; DeStefano, & Richardson, 1992;
Hoeymans, et al., 2010). lemand met een verstandelijke beperking kan bijvoorbeeld complexe
en diverse gezondheidsproblematiek hebben, wat maakt dat deze cliént objectief gezien geen
goede gezondheid heeft. Subjectief gezien kan deze cliént zich wellicht wel gezond voelen,
bijvoorbeeld doordat de cliént de juiste ondersteuning geboden krijgt. De subjectieve beleving
dient bij voorkeur uitgevraagd te worden bij de desbetreffende persoon zelf. Cummins (1997)
concludeerde in zijn onderzoek dat uitvragen bij anderen slechts een kleine relatie heeft met
de gezondheidsbeleving van de cliént zelf, ongeacht hoe goed deze de cliént kent.

Een belangrijke maat om de subjectieve beleving van een cliént in kaart te brengen, is
de kwaliteit van bestaan. De kwaliteit van bestaan is een maat om te onderzoeken in hoeverre
de ondersteuning en voorzieningen die de cliént geboden krijgt, tegemoet komen in de
kwaliteit van bestaan van een cliént. Een manier om de ondersteuning en voorzieningen in de
zorg te evalueren, is aan de hand van de kwaliteit van bestaan van de cliént. De kwaliteit van
bestaan is een multidimensionaal gedachtegoed dat bestaat uit verschillende domeinen, die
beinvloed worden door zowel persoonseigenschappen, alsmede de omgeving (Schalock,
Keith, Verdugo, & Gomez, 2010). De kwaliteit van bestaan wordt door Schalock en Verdugo
(2012) verdeeld in acht domeinen, die qua domeinen aansluiting vinden bij de conventie van

de rechten van mensen met een verstandelijke beperking van de Verenigde Naties (2006).
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Onder het welzijn vallen het emotioneel welzijn (veiligheid en vertrouwen), het fysiek welzijn
(beleving wat betreft fysiek welzijn) en het materiaal welzijn (financiéle status, werk), onder
ontplooiing vallen persoonlijke ontwikkeling (persoonlijke vaardigheden en adaptief gedrag
en zelfbeschikking (eigen keuzes maken, gevoel van autonomie, persoonlijke controle en
persoonlijke doelstellingen) en onder sociale participatie vallen interpersoonlijke relaties
(sociale netwerken en activiteiten, vrienden en relaties), rechten (respect en gelijkheid) en
sociale inclusie (participatie aan activiteiten in de maatschappij.

Er zijn diverse instrumenten ontwikkeld om de kwaliteit van bestaan van en cliént in
kaart te brengen. Echter focussen de meeste instrumenten voor de kwaliteit van bestaan zich
op mensen met een lichte verstandelijke beperking (Verdugo et al., 2014) en zodoende zijn
deze meetinstrumenten niet geschikt voor cliénten met een (zeer) intensieve zorgvraag. Dit
was voor Verdugo en collega’s (2014) reden om een valide en betrouwbaar meetinstrument te
ontwikkelen om de kwaliteit van bestaan voor deze cliénten in kaart te kunnen brengen. De
complexe problematiek die deze cliénten vaak ervaren (Poppes, 2015), maakt deze opgave
lastig, maar is daardoor ook van groot belang. De San Martin Scale (SMS) Verdugo et al. (in
press) beoogd een eerste aanzet te geven om de acht domeinen voor cliénten met een
verstandelijke beperking en een zeer intensieve zorgvraag in kaart te brengen.Bij mensen met
een verstandelijke beperking is het uitvragen van subjectieve gezondheid lastig gezien de
communicatie problemen die deze cliénten vaak hebben (Cummins et al., 1997). De San
Martin Scale maakt gebruik van ouders, persoonlijk begeleider (hoofdverantwoordelijk voor
de cliént op een instelling) en/of eventueel een andere begeleider van de woning van de cliént
op een instelling.

Om de subjectieve beleving wat betreft gezondheid in kaart te brengen, lijken de
schalen emotioneel- en fysiek welzijn het meest bruikbaar. Indien de (subjectieve) gezondheid
van een cliént niet goed is, werkt dit door op de andere dimensies uit het AAIDD model
(Schalock et al., 2010). Mensen met meer ziekten of beperkingen ervaren de eigen
gezondheid als lager (Hoeymans et al., 2010) dan cliénten zonder ziekten of beperkingen.

De gezondheid is daarom een belangrijke dimensie in het AAIDD model waarvan het
waardevol zou zijn om te onderzoeken of, en hoe deze dimensie in relatie staat met
vrijheidsbeperkingen. Voor mensen met een verstandelijke beperking is het echter lastig om
uit te drukken welke gezondheidsproblemen zij ervaren (CCE; 2012; De Winter, Jansen, &
Evenhuis., 2012; Matt & Kennedy, 2000;). Dit maakt dat gezondheidsproblemen bij mensen

met een verstandelijke beperking in werkelijkheid vaak niet gediagnosticeerd worden en
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zodoende onbehandeld blijven.

Vrijheidsbeperkingen

Vrijheid is een Universeel recht van de Mens en zijn vastgelegd in de grondwet, alsmede in de
Universele Rechten voor mensen met een handicap. Een groot deel van de mensen met een
verstandelijke beperking kent een opname in een zorginstelling (Ministerie van
Volksgezondheid, 2016). Dit is een ingrijpende beperking op iemands vrijheid. De Wet
Bijzonder Opnemingen in Psychiatrische Ziekenhuizen (Wet BOPZ) beschermd de rechten
van de cliénten tijdens een onvrijwillige opname in een psychiatrische instelling, in een
zorginstelling voor mensen met een verstandelijke beperking of in de psychogeriatrie (IGZ,
2008). Cliénten met een verstandelijke beperking kunnen zowel vrijwillig opgenomen
worden, als met een BOPZ-indicatie. Een cliént die ouders is dan 12 jaar, en niet in staat is
om in te stemmen met zijn of haar opname, maar ook geen verzet laat zien valt onder ‘geen
bereidheid, geen bezwaar’ artikel 60 van de Wet BOPZ. Bij cliénten die wel in (kunnen)
stemmen met hun opname is sprake van ‘vrijwillige opname’. Als een cliént verzet vertoont
tegen zijn of haar opname, kan de cliént alleen opgenomen worden aan de hand van een
inbewaringstelling (IBS) of een rechterlijke machtiging. Deze worden alleen afgegeven in
geval van acuut gevaar voor zijn of haar eigen veiligheid of die van de omgeving.

Het toepassen van vrijheidsbeperkingen wordt onder het regime van de Wet BOPZ
geregeld. Bij cliénten die onder de wet BOPZ vallen, geldt dat vrijheidsbeperkende
maatregelen juridisch gezien toegepast mogen worden indien de cliént een gevaar vormt voor
zichzelf- of voor anderen (IGZ, 2008). In de Wet BOPZ staat beschreven dat een maatregel
enkel doorgevoerd mag worden indien; andere alternatieven geen uitkomst bieden
(subsidiariteit), het doel er mee in zicht komt (doeltreffendheid) en indien de maatregel in
proportie is met het beoogde doel (proportionaliteit).

De IGZ (2008) formuleert in het rapport ‘Zorg voor vrijheid’ een brede definitie op
voor de term vrijheidsbeperkingen, namelijk: Alle maatregelen (fysiek en mentaal) die een
beperking opleggen in de vrijheid van de cliént. Later in deze studie zal deze definitie verder
toegelicht worden. Artikel 39 (middelen en maatregelen en Artikel 40 (beperking van
vrijheden) van de Wet BOPZ omschrijven de situaties en omstandigheden waaronder
besloten mag worden om een vrijheidsbeperking toe te passen om zodoende het gevaar voor
een cliént weg te nemen. In situaties waarin een acuut gevaar is ontstaan, is er de

mogelijkheid om ‘middelen maatregelen nood’ zeven dagen toe te passen (artikel 39). Indien
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middelen en maatregelen langere tijd toegepast worden, moeten deze vernoemd worden als
dwangbehandeling in het zorgplan van de cliént. Voorbeelden van middelen en maatregelen
die vallen onder artikel 39 zijn afzondering, fixatie, gedwongen toediening van medicatie
en/of vocht en voedsel via een sonde (Ministerie van Volksgezondheid, 2014). Voorbeelden
van bewegingsvrijheden die onder artikel 40 vallen zijn een verbod om naar buiten te gaan,
een verbod om alleen van de afdeling te gaan, maatregelen die anderszins de
bewegingsvrijheid beinvloeden (tafelblad in rolstoel), maar ook een verbod op telefonie of
post (Ministerie van Volksgezondheid, 2014). Indien een cliént (of zijn vertegenwoordiger)
zich verzet tegen een behandeling, is sprake van een dwangbehandeling (artikel 38 Wet
BOPZ, Ministerie van Volksgezondheid, 2014).

De Wet BOPZ is een wet waar de nodige kritiek op is verschenen. De Wet BOPZ is
een locatie-gebonden wet en beschermd daarom alleen de cliénten die op een locatie wonen
met een BOPZ-aanstelling. Tevens stelt de Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland
(Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland [VGN], 2014) dat de Wet BOPZ onvoldoende
aansluit op de doelgroep mensen met een verstandelijke beperking (Vereniging
Gehandicaptenzorg Nederland [VGN], 2014). Om deze rede is In 2013 het wetsvoorstel ‘Zorg
en Dwang’ geintroduceerd. Dit voorstel is goedgekeurd door de Tweede kamer. Echter wordt
nog gewacht op goedkeuring van de Eerste kamer. Het wetsvoorstel Zorg en Dwang omvat
regels voor ‘onvrijwillige zorg’, die tegen de wil van de cliént worden toegepast. De wet heeft
betrekking op iedere cliént die onvrijwillige zorg krijgt, ongeacht de locatie waar deze cliént
verblijft. Er is, net als in de Wet BOPZ sprake van een ‘Nee, tenzij’ beleid, waarin
onvrijwillige zorg pas wordt geboden als het echt niet anders kan. Anders dan de Wet BOPZ
heeft de Wet zorg en dwang een stappenplan ter besluitvorming van het toepassen van
onvrijwillige zorg. Tevens is het streven van de Wet Zorg en Dwang om sederende medicatie
bij probleemgedrag als onvrijwillige zorg aan te merken. Als laatste zet de Wet Zorg en
Dwang bij vrijheidsbeperkingen niet alleen in op ‘doen wat een cliént niet wil, maar ook: ‘niet
doen wat een cliént wél wil’ (VGN, 2014).

Naast de Wet BOPZ, is er in het geval van vrijheidsbeperkingen ook de Wet op de
Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO). De Wet WGBO regelt
vrijheidsbeperkingen die ingezet moeten worden vanwege een medisch risico waarbij de
algemene regel is dat de maatregel voordeel oplevert voor de cliént (bijvoorbeeld materiaal
ten behoeve van een valrisico, of het signaleren van een epileptische aanval). Ook met deze
maatregelen moet ingestemd worden. Indien een cliént zich tegen de medische maatregel

verzet, mag deze niet doorgezet worden, tenzij de cliént wilsonbekwaam is en de maatregel

14



een ernstig gevolg voor de cliént kan voorkomen.

Vrijheidsbeperkende maatregelen beinvloeden de kwaliteit van bestaan op een
negatieve manier. De brede definitie maakt dat er veel maatregelen zijn die vallen onder
vrijheidsbeperkingen. Het rapport ‘zorg voor vrijheid’ (IGZ, 2008) heeft deze
vrijheidsbeperkingen onderverdeeld in vier verschillende categorieén: fysieke beperkingen,
gedragsbeinvloedende medicatie, domotica en individuele maatregelen. In deze scriptie zal de
categoriscering van de 1GZ (2008) gebruikt worden, en niet de artikelen en omschrijvingen
van de Wet BOPZ, omdat deze gewijzigd zal worden in de Wet Zorg en Dwang.

Fysieke maatregelen
Onder fysieke maatregelen worden alle maatregelen verstaan die voor een

bewegingsbeperking voor de cliént zorgen, waarbij al dan niet mechanische middelen worden
ingezet zodat één of meer lichaamsdelen niet vrijwillig kunnen bewegen of waarbij een
barriere wordt ingezet, zoals gesloten deuren om de bewegingsvrijheid te beperken (Allen;
2013; Luiselli, 2008; Matson & Baitsjoli, 2008; Scheirs, Blok, Tolhoek, El Aouat, &
Glimmerveen., 2012). Maatregelen die in Nederlandse instellingen het meest worden
toegepast zijn afzondering, fixatiebanden in een bed of rolstoel en bedhekken (IGZ, 2008). De
prevalentie van fysieke vrijheidsbeperkingen bij mensen met een verstandelijke beperking
varieert in diverse studies. Sturmey (1999) vond een prevalentie van 15% in Amerikaanse
instellingen voor mensen met een verstandelijke beperking. Emerson (2000) concludeerde dat
in Engeland 24% van de cliénten met een verstandelijke beperking die verblijven in een
inrichting fysieke beperkingen opgelegd krijgen. De 1GZ (2008) concludeert dat in Nederland
12% van de cliénten in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking fysieke
vrijheidsbeperkingen opgelegd krijgen. Dat is in verhouding met studies uit andere landen
(24%; Emerson, 2001; 5-17% Sturmey et al., 1999). Echter vinden Scheirs et al. (2012) in
Nederlandse zorginstellingen dat 60% van de cliénten fysieke vrijheidsbeperkingen, of
afzondering opgelegd krijgen, waarvan 9.9% langdurende en heftige beperkingen
(bijvoorbeeld bescherming over handen, fixatie, afzondering en onrustbanden) opgelegd
kregen. De definitie van een fysieke maatregel in het onderzoek van Scheirs et al. (2012) was
een fysieke of persoonlijke maatregel die leidt tot een beperking in de mobiliteit van de cliént.
Een mogelijke verklaring voor het hogere percentage ligt hem in het feit dat de studie van
Scheirs et al. (2012) langer duurde dan studies van Emerson (2001) en Sturmey et al. (1999).
Matson en Batisjoli (2008) maken onderscheid tussen geplande en ongeplande fysieke

maatregelen. De geplande maatregelen komen voort uit een vooraf afgesproken protocol en
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worden toegediend als een cliént bepaald (onaangepast) gedrag laat zien. Ongeplande
maatregelen worden toegepast als acute reactie op gedrag dat voor beschadiging kan zorgen
bij de cliént zelf, of bij anderen. Dit sluit aan bij de Wet BOPZ, die stelt dat midden en
maatregelen in dergelijke situaties (niet langer dan) zeven dagen toegepast mogen worden
(Ministerie van Volkgsgezondheid, 2014). Daarnaast wordt er in de studie van Matson en
Batisjoli (2008) onderscheid gemaakt tussen maatregelen die slechts van korte duur zijn, en
maatregelen die gedurende de hele dag worden ingezet.

Er zijn diverse onderzoeken gedaan naar de achterliggende factoren die leiden tot
fysieke vrijheidsbeperkingen. De studie van Scheirs et al. (2014) onderzocht socio-
demografische cliénteigenschappen zoals gewicht, leeftijd en verblijfsduur. Geen van deze
eigenschappen voorspelden een risico op fysieke maatregelen. Wel vonden Scheirs et al.
(2012) adaptief functioneren, probleemgedrag een relatief hoge intelligentie als mogelijke
factoren. Cliénten waarbij sprake was van minder sociale interacties, krijgen vaker heftigere
fysieke maatregelen opgelegd, dit terwijl de fysieke maatregelen zorgen voor ndég minder
sociale interacties (Scheirs et al., 2014). Emerson (2000) vond in zijn studie dat een hogere
begeleider-kind ratio een risicofactor is voor het opgelegd krijgen van fysieke
vrijheidsbeperkingen. Lundstrom et al. (2011) vonden dat cliénten die niet zelfstandig
kunnen lopen, een hoger risico hebben op het toegepast krijgen van fysieke
vrijheidsbeperkingen. Dit komt wellicht overeen met het gegeven dat begeleiders aangeven
dat fysieke vrijheidsbeperkingen vaak opgelegd worden indien de cliént een risico op vallen
heeft (Dielig-van Houts et al., 2004). Echter zijn deze onderzoeken afkomstig uit de
psychogeriatrie, en niet uit de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.

Jacobson en Ackerman (1993) deden onderzoek naar fysieke vrijheidsbeperkingen bij
volwassen van een milde tot zeer ernstige verstandelijke beperking. Het onderzoek richtte
zich op 31.072 cliénten in de leeftijd vanaf 22 jaar. Cliénten uit het onderzoek woonden bij
familie, in een instelling of in een instituut (Jacobson,& Ackerman, 1993). Het onderzoek van
Jacobson & Ackerman (1993) concludeerde dat 72% van de cliénten voorafgaand aan een
fysieke vrijheidsbeperking probleemgedrag lieten zien. Ook onderzoek van Jones, Allen,
Moore, Philips en Lowe (2007) toont aan dat 5% tot 17% van de cliénten met een
verstandelijke beperking fysieke beperking krijgen opgelegd als zelfbeschadigend gedrag
wordt gezien. Harris (1996) vond een nog hoger percentage in het geval van zelfbeschadigend
gedrag, namelijk 50%. Een studie van Emerson (2000) wijst uit dat dat de interventies voor
cliénten met een verstandelijke beperking in 44% van de gevallen bestaat uit het opleggen van

fysieke beperkingen. Daarnaast vond Harris (1996) dat naast zelfbeschadigend gedrag,
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agressief gedrag en destructief gedrag zelfs lichte probleemgedragingen zoals met deuren
slaan en in de handen klappen redenen bleken te zijn voor het inzetten van fysieke
vrijheidsbeperkingen. Matson (2005) vond naast probleemgedrag ook hogere scores wat
betreft, angst, schizofrenie en pervasieve ontwikkelingsstoornissen in vergelijking met
cliénten die geen fysieke vrijheidsbeperkingen opgelegd kregen. Uit de studie komt echter
niet duidelijk naar voren of deze stoornissen ook al voor het toepassen van de fysieke
vrijheidsbeperkingen aanwezig waren. De studie van Jones et al. (2007) vind dat er in de zorg
voor mensen met een verstandelijke beperking diverse fysieke vrijheidsbeperkingen worden
opgelegd om zelfbeschadigend gedrag tegen te gaan, waaronder complete immobilisatie door
iemand vast te zitten in een bed of stoel, maar ook spalken. Jones et al. (2007) omschrijven
dat ook ‘beschermend’ materiaal als preventie voor de cliént (een helm tegen hoofdbonken)
ook heftig kunnen zijn.

Divers onderzoek concludeerde dat het toepassen van fysieke vrijheidsbeperkingen
kan leiden tot een vermindering in het probleemgedrag van de cliént (Bitgood et al., 1980;
Rapoff et al., 1980; Matson & Keyes, 1988; Rolider et al., 1991). Harris (1996) toonde aan
dat de vermindering in probleemgedrag alleen zichtbaar is zolang de maatregel toegepast
wordt. Het toepassen van fysieke vrijheidsbeperkingen kan daarnaast juist een rede zijn om
meer probleemgedrag te laten zien, bijvoorbeeld omdat de cliént zich gaat verzetten tegen de
maatregel (Luiselli, 2008).

De enige factor die in velen studies bewezen lijkt te zijn in relatie tot fysieke
vrijheidsbeperkingen, is probleemgedrag (Jacobson, & Ackerman, 1993; Jones et al., 2007;
Matson, 2005; Matson & Boisjoli, 2009; Scheirs et al., 2012; Sturmey et al., 2005). De meest
voorkomende vormen van probleemgedrag zijn destructief gedrag, agressief gedrag en
zelfbeschadigend gedrag (Jacobson, & Ackerman, 1993;). Deze vormen van probleemgedrag
komen veel voor bij cliénten met een verstandelijke beperking (CCE, 2012).

Het toepassen van (fysieke) vrijheidsbeperkingen heeft diverse gevolgen, waaronder
een verminderde kwaliteit van bestaan, schade bij de cliént, mogelijke psychopathologie en
het opbouwen van negatieve ervaringen (IGZ, 2008; Hawkins, Allen & Jenkins, 2005;
Luiselli, 2008, Matson, 2005; Schalock et al., 2008; Till & Spreat, 2009).

Het is daarom van belang dat in kaart wordt gebracht welke cliénteigenschappen ten

grondslag liggen aan het probleemgedrag.
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Gedragsbeinvlioedende medicatie

De tweede categorie van vrijheidsbeperkingen is gedragsbeinvloedende medicatie die
(on)zichtbaar wordt toegediend. In de literatuur worden voor deze medicatie de termen
psychotrope medicatie (Matson, & Boisjoli, 2008), antipsychotica (Robertson et al., 2000) en
sederende medicatie ook gebruikt. Robertson et al. (2000) maken onderscheid tussen
voorgeschreven medicatie die op gezette tijJden genomen of gegeven wordt, en medicatie die
wordt gegeven ‘indien nodig’ (‘pro re nata’ [PRN]; Robertson et al., 2000). De studie van
Robertson et al. (2000) deelt gedragsbeinvloedende medicatie in aan de hand van de volgende
groepen: antipsychotica, slaapmiddelen, angstmedicatie, antidepressiva en anti-epileptica.
Valdovinos, Schroeder, & Kim (2003) voegen hier stimulerende middelen, medicatie voor
stemmingswisselingen en overige medicijnen aan toe. In huidige studie wordt
gedragsbeinvioedende medicatie als verzamelterm.

gebruikt voor de verschillende soorten gedragsbeinvloedende medicatie.

Circa 30% van de cliénten uit Nederland die door de 1GZ (2008) zijn bezocht
gebruikten enige vorm van gedragsbeinvloedende medicatie. Twee Australische studies van
McGilivay en McCabe (2006) en Cocks et al. (2016) naar gedragsbeinvlioedende medicatie
toonde zelfs aan dat 70% van de cliénten met een verstandelijke beperking gedurende een
langere tijd (meer dan één soort) gedragsbeinvioedende medicatie kregen zonder dat hier een
psychiatrische diagnose voor was. Bij 4-60% van de cliénten met een verstandelijke
beperking is sprake van meerdere middelen (Burd et al., 1997; Intagliata & Rinck, 1985;
McGilivay &McCabe, 2006).

Het percentage van gedragsbeinvlioedende medicatie is in strijd met de prevalentie van
psychiatrische stoornissen (4-6% ; Deb & Fraser, 1994; Simpson, 1990). Dit wil zeggen, dat
er dus regelmatig gedragsbeinvlioedende medicatie wordt gebruikt zonder dat er een
psychiatrische diagnose bij de cliént bekend is waarvoor deze medicatie nodig is. Er is dus
sprake van over medicatie in deze groep cliénten (Schutzwol et al., 2016). Een reden hiervoor
zou kunnen zijn dat geldt dat gedragsbeinvlioedende medicatie een ultimum remedium (een
laatste redmiddel) is (IGZ, 2008). Mogelijk is niet duidelijk welke andere hulpmiddelen er
zijn voor cliénten die probleemgedrag laten zien.

Robertson et al. (2000) benadrukt dat het toedienen van gedragsbeinvlioedende medicatie
zonder dat er sprake is van psychiatrische problematiek vergaande gevolgen kan hebben.
Voorbeelden zijn, slaperigheid, visusvermindering, duizeligheid, gewichtstoename, dood
(door een sterke reactie op de medicatie) (Emerson, 1995; Baumeister et al., 1998; Robertson

et al., 2000), duizeligheid, depressie en moeheid (Lareb, n.d.) Tevens kan er een versterkt
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effect optreden als er twee soorten gedragsmedicatie in dezelfde periode worden gegeven,
zoals in 8% van de gevallen in de studie van Sommi et al., (1989). Daar komt bij dat de
bijwerkingen van gedragsbeinvloedende medicatie vaak niet meer terug te draaien zijn
(Matson, & Boisjoli, 2008). Het is daarom van belang om onderliggende factoren die leiden
tot het (onterecht) gebruiken van gedragsbeinvlioedende medicatie te onderzoeken. De 1GZ
(2008) geeft aan dat eerst gekeken dient te worden naar de oorzaak van het probleemgedrag
waarvoor de medicatie gegeven wordt.

Valdovinos et al. (2003) hebben diverse factoren getoetst die mogelijk in relatie staan
met het toedienen van gedragsbeinvloedende medicatie, zoals geslacht, leeftijd en het niveau
van intellectueel functioneren. Uit de studie van Valdovinos et al. (2003) komen geen
duidelijke achtergrondskenmerken naar voren die vaker gezien worden bij cliénten die
gedragsbeinvloedende medicatie krijgen. Jones, Allen, Moore, Phillips en Lowe (2007)
stellen dat gedragsbeinvlioedende medicatie vaak wordt toegepast als een cliént
zelfbeschadigend gedrag laat zien. Deze medicatie zou ingezet worden om zo zwaardere
middelen zoals slaapmiddelen, niet toe te hoeven passen.

Een variabele die in vele studies een (significante) relatie laat zien, is het controleren
van probleemgedrag door middel van het toedienen van gedragsbeinvlioedende medicatie
(Aman et al., 1985; Clarke, 1997; Emerson et al., 1997; Fleming et al., 1996; Harper &
Wandsworth, 1993, Harvey & Cooray, 1993, Intagliata & Rinck, 1985; Kiernan et al., 1995,
Matson, & Neal, 2009; Molyneux et al., 1999, Robertson et al., 2000). Enerzijds betekent dat,
dat gedragsbeinvloedende medicatie vaak wordt ingezet om probleemgedrag te controleren
(en niet om een psychiatrische stoornis te behandelen). Anderzijds is het gebruik van
gedragsbeinvloedende medicatie niet bewezen effectief voor het verminderen van
probleemgedrag (Aman & Singh, 1998; Matson & Neal, 2009).

Domotica
Een derde vorm voor het inzetten van vrijheidsbeperkende maatregelen is het inzetten van

elektronische hulpmiddelen, ook wel ‘domotica’ genoemd. Domotica zijn hulpmiddelen die
dienen ter bewaking of beveiliging van de cliént. In de literatuur wordt onderscheid gemaakt
tussen toezichthoudende en ondersteunende domotica (Niemeijer et al., 2012).
Ondersteunende domotica zijn hulpmiddelen die ondersteuning bieden in het dagelijks leven,
zoals bijvoorbeeld automatische verlichting en nieuwe medische technologie, te denken aan
een hartmonitor. VVoor het al dan niet inzetten van domotica is, in tegenstelling tot de fysieke
maatregelen en gedragsbeinvioedende medicatie, geen toestemming nodig van een arts. In
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deze scriptie worden alleen toezichthoudende domotica besproken in relatie tot
vrijheidsbeperkingen, en wordt de term ‘domotica’ gebruikt in het vervolg gebruikt om
toezichthoudende domotica aan te duiden. Domotica kunnen toegepast worden op basis van
de Wet BOPZ, maar ook op basis van de WGBO (in het geval dat de vrijheidsbeperking
opgelegd wordt vanwege een medisch risico).

In circa 40% uit de onderzochte instellingen voor cliénten met een verstandelijke
beperking worden domotica toegepast (1GZ;2008). De meest gebruikte domotica in
Nederlandse zorginstellingen voor cliénten met een verstandelijke beperking is een
uitluistersysteem (IGZ, 2008). Andere gebruikte domotica in Nederland zijn bijvoorbeeld een
deurmelder, een camera en bewegingsmelders (1GZ, 2008). Domotica worden vaak ingezet
als alternatief voor fysieke vrijheidsbeperkingen (IGZ, 2008; 1GZ, 2008Db). In tegenstelling tot
de fysieke maatregelen en de gedragsbeinvlioedende medicatie, is er niet veel literatuur te
vinden die zich richt op instellingen voor mensen met een verstandelijke beperking. Om die
reden zijn een aantal onderzoeksuitkomsten uit de psychogeriatrie ook meegenomen met als
kanttekening dat deze groep verschilt van de groep mensen met een verstandelijke beperking.

In de psychogeriatrie is de voornaamste reden om domotica in te zetten om
zelfstandigheid (Staat van de Gezondheidszorg, 2008) te creéren voor de cliénten, en om de
cliénten in een instelling meer vrijheid te bieden (Zwijsen et al., 2012). Een onderzoek uit de
psychogeriatrie stelt dat het gebruik van domotica er mogelijk voor kan zorgen dat cliénten
meer regie krijgen over hun eigen leven, doordat ze door middel van diverse systemen zelf
contact kunnen leggen met hulpverleners (Borghuis, 2007). Daarbij kan het door het gebruik
van toezichthoudende domotica zo zijn dat cliénten 1) meer bewegingsvrijheid hebben (De
Jong & Kunst, 2005, Van der Leeuw, 2004) en 2) een verhoogde zelfredzaamheid en
zelfbepaling ervaren (Willems en Schutgens-Willems, 2007a). De autonomie en regie op het
eigen leven verhoogd de kwaliteit van leven (Buntinx, & Schalock, 2010; De Jong en Kunst,
2005; Pier et al., 2016).

Een ander voordeel is de veiligheid van cliénten. Door het inzetten van domotica in
instellingen in de sector verstandelijk beperkten wordt de kans op het opmerken van onveilige
of gevaarlijke situaties vergroot (De Jong & Kunst, 2006). Onderzoek naar de veiligheid in
het geval van domotica op instellingsterreinen voor verstandelijk beperkten laat zien dat
cliénten in eerste instantie wantrouwend zijn naar het gebruik van uitluisterapparatuur in
plaats van een nachtwacht, maar dat dit vertrouwen later wordt hersteld (SIGRA, 2005). De
SIGRA (2005) concludeert dat het uitluisteren, beveiligen en toekijken aan de hand van

camera’s leidt tot meer veiligheid en gerustheid onder cliénten.
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Naast de voordelen zijn er ook diverse nadelen te noemen voor het toepassen van
domotica. Ten eerste is het materiaal niet volledig te vertrouwen, gezien er altijd defecten en
storingen op kunnen treden (College Bouw Zorginstellingen, 2006; De Jong & Kunst, 2005).
Cliénten met een verstandelijke beperkingen begrijpen het niet als bepaalde apparatuur
(bijvoorbeeld een oproepsysteem in de nacht) defect is, of als er een storing optreed (Van der
Velde, Cihangir, & Borghans, 2008) en raken hier onzeker of wantrouwend van. Daar komt
bij dat niet goed genoeg wordt nagedacht over het gebruik van domotica (Staat van de
gezondheidszorg, 2008) en dat domotica goed doordacht moeten worden alvorens ze ingezet
worden. Gezien het geringe aantal onderzoeken bij instelling voor cliénten met een
verstandelijke beperking, is het wijs om nader onderzoek te doen, gericht op het effect dat
domotica heeft op de cliént. Zo kan het positieve effect op de eigen regie bij mensen met een
verstandelijke beperking mogelijk anders liggen dan bij mensen in de psychogeriatrie.
Daarnaast lijkt het in de praktijk regelmatig zo te zijn dat domotica als extra
veiligheidsmaatregel worden ingezet waardoor sprake is van een dubbele vrijheidsbeperking,
zonder dat er informatie beschikbaar is die bewijst dat de extra maatregel daadwerkelijk iets
toevoegt (Zwijsen et al., 2012). Tevens maken de elektronische hulpmiddelen dat begeleiders
of verzorgers meer op afstand kunnen blijven, waardoor de relatie met verzorgers of
begeleiders mogelijk minder direct wordt (Niemeijer et al., 2012). Onderzoek van Niemeijer
et al. (2012) toonde aan dat cliénten negatieve gevoelens ontwikkelen naar de inzet van
domotica, zoals eenzaamheid en onveiligheid.

Als in literatuuronderzoek gekeken wordt in hoeverre domotica al dan niet
vrijheidsbeperkend zijn, wordt domotica gezien als een vervanging voor fysieke
vrijheidsbeperkingen. Dit maakt, dat geconcludeerd wordt dat cliénten (meer)
bewegingsvrijheid ervaren dan bij de fysieke maatregelen die cliénten in een zelfde geval
opgelegd zouden krijgen (Zwijsen et al., 2012). Toch zit ook in domotica vrijheidsbeperkende
factoren (Niemeijer, et al., 2012). Zo blijven er barriéres bestaan: elektronische middelen om
deuren naar buiten dicht te houden, zorgen nog steeds dat de cliént niet zelfstandig naar buiten
kan. Zo heeft de cliént alsnog geen optimale vrijheid. Daar komt bij dat alle elektronische
middelen maken dat de privacy van de cliént verminderd wordt (Niemeijer et al., 2012).
Literatuur wat betreft domotica belicht zowel een kant met kansen waarin de eigen regie de
kwaliteit van bestaan zou bevorderen (1GZ, 2008b), als een kant die beperkingen voor de
cliént met zich meebrengt. Het zou daarom van belang zijn wat domotica met de cliént zelf
doet, en hoe de cliént domotica ervaart. De nieuwe wet ‘Zorg en Dwang’ zal mogelijk meer

duidelijkheid bieden over de richtlijnen voor het inzetten van domotica. In dit voorstel is de
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maatregel niet per definitie onvrijwillig, maar alleen als de cliént of zijn vertegenwoordiger
zich er tegen verzet, of er niet mee in stemt (VGN, 2014). Enerzijds wordt in de literatuur
benoemd dat domotica in de psychogeriatrie de eigen regie vergroten, en daarmee een
positieve invloed uitoefenen op de kwaliteit van bestaan (IGZ; 2008b). Anderzijds is bekend
dat vrijheidsbeperkingen, en dus ook domotica, de kwaliteit van bestaan negatief beinvlioeden
(1GZ; 2008).

Individuele maatregelen

Individuele afspraken zijn in instellingen voor mensen met een verstandelijke beperking de
meest gebruikte vrijheidsbeperkende maatregel (1GZ; 2008). Voorbeelden van individuele
maatregelen zijn afspraken over bedtijd, relaties, alcohol en drugs. In 50% van alle
vrijheidsbeperkingen gaat het om individuele afspraken met een cliént (IGZ; 2008).
Gemiddeld lopen er op zorginstellingen voor mensen met een verstandelijke beperking circa 3
individuele maatregelen per cliént (1GZ, 2008). In de meeste gevallen gaat het om afspraken
die de bewegingsvrijheid beperken. Een voorbeeld hiervan is bijvoorbeeld dat de cliént na een
bepaald tijdstip niet meer uit huis mag . Ook worden afspraken over alcohol, roken en eten,
afspraken over vriendschappen en seksualiteit en afspraken over het gebruiken van telefoon
en internet vaak gemaakt (1GZ, 2008). Ondanks het feit dat deze maatregelen een aanzienlijke
impact kunnen hebben op iemands leven (Scheirs et al., 2014), is er nog relatief weinig over

deze categorie van maatregelen onderzocht (Heyveart, Saenen, Maes, & Onghena, 2014).
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Doel van de studie

Zoals gezegd is het doel van deze studie om te onderzoeken in hoeverre er
gezondheidsaspecten zijn die een relatie hebben met de kwaliteit van bestaan, en met
vrijheidsbeperkingen. Op basis van een literatuurstudie is besloten om gezondheid te splitsen
in een subjectieve- en een objectieve maat, omdat deze uitkomsten van elkaar kunnen
verschillen.

Aanvankelijk zou de directe relatie tussen gezondheid en vrijheidsbeperkingen
onderzocht worden. In de literatuur is echter geen aanleiding gevonden voor een directe
relatie tussen gezondheid en vrijheidsbeperkingen. Een factor die, zo bleek uit
literatuuronderzoek, wél in relatie staat met vrijheidsbeperkingen is het laten zien
probleemgedrag. Deze relatie is bewezen door diverse onderzoeken (Aman et al., 1985;
Clarke, 1997; Emerson et al., 1997; Fleming et al., 1996; Harper & Wandsworth, 1993,
Jacobson, & Ackerman, 1993; Jones et al., 2007; Harvey & Cooray, 1993, Intagliata & Rinck,
1985; Kiernan et al., 1995, Matson, 2005; Matson & Boisjoli, 2009; Matson, & Neal, 2009;
Molyneux et al., 1999, Robertson et al., 2000; Scheirs et al., 2012; Sturmey et al., 2005).

Juist in de groep cliénten met een ZZP 6 of 7 lijkt probleemgedrag een belangrijke
factor. De ZZP’s 6 en 7 zijn de pakketten waarin gedragsregulering geboden wordt. Er is bij
de groep cliénten met een VG-ZZP 6- of 7 sprake van gedragsproblematiek of psychische
problematiek (Zorgzwaartepakketten GZ, 2013). Cliénten met een ZZP 6 hebben regelmatig
tot vaak hulp, toezicht en sturing nodig gezien de gedragsproblematiek. Cliénten met een ZZP
7 hebben gezien hun verstandelijke beperking in combinatie met gedragsproblematiek zeer
intensieve begeleiding nodig, waarbij sprake kan zijn van risicovol gedrag en maatschappelijk
probleemgedrag. Gezien bestaande veiligheidsrisico’s vanwege de gedragsproblematiek is er
vaak meerdere begeleiding tegelijkertijd aanwezig bij deze cliénten.

Cliénten met een verstandelijke beperking hebben een grotere kans op toegepaste
vrijheidsbeperkingen. Als deze cliénten dan ook gedragsproblematiek hebben (zoals de
cliénten met een ZZP 6- of 7), lijkt deze kans versterkt te worden. Cliénten met een
verstandelijke beperking en probleemgedrag lijken voornamelijk meer in aanraking te komen
met fysieke beperkingen en het toepassen van gedragsbeinvioedende medicatie. In
literatuuronderzoek worden diverse oorzaken gegeven vanuit de gezondheid van een cliént,
die mogelijk zouden kunnen leiden tot probleemgedrag en zodoende leiden tot
vrijheidsbeperkingen. Om de objectieve gezondheid in kaart te brengen zal daarom aan de
hand van een literatuurstudie een relatie beschreven worden waarin gezondheid aan

probleemgedrag wordt gerelateerd, zoals te zien in figuur 2.
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Gezondheid

Probleemgedrag

Kwaliteit van

bestaan

Vrijheidsbeperking

Figuur 2. Schematische weergave van de relatie die onderzocht wordt in deze scriptie, aangegeven met een

stippellijn.

Om de beleving van de gezondheid (subjectieve gezondheid) van de cliénten in kaart te
brengen (subjectieve gezondheid), zal gebruik worden gemaakt van twee losse sub-schalen
van de SMS, namelijk emotioneel en fysiek welzijn. Aan de hand van de literatuur kunnen
diverse relaties onderzocht worden tussen gezondheid, de kwaliteit van bestaan en
vrijheidsbeperkingen. Voor de subjectieve gezondheid van de cliént lijkt de factor
probleemgedrag niet nodig als mediérende factor. Er is bij cliénten met een ZZP 6 en 7 sprake
van gedragsproblematiek. De subjectieve gezondheid lijkt wel in directe relatie te staan met
de kwaliteit van bestaan (Hoeymans et al., 2010).

Deze studie hoopt bij te kunnen dragen aan het in kaart brengen van de (indirecte)
relatie tussen gezondheid en vrijheidsbeperkingen en richt zich op de doelgroep cliénten met
een (zeer) intensieve zorgvraag en gedragsregulering. Cliénten met een (zeer) intensieve
zorgvraag zijn op velen vlakken hulpbehoevend, waardoor de eigen regie mogelijk al snel in
het geding komt.

De bestaande literatuur heeft zich met name gefocust op het onderzoeken van cliénten die al

vrijheidsbeperkingen opgelegd hebben gekregen. Gezien de invloed die vrijheidsbeperkingen
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hebben op de kwaliteit van bestaan (IGZ; 2008) lijkt het van belang om risicofactoren te
onderzoeken die kunnen leiden tot vrijheidsbeperkingen. Zo kan er op voorhand gekeken
worden wat er nodig is om vrijheidsbeperkingen te verminderen en alleen toe te passen waar
nodig. De factor probleemgedrag staat in relatie met vrijheidsbeperkingen. In de zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking is probleemgedrag een factor die veel voorkomt
(Dosen, 2005).

Gezondheidsproblemen lijken één van de factoren te zijn die probleemgedrag kunnen
veroorzaken. Indien deze studie gezondheidsfactoren vindt, zouden die bij cliénten met
probleemgedrag onderzocht kunnen worden. Zo kan gewerkt aan het stimuleren van de
kwaliteit van bestaan. Cliénten met een verstandelijke beperking zullen
gezondheidsproblemen zelf niet noemen of niet voelen, waardoor het van belang is dat de
omgeving invalshoeken leert om probleemgedrag vanuit te benaderen.

Wat betreft de beleving van de cliént, is het van belang om te onderzoeken in hoeverre
vrijheidsbeperkingen invloed hebben op het emotioneel en fysiek welzijn van de cliént, en in
hoeverre vrijheidsbeperkingen een invloed hebben op de subjectieve kwaliteit van bestaan.

Verwachtingen
Wat betreft de objectieve gezondheid, wordt verwacht dat bepaalde gezondheidsproblemen
kunnen leiden tot probleemgedrag.
Onderzoek van de IGZ (2008) stelt dat vrijheidsbeperkingen kunnen leiden tot lichamelijke en
psychische schade. Tevens is eigen regie een factor die belangrijk is in de kwaliteit van
bestaan van een cliént (Pier et al., 2016). Daarom zou het aannemelijk zijn als informanten het
emotioneel en lichamelijk welzijn lager beoordelen als sprake is van vrijheidsbeperkingen.
Fysieke vrijheidsbeperkingen maken dat de cliént beperkt wordt in zijn
bewegingsvrijheid, al dan niet met behulp van hulpmiddelen (IGZ, 2008). Op basis van de
literatuur wordt een negatieve correlatie verwacht tussen fysieke vrijheidsbeperkingen en
kwaliteit van bestaan (1GZ, 2008; Hawkins, Allen & Jenkins, 2005; Luiselli, 2008, Matson,
2005; Schalock et al., 2008; Till & Spreat, 2009). Waarbij het zo is dat hoe meer fysieke
maatregelen, hoe lager het gerapporteerde subjectieve gezondheid. Gezien de impact van
fixatie op cliénten, zal deze als fysieke maatregel los behandeld worden.
Wat betreft domotica lijkt een relatie met het emotioneel en fysiek welzijn lastig te
voorspellen. Enerzijds krijgen de cliénten de mogelijkheid tot meer bewegingsvrijheid (De
Jong & Kunst, 2005, Van der Leeuw, 2004) anderzijds is er nog steeds sprake van een

vrijheidsbeperking (Niemeijer, et al., 2012). Literatuur biedt onvoldoende duidelijkheid om
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een voorspelling te doen wat betreft een mogelijke relatie. Het is interessant om te
onderzoeken in hoeverre domotica invloed hebben op de subjectieve beleving van de cliént
zelf om zo uitsluitsel te geven over wat domotica daadwerkelijk met de cliént doet.

Individuele maatregelen lijkt de soort vrijheidsbeperkingen te zijn die het meeste
wordt opgelegd in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Er is echter geen
onderzoek gevonden dat de impact van indivuele maatregelen onderzoekt op de kwaliteit van
bestaan, en de beleving wat betreft gezondheid.

Voor de gedragsbeinvloedende medicatie wordt verwacht dat deze meer wordt
toegediend, dan verwacht mag worden op basis van het aantal psychiatrische diagnosen (Deb
& Fraser, 1994; Simpson, 1990; Schiitzwol et al., 2016). Uit de literatuur wordt niet duidelijk
in hoeverre gedragsbeinvloedende medicatie invloed heeft op de kwaliteit van bestaan.

Methode
De methoden bestaat uit twee onderdelen. De eerste is een literatuurstudie om de relatie te
onderzoeken tussen gezondheid en probleemgedrag. Ten tweede zal een statistisch onderzoek

uitgevoerd worden om de subjectieve beleving van gezondheid te onderzoeken.

Literatuurstudie naar de relatie tussen objectieve gezondheid en probleemgedrag
Probleemgedrag wordt door Emerson (2001) als volgt gedefinicerd: ‘cultureel abnormaal
gedrag van dusdanige intensiteit, frequentie of langdurigheid dat het de fysieke veiligheid van
de persoon zelf of anderen (ernstig) bedreigt of gedrag dat het gebruik van
gemeenschappelijke voorzieningen ernstig beperkt of zelfs leidt tot een ontzegging van de
toegang tot dergelijke voorzieningen’(Emerson, 2001, p. 3)’. De meest voorkomende vormen
van probleemgedrag zijn agressie, destructief gedrag, en zelfbeschadigend gedrag (Emerson;
2001; Smith & Matson, 2010). Er zijn nog diverse andere soorten probleemgedrag, waaronder
bijvoorbeeld pica (eten van oneetbare dingen), overactiviteit, teruggetrokken gedrag (CCE,
2012) en stereotiep gedrag (Poppes, 2015). In de zorg met een verstandelijke beperking laat
40 tot 60% van de kinderen probleemgedrag zien (Dosen, 2005), en 30-40% van de ouderen
(Dosen, 2005). 44% van de vragen op Nederlandse poliklinieken voor verstandelijke
beperkingen gaan over probleemgedrag (Braam, 2010). Probleemgedrag kan ver reikende
gevolgen hebben, zoals (zelf)beschadigingen, verminderde sociale participatie en een
vermindering in de kwaliteit van bestaan (De Winter et al., 2011).

Het CCE (2012) heeft een model ontwikkeld waarin probleemgedrag methodisch

wordt behandeld aan de hand van een multidisciplinaire analyse. De eerste stap in deze
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analyse is het in kaart brengen van het probleemgedrag, waarin onder andere duur, frequentie,
intensiteit en wat er aan vooraf gaat aan bod komt. Ten tweede wordt gekeken naar de
voorgeschiedenis van een cliént. In deze fase wordt aandacht besteed aan of het
probleemgedrag eerder heeft plaatsgevonden en of er eerdere interventies zijn geweest en
wordt het levensverhaal van de cliént geschetst. Een derde stap is de analyse van mogelijke
oorzaken in het probleemgedrag. Het CCE maakt onderscheid tussen verschillende factoren,
namelijk de oorzaak van de verstandelijke beperking (‘kan het probleemgedrag hieraan
gerelateerd worden?”), persoonskenmerken (cognitieve niveau, sociaal-emotioneel niveau,
communicatieniveau, copingstijl), externe factoren (zijn er omgevingsfactoren die
probleemgedrag creéren of in stand houden) en medische factoren. De medische factoren
worden onderverdeeld in vier categorieén, namelijk: psychiatrische stoornissen,
medicatiehistorie en actuele medicatie, genotsmiddelen en somatische aandoeningen. VVoor de
laatste categorie, de somatische aandoeningen, heeft de CCE een lijst opgesteld met 70
verschillende somatische factoren die mogelijk in verband staan met probleemgedrag bij
cliénten met een verstandelijke beperking (CCE, 2012).

Er zijn vele gezondheidsproblemen die onderzocht zijn, en mogelijk een relatie hebben
met probleemgedrag. Een studie O’Reilly (1997) zocht een relatie tussen
middenoorontstekingen en zelfbeschadigend gedrag. O’Reilly (1997) vond dat
zelfbeschadigend gedrag plaatsvond als er de cliént een middenoorontsteking had, en werd
geconfronteerd met harde geluiden. Oorzaak hiervan mogelijk de pijn die de cliént ervaarde
tijdens deze harde geluiden. Echter had deze studie betrekking op slechts één cliént. Een
studie van Bosch et al. (1997) vond in zijn onderzoek dat zelfbeschadigend gedrag in 28%
van de gevallen verklaard kon worden door een medische aandoening (waaronder lactose
intolerantie, middenoorontstekingen, constipatie, problemen met slikken, en hooikoorts).
Deze medische aandoeningen en de daaruit voortkomende pijn en ongemakken worden
genoemd als oorzaak voor het ontstaan van zelfbeschadigend gedrag (Bosch et al., 1997).

Chadwick, Kusel en Cuddy (2008) vonden in een studie naar 111 kinderen met een
ernstige verstandelijke beperking dat hevige autistische kenmerken mogelijk in relatie staan
met het laten zien van probleemgedrag. Andere studies (Bhaumik et al 1997; Bradley et al.,
2004) menen dat deze relatie te wijden is aan de mate van de verstandelijke beperking, waarin
wordt opgemerkt dat hoe groter de verstandelijke beperking ,hoe meer autisme cliénten laten
zien. Zodoende zou de grote van de verstandelijke beperking de verklarende factor zijn. Bij
het onderzoek van Chadwick et al. (2008) bleek dit niet het geval. Een studie van Murphy et

al. (1999) vond ook geen verband tussen cliénten met autisme (en een ernstige verstandelijke
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beperking) en probleemgedrag. De relatie tussen autisme en probleemgedrag is een veel
besproken relatie, met tegenstrijdige resultaten.

Chadwick et al. (2008) vinden daarnaast in hun studie dat alleen visuele beperkingen
leiden tot probleemgedrag, met name in agressie. Een slecht gehoor en epilepsie werden niet
gevonden als mogelijke risicofactoren voor het laten zien van probleemgedrag. Rutter et al.
(1970) vonden in hun studie dat epilepsie bij cliénten met een ernstige verstandelijke
beperking wél vaker leidt tot probleemgedrag. Jones en Cull (1998) vonden een klein verschil
in probleemgedrag bij cliénten met een ernstige verstandelijke beperking en wel- en geen
epilepsie. De Winter et al. (2011) concluderen dat cliénten met ergere insulten en daarnaast
andere problematiek (zoals visuele problematiek, of spasticiteit) een grotere kans hebben op
het ontwikkelen van probleemgedrag.

Andere risicofactoren die uit het onderzoek van Rutter et al. (1970) kwamen, waren
fysieke beperking, en autisme. Ook Cormack et al. (2000) vonden dat cliénten met een
ernstige verstandelijke beperking, en veel fysieke beperkingen minder probleemgedrag lieten
zien.

Het onderzoek van Doran, Harvey, & Horner (2006) richtte zich op mensen met een
verstandelijke beperking en slaapproblemen. Uit het onderzoek kwam naar voren dat
slaapproblemen een negatief effect hebben op de brein plasticiteit, dat het de gezondheid
verminderd en dat het de kwaliteit van bestaan beinvlioed op een negatieve manier (Doran et
al., 2006). Onderzoek van Thompson, Hackenberg, Cerutti en Baker (1994) vonden daarnaast
dat cliénten met een verstandelijke beperking vaker zelfbeschadigend gedrag of agressie laten
zien als zij een significant slaaptekort hebben. Ze vonden daarnaast een relatie tussen fysieke
gezondheid en probleemgedrag waarbij een verminderde fysieke gezondheid leidt tot meer
probleemgedrag (Thompson et al., 1994),.

Diverse studies vinden daarnaast een relatie tussen probleemgedrag en motorische en
sensorische problemen (Chadwick et al., 2000; Holden & Gitlesen; 2006).

Tevens zijn er diverse syndromen die in verband worden gebracht met het laten zien
van probleemgedrag. Zo vond een studie van Oliver, Sloneem, Hall en Arron (2009) dat bij
mensen met het Cornelia de Lange syndroom is in 55.5% sprake van zelfbeschadigend
gedrag. Dit zelfbeschadigend gedrag manifesteert zich vooral op de handen.

Het zelfbeschadigend gedrag wordt mogelijk verklaard gezien het feit dat diverse
gezondheidsproblemen die in relatie staan met probleemgedrag, vaker voorkomen onder
mensen met Cornelia de Lange Syndroom. VVoorbeelden hiervan zijn gastro-oesofageale

reflux (opkomend maagzuur), slaapproblemen, insensitiviteit voor pijn, en autisme (Oliver et
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al., 2009). De studie van Oliver et al. (2009) vond dat autisme en het hebben van een fysieke
beperking waardoor een rolstoel nodig is, risicofactoren zijn voor het ontwikkelen van
probleemgedrag. Ook bij Prader Willi is vaak sprake van zelfbeschadigend gedrag, waarbij
vooral skin picking (krabben en plukken aan oneffenheden in de huid; tot bloedens aan toe)
vaak wordt gezien (Dykens & Kasari, 1997). Bij het Smith-Magenis syndroom wordt vaak
zelfbeschadigend gedrag gezien in de vorm van de eigen nagels er af halen (Oliver et al.,
2009). Mensen met het Lesch-Nyhan syndroom maken vaak zelfbeschadigingen aan lippen en
vingertoppen. Het Rett Syndrome maakt vaak beschadigingen aan de handen.

Ook urineweginfectie leiden mogelijk tot probleemgedrag. Urineweginfecties hebben
als risico dat deze kunnen leiden tot een delier (CCE; 2012). Cliénten met een verstandelijke
beperking kunnen de pijn behorend bij een delier mogelijk niet goed kenbaar maken waardoor
het belangrijk is om naar gedragsveranderingen te kijken.

De studie van De Winter et al. (2011) vond in totaal vier gezondheidsproblemen die
sterk gerelateerd zijn aan probleemgedrag. De eerste is een incontinentie voor urine. Bij
cliénten met een incontinentie voor urine is vaker sprake van agressief gedrag. Ten tweede
komen visuele beperkingen vaak terug in relatie met zelfbeschadigend gedrag. Er is echter
niks te zeggen over de richting van het verband gezien het feit dat de studie cross-sectioneel is
uitgevoerd. Ten derde is een relatie gevonden tussen hevige pijn als gevolg van cerebrale
parese (Parkes et al., 2008). Ten vierde komt uit diverse studies dat cliénten met
slaapproblemen meer probleemgedrag laten zien. Ook hier is de richting van het verband niet
duidelijk. Tevens noemen De Winter et al. (2011) refluxklachten, diverse vormen van
epilepsie en een vroeg stadium van dementie als mogelijke factoren waar sterke aanwijzingen

zijn voor een relatie met (enige vorm van) probleemgedrag.

29



Tabel 2. Met weergave van onderzoeken die gezondheidsproblemen relateren aan

probleemgedrag.
Onderzoek

Bosch et al. (1997)

Breau et al. (2003)

CCE (2012)

Chadwick, Kusel en
Cuddy (2008)

Cooper et al. (2009)

Deb en Hunter (1991)

Didden et al. (2002)

Doran, Harvey en
Horner (2006)
O’Reilly (1997)

Harris, 1992)

Jones et al. (2009)

Murphy et al. (1999)
Oliver, Sloneem, Hall
en Arron (2009)

Petty, Bacarese-
Hamilton, Davies, &
Oliver (2014)
Parkes et al. (2008)

Risicofactor voor
probleemgedrag

Medische aandoening
(28%)

lactose intolerantie,
Middenoorontsteking,
Constipatie
Slikproblemen
Hooikoorts

Ontstekingen
Reflux

Urineweginfectie

Strengere vormen van
autisme

Visuele beperking
Incontinentie voor urine

Epilepsie in combinatie
met andere
gezondheidsproblemen

Slaapproblemen

slaapproblemen

Middenoorsontsteking

Neurobiologische oorzaak
Visuele beperking
Beroertes

Visuele problemen
Incontinentie van
ontlasting

Geen fysieke beperking

Autisme

Diverse genetische
syndromen leiden vaker
tot diverse soorten
probleemgedrag

Het aantal
gezondheidsproblemen

Pijn voortkomend uit een
cerebrale parese

Uitleg

- Pijn en ongemak

- Pijn en ongemak

- Pijn

- pijn

De cliénten met de genetische
syndromen hebben vaker last
van gezondheidsproblemen die
in relatie staan met
probleemgedrag.

(hoe meer
gezondheidsproblemen, hoe
meer probleemgedrag

pijn
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Poppes

Rutter et al. (1970)

Schroeder et al. (1978)

Symons et al.

Thompson et al. (1994).

Tactiele problemen
Mentale
gezondheidsproblemen
Visuele problemen
Epilepsie

Fysieke beperkingen
Autisme

Beroertes

Visuele beperkingen

Autisme

Chronische pijn - pijn

Slaaptekort

31



Statistisch onderzoek naar de subjectieve beleving
Huidig onderzoek

Huidig onderzoek maakt deel uit van het grotere onderzoek ‘Systematische Cliént
ondersteuning Resultaat Evaluatie’ (SCORE). Het doel van het SCORE onderzoek is om te
onderzoeken in hoeverre de ondersteuning die cliénten met een verstandelijke beperking en
intensieve zorgvraag bij Ipse de Bruggen effectief is.

Ipse de Bruggen is een zorginstelling voor mensen met een verstandelijke handicap en
beschikt over meer dan 300 zorglocaties verspreid over de provincie Zuid-Holland (Ipse de
Bruggen, z.j.). Ipse de bruggen bied zorg, ondersteuning, begeleiding, behandeling,
diagnostiek, werk, dagbesteding en (begeleid) wonen aan cliénten.

De data van huidig onderzoek zijn verkregen uit een pilot van het SCORE onderzoek en
bestaat uit cliénten die vanaf 2012 woonachtig zijn op het terrein van Ipse de Bruggen. De
cliénten zitten allemaal in de langdurende zorg. Ouders of begeleiders van cliénten zijn aan de
hand van een folder met begeleidende brief gevraagd om mee te doen aan het onderzoek. Alle
deelnemers hebben voor het onderzoek een informed consent getekend. In totaal zijn 30
cliénten benaderd voor het onderzoek, waarvan er zich 20 hebben aangemeld. Deze 20

cliénten vormen de basis wat betreft de data van deze studie.

Participanten
Onder de participanten van de steekproef zijn zeventien mannen en drie vrouwen. Zeventien

van de participanten beschikken over een VG-ZZP 6, en drie participanten beschikken over
een VG-ZZP 7. Voor een weergave van het intellectueel niveau, zie tabel 1. De twee grootste
groepen wat betreft intellectueel niveau, zijn een matige verstandelijke beperking (1Q= 35-50)
en een zeer ernstige verstandelijke beperking (1Q <20). Alle participanten zijn woonachtig op
één van de Zuid-Hollandse instellingsterreinen van Ipse de Bruggen. De gemiddelde leeftijd
van de cliénten is M = 28,65 (SD = 12,32). De jongste participant heeft een leeftijd van 14

jaar, de oudste participant is 53 jaar oud.
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Tabel 3. Beschrijvende statistiek van de participanten

Frequentie (N) Percentage (%)
Geslacht
Man 17 85
vrouw 3 15
Z7ZP
6 3 15
7 17 85
Intellectueel niveau
Zwakbegaafd 1 5
Lichte verstandelijke beperking 2 10
Matige verstandelijke beperking 7 35
Ernstige verstandelijke beperking 4 20
Zeer ernstige verstandelijke beperking 6 30

De (psychiatrische) problematiek onder de participanten is als volgt: (kenmerken van) autisme
spectrum stoornissen (N = 13), epilepsie (N = 2), visuele stoornis (N =1),
hechtingsproblematiek (N= 1), Syndroom van Down (N =2), depressie (N = 1), Spasme (N =
1), Gilles de La Tourette (N = 1), Borderline (N = 1), chromosoomafwijking (N = 1) en
dementie (N = 1). Er is bij 90% van de cliénten sprake van meerdere (psychiatrische)
problematiek, één cliént heeft alleen hechtingsproblematiek en bij één cliént is alleen sprake

van een autisme spectrum stoornis.

Procedure
Om het SCORE onderzoek uit te mogen voeren is toestemming gevraagd bij de ethische

commissie van de Universiteit Leiden. De data voor wat betreft de Kwaliteit van Bestaan,
gemeten aan de hand van de San Martin Scale (Verdugo, Gomez, Arias, Navas, & Schalock,
2014), zijn verkregen door Meijer (2015) en Fleurima (2016). De San Martin Scale is door
hen verspreid onder de persoonlijk begeleiders van de cliént. Zij hebben de vragenlijst zelf
ingevuld, en vervolgens aangeboden aan de ouder of verzorger van de cliént, en aan één
andere begeleider van de woning. De persoonlijk begeleider van de cliént ziet de cliént
minstens een paar keer per week. In huidig onderzoek zullen de twee subschalen ‘fysiek
welzijn’ en ‘emotioneel welzijn’ gebruikt worden om de subjectieve gezondheid in kaart te
brengen.

De data die Fleurima (2016) en Meijer (2015) hebben verkregen zijn onderdeel van de
pilot van het SCORE onderzoek, waarbij de hoofdvragen waren in hoeverre de San Martin
Scale, met zijn sub-schalen, valide en betrouwbaar is. In deze studie is besloten om zowel de
persoonlijk begeleider als de ouder of wettelijk vertegenwoordiger als informant te gebruiken
om de kwaliteit van bestaan, en de subjectieve gezondheid in kaart te brengen. De SMS
vragenlijst dient voor de totale kwaliteit van bestaan, alsmede voor het concept subjectieve

gezondheid, waar de subschalen ‘emotioneel welzijn’ en ‘lichamelijk welzijn’ van toepassing
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zijn. Gezien het feit dat literatuuronderzoek aantoont dat de subjectieve beleving van
gezondheid een lastig te meten concept is, lijkt het wijs om diverse informanten te gebruiken.
Om de vrijheidsbeperkingen in kaart te brengen is gebruik gemaakt van het BOPZ
register van Ipse de Bruggen. Tevens zijn de vrijheidsbeperkingen nagevraagd bij de
gedragsdeskundigen (die zorginhoudelijk verantwoordelijk zijn) van de 20 participanten
uitgevraagd om zodoende een compleet beeld te krijgen van de vrijheidsbeperkingen.
Opgemerkt moet worden, dat bepaalde vrijheidsbeperkingen, zoals de deuren van een woning
dicht, niet specifiek voor de cliént uit huidig onderzoek hoeft te zijn, maar dat de rede ook kan
liggen bij andere cliénten uit dezelfde woning. De vrijheidsbeperkingen worden uiteindelijk
verdeeld op basis van de categorieén die de 1GZ voorstelt (2008): fysieke maatregelen,
gedragsbeinvloedende medicatie, domotica en individuele maatregelen. VVoor wat betreft het
in kaart brengen van de vrijheidsbeperkingen, is gebruik gemaakt van het BOPZ register dat

van toepassing was in 2015.

Meetinstrumenten

Kwaliteit van Bestaan

Om de kwaliteit van bestaan van de 20 cliénten in kaart te brengen, wordt gebruik gemaakt
van de SMS als vragenlijst. Deze vragenlijst is heel recent ontwikkeld en vertaald naar het
Nederlands, waardoor de vragenlijst die in huidig onderzoek is gebruikt, mogelijk iets zal
verschillen van de definitieve versie.

De SMS is een vragenlijst met 95 stellingen die ingevuld dient te worden door een
informant die betrokken is bij de cliént. Onder de doelgroep voor de SMS vallen ook cliénten
met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking en een (zeer) intensieve zorgvraag. De 95
stellingen uit de vragenlijst kunnen beantwoord worden door middel van een vierpuntsschaal
met de volgende categorieén: ‘nooit’, ‘soms’, ‘vaak’ of altijd. De vragenlijst kent de acht
verschillende domeinen van de Kwaliteit van Bestaan zoals Schalock (2008) deze heeft
opgesteld. Deze acht domeinen zijn als volgt: ‘materieel welzijn’, ‘emotioneel welzijn’,
‘fysiek welzijn’, ‘sociale inclusie’, ‘rechten’, ‘zelfbeschikking’, ‘persoonlijke ontwikkeling’,
‘persoonlijke ontwikkeling’ en ‘interpersoonlijke relaties’. Zeven domeinen bestaan uit twaalf
stellingen, 1 domein (sociale inclusie) bestaat uit 11 stellingen. Voor elk domein wordt een
ruwe score berekend. Het antwoord ‘nooit’ is 1 punt, het antwoord ‘soms’ 2 punten, het
antwoord vaak ‘drie’ punten en het antwoord ‘altijd’ vier punten. Hoe hoger de score, hoe

positiever de schaal wordt beoordeeld.
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De laagst haalbare score voor het domein ‘sociale inclusie’ is zodoende 11 (als alle vragen
met ‘nooit” worden behandeld), de hoogst haalbare score is 44(als alle vragen met “altijd
beantwoord worden). VVoor de andere domeinen is de minimum score 12, en 48 de hoogst
haalbare score. De laagst haalbare totaalscore is 95 (alle vragen zijn met ‘nooit’ beantwoord),
en de hoogst haalbare ruwe totaalscore is 380 (‘alle vragen worden met ‘altijd’ beantwoord”).
Hoe hoger de totaalscore, hoe hoger de kwaliteit van bestaan voor de cliént wordt beoordeeld.
De studie van Meijer (2015) toonde aan dat de hoogste correlatie bestaat tussen de
persoonlijk begeleider en de andere begeleider. De domeinen die niet correleren tussen de
persoonlijk begeleider en de andere begeleider, zijn het ‘emotioneel welzijn’, en het
‘lichamelijk welzijn’. Voor wat betreft de vergelijking tussen ouders en persoonlijk
begeleiders, bleek de correlatie op de diverse sub-schalen zwak te zijn (tussen r = 0.07
[nauwelijks of geen correlatie], en r = .34 [lage correlatie]). Alleen de subschaal sociale
inclusie lijkt te correleren tussen de persoonlijk begeleider, en de ouder/vertegenwoordiger.
Uit het onderzoek van Meijer (2015) komt naar voren dat de SMS als geheel
betrouwbaar is, en dat alle subschalen, behalve het ‘emotioneel welzijn’ ook betrouwbaar zijn.
Ook bij de validiteit, blijkt dat de sub-schaal ‘emotioneel welzijn’ (en de subschaal ‘rechten’ ,

mogelijk niet valide is (Fleurima, 2016).

Subjectieve gezondheid

Voor de subjectieve gezondheid wordt gebruik gemaakt van twee subschalen van de SMS,
namelijk het ‘emotioneel welzijn’ en het ‘lichamelijk welzijn’. Beiden subschalen bestaan uit
12 stellingen, waarbij de antwoordmogelijkheden zoals eerder gezegd zijn: ‘nooit’ (één punt),
‘soms’ (twee punten), ‘vaak’ (drie punten) en ‘altijd’ (vier punten). De minimum score op de
sub-schalen is 12, de maximum score is 48. Indien de sub-schalen samen genomen worden is
de minimum score 24, en de maximum score 96). Een voorbeeldvraag voor het emotioneel
welzijn is ‘Personen die hem/haar ondersteuning bieden hebben een lijst met observeerbare
gedragingen waaraan afgelezen kan worden in wat voor emotioneel staat hij/ zij is’. Een
voorbeeldvraag voor het lichamelijk welzijn is ‘Hij/ zij krijgt de aanbevolen hoeveelheid eten
en drinken die nodig zijn om in goede gezondheid te blijven’.

Zoals eerder gezegd is het domein ‘emotioneel welzijn’ mogelijk niet betrouwbaar en/
of valide. Dat betekent dat het (voor de informant) mogelijk niet duidelijk is welk construct
‘emotioneel welzijn’ meet. Toch zal het emotioneel welzijn wel meegenomen worden in
huidige studie. De steekproef omvat slechts 20 participanten en deze kleine doelgroep zou de

betrouwbaarheid en validiteit kunnen beinvloeden (Pallant, 2005).

35



Vrijheidsbeperkingen
Voor de vrijheidsbeperkingen wordt gebruik gemaakt van vier verschillende categorieén,

Deze vier categorieén zijn door de 1GZ (2008) geformuleerd en zijn in deze scriptie uitgebreid
behandeld, namelijk fysieke vrijheidsbeperkingen, gedragsbeinvioedende medicatie,
domotica, en individuele maatregelen. VVoor de fysieke vrijheidsbeperkingen zijn fixatie en
afzondering los uitgevraagd, gezien het feit dat deze, in tegenstelling tot de andere genoemde
fysiek vrijheidsbeperkingen, niet constant (dagelijks) worden toegepast. Dit onderzoek richt
zich alleen op maatregelen die onder de wet BOPZ vallen. Eén van de cliénten uit huidig
onderzoek is vrijwillig aangemeld bij Ipse de Bruggen. Zodoende is er geen sprake van
vrijheidsbeperkingen bij deze cliént. Gezien het feit dat het slechts één cliént betreft, kan geen
vergelijking worden gemaakt tussen de cliénten met- en zonder vrijheidsbeperkingen. Daarom
is besloten deze cliént niet mee te nemen in het verdere onderzoek.

Voor fysieke vrijheidsbeperkingen ontstaat een variabele die loopt van 1 tot 11. Voor
deze variabele zijn alleen de maatregelen gebruikt die dagelijks worden toegepast. Voor wat
betreft de afzondering en de fixaties, zijn losse variabelen opgesteld. Opgemerkt moet worden
dat bepaalde vrijheidsbeperkingen voor een hele woning gelden, en niet specifiek zijn
opgelegd voor de desbetreffende cliént. Voorbeelden van fysieke vrijheidsbeperkingen zijn
een gesloten woning, gesloten deuren en kasten, traphekken, tuinhekken en een verbod om
zonder begeleiding naar buiten te gaan. De fysieke vrijheidsbeperkingen kunnen niet
vergeleken worden op de ernst. Daarom houdt een hoger getal op de fysieke
vrijheidsbeperkingen alleen is dat deze cliént meer vrijheidsbeperkingen toegepast krijgt. Het
gemiddelde voor de fysieke vrijheidsbeperkingen is 4.4. De variabelen loopt af naar rechts
(Zscheetheid = 0.94), dat wil zeggen dat er meer waarden zitten met een laag aantal fysieke
vrijheidsbeperkingen.

Ten tweede is het gebruik van gedragsbeinvlioedende medicatie opgezocht in zowel het
BOPZ register en vervolgens nagevraagd bij de gedragsdeskundige. Er wordt voor geen van
de cliénten gedragsbeinvlioedende medicatie gerapporteerd. Ten derde zijn de domotica
uitgevraagd voor de cliénten uit huidige steekproef. Het aantal domotica varieert van geen, tot
drie diverse domotica. Voorbeelden van domaotica zijn een timer op de stroomvoorzieningen,
uitluistersystemen, een broekriem met GPS en een deurverklikker. Ten vierde zijn ook de
individuele maatregelen uitgevraagd. Echter blijken deze maatregelen in huidige groep
cliénten bij slechts drie cliénten toegepast te worden. VVoorbeelden van individuele
maatregelen zijn rookschema’s en eetschema’s. Gezien het geringe aantal individuele

maatregelen, lijkt deze variabelen niet meegenomen te kunnen worden in de statistische
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analyses. Ten vijfde is het aantal keer dat fixatie is toegepast afgelopen jaar uitgevraagd. Deze

maatregel wordt niet, net als de andere fysieke vrijheidsbeperkingen dagelijks toegepast, en
wordt zodoende als losse variabele gezien. Er is bij 63% van de cliénten sprake van fixatie.
Het aantal keer dat de cliént is gefixeerd in afgelopen jaar, varieert van 0 (6 cliénten), tot 75

keer met een gemiddelde van M = 13.22 en een standaardafwijking van SD = 21.20. Bij één

cliént is sprake van zowel fysieke als materiele fixatie. Redenen om fixatie toe te passen

waren agressief gedrag naar zichzelf of anderen en zelfbeschadiging. Als laatste is de

afzondering uitgevraagd. Er was bij slechts 3 van de 19 cliénten sprake van afzondering. De

cliénten werden afgezonderd in de eigen kamer. Afzondering heeft bij deze cliénten het

afgelopen jaar tussen de 1 en 3 keer plaatsgevonden. Zodoende zijn er te weinig data
beschikbaar voor deze variabelen, waardoor deze variabele niet meegenomen zal worden in

de statistische analyse.

Tabel 4. Weergave van vrijheidsbeperkende maatregelen voor de 20 cliénten.

Particip  Fysieke Domotica  Individu Aantal Particip  Fysieke ~ Domotica Individ Aantal

ant beperking ele keer ant maatreg uele keer
en maatreg  Fixatie el maatre fixatie

elen gel

1 11 1 0 15 11 5 1 0 59

2 6 0 2 11 12 2 1 0 0

3 10 3 0 1 13 3 2 3 0

4% 14 2 1 0 8

5 1 0 0 0 15 5 3 0 2

6 10 1 0 22 16 1 1 0 0

7 7 0 0 24 17 4 0 0 2

8 4 0 0 13 18 2 0 1 75

9 5 0 0 0 19 2 1 0 0

10 2 0 0 6 20 1 1 3 0

*noot: participant 4 is opgenomen op vrijwillige basis. Zodoende zijn geen vrijheidsbeperkende maatregelen van

toepassing.

Data-analyse

De scriptie kent een steekproef van N = 20, waardoor slechts een klein scala aan mogelijke
statistische toetsen te gebruiken is. In huidig onderzoek zal gebruik worden gemaakt van

correlatieonderzoek aan de hand van een Pearson R correlatiecoéfficiént. Om de sterkte van

de correlatie aan te geven, worden de volgende richtlijnen gebruikt: r = .0 tot .30 = nauwelijks

of geen correlatie, r = .30 tot r = .50 = lage correlatie, r = .50 tot r =.70 = middelmatige

37



correlatie, r = .70 tot r = .90 = hoge correlatie en r =.90 tot r = 1.00 = zeer hoge correlatie.
Een positieve correlatie laat een positief verband zien en een negatieve correlatie laat een
negatief verband zien. Om te kijken of deze correlaties significant zijn, wordt een Alpha (o)
gehanteerd van o = .05. De statistische toetsen worden twee keer uitgevoerd: Eén maal
worden de scores (op de SMS) van de begeleider gebruikt, en één maal wordt de scores van
de ouders gebruikt.

Om een correlatietest uit te voeren, zijn er een aantal eisen waar het onderzoek aan
moet voldoen. Aan de eerste eis is voldaan, gezien het feit dat de variabelen minstens van
interval niveau zijn. De tweede eis is dat de steekproef at random is. Aan deze aanname is
voldaan, gezien het feit dat participanten en de betrokken ouder/vertegenwoordiger zelf
konden kiezen voor het al dan niet aanmelden aan het onderzoek. Tevens moet bij de
gebruikte variabelen sprake zijn van een lineair verband. Ook aan deze aanname is voldaan.
Tevens dient de variabele normaal verdeeld te zijn. Om aan deze aanname te voldoen, is
gekeken of de scheefheid en gepiektheid minstens 2x zo groot zijn dan de standaardfout die
vermeld staat achter de scheefheid. Op één variabele na, namelijk fixatie, is sprake van
normaal verdeelde variabelen. De variabele fixatie is niet normaal verdeeld. Reden hiervoor
is, dat twee participanten een hoge score laten zien wat betreft het aantal fixaties, is er een
scheetheid naar rechts. De twee uitersten worden als ‘uitbijter’ gezien. De uitbijters kennen
een score die hoger is dan het gemiddelde. Er is besloten om deze cliénten te includeren,

gezien het feit dat deze metingen een realistische weergave zijn voor deze cliénten.

Tabel 5. Beschrijvende gegevens van de variabelen

Aantal Gemiddelde SD Min Max Scheefheid  Gepiektheid

(N) (M)
Pb-EW 19 375 2,9 33 43 -.09 -.64
PB-LW 19 37.2 5.7 28 47 .30 -.63
PB- subjectieve gezondheid 19 74.6 6.94 61 87 .34 -.29
PB-KvB totaal 15 283.1 30.0 235 348 .49 .18
O-EwW 15 37.2 7.1 24 46 -.38 -1.11
O-LW 15 35.8 5.4 28 46 .29 -.90
O-subjectieve gezondheid 15 73.0 11.57 55 92 -.16 -1.23
O-KvB totaal 11 275.9 42.77 205 340 -.08 -.96
Fysieke maatregel 19 4.4 3.18 1 11 .94 -13
Domotica 19 0.8 0.95 0 3 11 0.96
Aantal keer fixatie 19 13.22 21.20 0 75 2.2 44

*noot: PB-persoonlijk begeleider, O-ouder, EW-emotioneel welzijn, LW- lichamelijk welzijn,

subjectieve gezondheid-emotioneel en lichamelijk welzijn.
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Resultaten

Verschillen tussen persoonlijk begeleider en ouder

Als gekeken wordt naar de score op het emotioneel welzijn, valt op dat de gemiddelde scores
nagenoeg hetzelfde zijn tussen persoonlijk begeleiders, en ouder of wettelijk
vertegenwoordiger (resp. M = 37.5, M = 37.2). Wel is bij de ouders een grotere spreiding te
zien in de scores wat betreft het emotioneel welzijn. Bij twee participanten was sprake van
exact dezelfde score. Zeven ouders of wettelijk vertegenwoordigers schatte het emotioneel
welzijn hoger in dan de persoonlijk begeleider, met een maximum verschil van 11 punten.
Vijf ouders schatten het emotioneel welzijn lager in dan de persoonlijk begeleider doet, met
een maximum verschil van 9 punten.

Voor wat betreft het lichamelijk welzijn is de score door de persoonlijk begeleider
geschat op M = 37.2, en de ouder schat het lichamelijk welzijn iets lager in met M = 35.8. De
spreiding is nagenoeg gelijk tussen de persoonlijk begeleider en ouder wat betreft lichamelijk
welzijn (resp. SD = 5.7, SD = 5.4). Bij acht van de ouders was sprake van een lagere
inschatting dan de persoonlijk begeleider voor het lichamelijk welzijn. Het grootste verschil
was 10 punten. Vier van de ouders schatte het lichamelijk welzijn hoger in dan de persoonlijk
begeleiders, eveneens met een verschil van 10 punten.

Als gekeken wordt naar de subjectieve gezondheid zijn de gemiddelden wederom
nagenoeg hetzelfde tussen de persoonlijk begeleider en de ouder (M = 74.6, M = 73.0). De
standaardafwijkingen verschillen hier echter wel. Bij de persoonlijk begeleider is sprake van
een standaardafwijking van SD = 6.94, bij de ouder is de standaardafwijking SD = 11.57. Bij
één participant was de score van de ouder en de persoonlijk begeleider precies hetzelfde voor
de subjectieve gezondheid. Vijf ouders of wettelijk vertegenwoordigers schatten de
subjectieve gezondheid hoger in dan de persoonlijk begeleider met een maximum verschil van
21 punten. Negen ouders scoren de subjectieve gezondheid lager dan de persoonlijk
begeleider.

De gemiddelde score op de kwaliteit van bestaan tussen ouders en begeleiders zijn
respectievelijk M = 275.9 (SD =42.77) en M = 283.1 (SD = 30.0). Vier ouders schatten de
kwaliteit van bestaan hoger in dan de persoonlijk begeleider, en 5 ouders schatten de kwaliteit

van bestaan lager in.

Resultaten persoonlijk begeleider

fixatie Er is een middelmatige, negatieve correlatie gevonden tussen het aantal
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fixaties, en het emotioneel welzijn (r = -.54, N = 19, p =.002) bij de persoonlijk begeleiders.
Een hogere score op het aantal fixaties, lijkt een lagere score te betekenen op het emotioneel
welzijn. Voor het lichamelijk welzijn is een lage correlatie gevonden tussen het aantal
fixaties, en het lichamelijk welzijn (r = -.30, N = 19), deze correlatie is echter niet significant.
Als subjectieve gezondheid gemeten wordt (fysiek en emotioneel welzijn samen) worden
genomen in relatie met het aantal fixaties, is eveneens sprake van een lage negatieve correlatie
(r=-0.47,N =19, p =.04). Dit zou betekenen dat hoe meer fixaties er worden toegepast, hoe
lager de score wordt geschat voor de subjectieve gezondheid. Als gekeken wordt naar de
totale kwaliteit van bestaan in combinatie met het aantal fixaties, is eveneens een lage,
negatieve correlatie te zien (r = -.47, N = 19), ook deze is niet significant. De relatie zou
betekenen dat, hoe meer fixaties worden toegepast, hoe lager de totale score op de kwaliteit

van bestaan voor de cliént wordt beoordeeld door de persoonlijk begeleider.

Tabel 6. Persoonlijk begeleider- Aantal fixaties in correlatie met het emotioneel welzijn, lichamelijk welzijn, emotioneel

en lichamelijk welzijn, en de totale kwaliteit van bestaan

Correlatiecoéfficiént (R) Verklaarde variantie (R?)
Emotioneel welzijn -.56* .28
Lichamelijk welzijn -0.30 .09
Subjectieve gezondheid -0. 47* 22
Totale KvB -0.47 22

*noot: scores aangeduid met een * geven een significante relatie aan

fysieke vrijheidsbeperkingen Voor de fysieke vrijheidsbeperkingen worden geen
correlaties gevonden als gekeken wordt naar het emotioneel welzijn, het fysiek welzijn, de
subjectieve gezondheid (het emotioneel en het fysiek welzijn), en de totale kwaliteit van
bestaan. Deze onderzoeksuitkomst betekent dat er geen relatie is tussen het aantal fysieke
vrijheidsbeperkingen, en de score op het emotioneel welzijn, het fysieke welzijn, de
subjectieve gezondheid, en de totale kwaliteit van bestaan als de persoonlijk begeleider deze
beoordeeld voor de cliént.

domotica  Voor domotica worden geen relaties gezien met het emotioneel welzijn, het
lichamelijk welzijn en de subjectieve gezondheid. Wel wordt een middelmatige positieve
correlatie gevonden voor de totaalscore op de kwaliteit van bestaan (r = .54, N = 15, p = .04).
Dit zou suggereren dat hoe meer domotica, hoe hoger de kwaliteit van bestaan.

Tevens wordt een lage, significante correlatie gevonden als het emotioneel welzijn en het
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lichamelijk welzijn samengenomen wordt (r = .46, N = 19, p = 0.04). Dit zou betekenen dat,

hoe meer domotica, hoe hoger de score op de subjectieve gezondheid.

Tabel 7. Persoonlijk begeleider scores wat betreft domotica

Correlatiecoéfficiént (R) Verklaarde variantie (R?
Emotioneel welzijn .29 .08
Lichamelijk welzijn 41 A7
Subjectieve gezondheid 46* 21
Kwaliteit van bestaan 54* .29
Resultaten ouders
fixatie Er wordt een middelmatige correlatie gevonden tussen emotioneel welzijn en

het aantal fixaties (r = -.50, N = 15, p = 0.06). Deze score is niet significant, wel valt te
spreken van een trend (p = 0.06). Deze trend is ook te zien tussen lichamelijk welzijn, en het
aantal fixaties (r = -.49, N = 15, p =.06). De totaalscore op de kwaliteit van bestaan laat een
middelmatige positieve correlatie zien (r = -.50, N = 15), echter is deze niet significant. VVoor
de subjectieve gezondheid in relatie met het aantal fixaties wordt een middelmatige negatieve
correlatie gezien (r =- .54, N = 15, p = .04). Dit zou betekenen dat de subjectieve gezondheid

minder is, als er meer vrijheidsbeperkingen worden toegepast.

Tabel 8. Ouder- Aantal fixaties in correlatie met het emotioneel welzijn, lichamelijk welzijn, emotioneel en lichamelijk

welzijn, en de totale kwaliteit van bestaan

Correlatiecoéfficiént (R) Verklaarde variantie (R?)
Emotioneel welzijn -.54 .25
Lichamelijk welzijn -0.49 24
Subjectieve gezondheid -0. 53* .28
Totale KvB -0.50 25
fysieke vrijheidsbeperkingen In het geval van de fysieke vrijheidsbeperkingen, worden

geen correlaties gevonden met emotioneel welzijn (r = .02, N = 15), lichamelijk welzijn (r =
.10, N = 15), de totale kwaliteit van bestaan (r = .04, N = 15) , of met subjectieve gezondheid
(emotioneel-, en lichamelijk welzijn; r = .06, N = 15)).

Domotica In tegenstelling tot de scores van de persoonlijk begeleiders, komen er geen
significante correlaties uit tussen domotica als uitgangsvariabele, en de variabelen emotioneel
welzijn, fysiek welzijn, subjectieve gezondheid (emotioneel- en fysiek welzijn), en de totale
kwaliteit van bestaan. Tevens zijn de correlaties lager dan de correlaties die bij de persoonlijk

begeleiders gezien werden.
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Tabel 9. Ouder scores wat betreft domotica

Correlatiecoéfficiént (R) Verklaarde variantie (R?
Emotioneel welzijn 43 18
Lichamelijk welzijn 37 14
Subjectieve gezondheid 44 19
Kwaliteit van bestaan 32 17

Discussie

Deze studie heeft zich gericht op de relatie tussen, gezondheid, vrijheidsbeperkingen en de
kwaliteit van bestaan. Om deze relatie te onderzoeken is enerzijds gebruik gemaakt van een
literatuurstudie naar onderliggende factoren in de objectieve gezondheid, die gerelateerd zijn
aan vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van bestaan. Deze studie heeft zich gericht op
cliénten met een zeer intensieve zorgvraag, en met een zorgzwaartepakket 6- of 7. Dit is een
interessante doelgroep om te onderzoeken in relatie met vrijheidsbeperkingen, omdat juist de
cliénten met een ZZP 6 of 7 in velen zaken hulpbehoevend zijn (Zorgzwaartepakketten, 2013)
en zodoende vaak afhankelijk van de zorg en ondersteuning van begeleiders en andere

betrokkenen.

Objectieve gezondheid

Op basis van literatuuronderzoek kan gesteld worden dat fysieke vrijheidsbeperkingen,
gedragsbeinvlioedende medicatie en individuele maatregelen een negatieve invloed hebben op
de kwaliteit van bestaan. Wat betreft domotica, is onduidelijk in hoeverre dit effect heeft op
de kwaliteit van bestaan. Onderzoek naar domotica ziet zowel kansen in het vergroten van de
eigen regie en bewegingsvrijheid, als beperkingen (er blijven immers barriéres bestaan). De
meeste vrijheidsbeperkende maatregelen worden ingezet om probleemgedrag te verminderen.
Er zijn diverse gezondheidsfactoren gevonden die leiden tot probleemgedrag. Zodoende is in
deze scriptie gezocht naar de relatie tussen gezondheidsproblemen en probleemgedrag, om de
link naar vrijheidsbeperkingen te leggen. Er is dus sprake van een indirecte relatie tussen
gezondheid en vrijheidsbeperkingen waarbij de mediérende factor ‘probleemgedrag is’. De
ZZP’s 6 en 7, die in huidige studie zijn bekeken, worden gekenmerkt door het feit dat
gedragsproblematiek bij deze cliénten een grote rol speelt, en vaak grote gevolgen heeft.
(Zorgzwaartepakketten, 2013). Dit maakt, dat belangrijk is om te onderzoeken welke factoren
ten grondslag kunnen liggen aan het tonen van probleemgedrag. Gedrag is immers een manier
om iets duidelijk te maken, en zeker bij cliénten waarin verbale communicatie nog niet zo

vanzelfsprekend is.
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De dimensie gezondheid is één van de benaderingen die gebruikt kan worden om
probleemgedrag te verklaren. Er is in deze studie gekeken of, en welke
gezondheidsproblemen leiden tot meer probleemgedrag. Juist de cliénten met een (zeer)
ernstige verstandelijke beperking hebben meer kans op een groot scala aan
gezondheidsproblemen (Poppes, 2015). Literatuuronderzoek toont aan dat de onderliggende
mechanismen die spelen bij gezondheidsproblemen vaak pijn en ongemak zijn (Bosch et al.,
1997; Courtemanche, Black, & Reese, 2016; De Winter, 2012). 15% van de volwassenen met
een verstandelijke beperking (McGuire, Daly, & Smyth, 2010, en 35-50% van de kinderen
met een verstandelijke beperking (Breau, Camfield, McGrath, & Finley, 2003) hebben
mogelijk last van chronische pijn op dagbasis (Courtemanche et al., 2016).

Er zijn diverse andere gezondheidsproblemen te noemen die in relatie staan met het
ontwikkelen van probleemgedrag (tabel 2). Gezondheidsproblemen die mogelijk gerelateerd
zijn aan probleemgedrag, zijn gastro-oesofageale reflux (opkomend maagzuur),
slaapproblemen, insensitiviteit voor pijn, autisme, middenoorontstekingen, slaapproblemen,
het aantal gezondheidsproblemen (hoe meer, hoe meer kans op probleemgedrag), tactiele
problemen, mentale gezondheidsproblemen, pijn voortkomend uit een cerebrale parese, een
dementie, epilepsie, beroertes, chronische pijn, , visuele problemen, diverse soorten
genetische afwijkingen en urineweginfecties. Veel van bovengenoemde
gezondheidsproblemen zijn gezondheidsproblemen die veel voorkomen bij mensen met een
verstandelijke beperking (CCE, 2012).

Een groot deel van de gezondheidsproblemen bij cliénten met een verstandelijke
beperking wordt niet gediagnosticeerd (Beange et al., 1995) met als gevolg een verminderde
kwaliteit van leven (Hoeymans et al., 2010; Maassen, 2009). Eén van de redenen hiervoor is
dat cliénten met een verstandelijke beperking 1) minder goed in staat zijn om
gezondheidsproblemen aan te geven (CCE; 2012; Courtemanche et al., 2016), of 2) de
gezondheidsproblemen tberhaupt moeilijk kunnen plaatsen of voelen (Bosch et al., 1997;
Courtemanche et al., 2016). Dit maakt dat gezondheidsproblemen niet mee worden genomen
in de verklaring voor probleemgedrag en zodoende voort kunnen duren. Dit is van negatieve
invloed op de kwaliteit van bestaan, zeker aangezien zowel een verminderde gezondheid
(Hoeymans et al., 2010; May & Kennedy, 2014) als ook probleemgedrag een negatieve
invloed kan hebben op de kwaliteit van bestaan.. Niet alle soorten problematiek uit de
dimensie gezondheid kunnen weggenomen worden. Er is soms immers sprake van chronische
problematiek of genetische afwijkingen. Wel kunnen bijeenkomende gevolgen waaronder pijn

en ongemak mogelijk verholpen worden met als gevolg een vermindering in het
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probleemgedrag. Tevens zal het bewustzijn van bepaalde gezondheidsproblematiek kunnen
leiden tot het aanpassen van de ondersteuningsbehoeften van cliénten om zodoende tegemoet
te komen in de gezondheidsproblematiek.

In verder literatuuronderzoek zal onderzocht moeten worden in hoeverre er
gezondheidsproblemen spelen als een cliént probleemgedrag laat zien. Zo kan het
cliéntsysteem alert gemaakt worden op de gezondheidsproblemen die gerelateerd zouden
kunnen zijn aan probleemgedrag, en de signalen die de cliént hiervoor afgeeft. Zodoende zou
tegemoet komen worden uit één van de onderdelen van het preventiebeleid van de 1GZ
(2008), namelijk ‘het verbeteren van de deskundigheid van de medewerkers van
zorginstellingen’. Dit maakt dat vrijheidsbeperkingen voor deze cliénten niet meer nodig zijn.
Een onderzoek van Bosch et al. (1997) liet zien dat probleemgedrag bij de onderzochte
cliénten met 86% verminderde nadat de pijn bij deze cliénten werd behandeld. Gezien het feit
dat de cliénten zelf vaak niet in staat zijn om precies uit te leggen wat er speelt, is het
belangrijk dat er veel onderzoek gedaan wordt zodat een lijst met risicofactoren in de
gezondheid opgesteld kan worden als houvast voor begeleiders van cliénten. Zodoende kan
het probleemgedrag aangepakt worden bij de oorsprong, in plaats van een vrijheidsbeperking
op te leggen om zo het gedrag uit te sluiten.

De relatie tussen gezondheid en probleemgedrag, maakt dat de samenwerking tussen
arts en gedragswetenschapper belangrijk is. Een arts is verantwoordelijk voor de medische
zaken, en een gedragswetenschapper houdt zich bezig met het gedrag van de cliént. Indien de
gedragswetenschapper en het cliéntsysteem op de hoogte zijn van mogelijke signalen voor
gezondheidsproblemen, zullen de cliénten mogelijk sneller doorgestuurd worden naar een
arts, waardoor de kwaliteit van bestaan voor de cliént vergroot doordat het
gezondheidsprobleem wordt aangepakt, doordat geen probleemgedrag nodig is waardoor ook

geen vrijheidsbeperking opgelegd hoeft te worden.

Subjectieve gezondheid
Voor de subjectieve gezondheid is gebruik gemaakt van correlationeel onderzoek. Dit maakt,
dat geen sprake is van voorspellende waarden. Er kan slechts een voorzichtige uitspraak
gedaan worden van een mogelijk positief, of negatief verband tussen de twee variabelen.

Het onderzoek naar de subjectieve gezondheid kent een aantal beperkingen. Ten eerste
is de steekproef van N = 20 klein. Een grotere steekproef is gewenst om meer statistische
power te creéren voor het onderzoek. Ten tweede is de onderzoeksgroep een zeer heterogene

groep. De overeenkomsten die de cliénten hebben is de (zeer) intensieve zorgvraag en de
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bijeenkomende psychiatrische- en /of gedragsproblematiek. Andere variabelen lopen echter
sterk uiteen. Dit is een gegeven in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking
(Nationaal Kompas Volkgsgezondheid, n.d.). Daar komt bij, dat er tot op heden geen
vragenlijst is ontwikkeld die de subjectieve gezondheid voor mensen met een verstandelijke
beperking en een zeer intensieve zorgvraag in kaart brengt. In deze studie is gebruik gemaakt
van de subjectieve beleving op het emotioneel welzijn en het lichamelijk welzijn. Deze
schalen zijn samengenomen om de subjectieve gezondheid in kaart te brengen. Eén van de
variabelen, emotioneel welzijn, is door studies van Fleurima (2016) en Meijer (2015) als niet
betrouwbaar en niet valide bevonden. Deze subschaal is toch meegenomen, gezien deze
uitkomst ook verklaard kan worden door het geringe aantal participanten voor het onderzoek
(Pallant, 2005). Tegelijkertijd benadrukt dit het feit dat (emotionele) gezondheid een lastig te
meten construct is. Een ander nadeel, is dat er nog geen normscores beschikbaar zijn voor de
scores van de SMS vragenlijst, waardoor niet duidelijk is in hoeverre een score daadwerkelijk
hoog of laag is in verhouding met andere doelgroepen of leeftijden, en in hoeverre bepaalde
aspecten daadwerkelijk de oorzaak zijn voor een vermindering in de kwaliteit van bestaan of
in de gezondheidsbeleving. Daar komt bij dat de subjectieve beleving van gezondheid wordt
beoordeeld door anderen dan de cliént zelf. Mogelijk komt de beleving van de informanten
niet overeen met die van de cliént (Cummins et al., 1997).

Een sterk punt is, dat nog niet eerder de kwaliteit van bestaan en de subjectieve
gezondheid is gemeten bij cliénten met een verstandelijke beperking en een (zeer) intensieve
zorgvraag. Daarnaast is gebruik gemaakt van verschillende informanten, zodat deze scores
vergeleken kunnen worden. Tevens zijn de cliénten vrijwillige aangemeld, en kan het SCORE
onderzoek mogelijk een bijdrage leveren aan het verbeteren van de kwaliteit van bestaan van
de aangemelde cliénten.

Tegen de verwachting in wordt geen relatie gevonden tussen de mate van fysieke
vrijheidsbeperkingen, en de kwaliteit van bestaan voor cliénten met een (zeer) intensieve
zorgvraag. Ook werd geen relatie gevonden tussen de fysieke vrijheidsbeperkingen, en de
subjectieve gezondheid. Deze onderzoeksuitkomsten zijn hetzelfde voor zowel de ouder als
persoonlijk begeleider als informant. Dit betekent dat persoonlijk begeleiders en ouders uit
huidig onderzoek fysieke vrijheidsbeperkingen geen negatieve invloed vinden hebben op de
gezondheidsbeleving van de cliént, noch op de kwaliteit van bestaan. Dit is in strijd met
eerder onderzoek, waaruit blijkt dat fysieke vrijheidsbeperkingen de kwaliteit van bestaan
negatief beinvloed, en kan zorgen voor diverse gezondheidsproblemen (1GZ, 2008; Hawkins,
Allen & Jenkins, 2005; Luiselli, 2008, Matson, 2005; Schalock et al., 2008; Till & Spreat,
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2009). Er zijn verschillende verklaringen te vinden voor deze onderzoeksuitkomst. Ten eerste
dienen de algemene beperkingen van huidig onderzoek in acht genomen te worden. Ten
tweede is het construct van emotioneel welzijn en lichamelijk welzijn wellicht niet duidelijk
genoeg, gezien de onderzoeksuitkomsten uit een PILOT studie komen. De scores zijn
zodoende nog niet gevalideerd zijn en daarnaast is de betrouwbaarheid nog niet vastgesteld.
Daarnaast is het onduidelijk in hoeverre de mening van derden de mening van de cliént zelf
daadwerkelijk vertegenwoordigd. Onderzoek van Cummins (1997) stelt dat de mening van
iemand anders slechts voor een klein deel correleert met de mening van de cliént zelf. Als
laatste, zijn de fysieke beperking bij elkaar opgeteld zonder een rangorde aan te brengen.
Wellicht dat een vrijheidsbeperking als een deur op slot, meer impact heeft dan een keukenla
op slot, waardoor de fysieke vrijheidsbeperkingen niet als som bij elkaar opgeteld kunnen
worden. Daarnaast, is er bij een aantal cliénten sprake van fysieke vrijheidsbeperkingen die
niet opgelegd zijn voor de cliént zelf, maar voor een andere cliént uit de woning
Vervolgonderzoek zal mogelijk onderscheid moeten maken tussen fysieke
vrijheidsbeperkingen die voor de cliént, of voor een ander uit de woning opgelegd zijn.

Indien de onderzoeksuitkomst wél zou kloppen, zou dat betekenen dat fysieke
vrijheidsbeperkingen geen invlioed hebben op de gezondheidsbeleving, en de beleving wat
betreft de kwaliteit van bestaan voor cliénten met een verstandelijke beperking en een zeer
intensieve zorgvraag.

Opvallend is, dat het BOPZ register en de gedragsdeskundige menen dat er geen
gedragsbeinvlioedende medicatie wordt gebruikt bij de cliénten van huidig onderzoek. Dit is
een interessant gegeven, gezien het feit dat eerder onderzoek van de 1GZ (2008) aantoonde
dat circa 30% van de cliénten gebruik maakt van gedragsbeinvlioedende medicatie, en dat
sprake is van over medicatie in de doelgroep van huidige studie (Deb & Fraser, 1994;
Simpson, 1990; Schutzwol et al., 2016). Daar komt bij, dat bij diverse participanten in huidige
studie sprake is van psychiatrische problematiek waarvan de kans groot is dat hier
gedragsbeinvloedende medicatie voor voorgeschreven is. Wellicht dat het voor het
cliéntsysteem niet duidelijk is welke medicatie het gedrag mogelijk kan beinvloeden. Die
hypothese dat gedragsbeinvlioedende medicatie vaker voorkomt dan het daadwerkelijke aantal
psychiatrische stoornissen wordt daarom aangehouden.

Er is sprake van het gebruik van domotica bij 11 van de 19 cliénten. (58%). Dit aantal
is hoger dan de prevalentie die gevonden is door de 1GZ (40%; 1GZ, 2008). De meest
voorkomende maatregel was een uitluistersysteem. Indien de persoonlijk begeleider wordt

gebruikt als informant, is een positieve, middelmatige correlatie gevonden tussen het gebruik
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van domotica en de totale kwaliteit van bestaan. Ook wordt een middelmatige positieve
correlatie gezien wat betreft de subjectieve gezondheid en domotica als de persoonlijk
begeleiding dit beoordeeld. Dit zou betekenen dat het gebruik van domotica een positief effect
heeft op de kwaliteit van bestaan en op de subjectieve gezondheid, als het aan persoonlijk
begeleiders wordt gevraagd. Dit zou overeenkomen met onderzoeksresultaten 1GZ (2008b;
Zwijsen et al., 2011), die bevestigen dat begeleiding domotica besluiten in te zetten om de
eigen regie van de cliént te vergroten en zodoende de kwaliteit van bestaan te verhogen.
Onderzoek van Bekkema, de Veer en Franke (2010) toont aan dat 67% van de 70 begeleiders
zegt dat de kwaliteit van leven omhoog gaat met het inzetten van domotica. 63% van de 70
begeleiders geven ook aan dat ze zo meer cliénten kunnen helpen in kortere tijd en dat de
fysieke belasting wordt verminderd (31%), en dat de werkdruk verlaagd wordt (31%).

Gezien het verstandelijke niveau van de cliénten in huidige doelgroep, is de kans groot
dat zij zelf niet door hebben dat zij uitgeluisterd worden. Wél kunnen zij de indirecte
gevolgen ervan ervaren, bijvoorbeeld dat begeleiders minder fysiek aanwezig zijn (Niemeijer
et al., 2012). Cliénten met een verstandelijke beperking hebben daarnaast moeite met object
permanentie (Bruce & Muhammad, 2009) en zullen zodoende niet begrijpen dat een
begeleider die uit zicht is, nog wel aanwezig is. Dit maakt dat cliénten zich mogelijk
eenzamer en onveiliger voelen omdat ze het fysieke contact juist zo nodig hebben in de
communicatie.

Eerder literatuuronderzoek over deze variabele was verdeeld over het effect van
domotica. Domotica wordt in literatuuronderzoek vaak als vervanging gezien voor fysieke
vrijheidsbeperkende maatregelen. Domotica leiden tot meer bewegingsvrijheid dan wanneer
een fysieke beperking opgelegd zou worden (Zwijsen et al., 2012). Toch blijven domotica
cliénten feitelijk gezien beperken in hun vrijheid. De Wet zorg en Dwang stelt dat domotica
alleen vrijheidsbeperkende zijn indien de cliént verzet vertoont tegen de maatregel. In
vervolgonderzoek zal daarom uitgevraagd moeten worden of sprake is van verzet tegen de
maatregel. Een kanttekening hierbij is, dat een lastige opgave is bij cliénten met een matige
verstandelijke beperking hebben mogelijk niet het besef hebben dat zij uitgeluisterd worden,
en wat dit in houdt.

Bij de ouders of wettelijk vertegenwoordigers van de cliénten werd geen significante
positieve correlatie gevonden op het toepassen van domotica in relatie tot de kwaliteit van
bestaan en de subjectieve gezondheid. Het grootste verschil is te zien in de totaalscore van
ouders. Persoonlijk begeleiders laten een veel hogere correlatie zien dan ouders (resp. r = 31,

r = .54) wat betreft domotica en de kwaliteit van bestaan. Mogelijk verantwoorden de
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persoonlijk begeleiders de eigen keuzes voor zichzelf door in te gaan op het vergroten van de
eigen regie en tevens biedt het voor persoonlijk begeleiders nog meer voordelen dan het
vergroten van de eigen regie, zoals het onderzoek van Bekkema et al. (2010) uitwijst. Ouders
hebben geen profijt van deze organisatorische voordelen. Indien huidige onderzoeksuitkomst
klopt met de mening van de cliént, zou dit betekenen dat de kwaliteit van bestaan niet per
definitie negatief wordt beinvloed door domotica die gebruikt is. Dit betekent niet, dat
domotica altijd uitkomsten biedt. Het belang van een goede overweging voor het inzetten van
domotica, blijft voorop staan. Ook bij deze onderzoeksuitkomst moet in acht genomen
worden dat de onderzoeksgroep slechts 15 cliénten omvatte. Tevens was sprake van een
middelmatige relatie, en kan de correlatie ook verklaard worden door andere variabelen. Daar
komt bij dat de informatie afkomstig is van de persoonlijk begeleider en ouder, en niet van de
cliént zelf.

Daarnaast is interessant dat individuele maatregelen slechts bij een beperkte aantal
clienten toegepast worden. Dit is in strijd met de hypothese die op voorhand werd opgesteld,
namelijk dat individuele maatregelen de meest toepgeaste maatregel zijn in de
gehandicaptenzorg (1GZ, 2008). De hypothese wordt aangehouden, omdat verwacht wordt dat
begeleiding mogelijk niet weet welke afspraken onder individuele maatregelen vallen.
Afspraken wat betreft eetschema’s, rookschema’s en bedtijden worden door begeleiders
mogelijk niet gezien als vrijheidsbeperking, waardoor ze niet gemeld worden bij de
gedragswetenschapper. Bewustwording wat betreft individuele maatregelen lijkt van belang
om ook op dit vlak een vermindering in te zetten.

Bij 63% van de cliénten was sprake van fixaties in afgelopen jaar. Reden voor de
fixaties was in alle gevallen agressief gedrag, boos gedrag, zelfbeschadigend gedrag, of
beschadigend gedrag naar anderen. Dit komt overeen met de literatuur, waarin
probleemgedrag wordt aangewezen als reden om over te gaan op fysieke vrijheidsbeperkingen
(Jacobson, & Ackerman, 1993; Jones et al., 2007; Matson, 2005; Matson & Boisjoli, 2009;
Scheirs et al., 2012; Sturmey et al., 2005.).

Een gegeven is, dat alle cliénten met fysiek vrijheidsbeperkingen enige vorm van
verzet vertonen tijdens het inzetten van fysieke vrijheidsbeperkingen. Dit pleit voor het
zoeken naar alternatieven voor fixaties. Om deze te bewerkstelligen zou ook ingezet kunnen
worden op het onderzoeken van probleemgedrag, zoals eerder omschreven. Het aantal
fixaties in afgelopen jaar correleert met de subjectieve gezondheid bij zowel de ouder, als de
persoonlijk begeleider als informant. Dit betekent dat hoe meer fixaties, hoe lager de score op

de subjectieve gezondheid. Echter is de correlatie laag. Indien de ouder als informant wordt
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genomen, is sprake van trends tussen het emotioneel welzijn en het aantal fixaties, en het
lichamelijk welzijn en het aantal fixaties. Dit wil zeggen dat ouders mogelijk vinden dat het
emotioneel welzijn en het lichamelijk welzijn wordt beinvloed door het aantal opgelegde

fixaties.

Conclusie

In deze studie is geprobeerd om zowel de subjectieve als objectieve gezondheid te relateren
aan vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van bestaan bij cliénten met een (zeer) intensieve
zorgvraag. De onderzoeksvraag luidde: ‘Is er een relatie tussen gezondheid,
vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van bestaan?’. Om deze vraag te beantwoorden is
gezondheid opgesplitst in subjectieve en objectieve gezondheid.

Om de (objectieve) dimensie gezondheid uit het AAIDD model in relatie te brengen
met vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van bestaan, is begonnen met een uitgebreide
literatuurstudie. Belangrijk is dat het AAIDD model, zoals opgesteld door Schalock (2008)
vijf dimensies weergeeft die onderling interacteren. In huidige studie is getracht om alleen de
dimensie gezondheid te bestuderen. Uit de literatuurstudie kwam geen directe relatie naar
voren tussen gezondheid en vrijheidsbeperkingen. Er is sprake van een mediérende factor,
namelijk probleemgedrag. In deze studie zijn diverse gezondheidsaspecten genoemd die een
oorzaak kunnen zijn voor het ontwikkelen van probleemgedrag. VVoorbeelden hiervan zijn
Gezondheidsproblemen die mogelijk gerelateerd zijn aan probleemgedrag, zijn gastro-
oesofageale reflux (opkomend maagzuur), slaapproblemen, insensitiviteit voor pijn, autisme,
middenoorontstekingen, slaapproblemen, het aantal gezondheidsproblemen (hoe meer, hoe
meer kans op probleemgedrag), tactiele problemen, mentale gezondheidsproblemen, pijn
voortkomend uit een cerebrale parese, een dementie, epilepsie, beroertes, chronische pijn,
beroertes, visuele problemen, diverse soorten genetische problemen en een urineweginfectie.

Gezondheidsproblemen zijn uiteraard niet de enige manier om naar probleemgedrag te
kijken. Om probleemgedrag te onderzoeken moet gebruik worden gemaakt van een
multidisciplinaire benadering. Gezondheidsproblemen lijken vaak nog niet meegenomen te
worden in het verklaren van probleemgedrag (CCE, 2012).

Er is dus een indirecte relatie tussen gezondheid en vrijheidsbeperkingen.
Gezondheidsproblemen beinvloeden de kwaliteit van bestaan op een directe manier, en
zorgen mogelijk voor vrijheidsbeperkingen op een indirecte manier (met probleemgedrag als
mediérende factor). Het is daarom van belang om meer kennis te vergaren over de effecten

van gezondheidsproblemen op probleemgedrag, en de signalen die cliénten gebruiken om
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gezondheidsproblemen aan te geven.

Voor de gezondheidsbeleving (subjectieve gezondheid) van de cliént, zijn twee
informanten (persoonlijk begeleider, en ouder) met elkaar vergeleken in een correlationeel
onderzoek. Variabelen waren het emotioneel welzijn, lichamelijk welzijn, subjectieve
gezondheid en de kwaliteit van bestaan in relatie met domotica, het aantal fixaties in een jaar
en fysieke vrijheidsbeperkingen. VVoor de variabelen gedragsbeinvloedende medicatie,
afzondering en individuele maatregelen waren te weinig data beschikbaar.
Gedragsbeinvloedende medicatie zijn niet terug te vinden in het BOPZ register. Een
aanbeveling is, om te onderzoeken in hoeverre men op de hoogte is van het
gedragsbeinvloedende karakter van bepaalde medicatie.

Verder rapporten persoonlijk begeleiders een positieve invloed van domotica op de
subjectieve gezondheid en de totale kwaliteit van bestaan. Bij ouders is deze correlatie niet
terug te vinden. Het aantal fixaties lijkt een negatieve invloed te hebben op de subjectieve
gezondheid en het emotioneel welzijn als de persoonlijk begeleiders als informant wordt
gebruikt. Ouders en wettelijk vertegenwoordigers rapporteren eveneens dat het aantal fixaties
een negatieve invloed heeft op de kwaliteit van bestaan.

Gedragsbeinvlioedende medicatie (géén van de clienten) en individuele maatregelen
(drie clienten) worden niet of nauwelijks gerapporteerd. Later onderzoek zal uit moeten
wijzen of het gedragsbeinvloedende karakter van bepaalde medicijnen duidelijk is. Tevens
zal ook gekeken moeten worden in hoeverre de reikwijdte van individuele maatregelen juist
wordt ingeschat door de begeleiders.

Deze studie heeft een eerste aanzet gegeven om de dimensie gezondheid van het
AAIDD model te koppelen aan vrijheidsbeperkingen. Het begrip gezondheid is een lastig te
meten construct omdat er een verschil bestaat tussen de feitelijke gezondheid, en de
gezondheidsbeleving. Deze studie heeft getracht om beiden soorten van gezondheid in kaart te
brengen. Het onderzoek heeft een aantal aanknopingspunten gevonden om gezondheid te
relateren aan vrijheidsbeperkingen en de kwaliteit van bestaan, zij het via de mediérende
factor probleemgedrag. Indien gezondheidsproblemen vroegtijdig behandeld worden, zal hier
geen probleemgedrag uit voortkomen, en is een vrijheidsbeperking tegen dit probleemgedrag
niet nodig. Alle drie de factoren hebben een negatieve invloed op de kwaliteit van bestaan.
Tevens komen alle drie de factoren meer voor onder cliénten met een verstandelijke
beperking.

De bestaande literatuur heeft zich met name gefocust op het onderzoeken van cliénten

die al vrijheidsbeperkingen opgelegd hebben gekregen. Door het opstellen van risicofactoren
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in het gezondheidsaspect kunnen onnodige vrijheidsbeperkingen mogelijk voorkomen
worden, in plaats van achteraf beoordeeld te worden. Zodoende kan gezocht worden naar
mogelijkheden om andere maatregelen te treffen dan het inzetten van vrijheidsbeperkingen.
Het focussen op het verbeteren van gezondheidsproblemen is éen invalshoek. Zeker gezien
het feit dat de cliénten uit huidige studie niet in staat zijn om gezondheidsproblemen zelf aan
te geven, is het van belang dat onderzoek gedaan wordt naar de dimensie gezondheid om deze
cliénten te helpen in de juiste ondersteuningsbehoeften om zodoende de kwaliteit van bestaan

te bevorderen.
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