Cliéntenraadpleging in de zorg aan mensen
met een verstandelijke beperking

Voorwaarden voor een effectieve uitvoering

M.L.M. Schuurman en J. Hoekman

1 Inleiding
Cliéntenraadpleging wordt in de zorg en
ondersteuning aan mensen met een verstan-
delijke beperking steeds belangrijker. We zien
steeds meer, en ook meer varianten van,
onderzoek waarin cliénten bron van informa-
tie zijn.

Cliéntenraadpleging is verbonden met de
zogenoemde burgerschapsvisie (Van Gennep,
1977; Schuurman et al., 2004). Samengevat
houdt deze visie in dat mensen met een ver-
standelijke beperking aanspraak maken op
alle mensenrechten en als gevolg daarvan
recht hebben op maximale participatie in de
samenleving, op een goede kwaliteit van

bestaan, op het maken van keuzes en op stu-
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ring en regie van de ondersteuning. De visie
wordt gedragen door overheid en koepelor-
ganisaties in de zorg (zie Ministerie VWS,
2001; FvO/VGN, 2002; FvO, 2003).

Inherent aan burgerschap is het recht op zeg-
genschap. In de zorg vertaalt die zeggenschap
zich onder meer in de wens van cliénten om
geraadpleegd te worden en in het verzoek aan
professionele ondersteuners om dat ook daad-
werkelijk te doen. Voor beide groepen is clién-
tenraadpleging noodzakelijk en profijtelijk.
Voor de cliént is zij nodig om de zeggenschap
over aspecten van het eigen leven te verbete-
ren. Het geraadpleegd worden is met andere

woorden een emancipatiebevorderend middel,

De kwaliteit en de bruikbaarheid van cliéntenraadplegingen hangen in hoge mate af van de
voorwaarden die bij de opzet en de uitvoering in acht genomen worden. Op basis van analyse
van dertien cliéntenraadplegingen in de praktijk, op basis van buitenlandse literatuur over clién-
tenraadpleging, en op basis van kritische reflectie op de achtergronden van cliéntenraadplegin-
gen (burgerschap en zeggenschap) wordt in dit artikel een aantal effectiviteitseisen geformu-
leerd. Deze eisen hebben betrekking op (1) de motieven voor de raadpleging en het doel; (2) de
inbedding in het individuele zorgproces en in het kwaliteitsbeleid van de organisatie; (3) garan-
ties voor gebruik van de uitkomsten; (4) de domeinen waarop de raadpleging betrekking heeft;
(5) de kwaliteit van het gebruikte instrument en van de methode (traject); en tot slot op (6) de
rol van mensen met verstandelijke beperkingen zelf. Naast toetsing aan deze effectiviteitseisen
is het belangrijk om bij toekomstige cliéntenraadplegingen gebruik te maken van ervaringen
van collega-organisaties en van onderzoekers.
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en het bevindt zich als zodanig in het hart van
het streven om burgerschap te bevorderen. We
merken hierbij op dat zeggenschap van clién-
ten niet alleen bij mensen met een lichte of
matige verstandelijke beperking wordt inge-
voerd, maar dat ook wordt gepoogd mensen
met een ernstige of diepe verstandelijke beper-
king bij keuzeprocessen te betrekken (Van der
Kleij, 1998; Van den Berg-Willemsen et al.,
2001; Van Burgsteden et al., 2002).

Voor de professionele ondersteuners is
cliéntenraadpleging een voorwaarde om de
zorg en ondersteuning goed te kunnen orga-
niseren en inhoudelijk vorm te geven.
Ontwikkelingen als vraaggestuurde zorg,
participatie en burgerschap van mensen met
een verstandelijke beperking hebben niet
alleen consequenties voor de keuze en inrich-
ting van de zorg, maar ook voor het soort
informatie dat nodig is om goed beleid te
kunnen voeren. Er is méér, en specifiekere,
informatie nodig van en over wensen en erva-

ringen van cliénten zelf.

Meer in het bijzonder zit de noodzaak om te

beschikken over subjectieve informatie van

cliénten verweven in allerlei nieuwe regelin-
gen, eisen en principes. Wij noemen:

— de nieuwe AWBZ, die in de fase van de
indicatiestelling een sterkere inbreng van
de zorgvrager veronderstelt;

— de principes van vraaggerichte en vraag-
gestuurde zorg, die een voortdurende wis-
selwerking tussen cliénten en zorgverle-
ners tot gevolg hebben en ook resultaat-
metingen op cliéntenniveau nodig maken;

deinstitutionalisering,

— processen van

waarbij in de vormgeving aansluiting
wordt gezocht bij keuzen en wensen van
de cliént;

— de verbetering van de kwaliteit van de
zorg, die niet kan plaatsvinden zonder

periodieke raadpleging van cliénten.

Ter illustratie van laatstgenoemd punt kan
worden gewezen op het systeem van certifice-
ring dat de afgelopen jaren geleidelijk aan in
de zorg is geintroduceerd. Door de Stichting
Harmonisatie Kwaliteitsbeoordeling in de
Zorgsector is een certificatieschema uitge-
bracht voor organisaties voor gehandicapten-
zorg. Tal van onderdelen in dit schema betref-

fen de raadpleging van cliénten (zie tabel 1).

Gezien de betekenis van cliéntenraadpleging -
een betekenis die ons inziens de komende
jaren alleen maar zal toenemen - is het van
belang ook op een reflecterend niveau naar
dit type onderzoek te kijken. Wat houdt clién-
tenraadpleging eigenlijk in? In welke situaties
kan zij effectief als middel worden ingezet?
En wat zijn haar mogelijkheden, begrenzin-
gen en valkuilen?

Naar aanleiding van deze vragen hebben
we een korte, verkennende studie uitgevoerd.
Daarbij hebben we als centrale vraagstelling
gekozen: aan welke wvoorwaarden moet
onderzoek waarin cliénten worden geraad-
pleegd voldoen opdat het optimaal effectief
kan zijn? Met effectiviteit bedoelen we de
mate waarin de cliénten echt aan het woord
kunnen komen én er tegelijkertijd sprake is
van kwalitatief goed onderzoek.

Bij de beantwoording van deze vraagstelling
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Tabel 1 Voorbeelden uit het certificatieschema HKZ waarin cliéntraadpleging aan de orde
is: onderwerpen, onderdeelnummer en omschrijving van de norm (Stichting HKZ,

2002)

Onderwerp Nummer Norm

Aanmelding 1.2.1 De cliént wordt gevraagd of hij of zij instemt met de
aanmelding.

Cliéntendossier 2.15.2 In het cliéntendossier is opgenomen het oordeel van
de cliént over de zorg- en dienstverlening.

Oordeel van de cliént 3.1.1 De cliént wordt periodiek bevraagd op zijn of haar

over de zorg- en waardering van de informatieverstrekking en de

dienstverlening uitvoering van de zorg- en dienstverlening.

Kwaliteitsdoelstellingen ~ 4.6.2 De directie moet meetbare kwaliteitsdoelstellingen
vaststellen met betrekking tot cliénttevredenheid.

Het cliéntenperspectief, 4.8.1 De directie heeft de verantwoordelijkheid dat

algemeen onderzocht en vastgesteld wordt welke behoeften en
verwachtingen de cliénten hebben.

Het cliéntenperspectief, 4.8.2 De organisatie peilt systematisch de waardering van

Feedback Primair Proces cliénten over de mate waarin de organisatie aan hun
wensen, behoeften en verwachtingen heeft voldaan.
De organisatie stimuleert en biedt gelegenheid tot het
periodiek uitvoeren van een onafhankelijke cliénten-
toets ten aanzien van het primaire proces waarin het
perspectief van de cliént is gewaarborgd.

Gebouw en ruimte 7.1.3 In overleg met cliénten wordt met regelmaat geévalu-

eerd of de gebouwde omgeving (nog) aan de gestelde
eisen voldoet.

zijn we als volgt te werk gegaan. Allereerst
hebben we een literatuuronderzoek uitge-
voerd, dat twee onderdelen bevatte. Enerzijds
bestudeerden we rapporten van diverse clién-
tenonderzoeken die in ons land de afgelopen
jaren plaatsvonden. Anderzijds bestudeerden
we literatuur, uit binnen- en buitenland, waar-
in op metaniveau op cliéntenraadpleging
wordt gereflecteerd. Voor de buitenlandse lite-

ratuur werd hiertoe een afzonderlijke,

beknopte search uitgevoerd. Op basis van de
uitkomsten van de literatuurstudie hebben we
categorieén van voorwaarden voor cliénten-
raadpleging samengesteld en inhoudelijk inge-
vuld. Bij dat laatste hebben we ook ruimte
gegeven aan onze persoonlijke inzichten, die
met name zijn gevoed door de hiervoor
genoemde noties omtrent de maatschappelijke
en zorginhoudelijke context van cliéntenraad-

pleging (burgerschap en zeggenschap).
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In dit artikel doen wij verslag van onze bevin-
dingen. Met de bespreking willen we drie
samenhangende doelen dienen. Ons eerste
doel is het verhogen van het bewustzijn van
professionele werkers en onderzoekers die
met cliéntenraadpleging te maken krijgen
(‘weet wat je doet’). Het tweede doel is het
verbeteren van de kwaliteit van cliéntenraad-
plegingen. Het derde, achterliggende doel is
het bevorderen van de feitelijke mogelijkhe-
den voor cliénten om zich uit te spreken over

zaken die hen aangaan.

In het nu volgende gaan we eerst in op de lite-
ratuur die er met betrekking tot cliéntenraad-
pleging (paragraaf 2). Daarna presenteren we
onze bevindingen, c.q. de voorwaarden voor
cliéntenraadpleging (paragraaf 3). Ter illus-
tratie wordt vervolgens een bestaand onder-
zoek getoetst aan de door ons geformuleerde
voorwaarden (paragraaf 4). We sluiten af met

een korte discussie (paragraaf 3).

2 Literatuuroverzicht
Onder ‘cliéntenraadpleging’ verstaan we alle
activiteiten die erop zijn gericht om op een sys-
tematische, betrouwbare en valide wijze clién-
ten te vragen naar hun meningen, oordelen of
wensen. De resultaten van een raadpleging
kunnen individuele betekenis hebben, maar
ook groepsgewijs worden geinterpreteerd.

Onder de noemer van cliéntenraadpleging
zijn in Nederland inmiddels veel onderzoeken
uitgevoerd. In de bijlage is een overzicht gege-
ven van een aantal recente onderzoeken.
Bestudering van deze onderzoeken leert dat

de diversiteit groot is. In de eerste plaats is dit

het geval wat betreft locatie; op veel plaatsen
blijkt men zich met cliéntenraadpleging bezig
te houden. In het onderzoeksdoel doet zich
grofweg een tweedeling voor: enerzijds is er
onderzoek dat gericht is op instrumentont-
wikkeling, anderzijds onderzoek dat wensen
en/of behoeften in kaart wil brengen. Ook in
het gebruikte instrumentarium is de diversi-
teit groot. Daarbij vallen twee zaken op. In de
eerste plaats blijkt het gebruikte instrumenta-
rium bijna steeds uniek, er wordt in slechts
één geval gebruik gemaakt van een instru-
ment dat ook elders is ingezet. ‘leder voor
zich’, lijkt het motto. In de tweede plaats valt
op dat waar het gaat om onderzoek binnen
zorginstellingen, doorgaans niet de cliénten
zelf maar hun vertegenwoordigers en/of pro-

fessionele begeleiders worden geraadpleegd.

In het kader van onze studie zijn wij natuur-
lijk in het bijzonder geinteresseerd in onder-
zoek dat cliéntenraadplegingen zelf als object
heeft. Dergelijk onderzoek is in Nederland
vooralsnog schaars. De eerste studie waarin
een beschouwing van cliéntenraadplegingen
werd gegeven, was die van Kersten en

Schuurman (1998) naar de methodiek en het

instrumentarium van 13 afgesloten woon-

wensenonderzoeken uit de jaren negentig. In
hun beoordeling gebruikten de onderzoekers
drie groepen van criteria:

(a) De mate waarin in de diverse onderdelen
van het onderzoek (vraagstelling, begrip-
penkader, meetinstrument, analyse, aan-
bevelingen) een integrale benadering van
wonen werd gehanteerd (wonen als een in

het totale leven geintegreerd aspect).
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(b) De mate van betrokkenheid van personen
met een verstandelijke beperking bij de ont-
wikkeling van het instrument, bij de voor-
lichting en introductie van het onderzoek
en bij de toepassing van het meetinstrument
(waarbij zij bron van informatie waren).

(c¢) De mate van kwaliteit van het meetinstru-
ment, c.q. de mate waarin het instrument
reikwijdte bezat (mogelijkheid om voor
onbekende woonvormen te kiezen) en
valide en betrouwbaar was.

De conclusie van deze studie was dat de kwa-

liteit van het woonwensenonderzoek, geme-

ten volgens deze criteria, nogal te wensen
over liet.

Een studie als die van Kersten en
Schuurman heeft de jaren daarna, voor zover
wij weten, niet meer plaatsgevonden. Wel
werden op enkele plaatsen korte overzichtstu-
dies uitgevoerd, ter voorbereiding van clién-
tenraadpleging binnen zorginstellingen of ten
behoeve van regionaal beleid. Een goed voor-
beeld hiervan zijn de studies van Meare (2001,
2002). In deze studies kwamen nadrukkelijk
als eisen van cliéntenraadpleging naar voren
dat zij onderdeel behoort te zijn van een
cyclisch proces binnen de organisatie, gekop-
peld moet zijn aan beleidsinformatie en als
uitgangspunt dient te hebben dat de cliénten
zelf bron van informatie zijn. Van Hove en
Van Loon (2003) gaan nog een stap verder. Zij
vinden dat mensen met een verstandelijke
beperking, mits goed gecoached, in staat zijn
hun eigen verhaal te overstijgen, een bijdrage
te leveren aan de opzet en uitvoering van het
onderzoek als zodanig en zelfs samen met

anderen aan theorievorming te doen.

Voor reflecties op cliéntenraadpleging kun-
nen we ook putten uit buitenlandse literatuur.
Stenfert Kroese, Gilliot en Atkinson (1998)
concluderen op basis van literatuuronderzoek
dat wanneer cliénten met een verstandelijke
beperking adequate mogelijkheden worden
geboden en er effectieve interviewmethodes
worden gebruikt, zij informatieve, kritische
en betrouwbare beoordelaars van zorg en
ondersteuning kunnen zijn. Davis en Faw
(2002) maken, op basis van hun ervaringen
met de overgang van grootschalige instituties
naar kleinschaliger ‘group homes’, een ver-
binding tussen cliéntenraadpleging en de
overgang naar meer individuele leefsituaties.
Ze raden een methode aan om cliénten een
actievere rol te leren spelen, en pleiten voor
een programma om cliénten zelf te laten
beoordelen of hun keuzes wel gerealiseerd
kunnen worden. Ook Carnaby (1997) brengt
cliéntenraadpleging in verband met individu-
alisering. Hij vindt dat cliénten die kunnen
communiceren, merendeels een goed begrip
hebben van het proces van transitie naar
individuele woonsituaties en deze transitie
ook goed kunnen beoordelen.

Al deze onderzoekers leggen in feite de
nadruk op de persoonlijke capaciteiten van de
verstandelijk beperkte persoon om zijn eigen
mening kenbaar te kunnen maken en geven
aan dat we daar ook vertrouwen in kunnen
hebben. Dat spoort met de uitkomsten van
onderzoek naar de validiteit van raadplegingen
waarin juist geen gebruik wordt gemaakt van
de mening van de persoon zelf maar van
proxies, dat wil zeggen personen uit de omge-

ving van de cliént wiens meningen, opvattin-
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gen en ervaringen worden gebruikt als vervan-
ging van die van de cliént. Diverse onderzoe-
ken hebben de afgelopen jaren laten zien dat
ouders en begeleiders, vanwege hun vaak ande-
re mening dan die van cliénten, niet zonder
meer de meest aangewezen proxies voor een
cliént zijn en dat de resultaten van onderzoek
met proxies veelal onbetrouwbare en niet vali-
de resultaten geeft (Heal & Sigelman, 1996;
Rapley, Ridgway & Beyer, 1997; Cummins,
2000). Ook proxies zelf zijn, wanneer zij spre-
ken voor mensen die niet zelf kunnen commu-
niceren, onzeker over het oordeel van die clién-

ten over het proces (Carnaby, 1997).

3 Voorwaarden voor cliéntenraadpleging
In het nu volgende worden voorwaarden voor
cliéntenraadpleging besproken. Op basis van
onze bevindingen uit de literatuur en onze
beschouwing van onderzoek onder cliénten
dat de afgelopen jaren in ons land werd uitge-
voerd, komen we tot een drietal terreinen
waarop voorwaarden kunnen worden gefor-
muleerd: het doel en de inbedding van het
onderzoek, de keuze van de respondenten en

aspecten van het verdere design.

3.1 Doel en inbedding van de raadpleging

Een belangrijke eerste voorwaarde voor een
goede cliéntenraadpleging is een heldere
omschrijving van het doel van de raadpleging.
Dat is niet altijd eenvoudig. In de doelen van
de huidige raadplegingen (zie bijlage) zien we
globaal een driedeling: er zijn doelen op
microniveau (het cliéntsysteem), op mesoni-
veau (de organisatie of onderdelen daarvan)

en op macroniveau (landelijk beleid).

Cliéntenraadpleging op microniveau vindt
doorgaans plaats om invulling te geven aan
zorg- of leefplannen, om informatie te verkrij-
gen voor dagbesteding of voor de inrichting
van de individuele woonomgeving (zie bij-
voorbeeld onderzoeken 2, 7 en 11 in de bijla-
ge) of om de tevredenheid te meten over ver-
leende zorg en ondersteuning. Op mesoniveau
spelen doelen die te maken hebben met het
beleid van de organisatie. Daarbij kan het
gaan om het ontwikkelen van beleid omtrent
kleinschalig wonen en om de evaluatie van het
functioneren van locaties, maar ook om het
verkrijgen van materiaal voor het kwaliteits-
jaarverslag. Op de achtergrond speelt door-
gaans een algemeen doel, bijvoorbeeld invul-
ling willen geven aan de visie van vraagge-
stuurde zorg van een organisatie. Op macro-
niveau tenslotte hebben we het over cliénten-
onderzoek waardoor advisering voor landelijk
beleid wordt beoogd (zie onderzoek 10) en
onderzoek dat instrumenten voor cliénten-
raadpleging ontwikkelt (onderzoek 4).

In veel gevallen zijn bij projecten van clién-
tenraadpleging tegelijkertijd doelen op meer-
dere niveaus aan de orde. Gegevens die wor-
den verzameld in het kader van planning van
individuele ondersteuning kunnen geaggre-
geerd worden tot het niveau van locaties of
van een zorgorganisatie als geheel, zodat ze

ook beleidsmatige betekenis krijgen.

Nauw verbonden met de voorwaarde van de
doelomschrijving is de voorwaarde van de
inbedding van de cliéntenraadpleging. We
bedoelen hiermee dat de raadpleging een

onderdeel dient te vormen van een groter
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geheel. Dat grotere geheel kan bijvoorbeeld
een (veranderings)proces binnen de zorgverle-
ning of de cyclus van de organisatie zijn.

Een goede doelomschrijving van het onder-
zoek op mesoniveau (zie hiervoor) geeft in
feite al een zekere garantie voor inbedding in
de organisatie. Daarnaast dient er nog in twee
andere opzichten van inbedding sprake te zijn:
1. Inbedding in de tijd. Vaak vindt een raad-

pleging op één moment of in een korte
periode plaats. Maar wensen en meningen
ontwikkelen zich, en de kennis die we over
deze wensen nodig hebben is een onderdeel
van een informatiecyclus. Bij werkelijke
vraaggerichte zorg gaat het dan ook niet
om een eenmalige inventarisatie van
behoeftes maar om het op gang brengen
van een dynamisch proces van behoefte-
interpretatie (Schuurman, 2003). Op deze
wijze ontstaat een ‘feedback-model: de
wensen leiden tot inrichting van zorg en
zorgpakketten, de effecten daarvan worden
individueel getoetst, de zorg wordt zo nodig
weer aangepast aan gewijzigde wensen, etc.
2. Inbedding in de beleidscyclus van de orga-
nisatie. Vaak is een cliéntenraadpleging
bedoeld als een peiling om beleid voor te
bereiden of om beleid dat al in uitvoering
is of wordt gewenst, kracht bij te zetten.
Wil men aansluiting bij lange termijndoe-
len van vraaggerichte of vraaggestuurde
zorg, dan is dergelijk onderzoek niet vol-
doende. Dan dient het onderzoek een dui-
delijke plaats te hebben in het cyclisch
proces van het functioneren van de orga-
nisatie. In organisatiemodellen als het
MKG (Model Kwaliteitssysteem Gehandi-

captenzorg) en het INK-model (Instituut
Nederlandse Kwaliteit) wordt het cycli-
sche karakter van cliéntenraadpleging op
organisatieniveau ook benadrukt.
Bij doel en inbedding gaat het dus om de posi-
tie van de raadpleging binnen twee cyclische
processen: een individueel en een organisato-
risch proces. Het komt voor dat een dergelij-
ke inbedding er in het begin nog niet is maar
later wel ontstaat: vervolgtrajecten worden in
gang gezet en de betreffende raadpleging
blijkt achteraf als een eerste stap beschouwd
te kunnen worden. Uiteindelijk wordt een op
zichzelf staande raadpleging dan onderdeel

van een cyclisch proces.

3.2 De keuze van de respondenten

De beslissing over de keuze van de personen
bij wie de informatie wordt verzameld, is een
belangrijke. Een voorwaarde voor een goede
cliéntenraadpleging is dat deze beslissing zeer
zorgvuldig wordt genomen en er wordt uitge-
gaan van het principe dat de cliénten zelf
maximaal als bron van informatie worden
gebruikt.

Dat laatste is een gevoelig punt. Er zijn
raadplegingen waarbij de informatie bij de
cliéent zelf wordt gehaald, maar in tal van
cliéntenonderzoek wordt gebruik gemaakt
van proxies. In veel gevallen zijn die proxies
naasten of verzorgers van de cliént. Zoals
hiervoor gezegd (zie paragraaf 2), geeft veel
onderzoek met proxies onbetrouwbare en
niet valide informatie.

Het benaderen van proxies is niettemin een
bekend verschijnsel. Het is een keuze die

onderzoeker of opdrachtgever maakt. Maar
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wél een keuze dus met een belangrijk gevolg.
Maak je bijvoorbeeld bij woonwensenonder-
zoek gebruik van informatie van naasten, dan
verlang je van hen niet alleen dat zij een hel-
der zicht hebben op de wensen van de cliént
(respectievelijk hun kind, broer, zus, e.d.)
maar ook dat zij een onderscheid kunnen
maken tussen hun perceptie van die wens
(daar gaat het hier om) en hun eigen wens
omtrent het wonen van die ander (en daar
gaat het hier niet om). In de praktijk lopen
deze twee zaken gemakkelijk door elkaar
heen, wat de validiteit van de resultaten
(meten we wel wat we beogen te meten?)
behoorlijk kan ondermijnen. Dit alles naast
het feit dat bij een dergelijke wijze van meting
weinig recht wordt gedaan aan de uitgangs-
punten van cliéntgerichtheid en burgerschap.
Deze laatste vragen immers om maximale
inspanningen om de verstandelijk beperkte

persoon zelf aan het woord te laten.

De kwestie van de proxies kan worden ver-
helderd door de verschillende rollen die de
betrokkenen kunnen innemen van elkaar te
onderscheiden. In tabel 2 hebben dat in een
voorbeeld uitgewerkt. We hebben de situatie
genomen waarin men de tevredenheid wil
weten over de zorg die aan een cliént wordt
gegeven. Twee vragen zijn dan aan de orde:
1. Wiens tevredenheid wil men weten, met
andere woorden wie is het subject van de
tevredenheid? Dat kunnen bijvoorbeeld
zijn: de cliént zelf, een ouder of een zorg-
verlener.
2. Via wie wil men de tevredenheid bepalen,

wie is de informant? Ook dat kan de

cliént zelf zijn, dan wel de ouder of de

zorgverlener.

In de tabel zijn de combinaties van subject en
informant in een matrix weergegeven. De
situatie die zich in de praktijk vaak voordoet,
namelijk dat de tevredenheid van de cliént
bepaald wordt via de ouder, betekent in ter-
men van de matrix dat (2) wordt gehanteerd
in plaats van (1). Daardoor vindt veelal een
vermenging plaats van hoe de ouder de tevre-
denheid van zijn zoon of dochter inschat (2)
en de eigen tevredenheid over de aan zoon of
dochter geboden zorg (5). Een soortgelijke
vermenging is er wanneer de zorgverlener als
bron van informatie wordt gebruikt. Er is dan
vermenging tussen (3) en (9).

Het zal duidelijk zijn dat de as van de tabel
(1) = (5) = (9) het meest valide beeld van de
tevredenheid geeft: de persoon wiens tevre-
denheid men wil kennen is degene die men er

ook naar vraagt.

Natuurlijk wil hiermee niet gezegd zijn dat bij
het willen kennen van de mening of ervaring
van de cliént anderen dan hem of haar, zoals
ouders en zorgverleners, niet geraadpleegd
zouden mogen worden. In het geval van
triangulatie (Maso & Smalling, 1998) kan
het zelfs een noodzaak zijn. En ook in situ-
aties waarin de aard of ernst van de beper-
king van de cliént grenzen stelt aan het raad-
plegen van de persoon zelf, is er soms geen
andere weg dan het raadplegen van anderen.
In termen van de tabel kiezen we dan bewust
voor toepassing van cellen (2) en/of (3). De zo

verzamelde informatie — en daar gaat het ons
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om — kan echter nooit een vervanging van cel
(1) zijn. Cel (1) blijft in dat geval leeg. Is de
client ook zelf geraadpleegd, dan staat de
informatie die via naaste(n) en/of zorgverle-
ner is verzameld, naast die welke van de

cliént afkomstig is.

3.3 Het verdere design

De keuze van de onderzoeksgroep behoort in
feite tot het design van het onderzoek. In deze
paragraaf bespreken we nog enkele aanvul-
lende voorwaarden van het design. Voor een
meer gedetailleerde bespreking van het design
van cliéntenraadplegingen wordt verwezen
naar een recent verschenen publicatie van het
LKNG (Schuurman et al.,, 2004). In deze
publicatie worden aan hen die met cliénten-
onderzoek te maken hebben, uitgebreide

handreikingen gegeven.

De omvang van de raadpleging

De omvang van de cliéntenraadpleging dient
nauwkeurig te worden vastgesteld. Zij hangt
sterk samen met het doel of de doelen die

men wil bereiken (zie paragraaf 3.1).

Wanneer de resultaten individueel gebruikt
gaan worden, zal men tenminste de personen
waarvoor men die resultaten wil hebben in de
onderzoeksgroep moeten betrekken. Voor
gebruik op mesoniveau kan men een steek-
proef overwegen. Wanneer men alle betrok-
kenen in de gelegenheid wil stellen om een
keuze te maken of een evaluatief oordeel te
geven, kan dat aanleiding zijn om populatie-
onderzoek te doen, en zich dus niet te beper-
ken tot een steekproef. In de praktijk treffen
we raadplegingen aan, variérend van kleine,
gerichte peilingen binnen afzonderlijke voor-
zieningen, tot grootschalige, instellingsbrede
onderzoeken. Ook vinden cliéntenraadple-
gingen plaats waarbij een steekproef van
meerdere zorginstellingen is betrokken (zie

bijvoorbeeld onderzoeken 1 en 10 in de bijla-

ge).

Het voortraject

Bij cliéntenraadpleging kan het voortraject
sterk van invloed zijn op de kwaliteit van de
resultaten. Dat geldt met name bij onderzoek

naar Voorkeuren, zoals in een woonwensen-

Tabel 2 Matrix over de informatieverzameling over de tevredenbeid over de zorg aan een

client

Persoon via wie de
tevredenheid wordt

Persoon wiens tevredenheid over de zorg aan de cliént
wordt gemeten (subject)

bepaald (informant)

Cliént Ouder Zorgverlener
Cliént (1) (4) (7)
Ouder (2) (5) (8)
Zorgverlener (3) (6) 9)
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onderzoek of een onderzoek naar wensen
omtrent dagbesteding. Bij vragen naar voor-
keuren gaat het vaak om lastige en abstracte
kwesties, waarin ook voor mensen zonder
verstandelijke beperking een standpunt lang
niet altijd eenvoudig te bepalen is. Bij cliénten
met een verstandelijke beperking speelt behal-
ve een cognitieve beperking bovendien bijna
altijd enige hospitalisatie een rol: door hun
vrijwel altijd wat beschermde en beperkte
leefwereld zullen zij lang niet altijd een goed
beeld hebben van bijvoorbeeld de verschillen-
de woonsituaties of van de alternatieven op
het terrein van dagbesteding. In een voortra-
ject moet daar dus aandacht aan worden
besteed. Het zal tenminste duidelijk moeten
zijn waaruit gekozen kan worden. Dit kan op
veel manieren. Er zijn voorbeelden van excur-
sies, video’s, rollenspelen, soms met geleide
fantasieén of droombeelden, informatiemap-
pen, pictogrammen, etc. Opvallend is dat
over deze voorlichting vooraf meestal niet of
maar heel zijdelings wordt gerapporteerd.
Uitvoerders van cliéntenraadplegingen kun-
nen dus nauwelijks voortbouwen op ervarin-
gen van anderen, en moeten in hun eigen situ-
atie vaak opnieuw het wiel uitvinden. Een
publicatie waarin wél ervaringen over het
voortraject zijn gebundeld, is die van Van
Beek & Kersten (1999).

Meetinstrumenten

Het meetinstrument van de cliéntenraadple-
ging dient uiteraard valide en betrouwbaar te
zijn. De inhoud van het meetinstrument
wordt deels bepaald door het doel en de
inbedding van de raadpleging (zie paragraaf

3.1) en de keuze voor de respondenten (para-
graaf 3.2). Daarnaast kunnen aan het meet-
instrument voorwaarden worden gesteld
rond de inhoudelijke domeinen waarnaar
wordt gevraagd. Opvallend in veel van het
huidig onderzoek is de selectie op leefdomei-
nen. Veel raadplegingen beperken zich tot één
domein, en dat is dan meestal wonen (zie het
vele woonwensenonderzoek, onder andere
onderzoeken 2 en 7 in de bijlage). Wonen is
maar én van de domeinen van het leven van
een cliént. Niet voor niets wordt ‘wonen’ dan
ook steeds meer in uitgebreide zin als ‘leven’
opgevat, en wordt een breder opgezet leef-
wensenonderzoek uitgevoerd. Kersten &
Schuurman (1998) spreken in dit verband
van een ‘integrale benadering’.

Steeds vaker treffen we cliéntenonderzoek
aan waarin meerdere domeinen in hun
samenhang worden betrokken. Dat heeft ook
te maken met de relatie met vraaggerichte
zorg, die weliswaar onderscheid maakt tussen
de verschillende domeinen, maar de samen-
hang tussen de diverse domeinen als belang-

rijk uitgangspunt heeft.

Ondersteuning bij gesprekken

Gesprekken met cliénten over ‘lastige’ onder-
werpen vergen veel kennis en kunde van de
interviewer. Laatstgenoemde moet zo betrouw-
baar mogelijke antwoorden verkrijgen, en
ondertussen de cliént steunen bij mogelijk ver-
warrende situaties, zijn denkproces, het ontraf-
elen van lastige kwesties of het aandragen van
relevante voorbeelden of overwegingen. Een
voorwaarde van goed cliéntenonderzoek is dan

ook dat degenen die het meetinstrument afne-
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men, de bijbehorende deskundigheid bezitten.
In de praktijk worden de verantwoordelijkhe-
den vaak gesplitst door behalve een onderzoe-
ker-interviewer ook een cliéntondersteuner bij
de gesprekken in te zetten (zie ook Jacobs, Den
Os & Sluis, 2000). Om een goede communica-
tie tussen interviewer en geinterviewde te
bewerkstelligen, wordt ook steeds meer
gebruik gemaakt van personen met een ver-
standelijke beperking zelf om als interviewer op
te treden. Op een systematische wijze gebeurt
dit in de kwaliteitsevaluaties van Stichting
Perspectief (Kersten et al., 2002; zie onderzoek
5 in de bijlage) en devaluaties in het project
“Zeg het ons’ (LFB ‘Onderling Sterk’/Zeg het

ons!, 2003; zie onderzoek 9).

4 Een onderzoek aan de voorwaarden
getoetst

Ter illustratie wordt in deze paragraaf één
van de in de bijlage genoemde onderzoeken
besproken en aan de zojuist geschetste voor-
waarden getoetst. Het betreft het onderzoek
naar de woonwensen van 205 bewoners van
voormalige gezinsvervangende tehuizen van
de Gemiva-SVG Groep (onderzoek 7 in de
bijlage). Over dit onderzoek is gerapporteerd
door Hoekman en Otten (2002).

Het onderzoek startte met een voorberei-
dings- en voorlichtingstraject, waarin allerlei
woonvarianten onder de aandacht van clién-
ten werden gebracht. Vervolgens werd iedere
cliént uitgebreid geinterviewd. Vaak gebeurde
dit meerdere malen. De interviews waren er
op gericht om de eigen voorkeur voor een

toekomstige woonsituatie in beeld te brengen

en zij vonden plaats op geleide van een chec-
klist. De verzamelde informatie werd ook op
die checklist gecodeerd.

Tegelijk met de interviews werd de chec-
klist, in de vorm van een schriftelijke vragen-
lijst, voorgelegd aan ouders of wettelijk verte-
genwoordigers en aan de persoonlijk begelei-
ders. Aan hen werd gevraagd wat naar hun
eigen mening de meest wenselijke woonsitu-
atie voor hun kind of cliént was. Deze bena-
dering maakte het mogelijk om voorkeuren
van de cliént te vergelijken met die van
ouder/vertegenwoordiger en van de persoon-
lijk begeleider. In de praktijk zijn deze drie
personen immers de belangrijkste spelers bij
het maken van afspraken omtrent de onder-
steuning aan de cliént, bijvoorbeeld in de con-
text van zorg- en dienstverleningsovereen-
komsten. De voorkeuren van de drie infor-
manten kunnen elkaar valideren.

De raadpleging betrof alle cliénten van de
gezinsvervangende tehuizen in de regio waarin
herhuisvesting aan de orde ging komen. In het
voortraject werd niet gebruik gemaakt van
ervaringen elders, men heeft zijn eigen weg
gevonden. Ook werd een eigen instrument ont-
wikkeld waarmee in twee buiten het onder-

zoek gehouden GVT’s werd proefgedraaid.

De resultaten van de belangrijkste vraag - die
naar de gewenste soort woning - zijn in tabel
3 weergegeven. Het blijkt dat door alle drie
de groepen in ongeveer 15% van de gevallen
wordt gekozen voor een appartement of flat.
Voor (eengezins)woning en GVT blijken
cliénten en ouders/vertegenwoordigers onge-

veer even vaak te kiezen, respectievelijk in
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ongeveer 44% en 35% van de gevallen.
Begeleiders wijken hier duidelijk af, hun
voorkeur gaat vaker dan de beide andere
groepen uit naar een (eengezins)woning
(56%) en minder vaak naar een voortzetting

van wonen in een GVT (21%).

Zijn ouders/vertegenwoordigers en cliénten
het als groep dus in hoge mate eens over hun
voorkeur voor een woonsituatie, in individu-
ele gevallen blijken er grote verschillen te zijn
tussen de keuzes. Helaas waren in slechts 81
van de 205 gevallen de keuzes van bij elkaar
behorende cliénten en ouders/vertegenwoor-
digers bekend. In 40 van deze gevallen maken
de beide groepen dezelfde keuze en in 41
Waar 27

ouders/vertegenwoordigers kiezen voor een

gevallen een verschillende.
eengezinswoning en 31 cliénten dat ook
doen, wordt in slechts 16 gevallen dezelfde
keuze gemaakt. Eenzelfde beeld zien we bij de
keuze voor een woonsituatie die vergelijkbaar
is met het huidige GVT. Daarvoor kiezen in
totaal 29 ouders/vertegenwoordigers en 30
cliénten, maar ze zijn het in slechts 18 indivi-

duele gevallen met elkaar eens. Dit beeld

treedt eveneens op bij vergelijking tussen
cliénten en begeleiders, en tussen ouders/ver-
tegenwoordigers en begeleiders: op groepsni-
veau, dus percentueel, vrij grote overeenstem-
ming, maar in individuele gevallen flinke ver-
schillen.

Ook bij andere vragen (bijvoorbeeld naar
het gewenste aantal huisgenoten, gewenste
aanpassingen aan of indeling van de woning,
gewenste ondersteuning) blijken er onder glo-
bale overeenstemming op het niveau van de
drie groepen grote onderlinge verschillen op
individueel niveau schuil te gaan.

Een conclusie uit dit onderzoek was dan
ook dat de percentages in de drie groepen
weliswaar een richtlijn kunnen zijn voor
management om toekomstige woonarrange-
menten na te streven, maar dat op het niveau
van individuele planning van toekomstig
wonen, vaak nog flinke verschillen te over-

bruggen zijn.

In dit onderzoek kunnen we de eerder
geschetste voorwaarden toepassen. Het doel
van het onderzoek was duidelijk, het ging pri-

mair om het aanleveren van gegevens voor

Tabel 3 Keuzes voor woonsituaties, naar betrokkenen en type woonsituatie (onderzoek

Gemiva-SVG)

Soort woning Cliénten Ouders/vertegen- Begeleiders
woordigers

Appartement; flat 25 (15%) 14 (14%) 24 (16%)
(Eengezins)woning 72 (44%) 43 (43%) 84 (56%)
GVT 56 (34%) 38 (38%) 31 (21%)
Overig (0.a. boerderij) 9 (6%) 6 (6%) 10 (7%)

Totaal 162 (100%) 101 (100%) 149 (100%)
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planning van toekomstige woonarrangemen-
ten op mesoniveau. Daarnaast echter was
ook informatie op individueel (micro)niveau
van belang, omdat een deel van de onder-
vraagde cliénten al snel in de gelegenheid zou
zijn om te verhuizen.

Dit laatste zegt ook iets over de inbedding.
Daarvan was in enige mate sprake, want met
het onderzoek werd (toekomstig) beleid
ondersteunt en vond individuele behoeftepei-
ling plaats waarvan de uitkomsten zouden lei-
den tot nieuwe woonarrangementen. De
inbedding was echter beperkt, want de peiling
onder betrokkenen was eenmalig, en op indi-
vidueel niveau niet gekoppeld aan de regelma-
tige revisie van het ondersteuningsplan.
Daardoor werd (nog) geen dynamisch proces
van behoefte-interpretatie tot stand gebracht.

De respondenten waren zo gekozen dat alle
relevante partijen werden gehoord. Bege-
leiders en ouders/vertegenwoordigers werd
niet gevraagd om als proxy namens de cliént
te spreken (cellen 2 en 3 in tabel 2), maar om
hun eigen oordeel over de meest wenselijke
woonsituatie van de cliént te geven (cellen 5
en 9 in tabel 3). Zo werd dus de gehele diago-
naal in tabel 2 gedekt. Dat was een sterk
onderdeel van het onderzoek, want die keuze
deed recht aan ieders betrokkenheid bij het
proces. Dit had mede te maken met het proces
van triangulatie dat werd nagestreefd: drie
partijen brengen hun opinies in en zoeken
naar afstemming en uiteindelijk overeenstem-
ming. De vele verschillen die zich ten aanzien
van de gewenste woonsituatie tussen de drie
partijen (cliénten, ouders/vertegenwoordigers

en begeleiders) op individueel niveau voorde-

den, is een bevestiging van de validiteit van
een benadering zoals in tabel 2 geschetst.

Wat de rest van het design betreft valt op
dat de instrumentontwikkeling niet ideaal
was. Er werd een gelegenheidsinstrument ont-
wikkeld, dat vooraf weliswaar werd uitge-
probeerd maar waarvan de validiteit en
betrouwbaarheid onbekend waren. Wel was
er, gezien de uitgebreidheid van de checklist,
sprake van het betrekken van ook andere
domeinen dan wonen in het onderzoek en
van een integrale aanpak (leefwensenonder-
zoek).

Tenslotte kan nog worden opgemerkt dat
het onderzoek als zodanig kan worden
beschouwd als een illustratie van de onderde-
len 4.8.1 (het cliéntperspectief, algemeen) en
7.1.3 (gebouw en ruimte) uit het certificatie-
schema HKZ (zie tabel 1).

5 Slotbeschouwing
Cliéntenraadpleging wordt steeds meer een
vanzelfsprekend onderdeel van de zorg en
ondersteuning aan mensen met een verstan-
delijke beperking. Dit gebeurt tegen de ach-
tergrond van de veranderde positie van de
verstandelijk beperkte mens in onze samenle-
ving. Want cliéntenraadpleging mag dan van
belang zijn voor de inrichting van vraagge-
stuurde zorg, achter dat principe van vraag-
gestuurde zorg bevindt zich de meer funda-
mentele visie op de verstandelijk beperkte
mens, namelijk dat hij een burger is die net als
iedereen recht heeft op optimale zeggenschap
en keuzevrijheid. Regelmatige bevraging naar
wensen, tevredenheid en opvattingen — en de

antwoorden op die vragen vertrekpunt laten
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zijn voor de vormgeving van ondersteuning —
behoort tot dat burgerschap. Uiteindelijk
levert dat voor zowel de verstandelijk beperk-
te persoon als andere burgers een vergroting

op van de kwaliteit van bestaan.

Wil cliéntenraadpleging optimaal aansluiten
bij de intenties van zeggenschap en vraagge-
stuurde zorg, dan dient zij aan een aantal
voorwaarden te voldoen. In dit artikel zijn
deze voorwaarden genoemd en besproken.

Samengevat dient men aan cliéntenraadple-

ging de volgende eisen te stellen:

e Men dient uitgebreid stil te staan bij de
redenen van de raadpleging. Het doel
moet, op het niveau dat aan de orde is,
scherp worden geformuleerd.

¢ De cliéntenraadpleging moet ingebed zijn
in een groter geheel. Bij raadpleging bin-
nen een zorgorganisatie moet er sprake
zijn van:

— inbedding op individueel niveau (het
proces van behoefte-interpretatie en
ondersteuning van de verstandelijk
beperkte persoon);

— inbedding op het niveau van de orga-
nisatie (het cyclisch proces van de ont-
wikkeling van de organisatie, zo
mogelijk verbonden aan een bestaand
model als INK of MKG).

e Uit het onderzoek verkregen informatie
en inzichten moeten daadwerkelijk door-
werken in de zorg en ondersteuning.

e In de raadpleging dienen domeinen met
elkaar te worden verbonden, bijvoor-
beeld: geen woonwensenonderzoek maar

leefwensenonderzoek.

e Zo veel mogelijk moet worden aangeslo-
ten bij reeds bestaande kennis, bijvoor-
beeld waar het gaat om methode en ins-
trumenten van het onderzoek.

e Als respondenten moet zo veel mogelijk
gebruik worden gemaakt van de personen

met een verstandelijke beperking zelf.

Het is van groot belang dat in toekomstige
cliéntenraadplegingen meer gebruik wordt
gemaakt van de ervaringen die er met betrek-
king tot uitvoering van cliéntenonderzoek is.
De praktijk, zo bleek uit onze studie, is er nog
veel te zeer één van ‘ieder voor zich’. Meer
samenwerking tussen onderzoekers en afstem-
ming in de opzet en uitvoering van onderzoek
zal leiden tot verhoging van de kwaliteit van
de cliéntenraadplegingen. Ook is meer meta-
onderzoek nodig, dat wil zeggen onderzoek
waarin op uitgevoerde cliéntenraadplegingen
wordt gereflecteerd. Dergelijk onderzoek kan
tevens zorgdragen voor het verder ontwikke-
len en aanscherpen van de voorwaarden die
ten aanzien van cliéntenonderzoek kunnen en

moeten worden gehanteerd.
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Samenvatting

Cliéntenraadpleging wordt in de zorg en
ondersteuning aan mensen met een ver-
standelijke beperking steeds belangrijker.
We zien steeds méér, en ook meer varian-
ten van onderzoek waarin cliénten bron
van informatie zijn.

In dit artikel doen we verslag van een
korte studie naar voorwaarden waaraan
cliéntenraadpleging moet voldoen opdat
deze optimaal effectief kan zijn. Op basis
van literatuurstudie, beschouwing van 13
recente Nederlandse onderzoeken en eigen
ervaringen en inzichten worden op drie
terreinen voorwaarden voor cliéntenraad-
pleging genoemd en toegelicht: het doel en
de inbedding van het onderzoek, de keuze
van respondenten en aspecten van het
design (omvang van de raadpleging, voor-
traject, meetinstrumenten en ondersteu-
ning bij gesprekken). Ter illustratie wor-
den de voorwaarden toegepast op een

bestaand cliéntenonderzoek.

Summary

Consultation of clients is becoming more
and more important in organising care and
support for intellectual disabled persons.
Research in which clients are the source of
information is increasing, in number and
variety.

In this paper we report of a short study
into the conditions for research in which
clients are consulted, in order to be opti-
mally effective. Based on a literature
search, a review of 13 recent Dutch studies
and own experiences at three categories a
sets of conditions for client consultation
are mentioned: purpose and embedding of
the consultation, selection of informants
and aspects of the design (size of the con-
sultation, information in advance, instru-
ments and support). The conditions are
illustrated and tested in a recent research

in which clients have been involved.
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