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undigen en

ddeviat ies

Samenvattins

ln residentiële voorzieningen is de opvoeding van emstig meervoudig gehan-
dicapten een zware en gecompliceerde taak. Een methodiek, die expliciet en
planmatig handelen vereist en waarbij door systematisch en doelgericht eva-
lueren zicht komt op de individuele behoeften van bewoners, is noodzakelijk
om deze taak te kunnen u i tvoeren.  Vanui t  deze opvat l ingen is  een meer jar ig
evaluatie-onderzoek opgezet. ln dit onderzoek is de voomoemde methodiek
ontwikkeld door middel van een interventie in het zorgsysteem. Invoering
van deze methodiek heeft ertoe geleid dat de zorgverleners inzicht krijgen in
de zorgvraag van de ernstig rneervoudig gehandicapte bewoners èn deze
vraag ook kunnen beantwoorden: hun deskundigheid inzake de opvoeding
van ernstig meervoudig gehandicapten neemt toe.

In hoofdstuk / wordt een beschrijving gegeven van de doelgroep van het
onderzoek: kinderen met een ernstige meervoudige handicap. Daarbij wordt
nader ingegaan op de problemen die zich voordoen bij de residentiële opvoe-
ding van ernstig meervoudig gehandicapten. Vervolgens worden aanleiding
en ontstaan van het onderzoeksproject 'Het verbeteren van de zorg voor
meervoudig gehandicapten' beschreven. Deze dissertatie is gebaseerd op een
deel van het, binnen dit project uitgevoerde, onderzoek.
Het onderzoek dat in deze dissertatie wordt beschreven valt uiteen in twee te
onderscheiden Iàsen. In de eerste .fase wordÍ de methodiek ontwikkeld. Deze
rnethodiek is gebaseerd op theoretische uitgangspunten en omvat: 1. een
werkmodel, 2. een implementatiestrategie en 3. instrumenten gericht op de
inhoud èn de evaluatie van het interventieprogramma. De ontwikkeling van
de methodiek is praktijk gericht: het is de bedoeling dat men in residentiële
voorzieningen voor emstig meervoudig gehandicapten kan gaan beschikken
over een werkmodel, een strategie op grond waarvan dit model kan worden
geïmplementeerd en instrumenten die informatie geven over de bestaande
praktijk en die de effecten van de toepassing van de methodiek kunnen toet-
sen. De betrokken zorgverleners worden in deze fase expliciet gevraagd hun
problemen, verwachtingen en ervaringen weer te geven. In de tweede .fase
van het onderzoek wordt de ontwikkelde methodiek toegepast en geëva-
lueerd. Evaluatie staat nu in het perspectief van legitimatie en verantwoor-
ding, er wordt gestreefd naar gegevensverzarneling met betrekking tot de
vraag of het interventieprogramma feitelUk heefi bijgedragen aan de beoogde
verander ing in  de concrete \ i lu i l l ie .
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In ltooftl.slrrk 2 worclt cle opvoeclingssitr.ratie van crnstig nrcelvouclig gehancli-
capten beschreven. De ontwikkelingsnroeeli. lkhcclcn van clcze groep gel'rancli-
capten z i jn  beperkt .  Toch beschikkcn ook ernst ig  nreervol ld ig gehandicapten
ovcr rlogeli jkheclen om invloed uit tc ocf'cncn op hun opvoeclir-rusorngcving
en zi. jn zi. i in staat bctckenisvollc lelatics aan te gaan en le orlclcrhor-rden. Wij
sairn cr claarbi.j vanLlit ( l irt ernsti-9 nreelvorrclig gehandicaptcn zclf '  contact
zocken rnel  cn st rcven naar nabi jhei r l  van hun (proÍèssionele)  o l . lvocders.  In
tl i t gedrar l igt het starlpllnt van en de voorr,"'uurdc vour dc vorrning van t:en
gehcclrthciclsrelafie. Dit gedrag u'ordt nict alt i. jd begrcpcn. zorgvcrlencrs wc-
1en vaak niel u'elke behoelien de bcwoncr hecft crr ziln in veel gevallerr niet
in staat t(it sensitiel 'responsief reageren op het geclrag van (le beri,oner. De
bei.voner zal niet in staat zijn t. ich aarl het vu,isselendc cn nict op zi. jn behoef--
ten algcsterrdc zor-uaanbod aan te passen. Veel bcwoners reageren op cleze
opvoedingsornstandighcclen nret vcrrnijclencl geclrag en zullcn zich op clcn
dr . rur  vo l led ig iso leren van hun opvoedingsourgcving.
IJovenstaancle beschrijving van de opvoedinsssitLlatic is voor bcwclner èn
zorgvel' lener on-gewenst. Om hierin vcranclerir.rg aan tc br-engen u'orclt he1
vcrgrotcn van cJe competent ie van zorgver leuers a ls  aangr i jp ingspunt  qcno-

rncrt. Onr rle cornpctcntic van zolgverleners tc cloen toencllen zullcn ue or-ts
l ichten op een bclan-qf i . jkc (cn te beïnv locc len)  c lete lnr inant  r ,un scnsi t icvc-
interact ics:  ke nr t is  cn vaar .d i -qhcdcn.  Zurgvcr leners lnoeten z ic l i  nrecr  kc 'nuis
cn vuardig l . t r 'derr .  gel ic l t t  op het  opvocclen vun crnst ig  mccrvoLrc l iu  gc l ranr l i -
c i rpten.  verwervcn.  I l ic r to. -  is  t - t -n in te l r  e  nt leproglantnr i r  ont \ \  or l )e l t .
F lc l  ve lwervcn van kcnrr is  v int l t  p laals  c loor  hc l  t ( )cpasscn van ccÍ i  cvc l isc l r
rnodcl  (het  ' r 'u 'erkrr io t lc i ' )  h inrrcn ecrr  pet lugouischc context .  r loor  ons suurcn-
qcvat  nrct  r le  tef l r r 'opvoccl ingsprog[ammi i .  Zr) rgvcr lcnc|s saan b i . j  l ic t  toe
passcn van opvocr l ingsprol l ranrnra 's  u ic t  nrecr  u i t  van ecn stut ische s i tuut ic
u'narin de lre'perkingcn cn oÍlrogeli. jkhcclen van rle bcwoncrs ccnlraal staan.
El  is  spnrkc vun L)cn i tcrat ic i '  l l roces l r "aarb i j  s lecc ls  (vaak u i tcrst  k lc ine)
s lappen w ordcn gezet  op \ \ rcs n i lur  hct  (kunncn )  s ignaleren.  jLr is t  in tcrp le le len
cn arleqLraat rcagcrcn op het eedraq van een bewoncr.

Inhet ltttolt l.r lUÁ -l \\ 'ordt cle alcerncne Vl'alrgstell i Írg van clc ecrstc l l ise van hct
ontlcrzock gcgc\/en: Kan eerr rrethorlick worclcr"r ontwikkclcl cl ic zolgver.le-
ners lcer t  opvoc( l ingsl l rogf t r Í l l l r i l  s  tc  ontrv ikkelcn.  toc ic  passcn e l r  1c c\ /u lLrc-
rcn. '
De ontu, ikkel ing van dc nrcthot l íck v inc l t  i l laats ( loof  nr i i lde l  van t 'cn in ter ' -
vcnt ic .  d ic  werc l  u i tgeloer .d b i . j  r l r ie  lectgrocpe' r r  r r ro l  e l i rs t i !  rnL-crvoLld ig
gelianrlicaplen. lJet interr. 'enlieprourarrrna bcstaal uit clric' fascn: rlc acloptie-.
cle irnplenrcntatic- en rle consultaticfasc. Dc uclopticlirsc onrvat ecn periocle
van kcnnisrnaking cn vool l icht ing en dc bcschr i . jv ing van dc bcgins i tu lLt ic .
inc lLrs ie l 'hct  a lhcnren van cen aunta l  rneef inst l 'u l lcnten.  Dczc fasc nccrn l  v icr
1ot  zes rnaanden in bcslag.  ln  de in ip lcn ientat ic i rsc v inr l t  c le  daadwcrkc l i . jke
irnplcrncntatic van tlc nrctl iocliek plaats. Deze Íase clurrrl vier nraiinclen en is
vercleclcl in acht c),cli van tu'ee rvcken. In cle consultatiefase worclcn nog ccn
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drietal consultatie bi. jeenkomsten gepland. Ook wolclen in deze Íase, die acht
tot l2 maanden duurt, nametingen verricht.
De inhoud van het interventieprogramma ligt voor een gedeelte vast. Dit deel
omvat de -erondstructuur van de rnethodiek, een werkmodel bestaande uit een
achttal 'stappen'. Het implementeren van het werkrnodel in de prakti jk bete-
kent dat een vemieuwing wordt ingevoerd, waarbij het erom gaat structurele
en inhoudeli. jke veranderingen te implementeren. Hiervoor zal een implemen-
tatiestrategie moeten worden ontwikkeld. In eerste ontwerp bestaat de im-
plementatiestrategie uit vier wi.jzen van beïnvloeding (inÍbrmatie, training.
ondersteuning en aanwijzingen). Voor de evaluatie van het interventiepro-
sramma worden instrumenten ontwikkelcl. die nodig zijn om inzicht te ver-
kri jgen in de aangrijpin-espunten voor de te ontwikkelcn opvoeclingsprogram-
rna's (drie instrumenten) èn orn inzicht te verkrijgen in de eÍfècten van de
toepassing van het wcrkmodel en de gekozen implementatiestrate-qie (drie
instrumenten). Deze instrumenten worclen aan het einde van hoofdstuk 3
beschreven.

ln ltoofclsttrk 4 staat dc ontwikkeling van de implementatiestrategie en van cle
cval-ratie-instrumenten centraal. De ontrvikkelin-q wordt beschreven aan de
hand van de drie te onclerscheiden Íàsen. Ecn van de belangri. lkste ontwikke-
ling is het instellen van ccn pr'(). ir 'ctgroep (eerst 'proÍr'amma-cvaluatie team'
en later 'zors-evaluatie tearn' -ecnoemd) bij iranvang van de inten,entie. Door
l 'requente bijeenkomsten rnet dit team rvolclt de afsternrnins tussen het irrtcr-
ventieprograrrma en de mogeli. lkheden van de voorziening optirnaal.
Het toepasscn van het werkmoclel heeÍï geleid tot gcgevens betreÍ-fende de
aÍ'stemmins tussen zorgvraa-q en zorgaanbocl. De ervaringen van de bi.y het
onderzoek bclrokken zorgverleners met het werkmodel bevestigen onze ver-
wachtingcn met betrckking tot het belang van ecn planrratigc, cyclischc
u'erkwiize en de nooclzaak van systematisch en cloelgericht evalueren. FIet
r.l 'e-l 'kmodel is. in de situatie wairl in toeÍlel)ast. vruchtbaar gebleken.
De vier bcïnvloedingswijzen clic cle kern hebben gevorrnd van tlc irrplemcn-
tatiestrategic bleken te voldoen. Door de directc rclutie tussen de overge-
rlragen inÍirrrnatie en de eigen. dageli jksc prakti jk was er sprake van een
grote herkenbaarheicl betreffencle de te lercn vaarclighcdcn. Problernen bij cle
'vertaling naar de prakti jk' zi in niet ontstaan. De verkregen toename in kcn-
nis en vaarcligheden hoLrdt. gcgcvcn een l 'unctic'rnerencl zorg-evaluatie tc-rrrn,
stand over een periocle van acht maanclen na beëindiging van de eigenli. jke
implen.rentatie. Wij concluderen clat er een strategie beschikbaar is -eekomcn
die de rnethodiek in de prakti jk kan implementeren.
Na drie deelonderzoeken zijn el instrurncnrcn ontwikkeld met ecn hclge eco-
logische validiteit: er is een grote overeenstemrring tLrssen bcgrip en (efva-
ren) werkcli. lkheid. Door de gcclctail leercle beschri. jvimg van het ontwikke-
lin-esproces is reconstructie van het gevoltde proces door anderen mo-eeli jk.
Wij concluderen dat we over instrumentelr beschikken die in staat mosen
worden -eeacht de efÍ 'ecten van dc loepassing van het werkmodel en de -eeko-
zcn implcrncnt i l t iest | l r tcg ie te mr ' len.
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ln futofdstuk -5 worclt cle tweede fase van het onderzoek beschreven. De
algemenc vraagstell ing van cleze fase is als vol-et gelbrmuleerd: Welke zijn
de effècten van het toepassen van de methocliek in dc zorg vool elnstig
meervoudig gehanclicapten'l Deze algemene vraagstell ing kent clrie clcelvra-
gen die zi. jn -ecricht op: l. het efÍèct van de methodiek op de relatic' tussen
opvocder cn bewoner, 2. het ef'fect van tle rnelhodiek op hct fLurctioncrcn van
cle zorgverleners, 3. het elfect van de nrctl-todick op de zorginhoucl en -orsuni-

satic van de leeÍgroep.
He t  ondc l zock  vo r rd  p l l t l r t s  op 'D t 'K Ioek ' .  een  \ \ oonvoo rz ien ins  voo t ' cn r : t i g
rneervoudig gchanclicapten in Vierhouten clie deel Lritmaakt van de Stichting
Phi laclel phi a Voorz icn in-eeu.
De rcsultitten van het onderzoek uraken duideli jk, rlat de irnplernentalie van
clc nretlrodiek heeft geleid tot -srote veranderingen nrct betrekking tot cle
opvoeclirrgsorlstancli-qheden van de betrokken ernstig mc-enn,oudig gehancli-
captc bewoners. Het loepassen van dc methocliek heeft positieve eÍttctcll ()p

dc rclatic tussen bewoner en zorgverlener'. Dc zorgvcrlencrs 'kennen' clc
ber.r'oner beter, weten cle betekenis van (een aantal ) gcclntgingen van de be-
woner. erl weten hoe op clit gedrag moet worclen gercagcerd. Ook l-rceÍt het
toepasscu van de methodiek een positief eiÍect gehad op het l 'Lrnctioneren van
dc zorgverleners. Zij zi jn conrpetcnter in hLrn prolcssionelc l irnclionercn. zi. j
hanclelen cloelgerichter en bcwustcr, zi. j slLriten beter aan bi1 de behoeften van
de bewoner en voeler t  z ich zekcrc lcr  in  hun werk.  Zorgvcr leners beschikken
ovcr rréér kennis en vaalcligheclcn cn hebbcn nrinclcr last vun opvoerlingsplo-
b lcnrcn in  hun werks i tuat ie .
Het eflect van cle rncthodick op clc zorginhoucl en -organisalie van de leel-
grocp is positicl ' . Hct zorg-evaluatie teanr is in staal tot voklclencle colltrole op
en verantwoorcleli jkheid vool clc continuïtcit van cle nrcthoclick. Dc doclstcl-
l ingen van verschi l lenr lc  c l isc ip l ines worc len op e lkaar  r f_ecstent l .  Evaluat ie-
procedures kunnen op vcrschi l lenclc  n ivcaus i r r  c1e r l rganisal ic  worc len u i t -
gcvocrcl. Keuze voor cle activitciten ct.t dc thcrapieën vittclt nu plaats op
geleitle van c1c bchoettcn varr cle hewoner. zoals ornscltreven in hct per-
spect ie i  en het  hooí i ldr rc l .  Doelstc l l in .uen op grocpsniveuu krrnner t  vnorr lcn
gcër,aluccrcl cioor cle beschikbaarheicl van arlecluate individLrcle opr,'oedings-
prograrnura s.  Zolg inhour l -  en zolgorganisat ie  z i . jn  door  t lc  tocpassins vun c le
rnethocliek betcr op clkaal l l-r,estcnrcl.

ln ltoo.ft l.stuk ó worclen cle onderzoekslesultaten narlcr bcschouwcl. De p(rsit ic-
vc beantwoorcling van allc tc onderscheiclen declvlagcn bctckcnt niet dat
claarrnee gcneraliscrcndc uitspraken ovcr het et'Íect van cle urcthoclick gegc-
vcn zi. jn. E,cn breclerc toepassing viur cle u'retl 'rocliek is claarvoor nodig. 13i.j ccn
tlcrgcli jke blede toepassing kan tevcns aanclachl worclerr besteccl aun ecn
auntul op gronrl van dc rcsultatcn van dit onclerzoek naar voren gekonrcn
vragen. zoals cle vrau-q rlaar dc rnogeli jke gencralisatic van cle nrcthodiek naar
r-u.rrlcrc pcrsonen/grr)epen lxel aanverwante zorgproblenren en cle vraag l)aar
het  ef l 'ect  van de nret l lod iek op c le conl inuï le i t  van dc personeclsbezct t ing.
Hct  tockonrstpcrspect ic f  van r le  r r ie thocl iek is  gunst i -u.  Di t  konr t  cnerz i . ic ls
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mek beschreven. De
muleerd: Welke zijn
& zorg voor emstig
ing kent drie deelvra-
k op de relatie tussen
p het functioneren van
leginhoud en -organi-

nnziening voor emstig
naakt van de Stichting

de implementatie van
ret befekking tot de
meervoudig gehandi-

t positieve effecten op
verleners 'kennen' de
odragingen van de be-
ngeerd. Ook heeft het
phet functioneren van
onele functioneren, zij
rn bij de behoeften van
igverleners beschikken
Nt van opvoedingspro-

rganisatie van de leef-
voldoende controle op
rcthodiek. De doelstel-
: efgestemd. Evaluatie-
rganisatie worden uit-
h vindt nu plaats op
ffichreven in -lret per-
dveau kunnen worden
dividuele opvoedings-
r de toepassing van de

beschouwd. De positie-

ryen betekent niet dat
m de methodigk gege-
iharvoor nodig. Bij een
mden besteed aan een
k nam voren gekomen
rYan de methodiek naar
eaFn en de vraag naar
pmsoneelsbezetting.
Ég. Dit komt enerzijds

door de toegenomen belangstelling vooÍ de groep emstig meervoudig gehan-

dicapten, anderzijds door een aantal ontwikkelingen in de zorg, zoals de

wettelijke verplichting tot het invoeren van 'zorgplannen', die de belangstel-

ling voor methodisch werken hebben bevorderd.
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