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Voorwoord

Voor de master orthopedagogiek zocht ik naar eeptsonderwerp dat zich richtte op de zorg
voor verstandelijk beperkte mensen. Deze mogeligktleed zich voor toen het SCORE-
onderzoek in september 2013 startte binnen stighpise de Bruggen. Het onderzoek heeft
als doel de ontwikkeling van cliénten met een VA4 of VG ZZP 7 in relatie tot het
begeleidings-, ondersteuning- en behandelaanbbédald te brengen en dit af te zetten tegen
de kwaliteit van bestaan van de cliént. Bij volddewrleelnemende cliénten kunnen er dan
uitspraken worden gedaan over de effectiviteit damndersteuning.

Mijn scriptie heeft als onderwerp de theoretischdesbouwing van de testbatterij om de vijf
dimensies uit de eerste kolom van het AAIDD-modédtaart te kunnen brengen.

Tijdens het schrijven van mijn scriptie heb ik degelijkheid gekregen onderdeel uit te maken
van de onderzoeksgroep binnen Ipse de Bruggeradrets uit Dénise Ligtvoet , Arjen
Louisse, Mariélle Schuitemaker, Roos Sturop, Liwidehaar, Sjanet van Tol en Guus Wulms.
Ik wil mijn dank uitspreken aan de leden van deesndeksgroep en aan mijn docent Yvette
Dijkxhoorn. Zij hebben gedurende het tot stand kowen de scriptie mijn literatuurstudie vele
malen voorzien van feedback. Daarnaast waren mjdem te brainstormen over de

vraagstukken die zich tijdens het schrijven vamragriptie voordeden.
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Inleiding

Vanuit de overheid worden er steeds meer eiseerlgestn zorginstellingen (Rijksoverheid,
n.d.). De zorginstellingen dienen onder anderetdoen aan de eisen die opgenomen zijn in
de Kwaliteitswet Zorginstellingen en zij moeten ¢eelating bezitten om zorg aan te mogen
bieden (Overheid, 2014).

In 2009 verscheen het rapport van de Inspectie @@aondheidszorg (IGZ) met de titel
“de vrijblijvendheid voorbij” waarin de verantwatelijkheid van bestuurders, interne
toezichthouders, professionals en andere betrog&ien voor de kwaliteit en de veiligheid
van de zorg centraal staat (Rijksoverheid, 20@¥.conclusie van de inspectie luidde dat er
goede zorg wordt verleend in de praktijk, maaretatoor bovengenoemden nog genoeg
uitdagingen liggen. Met name op het verantwoojidetid nemen en het afleggen van
verantwoordelijkheid van de professionals aan amten de raad van bestuur staat hoog in de
prioriteitenlijst. Dit alles met het oog op het veteren van de kwaliteit van de
gezondheidszorg in het algemeen, als ook de kwalda bestaan en welbevinden van de
cliént als individu. Ook in de verstandelijke bdgien sector (VB) wordt er in steeds grotere
mate verlangd dat er verantwoording wordt afgeleget de geboden zorg. Echter is hier nog
maar weinig wetenschappelijk onderzoek naar ged&éiohting Ipse de Bruggen heeft als
instelling ook de wens om een beeld te krijgen damffectiviteit van het begeleidings-,
ondersteunings- en behandelaanbod.

Binnen de VB-sector wordt het begeleidings-, ongersngs- en behandelaanbod
voornamelijk samengesteld door een gedragskundigze gedragskundige kan zowel een
psycholoog als een orthopedagoog zijn. In de beamefes van psychologen (NIP, 2012) en
orthopedagogen (NVO, 2008) is professionaliseregleelangrijk onderdeel. Er wordt van de
psycholoog verwacht dat hij zijn beroepsmatig h&mkan verantwoorden en dat de
methoden die hij gebruikt doeltreffend en doelmaijg. Van de orthopedagoog en psycholoog
wordt verwacht dat hij zoveel mogelijk ‘evidencesbd’ werkt. De beroepscode van
orthopedagogen en psychologen benadrukt daarnatast chet deugdelijke methoden gewerkt
dient te worden, dat de werkzaamheden systematisalten uitgevoerd en dat deze
voortdurend worden geévalueerd. De orthopedagopgyatholoog werken in een
multidisciplinair team waar ook de Arts voor Versialijk Gehandicapten (AVG) een grote rol
heeft (NVAVG, 2012). De AVG is verantwoordelijk viode directe medische zorg van de
cliénten die opgenomen zijn binnen de instellindpewaakt de kwaliteit van de medische zorg

binnen de multidisciplinaire context.



In het kader van de eisen die aan zorginstellivgemden gesteld, de professionalisering
van de gedragskundige en met het oog op kwaliietering van de gehele zorg is er binnen
Ipse de Bruggen in september 2013 een evaluatienmelegestart. Het onderzoek richt zich op
de effectiviteit van het begeleidings-, onderstagst en behandelaanbod in relatie tot de
kwaliteit van bestaan en de ontwikkeling op fuoicéringsniveau van de cliént met een
zorgzwaarte pakket (ZZP VG) 6 of 7.

Het Centrum Indicatiestelling Zorg (Cl1Z) beoordedliemand in aanmerking komt
(indicatie krijgt) voor zorg uit de Algemene Weijzdndere Zorg (AWBZ) (ClZ, 2014). Het
ClZ maakt onderscheid in vier categorieén, A, Bn(D van leveringsvoorwaarden voor een
verblijfsindicatie. In het geval van categorie Agant de cliént op zichzelf en krijgt hulp op
afspraak en er is geen toezicht nodig. Categou®ént de cliént begeleid zelfstandig, hulp is
ten allertijden oproepbaar. Als een cliént beholeéeft aan leveringsvoorwaarde C, dan is de
hulpverlening altijd in nabijheid. Daarnaast hekfttype cliént behoefte aan of een
beschermde woonomgeving en/of een therapeutisctaltien/of permanent toezicht. In het
geval van categorie D heeft de cliént behoeftepgamanent toezicht en daarnaast aan een
therapeutisch klimaat en/of een beschermde woonamgen dat geval is de cliént
aangewezen op, 24 uur per dag, direct aanwezige Yoor alle leveringsvoorwaarden geldt
dat naar aanleiding van de leveringsvoorwaarde daatiént behoefte aan heeft wordt
beoordeeld welk cliéntprofiel het best past bizdegbehoefte van het individu. Aan elk
cliéntprofiel is een ZZP gekoppeld.

Aan een ZZP zit een geldbedrag verbonden wat delling ontvangt voor de te bieden
zorg. In ZZP 6 en 7 zijn de begeleidingsdoelenrramelijk gericht op stabilisatie en
ontwikkeling d.m.v. begeleiding, ondersteuning ehdndeling en in mindere mate op het
tegengaan van achteruitgang (Overheid, 2014). begeleidingsdoelen richten zich veelal op
het reguleren van de gedragsproblematiek. Het hiétsissen cliénten die een ZZP 6 of 7
toegekend hebben gekregen in vergelijking met @i@met een lagere ZZP is de aard van de
problematiek. Zo speelt de psychiatrische problezkditij de groep cliénten met ZZP 6 of 7
een veel prominentere rol. Daarnaast is er sprakegedragsproblematiek welke extreme
vormen kan aannemen. Het gaat hier om verbaalsekhagressief, destructief, manipulatief,
dwangmatig, ongecontroleerd en reactief gedraglgieop de omgeving en zichzelf.

Het evaluatieonderzoek wat in september 2013 bistiehting Ipse de bruggen is
gestart heeft als doel de ontwikkeling van cliéntart een ZZP 6 of 7 in relatie tot het
begeleidings-, ondersteuning- en behandelaanbbesl te krijgen en dit af te zetten tegen de

kwaliteit van bestaan. Voor dit evaluatieonderzaekdt gebruik gemaakt van een multiple
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N=1 design. Hierbij wordt het functioneren en déebfde kwaliteit van bestaan van de cliént
op een specifiek moment vergeleken met het funetemen de beleefde kwaliteit van bestaan
in voorgaande perioden. Bij aanvang van deelnanéiat onderzoek moeten allereerst alle
cliéntkenmerken in kaart worden gebracht als ziele nulmeting. Vervolgens zullen deze
cliénten elke jaar geévalueerd worden aan de haneéen meting. In de tussentijd zal het aan
de cliént geboden begeleidings-, ondersteuningbebandelaanbod in beeld worden gebracht.

Het uitgangspunt voor het in kaart brengen vandiéstkenmerken is het model van
de American Association on Intellectual and Develeptal Disabilities (AAIDD) (Schalock et
al., 2010). De eerste kolom van het AAIDD-modedthat uit vijf dimensies; intelligentie,
adaptief gedrag, gezondheid, participatie en cantex

Het onderzoek wat in dit artikel wordt beschrevesthat uit twee fasen. De eerste fase
betreft het literatuuronderzoek waarin de vijf diraes van het AAIDD-model worden
beschreven. Hieruit komen cliéntkenmerken naarrva@en het functioneren van elke cliént
goed in beeld te krijgen moeten de cliéntkenmedeameten worden. Hiervoor zijn
meetinstrumenten nodig die wederom op basis varatilur geselecteerd worden. Bij de
onderbouwing van het selecteren van de instrumembedt de bruikbaarheid bij de doelgroep
VG en waar mogelijk de validiteit en de betrouwlb@&id van het instrument mee genomen.
Daarnaast is er aandacht voor de verschillendgjtissiategorieén en mate van verstandelijke
beperking. Zo ontstaat er uiteindelijk een testijaieelke een totaal beeld moet kunnen
weergeven van alle cliéntkenmerken van elke deetnéi cliént. Elke dimensiebeschrijving
wordt afgesloten met een tabel waarin de geselelg@éestrumenten voor die dimensie zijn
opgenomen.

De tweede fase van het onderzoek richt zich opdet$en van de testbatterij aan de
focusgroep. De focusgroep bestaat uit alle gedraghgen, psychodiagnostisch medewerkers
en AVG'’s (Ipse de Bruggen, 2014). Omdat het ondstzaar de effectiviteit van het
begeleidings-, ondersteuning- en behandelaanbidate tot de kwaliteit van bestaan van de
cliént stichting breed wordt uitgevoerd, dient engensus te worden bereikt onder alle
gedragskundigen, psychodiagnostisch medewerkedd/&is over de te gebruiken
testbatterij. Het literatuuronderzoek, inclusief ddellen met geselecteerde instrumenten,
worden voorgelegd aan de focusgroep. Zij wordemagad feedback te geven op zowel de
dimensiebeschrijvingen als de onderbouwing vanedelgcteerde instrumenten op het
daarvoor bijgevoegde feedbackformulier. De feedlvemidt gebruikt om eventuele

aanpassingen of toevoegingen te doen aan de tesijbat



De vraag, welke instrumentarium het meest geschitin de effectiviteit van het begeleidings-
, ondersteunings- en behandelaanbod in relatdet&ivaliteit van bestaan te meten, wordt
beantwoord aan de hand van vijf deelvragen.
- Welke intelligentietest is het meest geschikt omnitieve vaardigheden te meten?
- Welke onderzoeksinstrumenten brengen adaptief gerdraptimaal mogelijk in kaart?
- Welke methoden zijn het meest geschikt om de abjexen subjectieve gezondheid
van een individu te onderzoeken?
- Welke onderzoeksinstrumenten geven de mate vaitipatie in het dagelijks leven
van het individu weer?
- Door middel van welke instrumenten wordt er eerddlijk beeld verkregen van de
context waarin het individu zich bevindt?
Alvorens bovenstaande vragen te kunnen beantwoavdedt er een overzicht van de opzet
van het literatuuronderzoek gegeven. Daarna zalrtlikel eerst ingaan op de definitie van de
term verstandelijke beperking om vervolgens detieren werking van het AAIDD-model uit
te leggen. Het resultaat van de literatuurstudeers uitgebreide beschrijving van de vijf
dimensies die het model kent en de verantwoordamgde per dimensie geselecteerde
instrumenten. In de methodesectie wordt de opzat et toetsen van de testbatterij aan de

focusgroep beschreven gevolgd door de resultagehidriuit naar voren kwam en de discussie.



1. Opzet literatuuronderzoek

Het model dat de basis geeft voor het SCORE-ondkrizohet AAIDD-Model. Dit
model is ontworpen door de American Associationntellectual Developmental Dissabilities.
Hoe dit model werkt en welk doel het beoogd staathreven in het boek Intellectual
Disability: Definition, Classification, and SysterasSupports,11th Edition (Coulter, Buntinx,
Craig, Borthwick-Duffy, Schalock, 2012).

Het boek is het uitgangspunt geweest voor healterronderzoek ten behoeve van dit
artikel. Het geeft een duidelijke uitleg over deepen werking van het AAIDD-Model en
daarnaast geeft het richting aan hoe de versctéleimensie van het model begrepen dienen
te worden, gekoppeld aan theoretische kaders. €p an verwijzingen en termen uit dit boek
is er gezocht naar voornamelijk internationaal wetbappelijke informatie die een bijdrage
kon leveren aan de beschrijving van de vijf dimessVervolgens is op voornamelijk nationaal
niveau gezocht naar wetenschappelijke informatiebatekking tot onderzoeksinstrumenten.
Om toegang te krijgen tot deze informatie is gdbgemaakt Google Scholar, de online
bibliotheek van de Universiteit van Leiden, litenat in vorm van boeken en vakgerichte
websites zoals het Nederlands Jeugd Instituut @ue COTAN.

Om de lezer goed mee te kunnen nemen in dit arslen definitie van de term
verstandelijke beperking, op zijn plaats. Om denkst zo te formuleren dat hij in de huidige
tijdgeest past is er gebruik gemaakt van de meesnte versies van de wereldwijd gebruikte
classificatiesystemen, Diagnostic and Statisticahlvhl of Mental Disorders, 4th edition, text
revision (DSM-IV-TR) (DSM-IV-TR; APA, 2000) en dinternational Classification of
Diseases and Related Health Problems (ICD-10) (W20Q3). Het boek ‘Updated and new
information: Systems thinking, a systems approaavaluation’ (Schalock, 2010), vult de
huidige definitie aan door het functioneren varclint vanuit de context te bekijken.

De definitie van de term verstandelijke beperkiggdt gevolgd door een uitleg over
het AAIDD-model. De doelstellingen van het modeirien aan bod evenals een beknopte
beschrijving van de vijf dimensies en daarnaastivde consistentie met het ICF van de
World Health Organazation (WHO) kort beschreven.

De uitleg over het AAIDD-model wordt gevolgd daiw theoretische onderbouwing
van de vijf dimensies en de geselecteerde ondespudkelen. Voor de dimensies intellectuele
vaardigheden en adaptief gedrag heeft het ‘Handpsgthodiagnostiek en beperkte
begaafdheid’ (Kraijer& Plas, 2006) een grote bigra@eleverd bij de theoretische
onderbouwing. Daarnaast is er gebruik gemaakt edvedchrijvingen die zij geven over de

bruikbaarheid van verschillende onderzoeksinstruerewoor de doelgroep VB.
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Voor de dimensie Intellectuele vaardigheden zijlygnde zoektermen gebruikt voor de
digitale bronnen; Intelligence theory Wechslereligence theory Caroll, Intelligence theory
Spearman, Intelligence theory Horn & Cartell, Wéerschalen, Standford-Binet,
Wechslerschalen versus Standford-Binet, WPPSWIEC-I11I, WISC-IV, WISC-V,
Factorstructuren Wechslerschalen, BSID-II, BSID-8ON-R 2,5-7, SON-R 6-40.

Voor de dimensie Adaptief gedrag zijn de zoekterefnition Adaptive behavior,
Maladaptive behavior, Vineland-Z, VABS, Vineland-8RZ, DBC-A gebruikt.

De dimensie Gezonheid wordt in het boek ‘Intellatiisability: Definition, Classification,
and Systems of Supports,11th Edition’ (Coulter, 3w Craig, Borthwick-Duffy, Schalock,
2012) minder uitgebreid beschreven. Hiervoor zgelal internet bronnen geraadpleegd. De
volgende zoektermen zijn gebruikt; Definitie gezioaid, definition health, WHO gezondheid,
WHO health, ICF gezondheid, ICF health, NVAVG, kteein relatie probleemgedrag, Self-
Injurious Behavior and pain, ziekte verstandelg@pérkten, Physical conditions and
challenging behavior, IDQOI, VKvB, ontwikkelingsanaese.

Voor de dimensies participatie en context wordtrehet boek ‘Intellectual Disability:
Definition, Classification, and Systems of Suppdrish Edition’ (Coulter, Buntinx, Craig,
Borthwick-Duffy, Schalock, 2012) verwezen naar Bembrenner (1979, 1994, 1999).
Zoektermen die gebruikt zijn om digitale bronnemaadplegen zijn; Bronfenbrenner
ecological model, Participation mentally disablBdrticipation, Inclusion mentally disabled,
Maatschappelijke participatie verstandelijk bepemktMeetinstrumenten participatie,
Measurements participation, Instrument participati®QOL, VKvB, Mentally disabled
context, living context mentally disabled, conteattiiving mentally disabled, Contextual
factors, Support intensity scale, SIS.



2. Verstandelijke Beperking; een definitie

Door de tijd heen zijn er verschillende definitieor de term verstandelijke beperking
geformuleerd (DoSen, 2005). Voorheen werd er gé&gproan mentale retardatie of
zwakzinnigheid. Dit is ook het geval in twee megetbruikte classificatiesystemen in de zorg,
de International Classification of Diseases anthfed Health Problems (ICD-10) van de
World Health Organization (WHO) en het Diagnostid &tatistical Manual of Mental
Disorders, 4th edition, text revision (DSM-IV-TR).

De ICD-10 definieert zwakzinnigheid als een ontveiltkg die onvolledig is of tot
stilstand is gekomen (WHO, 2013). Tijdens de onkeiig zijn er stoornissen opgetreden op
het gebied van cognitieve, verbale, motorischeoerake vaardigheden. De zwakzinnigheid
kan gepaard gaan met of zonder psychische of lichgmmaandoeningen.

De DSM-IV-TR geeft drie criteria waaraan voldaanatworden om de diagnose, een
verstandelijke beperking te mogen stellen (DSM-IR:RAPA, 2000). Het individu functioneert
verstandelijk duidelijk onder het gemiddelde met eelligentiequotiént (1Q) van 70 of lager.
Daarnaast heeft het individu tekorten of beperkingie het gebied van adaptief gedrag,
passend bij de leeftijd en de culturele achtergr&émdop de laatste plaats dienen bovenstaande
kenmerken voor het $8levensjaar tot uiting te komen. De DSM-IV-TR enstheidt vier
niveaus van een verstandelijke beperking, dezeopiggenomen in Tabel 1. Aan de tabel zijn

een vijfde en zesde niveau toegevoegd, zwakbegamafbrmaal begaafd toegevoegd (KJP,

2014).
Tabel 1
Niveau-indeling op basis van intelligentie en okkelingsleeftijd
Verstandelijke beperking IQ-bereik ontwikkelingdtge
Normaal begaafd IQ-bereik 85 >
Zwak begaafd IQ-bereik 70 tot 85
Licht verstandelijk beperkt IQ-bereik 50 tot 70 66 12;0
Matig verstandelijk beperkt IQ-bereik 35 tot 50 #06;6
Ernstig verstandelijk beperkt IQ-bereik 20 tot 35;0 ®t 4;0

Zeer ernstig verstandelijk beperkt IQ-bereik 020t  0;0 tot 2;0

Met name de definitie zoals gegeven in de DSM-IV{igeft een bijdrage geleverd aan de
huidige definitie zoals de AAIDD deze heeft vastggl; Een verstandelijke beperking wordt
gekarakteriseerd door significante beperkingeroinet het intellectueel functioneren als het

adaptief gedrag zoals dit tot uiting komt in cortaeel, sociaal en praktische adaptieve
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vaardigheden (Schalock et al., 2010). Deze bepgekivinden hun oorsprong voor hef®8
levensjaar.

De eerdere gebruikte term voor een verstandelggetking: mentale retardatie,
impliceert een defect aan het individu (Schalocilet2010). De huidige term: verstandelijke
beperking, gaat er vanuit dat de capaciteiten ofpmienties van een individu niet aansluiten
op de context waarin hij of zij leeft. De definittan een verstandelijke beperking staat volgens
Schalock et al. (2010) niet op zichzelf. Het isapelrijk om de beperkingen in het functioneren
te bekijken binnen de context. Deze context velisphr individu op basis van de culturele
achtergrond, de peergroep (dit kunnen bijvoorbbssttijdsgenoten of groepsgenoten zijn), de
religieuze achtergrond, de woonplaats of de woanyale werkplek en de school. Bij het
evalueren van het functioneren van het individu tmeleening gehouden worden met culturele
en taalkundige diversiteit als ook de verschilleeammunicatieve, sensorische, motorische en
gedragsmatige factoren. Daarnaast zijn menseneneterstandelijke beperking complexe
individuen met competenties en beperkingen, besgecen verdienen aandacht. Met name de
competenties en sterke kanten kunnen los staadesaarstandelijke beperking. Het doel van
het beschrijven van de beperkingen is de juistp lute kunnen schakelen om het
functioneren van het individu te kunnen verbetefi@t.slot zal het functioneren van het
individu met de juiste hulp een vooruitgang ovgl thoeten laten zien. Als dit niet het geval is,
is evaluatie op zijn plaats. Vervolgens zal hetdbeigings- ondersteunings-en behandelaanbod
aangepast moeten worden met als uitgangspunt thtrotioneren van een individu met een
verstandelijke beperking kan verbeteren met d¢ ggboden hulp. In een enkel geval zal de
geboden hulp slechts leiden tot het in stand howdarhet huidige functioneren of het tegen

gaan van regressie.
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3. AAIDD-model
Het AAIDD-model is een multidimensionaal evaluate-classificatiesysteem (figuur
1) (Schalock et al., 2010). Het doel van het maglein de verstandelijke beperking niet alleen
te zien als een construct wat gemeten kan wordals hterboven beschreven is. Het model
biedt ook de mogelijkheid om het construct te bapan in relatie tot alle andere constructen

zoals onder andere de context, maar ook de matendersteuning die geboden wordt.

model verstandelijke beperkingen (AAIDD - 2010)

L Verstandelijlke
mogelijkheden

II. Adaptief gedrag
III. Gezondheid

IV. Participatie,
Interactie & Sociale rollen

Figuur 1.((AAIDD-model Nederlandse Vertaling)) (2010), AAIDR1th edition. Retrieved
from http://buntinx.org/aaidd_11th_edition

Functioneren

Het model is een conceptueel raamwerk en heeftoshet menselijk functioneren
helder in kaart te brengen. Het model is consistesithet International, Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) van de WH&chalock et al., 2010).

Het menselijk functioneren is een verzamelnaam watlerlevensactiviteiten. Hieronder worden
lichaamsstructuren en lichaamsfuncties, perso@éjitiviteiten en participatie verstaan. Het
ICF beschrijft lichaamsstructuren als de anatonasmidersteuning van de lichaamsfunctie.
Bijvoorbeeld het oog is de ondersteunende structanrde lichaamsfunctie zicht (ICF, 2013).
Alle bovengenoemde levensactiviteiten worden wegnoed door iemands gezondheid en de
omgeving waarin hij of zij leeft (Schalock et &Q10). Beperkingen in het functioneren
worden gelabeld als een handicap die het resuijmatan problemen in lichaamsstructuren en
functies en persoonlijke activiteiten.

Het menselijk functioneren is opgedeeld in vijf émsies en opgenomen in de eerste
kolom van het model (figuur 1). De eerste dimewsiwat de verstandelijke mogelijkheden als

plannen, problemen oplossen, abstract denken, exenpleeén tot stand laten komen, snel
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leren en het leren door ervaringen op te doen (8ckat al., 2010). De tweede dimensie heeft
betrekking op de adaptieve vaardigheden als bageapge, sociale en praktische vaardigheden
die zijn aangeleerd door dagelijkse ervaringend®ele dimensie richt zich op gezondheid en
centraal staat de mate waarin het individu zichdgaeelt op fysiek, mentaal en sociaal vlak.

De vierde dimensie betreft participatie en gaar oemate waarin iemand deelneemt aan
activiteiten binnen de sociale domeinen van hetrleDe vijfde en laatste dimensie bekijkt de
context ofwel de samenhangende voorwaarden waaimensen hun dagelijkse leven
leiden. Het betreft hier context in de vorm van aeals achtergrond, persoonlijke factoren en
omgevingsfactoren. De context maakt ook deel uithet ondersteuningsaanbod, maar deze

combinatie is terug te vinden in de tweede kolom et AAIDD-model.
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4. Dimensie 1: Intellectuele vaardigheden

Intelligentie is het algemene mentale vermogen.lddéelst vaardigheden als redeneren,
plannen, probleem oplossen, abstract denken, campleeén kunnen begrijpen, snel leren en
leren door ervaring (Gottfredson, 1997). Het conagelligentie gaat over het vermogen van
een individu om zijn of haar omgeving te begrijpeimgen uit te zoeken en over hoe iets
gedaan moet worden (Schalock et al., 2010). Dembiaentellectuele vaardigheden, is één
van de vijf dimensies van het menselijk functiomeea staat niet op zichzelf. Om die reden
moet er met de volgende implicaties rekening geaowdorden.

In de eerste plaats moeten de beperkingen in dieictuele vaardigheden in het licht
van de andere vier dimensies worden gezien (Sdhaloal., 2010). In de tweede plaats is het
van belang dat het meten van intelligentie verkaide relevanties kent, afhankelijk van het
doel, diagnosticeren of classificeren. En in deldgalaats worden intellectuele vaardigheden
het beste beschreven in 1Q-scores mits deze verkragn door geschikte, gestandaardiseerde
en individueel gerapporteerde instrumenten.

In de vorige eeuw is het construct intelligentieef@ieerd op basis van drie verschillende
conceptuele kaders: intelligentie als karakteresghap, intelligentie als hiérarchisch fenomeen
en intelligentie als verzamelnaam voor meer spaa@fivormen van intelligentie (Schalock et
al., 2010).

Het eerste kader gaat er van uit dat intelligeegie op zichzelf staande
karaktereigenschap is. Spearman (1927) zag det@gnimogelijkheden als één enkele factor,
ook wel de G-factor genoemd. Ook de Wechlser igtatitietests en de Stanford-Binet geven
maten voor deze G-fact@imhorndike, Hagen, & Sattler, 1986).

Het tweede kader bekijkt intelligentie als een &iénisch fenomeen waarbij bovenaan de
algemene G-factor staat en in de lagen daarondardsn zich de meer specifieke cognitieve
vaardigheden. Caroll (1993) zag intelligentie @&r hiérarchische structuur waarbij onder de
G-factor zich tien cognitieve factoren bevonderdaaronder nog eens zestig specifieke
capaciteiten.

Het derde kader ziet intelligentie als een verzaasaih voor meerdere vormen van
intelligentie. Verschillende critici (Ceci, 1990; Bardner, 1983; Gould, 1978) stellen dat een
enkele 1Q-score andere belangrijke gebieden vanatdale vaardigheden over het hoofd ziet.
Zowel het model van Garnder ( 1983) als dat vamioCattell (1966) die een 2-factormodel

ontworpen hebben problemen met de operationaljssteouwbaarheid en validiteit. Om die
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redenen kiest de AAIDD er voor om intelligentiezten als een construct bestaande uit één G-
factor omdat deze het best is geoperationaliseelstemeest betrouwbaar en valide is
gebleken (Schalock et al., 2010). Zoals eerder éradadrukken zowel de Wechslerschalen als
de Stanford-Binet schalen intelligentie uit als &factor. Van de Stanford-Binet is er geen
Nederlandse versie uitgebracht. Om die redenHgktgerechtvaardigd om van de
Wechslerschalen gebruik te maken om het constntettigentie te meten. Voor dat gedeelte
van de doelgroep VB wat niet binnen de doelgroepdeaWechslerschalen valt worden een
aantal andere instrumenten geselecteerd.

Er zijn verschillende onderzoeken gedaan naar auigh@marheid van de
Wechslerschalen bij de doelgroep VB. De Wechsleséhool and Primary Scale of
Intelligence (WPPSI-R) is bedoeld voor kinderen ¢ghtot 7;5 jaar (Kraijer & Plas, 2006).
Hiervan is tegenwoordig de WPPSI-III-NL in gebruikoor de doelgroep VB geldt de zelfde
leeftijdscategorie. De WPPSI-III-NL werd door de TAN op alle vlakken beoordeeld met
een voldoende of een goed (COTAN, 2010). De Weclhselligence Scale for Children,
Derde Editie NL (WISC-III-NL) heeft een leeftijdsteek van 6;0 tot en met 16;11 jaar. Voor
de doelgroep VG geldt dezelfde leeftijdscategde WISC-11I-NL werd door de COTAN op
alle vlakken met goed of voldoende beoordeeld hehdd criteriumvaliditeit (COTAN, 2013).
In Amerika wordt er gebruik gemaakt van de WISC-déze is echter niet in het Nederlands
vertaald en er zijn ook geen Nederlandse normechiddsmar. De WISC-V is in ontwikkeling
en hiervan zal wel een Nederlandse bewerking tgnen (Pearson, 2011). Tot slot is er de
Wechsler Adult Intelligence Scale- Fourth editiblgderlands talige bewerking (WAIS V-

NL) welke een leeftijdsbereik heeft van 16;0 totl84jaar. De COTAN beoordeelde het
instrument op alle vlakken met goed of voldoenahdive de criteriumvaliditeit welke als
onvoldoende werd beschouwd. Kraijer & Plas besadmijin het Handboek psychodiagnostiek
en beperkte begaafdheid (2006) enkel de WISC-Illledlde WAIS-III-NL. Voor de WAIS-
[1I-NL beschrijven zij dat voor de doelgroep VB delfde leeftijdscategorie gehanteerd mogen
worden als bij de normaal begaafde populatie. \deolaatste twee genoemde versies dient
men voorzichtig te zijn met het interpreteren vartekstresultaten en wordt er aangeraden om
het verstandelijke leeftijdsequivalent te vermeldaa WAIS-III wordt voornamelijk gebruikt

bij het vermoeden dat de cliént matig tot lichtidiit verstandelijk beperkt is (Kraijer &Plas,
2006). Als het niveau van cognitief functioneregeiawordt geschat, wordt er uitgeweken naar
de WISC-IILI.

Voor alle Wechslerschalen geldt dat er factorsiectikunnen worden onderscheiden

(Kaufman, 1975). Deze oorspronkelijke factorstroetuzoals beschreven door Kaufman
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(1975), gebaseerd op de WISC-III resultaten vanneemaal begaafde populatie, werd ook
gevonden bij mensen met een verstandelijke bepp(8attler, 1992). Met deze
factorstructuren worden de factoren verbaal begepceptuele organisatie en
verwerkingssnelheid bedoeld (Kaldenbach, 2006) rieest ondervonden Koppel et al. (1988)
dat de WISC-R dezelfde cognitieve structuren vanchbeilijk lerende kinderen als bij de
normaal begaafde groep. De Amerikaanse versie &ederlandse versie van de WISC-R
blijken bij zowel verstandelijk beperkte kinderda adolescenten de zelfde resultaten op te
leveren (Kraijer & Plas 2006). Dit maakt ondetaesultaten gevonden in Amerika ook
bruikbaar voor de Nederlandse populatie, overiggtdt dit voor alle Wechslerschalen.

Als er enkel naar de kalenderleeftijd van het irdliwwordt gekeken, is er voor kinderen onder
de vier jaar geen Wechslerschaal beschikbaar. @reden dient er ook een instrument
geselecteerd te worden voor individuen tussen demuier jaar. Kraijer en Plas (2006)
adviseren voor deze leeftijdscategorie de BayleleScof Infant Development second edition
(BSID-II). De Nederlandse vertaling en normeringaen in 2002 uitgebracht en in 2005
verscheen de non-verbale versie en de verantwaprbitAmerika wordt ondertussen gebruikt
gemaakt van de BSID-IIl. De Nederlandse vertaliag de BSID-Ill zal in 2014 verkrijgbaar
zijn (Pearson, n.d.). De BSID-II brengt het mentlemotorische ontwikkelingsniveau in
kaart. De doelgroep is kinderen van 0;1 tot 3;6, jdaze leeftijdsgrenzen gelden ook voor de
doelgroep VG. Bij zeer ernstige verstandelijk b&emensen kan er tot een kalenderleeftijd
van tien jaar gebruik gemaakt worden van deze liesiet geval dat het individu zeer ernstig
verstandelijk beperkt is maar ouder dan 10 jaardeme test enkel onder voorbehoud gebruikt
worden (Kraijer & Plas, 2006). Tegelijkertijd ig @vellicht de enige test die de ontwikkeling
in kaart kan brengen bij een zeer ernstige versigke beperking. De hiervoor besproken
Wechslerschalen doen allen een beroep op verbatdigheden. Ook dit is een moeilijkheid
bij het gebruik van de Wechslerschalen. Binnenal#gioep VG komt het regelmatig voor dat
individuen niet kunnen spreken. Om toch een bezldifgen van hun cognitieve vermogen
kan er gebruik gemaakt worden van non-verbaleligégitietesten. Hiervoor kan de Wechsler
Nonverbal Scale of Ability, Nederlandse vertalivgNV-NL) gebruikt worden. De WNV-NL
wordt door de COTAN met goed en voldoende beaddden het instrument heeft een
leeftijdsbereik van 4;0 tot 22;0 jaar (NJI, 201Bghter om cliénten door het onderzoek heen te
kunnen volgen gaat de voorkeur uit naar een insgrimwat door de onderzoeksperiode heen
gebruikt kan worden. Mocht een cliént op 21-jategftijd opgenomen worden dan zal er twee
jaar later, voor de hermeting, overgestapt moetam&n van de WNV-NL naar een ander

instrument. Om die reden verdient een instrumegitaan bredere leeftijdscategorie de
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voorkeur als instrument van de eerste keuze. Dide&GaiOomen Niet-verbale Intelligentietest-
Revisie (SON-R) is voor drie leeftijdscategorie@nkvijgbaar. SON-R 2;6 tot 7;11 is bedoeld
voor kinderen in deze leeftijdscategorie. Voor deldroep VB is de test voor kinderen,
jeugdigen of volwassenen die naar schatting eemikkelingsleeftijd hebben van 2;4 jaar.
Voor de SON-R 5;6 tot 16;11 geldt dat hij bedoslgaor kinderen uit die leeftijdscategorie.
Voor de doelgroep VB is de test bruikbaar voor knath, jeugdigen en volwassen waarbij de
ontwikkelingsleeftijd op ongeveer 5;4 jaar wordsgeat (Kraijer & Plas, 2006). In 2011 is de
laatste versie van de SON-R uitgebracht met edtijdisbereik van 6;0 tot 40;0 jaar (NJI,
2013). Voor alle drie de versies geldt dat de COTaeNest op alle punten met een ‘goed’
beoordeelde. Daarnaast laten de SON-R testuitslageianks dat zij gebaseerd zijn op de
theorie van Catell (1971), een sterke correlage met de uitslagen van de Wechslerschalen
(NJI, 2013).

Daarnaast kan een verstandelijke beperking nietleyddefinieerd worden op basis van

€én psychometrische testuitslag als bijvoorbeatd@gest (Dosen, 2005). Ook de achterstand
op, emotionele, sociale, religieuze, morele enwsakspsychosociale aspecten spelen een rol.
De emotionele ontwikkeling is onlosmakelijk verbendmet de sociale en cognitieve
ontwikkeling (Claes et al., 2012). De emotionelénokkeling en de daarbij behorende emoties
liggen aan de basis van het menselijk handelendetosle emotionele ontwikkeling zullen er
geen behoeften zijn en juist deze behoeften |dioieilandelen en daarmee tot gedrag.
Elk individu, ook zij met een verstandelijke bepags kunnen een evenwichtige
persoonlijkheid ontwikkelen (DoSen, 2005). Dit hbuddat de ontwikkeling van de
cognitieve, sociale en emotionele ontwikkelingsatgre parallel aan elkaar verlopen. Bij
mensen met een verstandelijke beperking verloam datwikkeling vaak trager en stopt de
ontwikkeling eerder. In het geval van het niet fjafantwikkelen van de bovengenoemde
ontwikkelingsaspecten, ontstaat er een onevenwelmersoonlijkheid. Een dergelijk persoon
is meer kwetsbaar en heeft een verhoogd risiccebpritwikkelen van psychische stoornissen
en gedragsproblemen. Het niet parallel verlopendeaoognitieve en emotionele ontwikkeling
komt vaak voor bij mensen met een verstandelijygeldeng en psychiatrische stoornissen
(Dosen, 2005). In veel gevallen blijkt de cognigeantwikkeling verder te zijn dan de
emotionele ontwikkeling. Dit is voor zowel het imlu als zijn of haar omgeving lastig en kan
in de praktijk leiden tot over-en of ondervragiragvhet individu (DoSen, 2005).

Om die reden is het wenselijk om ook de emotiopatgvikkeling van de cliént te

bepalen en niet alleen af te gaan op de cognibeweikkeling. Echter emotionele
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ontwikkeling heeft pas de afgelopen twintig jaaremaandacht gekregen met name op
wetenschappelijk gebied. Om dit gebied in kaabrésmgen zijn er dan ook maar weinig
instrumenten beschikbaar. Twee instrumenten digevid Kraijer en Plas (2006) wel de moeite
waard zijn om te gebruiken zijn de Schaal voor Eomatle Ontwikkelingslijst (SEO-R) van
DosSen (2005) en de Experimentele schaal voor bebogdvan het Sociaal-Emotionele
Ontwikkelingsniveau (ESSEON) van de Gemiva-SVG @r@005). De SEO-R pretendeert de
sociaal-emotionele ontwikkelingsfase vast te ste{l€raijer& Plas, 2006). De lijst is gebaseerd
op de theoretische fase indelingen van Erikson,|&tan Bowlby ( Kraijer & Plas, 2006). De
lijst maakt onderscheid tussen de 5 fasen van &kéNng namelijk, de eerste adaptiefase,
eerste socialisatiefase, eerste individuatiefesste identificatiefase en de
realiteitsbewustwording. Voor elke fase zijn esden de 13 en 20 items geformuleerd op het
gebied van omgang met eigen lichaam, omgang metagskenen, beleving van zichzelf,
objectpermanentie, angsten, omgang met leeftijagganomgang met materiaal, verbale
communicatie affectdifferentiatie en agressieretigila

De ESSEON heeft eveneens het doel om het sociaatianele ontwikkelingsniveau
vast te stellen (Kraijer & Plas, 2006). De ESSEQ@Nthat uit twee subschalen, emotionele
ontwikkeling en sociale ontwikkeling. De subschexalotionele ontwikkeling bevat 85 items en
de subschaal sociale ontwikkeling bevat 87 itemaaiie SEO-R een theoretische
onderbouwing heeft, is de ESSEON meer pragmatisghiresch.
Zowel de SEO-R als de ESSEON meten de sociaal-ensbi ontwikkeling onderverdeeld in
subschalen. Voor het in kaart brengen van inteiliges het van belang onderscheid te maken
tussen de begrippen emotionele ontwikkeling enad®a@ntwikkeling. Zoals eerder benoemd
ligt de emotionele ontwikkeling aan de basis vannhenselijk handelen (Claes, 201Rg
emotionele ontwikkeling richt zich op de intrapsigdie processen terwijl de sociale
ontwikkeling gericht is op sociale vaardighederseaiale interactie. Sociale vaardigheden en
sociale interactie zijn begrippen die onder hetstautt adaptief gedrag vallen. Tabel 2 laat
zien welke instrumenten van eerste en tweede keamen aangeraden op basis van de
literatuur om het verstandelijke vermogen in kaatirengen. Tabel 3 geeft de eerste en tweede
keus weer om de emotionele ontwikkeling te kunnetem Beide tabellen nemen daarin de
variabele leeftijd en mate van de verstandelijkaeikeing mee. Het betreft hier de
kalenderleeftijd van de cliént en niet de ontwilkgs$leeftijd. In het geval van een ernstige of
zeer ernstige verstandelijke beperking is er bkelezes van de instrumenten uitgegaan van de

ontwikkelingsleeftijden zoals deze beschreveninjhabel 2.

18



Tabel 2

Verbale(V) en non-verbale (NV) intelligentietest ka@lenderleeftijd en niveau van verstandelijk fiimmeren

Leeftijd Normaalbegaafd = Zwakbegaafd Lichte VB Matige VB Ernstige VB Zeer ernstige VB
0;1-2;0 BSID-II BSID-II BSID-II BSID-II BSID-II BSID-II
2;0-4;0 SON 2;5-7;0 SON 2;5-7;0 SON 2;5-7;0 SON 2;5-7;,0  SOBi7;0 BSID-II
BSID-II BSID-II BSID-II BSID-II BSID-II
4,0- 6;0 WPPSI 11I-NL WPPSI III-NL ~ WPPSI III-NL ~ WPPSI HlII-NL  SON 2;5-7;0 BSID-II
SON 2;5-7;0 SON 2;5-7,0 SON 2;5-7,0 SON 2;5-7;0 B4EI
WNV WNV WNV WNV
6;0-16;0 WISC-III-NL WISC-III-NL ~ WISC-II-NL ~ WISC-III-NL ~ SON 2;5-7;0 BSID-II
SON 6;0-40;0 SON 6;0-40;0 SON 6;0-40;0 SON 6;0-40;0 BSID-II
WNV WNV WNV WNV
vanaf WAIS-IV-NL WAIS-IV-NL ~ WAIS-IV-NL ~ WAIS-IV-NL  SON 2;5-7,0 BSID-II
16;0 SON 6,0-40;0 SON 6;0-40;0  SON 6;0-40;0 SON 6;0-40;0 BSID-II
Tabel 3

Schaal voor emotionele ontwikkeling (subdomeinenkplenderleeftijd en niveau van verstandelijkctioneren
Leeftijid Normaalbegaafd zwakbegaafd lichte VB Matige VB  Ernstige VB  Zeer ernstige VB
vanaf SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R

0;1 ESSEON-R ESSEON-R ESSEON-R ESSEON-R ESSEON-R ESSEON
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5. Dimensie2: Adaptief gedrag

Volgens de definitie van de DSM-IV-TR (DSM-IV-TR;PR, 2000) heeft het individu
met een verstandelijke beperking ook tekorten pebdngen op het gebied van adaptief
gedrag, passend bij de leeftijd en de cultureléemglond. Om een verstandelijke beperking te
kunnen diagnosticeren is het van belang om sigmfi tekortkomingen op het gebied van
adaptief gedrag vast te stellen (Schalock et @lLOP

Adaptief gedrag is een verzameling conceptueleakoen praktische vaardigheden die
mensen hebben aangeleerd en in hun dagelijkse letwaeren. Adaptief gedrag is de
overkoepelende benaming van iemands competentgdddéordelen van dat gedrag dient
gericht te zijn op welk gedrag het individu vertbanhet dagelijks leven en niet wat maximaal
haalbaar zou zijn. Daarnaast gaan tekortkomingeféapsan de gebieden van adaptief gedrag
vaak samen met sterke kanten op andere gebiedeadaptief gedrag. Deze sterke en zwakke
kanten van adaptief gedrag moeten altijd bekekemnevoin het licht van de context, zoals de
omgeving waarin hij of zij woont en de mensen miet lj of zij omgaat.

In het eerste deel van de vorige eeuw was menreowetuigd dat een IQ-score
voldoende was om een verstandelijke beperkingdnjiedividu vast te stellen. Al snel bleek
dat belangrijke aspecten van het menselijk funetien zoals sociale en praktische
vaardigheden niet werden gemeten door de in gelanmdéte intelligentietests. De bevindingen
van Reschly, Myers en Hartel (2002) en Scheereeb€i®83) waren dat een IQ-score bij
kinderen uit lagere sociale klassen zelfs tot vemtte diagnosen konden leiden. De conclusie
dat een IQ-score niet afdoende was om een versijgedeeperking te kunnen diagnosticeren
zorgde er voor dat adaptief gedrag als een vamidedteria voor het vaststellen van een
verstandelijke handicap werd opgenomen in * The@bdhon terminology and classification’
van de AAIDD in 1959.

Het construct adaptief gedrag heeft vier esserfigleties met betrekking tot een
verstandelijke beperking (Tassé et al., 2012). ipaificante beperkingen in adaptief gedrag
Zijn één van de drie criteria van een verstandelij&perking. Scores die behaald worden op
een adaptieve gedragsschaal kunnen een bijdragieeiesan de diagnose van een
verstandelijke beperking. Het construct is ook e@mwerk op basis waarvan de ontwikkeling
van het individu in kaart kan worden gebracht emcatleve en ontwikkelingsdoelen kunnen
worden gesteld. En daarnaast heeft adaptief getdrdignctie om het menselijke functioneren
beter te begrijpen vanuit de multidimensionale bdenag.

De definitie van adaptief gedrag werd geformulesaydr Heber (1959) en luidde als

volgt:’ De effectiviteit waarmee een individu zikhn aanpassen en kan omgaan met de
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natuurlijke en sociale verwachtingen vanuit zijrhahr omgeving. De mate waarin iemand
zelfstandig kan functioneren en zich staande waekbtiden en de mate waarin het individu
naar tevredenheid aan de culturele eisen van pdige@oen sociale verantwoordelijkheid kan
voldoen zijn hierbij belangrijke aspecten’. Vanafjdren zestig is het voor onderzoekers een
uitdaging om het construct te definiéren en deofattuctuur van het construct vast te stellen.
Bruininks, Thurlow & Gilmore (1987), Coulter & Mayw (1978), Harrison (1987) en
Kamphaus (1987) vonden zes overeenkomstige kenmerlde op dat moment bestaande
definities van adaptief gedrag (Tabel 4).

Tabel 4

Overeenkomstige Kenmerken Definities adaptief getirhel
1. Het leren toepassen van vaardigheden die ngdigm te voldoen aan de

verwachtingen van de maatschappij.
2. De gedragingen van het individu liggen in de ¢ler verwachting met betrekking tot
de leeftijd en de cultuur.

3. Het functioneren van het individu rekening hawtlenet zijn fysieke behoefte en

participatie binnen de gemeenschap.
4. De mogelijkheden die het individu heeft verstgadociale contacten te
onderhouden.

5. De manier waarop adaptief gedrag zich ontwikikelusief de complexiteit naar mate
iemand ouder wordt.

6. Welk adaptief gedrag iemand daadwerkelijk vartben niet wat het maximaal
haalbare zou zijn.

Heber (1959) onderscheidde drie factoren binnerdsttruct adaptief gedrag,
namelijk volwassenheid, leren en sociale aanpas€iog in de hedendaagse definitie van
adaptief gedrag worden deze factoren benoemd, da@aonder de volgende benaming;
conceptuele, praktische en sociale vaardighedessélet al., 2012). Onder de factor
conceptuele vaardigheden worden het begrijpen egdiguiken van taal, lees- en
schrijfvaardigheden, begrip van tijd, begrip vammers en het kunnen omgaan met geld
verstaan. De factor praktische vaardigheden betredshame huishoudelijke activiteiten,
persoonlijke verzorging als aankleden, douchem leisar kunnen maken, kunnen reizen, om
kunnen gaan met roosters en routines, gebruik kunraken van een telefoon,
beroepsvaardigheden en op hun de eigen veiligmegeezondheid kunnen letten. De laatste
factor, sociale vaardigheden, richt zich op sodiatieracties met anderen, sociale
verantwoordelijkheid kunnen nemen, eigenwaardéyextouwen, hoe goedgelovig en of
naief een individu is, wetten en regels kunnenem|griendschappen kunnen onderhouden,

sociale participatie, sociaal kunnen redeneremetmoplossen van sociale problemen.
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Zowel Schalock (1999) als Thompson, McGrew, & Biks (1999) en Widaman & McGrew
(1996) bevestigen de herkenning van de drie fagtorédun studies, maar vonden daarnaast
nog een vierde factor die enkel van toepassing isabe jonge kinderen, namelijk de
motorische en fysieke competentie. Bij deze fait@r aandacht voor de grove en fijne
motoriek, basis vaardigheden van eten, toiletterelopen.

Naast de verschillende factoren van adaptief geidragt belangrijk om te
differentiéren tussen adaptief gedrag en maladagidrag. Adaptief gedrag is anders dan
maladaptief gedrag, ook wel probleemgedrag genoEctuer veel meetinstrumenten besteden
juist aandacht aan maladaptief gedrag (Thompsah,£899). Uit verschillende onderzoeken is
gebleken dat de correlatie tussen adaptief en rapled gedrag laag is r < .25 maar dat deze
hoger wordt naar mate de ernst van de verstanddidgierking groter is (Harrison, 1987). De
probleemgedragingen die op de gedragsschalen wgelemden voldoen niet aan de criteria
van significante beperkingen in vaardigheden ogdrdefactoren van adaptief gedrag (Schalock
et al., 2010). Gedrag dat het dagelijks functionenede weg staat is maladaptief ofwel
probleemgedrag en niet de afwezigheid van adagefag. Hierbij moet wel een kanttekening
gemaakt worden dat maladaptief gedrag wel een conwaiiefunctie kan hebben welke de
hulpvraag of behoefte van het individu kunnen weeeg (Durand & Crimmins, 1988; Durand
& Kishi, 1987). In dat kader mag het maladaptiegdrgg als adaptief beschouwd worden.

Om adaptief gedrag goed in kaart te kunnen brengedt er door de AAIDD gewezen
op een aantal aandachtspunten (Schalock et aD).2Bi het meten van adaptief gedrag moet
er gebruik gemaakt worden van gestandaardiseesttenmenten en de standaarderror die test
specifiek zijn. Op basis van de standaarderrortaater een betrouwbaarheidsinterval
waarbinnen de score van het individu valt. Daarmndiasit de test te meten wat iemand
daadwerkelijk kan en niet wat de maximale prestadigelijkheden van het individu zouden
kunnen zijn. Bij het afnemen van de gestandaardisdastrumenten gaat de voorkeur uit naar
meer dan één respondent die de cliént al gerujchkdnt. Deze respondenten moeten genoeg
tijd hebben gehad om de cliént optimaal te kunriesenveren. De respondenten kunnen
ouders, broers en zussen, andere familieledenréadrien, werkgevers, vrienden en
hulpverleners zijn. Als een meting met gestandaastde instrumenten niet mogelijk is
adviseert de AAIDD om de persoon op een andereanankaart te brengen. Voorbeelden
hiervan zijn, directe observatie, schoolverslageedische verslagen, psychologische
evaluaties en interviews met respondenten dieidetdennen, maar onvoldoende kennis

hebben om volledig te kunnen antwoorden op eeragéaardiseerd instrument.
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Sommige gedragsschalen worden al jaren gebruikdy ditibetekend niet dat zij ook de meest
valide schalen zijn en bruikbaar voor diagnostistbeleinden. Zo kan het zijn dat het
construct, adaptief gedrag, niet goed wordt weergen (Evans, 1999) of de normeringen zijn
niet in orde (Kamphaus, 1987).
De in de afgelopen jaren ontwikkelde schalen ma&rda nog te ontwikkelen schalen dienen
volgende de AAIDD aan acht criteria te voldoen (@lei).

Tabel 5

Criteria voor adaptieve gedragsschalen

1. Het instrument is gericht op het detecterente&artkomingen in adaptief gedrag om
een bijdrage te kunnen leveren aan de diagrnessgtandelijke beperking.

2. Het instrument meet de drie factoren, concegfymhktische en sociale vaardigheden.

3. Het instrument richt zich ook op aspecten vaap#df gedrag welke met de oudere
instrumenten niet worden gemeten zoals natVvitei

4. De items op de schaal maken maximaal onderstiesén mensen met en zonder een

verstandelijke beperking.
5. Het instrument maakt gebruik van de Iltem-resgtheaery om zo op de meest
betrouwbare manier het niveau van presentgueatdaptief gedrag te kunnen meten.

6. Het instrument geeft de interviewer de mogetjdhom die items beter uit te vragen die
makkelijk beinvioed worden door cultuur of degelijkheden om het gedrag tiberhaupt
te kunnen vertonen.

7. Er wordt gebruik gemaakt van een persoon dielegtis om meetinstrumenten af te

nemen en daarnaast affiniteit met de doelgk@heeft.
8. Er wordt gebruik gemaakt van respondenten dieldt goed kennen en volwassen
zijn.

Bij het gebruik van gestandaardiseerde meetinstntenemoeten normgroepen de gehele
populatie vertegenwoordigen, inclusief mensen raptwverstandelijke beperking. Er wordt van
een afwijking gesproken als op €én van de drie hgeeoemde vaardigheden of de algemene
score twee standaarddeviaties onder gemiddeldet werdpporteerd als uitkomst van een
meetinstrument.

Op het gebied van adaptieve gedragsschalen wdi@bi de eerste voor de
Nederlandse taal bruikbare sociale redzaamheidsohgeabracht, de Dolderse Schaal, het
betrof een voorlopige versie (Kraijer& Plas, 2008por die tijd werden vertalingen van de
Vineland Social Maturaty Scale (VSMS), de Progiessessment Chart (PAC) en de Cain-
Levine Social Competency Scale gebruikt al wareed® het gebied van taal en inhoud niet
toegespitst op de situatie in Nederland. In 1978aheen de eerste schaal voor sociale
redzaamheid die voor de VB-sector goed te gebruias) de Sociale redzaamheidschaal

(SR2). In de jaren die volgde verschenen er vellecdide versies van deze schaal met
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herschreven handleidingen en populatienormen. Biagrderd het gebruik van VSMS, de
PAC, de Cain-Levine Social Competency Scale, makde ondertussen in gebruik zijnde
vertalingen van onder andere, de Adaptive Behé&doaile (ABS) en de Balthasar Scales of
Adaptive Behavior (BSAB) steeds minder.

In 2003 verscheen de Vineland-Z, welke een Neddslamormering van de Vineland
Adaptive Behavior Scale (VABS) is (de Bildt & Krarj 2003). De Vineland-Z is gebaseerd op
de survey versie van de VABS. Het instrument heefft leeftijdsbereik van 5;0 tot 18;11 jaar
voor alle vier niveaus van een verstandelijke bidpgr Maar er kan gebruik gemaakt worden
van leeftijdsequivalenten waardoor het instrunoek bruikbaar is voor kinderen onder de vijf
jaar en volwassenen. De schaal is een semigesteatlinterview en opgebouwd uit drie
domeinen verdeeld over 225 items. De subschaal coneatie bevat 67 items, de subschaal
dagelijkse vaardigheden bevat 92 en de subschaalisatie 66 items. De drie factoren die
onderscheiden worden binnen het construct adaggsifag komen overeen met de subschalen.
De subschaal communicatie meet conceptuele vaaudigh de subschaal dagelijkse
vaardigheden meet praktische vaardigheden en delsafl socialisatie meet sociale
vaardigheden. De schaal dient afgenomen te wordeneskn ervaren gedragswetenschapper of
psychodiagnostisch medewerker. De respondenteemida cliént goed te kennen
bijvoorbeeld ouders, verzorgers of begeleiders.r\é@oVineland-Z is er een COTAN-
beoordeling, waarbij de uitgangspunten, testmatkrdeandleiding, normen, betrouwbaarheid
en begrips- en criteriumvaliditeit als goed zijrobeleeld. Echter de eisen voor de normen
werden een jaar later bijgesteld waardoor dezdsncddoende te boek staan. Deze normen
zijn de Nederlandse normen en komen voort uit teskand studie en werden ook gebruikt
voor de totstandkoming van de normgroepen voorRi& e Bildt et al., 2003). De VABS
kent ook een expanded versie welke voor het kliv@stoeleinden de voorkeur verdient. De
lijst is uitgebreider met kleinere afstanden tussentems, hierdoor wordt differentiéren in
ontwikkelingen in adaptief gedrag bij hermetingdserzichtbaar. De expanded versie van de
VABS kent 577 items. De normgroepen van de VABS eghter Amerikaanse normgroepen
en deze zijn gebaseerd respondenten tussen hetembg levensjaar. Ondanks dat
Nederlandse normen de voorkeur verdienen, ligtadekeur voor het in kaart brengen van
adaptief gedrag bij de VABS expanded versie vanwggespecificiteit. Daarnaast zijn de
Nederlandse en Amerikaanse cultuur beide individtisth waardoor zij grotendeels
vergelijkbaar met elkaar zijn (Trandis, 1990). \@VABS verscheen er in 2005 een
herziende versie, de Vineland Adaptive Behaviol&x&econd Edition (Vineland-11)

(Sparrow, Cicchetti & Balla, 2005). De normgroeasecerd op respondenten tussen de nul tot
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negentig jaar (CUP, 2012). Om de betrouwbaarheiddeaVineland-Il vast te stellen werd er
op de interne consistentie, test-hertestbetrouvileadrinter-interviewerbetrouwbaarheid en
inter-beoordelaarsbetrouwbaarheid getest. Intervrewerbetrouwbaarheid meet of de scores
behaald op de test niet afhankelijk zijn van derwiewer. De inter-
beoordelaarsbetrouwbaarheid meet in welke de swaresvee respondenten, die voor de
zelfde cliént de lijst invullen, het zelfde zijnel@orrelaties voor interne consistentie liggen
tussen .77 en .93 voor de domeinen en subdomemeoce leeftijdscategorieén tussen .93 en
.97. Voor de test-hertestbetrouwbaarheid liggeoateelaties tussen.76 en .92 voor alle
domeinen behalve voor maladaptief gedrag, daaetigte correlaties tussen .74 en .98. De
inter-interviewersbetrouwbaarheid heeft voor atbenéinen en subdomeinen behalve
maladaptief gedrag correlaties tussen .70 en .@&ddrelaties voor maladaptief gedrag liggen
tussen .59 en .80 voor de leeftijdscategorieénnize-beoordelaarsbetrouwbaarheid heeft
correlaties tussen de .71 en .81 voor alle domeinesubdomeinen behalve maladaptief
gedrag. Daar liggen de correlaties tussen .39&rD@& concurrente validiteit werd gemeten
door de Vineland-1l te vergelijken met verschillenteetinstrumenten die het zelfde construct
pretenderen te meten. De correlaties met de eeedgie van de Vineland, de VABS, tussen de
verschillende domeinen en de subdomeinen en tlsstijdscategorieén liggen tussen de .69
en. 96. Daarnaast werd de Vineland-Il ook vergelaket de WISC-I1Il en de WAIS-III. De
correlatie met de WISC-IIl was nul en de correlatiet de WAIS-111 was .20. Dat de
Wechslerschalen een compleet ander construct meerelijk intelligentie, dan de Vineland-

I wordt met deze waarden duidelijk. Van de Vineldhbestaat inmiddels ook een
Nederlandse vertaling (Dijkxhoorn & Verhaar, 2013).

In 2003 verscheen er ook een vernieuwde genormeerdevan de Sociale
Redzaamheidsschaal voor Zwakzinnnigen (SRZ) ui§ai#ale Redzaamheidsschaal voor
Zwakzinningen interviewversie (SRX{Kraijer, Kema & de Bildt, 2004 De populatienorm
van de SRZ werd in 1994 vernieuwd en de handleichrp04. Daarnaast is er ook nog een
versie voor de licht verstandelijk beperkte tot klaggaafde cliént de Sociale
redzaamheidsschaal-Z voor hoger niveau (SRZ-PUzs).de SRZ-P verscheen in 2004 een
vernieuwde handleiding met normgroepen uit 1997d&&groep van de SRZ-P zijn bewoners
van een gezinsvervangend tehuis van 18 jaar ofroD@@arnaast kan de lijst ook worden
afgenomen bij cliénten van orthopedagogische cénsissen de 12;0 en 20;0 jaar en bij de
gehele Nederlandse populatie verstandelijk bepenetesen vanaf matig en licht verstandelijk
beperkt. De SRZ-P heeft de zelfde meetpretentideaSRZ. De SRZ is een onderdeel van een

set van drie schalen die tezamen het completercmhsidaptief gedrag meten (Kraijer, 2000).
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De andere twee instrumenten zijn de Schaal voooMa-Z (SMZ) waarvan de laatste
vernieuwde handleiding uit 1994 stamt en de laafisbeeiding van de normgroepen uit 2001
(Kraijer& Plas, 2006). Het andere instrument isStlerend Gedragsschaal-Z (SGZ) waarvan
wederom de laatste vernieuwde handleiding in 1924tgegeven tezamen met uitbreiding van
de normgroep. De doelgroep van de SRZvrijwel gelijk, 4;0 tot 18;11, aan die van de
Vineland-Z, 5;0 tot 18;11 en toepasbaar op alle meeaus van verstandelijke beperking. Als
er gebruik wordt gemaakt van leeftijdsequivalengeimet instrument ook bruikbaar voor
kinderen onder de vier jaar en volwassenen. De I&#t een groter leeftijdsbereik, 7;0 tot
40;0 jaar. De SRZ instrument bevat een totaal aiteBns onderverdeeld in vier subschalen.
De subschalen zijn, zelfredzaamheid, taalgebraigerichtheid en sociale gerichtheid. De
SRZ wordt via observatie ingevuld door twee beglele die dagelijks met de cliént omgaan
De SRZt wordt door middel van een interview bij oudersefzorgers afgenomen.

De SRZ, de SRZ-P, de SR£n de Vineland-Z afgeleid van de VABS pretender@ddhet
construct adaptief gedrag te meten. De mate waaea instrumenten het zelfde meten wordt
convergente validiteit genoemd. De correlatie tngketotaalscores van beide instrumenten
bleek .93, dit duidt op een hoge samenhang (NdJ).rechter niet alle subschalen correleren in
even grote mate met elkaar. De subschaal van deSya@mmunicatie, komt overeen met de
subschaal van de SRZ, taalgebruik (Kraijer, 20D@)correlatie tussen beide subschalen is .89
voor de totale populatie (de Bildt, Kraijer, Syter@aMinderaa, 2005). De subschaal dagelijkse
vaardigheden van de VABS komt overeen met de sabsczklfredzaamheid van de SRZ. De
correlatie tussen beide subschalen is .91 voootdéetpopulatie. En de subschaal socialisatie
van de VABS zou overeen komen met de subschaalleaperichtheid van de SRZ. Echter de
correlatie tussen deze twee subschalen is aankikger, .67. Dit betekent dat de schalen niet
volledig hetzelfde concept meten. Naast de over@maskge subschalen meet de VABS nog
twee andere begrippen die onderdeel zijn van aefagedrag, namelijk motorische
vaardigheden en maladaptief gedrag. De SRZ meea¢ lbeigrippen niet omdat deze zijn
opgenomen in de al eerder genoemde SMZ en de S&G¥ABS heeft om die reden de
voorkeur omdat alle facetten van adaptief gedrapéde instrument gemeten kunnen worden
in plaats van met drie. Daarnaast is de VABS zalad®rder benoemd uitgebreider en
differentieert adaptief gedrag specifieker waardimpntwikkeling van een cliént goed
gevolgd kan worden en daarnaast is het instrunoepissbaar op alle leeftijden. Het zelfde
geldt voor de nieuwe versie, de Vineland-1l en degeft recente Amerikaanse normen. De
Vineland-Il bevat ook een computerprogramma waaepcores kunnen worden ingevuld.

Deze informatie kan op een later tijdstip gebrwkirden om Nederlandse normen te
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ontwikkelen voor de Vineland-Il en daarbij een bajge leveren aan wetenschappelijk
onderzoek. Om die redenen is de Vineland-II hatumsent van de eerste keuze om adaptief
gedrag te meten (Tabel 6).

Ondanks dat de Vineland-1l een subdomein maladagdidrag bevat is het wenselijk
om dit subdomein uitgebreider te onderzoeken. Zaladerder benoemd is het belangrijk om
maladaptief gedrag los te zien van adaptief ge(@abalock et al, 2010). Daarnaast kan
maladaptief gedrag een communicatieve functie helsbet name voor cliénten die zich
verbaal moeilijk uit kunnen drukkéBurand & Crimmins, 1988; Durand & Kishi, 1987). En
een laatste voordeel van het uitgebreid in ka@ndpen van maladaptief gedrag is dat een
afname van dit gedrag iets kan zeggen over de teitalan de geboden begeleiding en-of
behandeling. Een instrument wat hiervoor gescijkitis de Vragenlijst over Ontwikkeling en
Gedrag (VOG) ( Kraijer & Plas, 2006). Deze vragehls de Nederlandse vertaling van de
Developmental Behavior Checklist (DB@e VOG meet emotionele en gedragsproblemen bij
jeugdigen met een verstandelijke handicap (NJI).riHet instrument heeft daarnaast de
pretentie om op een descriptieve en empirischeevdg samenhang tussen symptomen te
toetsen en te zoeken naar correlatie tussen dendenalusters en de DSM-1V-categorieén
(Kraijer & Plas, 2006). Er bestaat een ouderver$i®G-0O) met 93 items en een versie voor
leerkrachten en begeleiders (VOG-L) met 95 itenesviagenlijst is opgebouwd uit vijf
subschalen, storend en antisociaal, in zichzelégak communicatiestoornissen, angst en
sociale beperkingeret leeftijdsbereik van VOG is 6;0 tot 18;0 en dektvoor alle niveaus
van een verstandelijke beperking. Het instrumeint 2007 aangeboden bij de COTAN ter
beoordeling (NJI, n.d.). Met betrekking tot de batwbaarheid beoordeelde de COTAN het
instrument als onvoldoende omdat de correlatiecn@fiten voor de stabiliteit van het
instrument te laag waren. Op het gebied van veliditerd de begripsvaliditeit als voldoende
beoordeeld en de criteriumvaliditeit als onvoldamnbt slot werden de normen wel met een
voldoende beoordeeld door de COTAN. Van de DBCda¢sr ook een versie voor volwassen,
de DBC-A. Het instrument heeft een leeftijdsberak 18;0 tot 85;0 met Australische normen
(Monash, n.d.). Zowel de test-hertest als de ihemerdelaarsbetrouwbaarheid zijn voldoende
en de interne consistentie zelfs hoog. Met betrekkot de validiteit geldt dat de DBC-A hoge
correlaties laat zien met andere gelijksoortigérumenten als de Aberrant Behavior Checklist
(ABC) en de Psychiatric Assessment Schedule folltadvuth Developmental Disability
Checklist (PAS-ADD) (Tabel 7).

Omdat het sociale ontwikkelingsniveau mede bepaaldl adaptief gedrag iemand vertoond
en kan vertonen (DosSen, 2005) en zich daarnadstajcde sociale vaardigheden en sociale
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interacties (Claes, 2012) wordt er wederom gebgeikaakt van sociaal-emotionele

ontwikkelingsschalen bij het in kaart brengen vdapdief gedrag (Tabel 8).

Tabel 6

Schalen voor adaptief gedrag (algemeen) per kaldeeltijd en niveau van verstandelijk functioneren
Leeftijd Normaal begaafd Zwak begaafd Lichte VB Maige VB Ernstige VB Zeer ernstige VB

0;1-18;0 Vineland-I| Vineland-I| Vineland-Il Vineland-Il Vineland-Il Vineland-II
vanaf 18;0 Vineland-I| Vineland-I| Vineland-Il Vineland-Il Vineland-Il Vineland-II
Tabel 7

Schalen voor maladaptief gedrag per kalenderlekéi) niveau van verstandelijk functioneren
Leeftijd Normaal begaafd Zwak begaafd Lichte VB Matige VB Ernstige VB  Zeer ernstige VB

6;0- 18;0 VOG VOG VOG VOG VOG VOG
18;0- 85;0 DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A
Tabel 8

Schalen voor specifiek sociaal gedrag (subdomgienkalenderleeftijd en niveau van verstandelifxcioneren

Leeftijd Normaal begaafd Zwak begaafd Lichte VB Maige VB Ernstige VB Zeer ernstige VB
vanaf 0;1 SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R SEO-R
ESSEON-R ESSEON-R ESSEON-EESSEON-R ESSEON-R ESSEON-R
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6. Dimensie 3: Gezondheid

In 1999 stelde de WHO de definitie van gezondhkdralgt vast: “Een individu
ervaart welbevinden op zowel het fysieke, mentleaciale viak” (Schalock et al., 2010).
Blaxter (1990) deed onderzoek onder 9000 respoadenh een representatiever beeld van
gezondheid te verkrijgen. Hier kwamen categorigénaar voren die het begrip gezondheid
specifieker definieerden. De categorieén warenellgt, gezondheid als niet ziek, gezondheid
als bezitting, gezondheid als gedrag, gezondhsiticiamelijke fitheid en vitaliteit,
gezondheid als psychosociaal welzijn en gezonddsitlnctie.

Al deze categorieén worden gereflecteerd in débiern beschreven definitie van de
WHO (Morrison & Bennett, 2010). Gezondheid is gepreichzelf staand begrip als het op het
menselijk functioneren aankomt. Als het individalzniet gezond voelt beinvioed dit de
andere vier dimensies van het menselijk functiamé¢gehalock et al., 2010).
Gezondheidsproblemen zoals, stoornissen, ziekteemvondingen zijn op genomen in de
‘International Statistical Classification of Diseasand Related Health Problems (ICD-10)
(WHO, 2013). Het functioneren van mensen met eestaedelijke beperking wordt in
verschillende mate beinvloed door de lichamelijkele geestelijke gezondheid. Zo heeft de
ene persoon een goede gezondheid en ervaart ditl®akdanig, zonder dat hij of zij zich
geremd voelt in de dagelijkse, sociale en recreatsetiviteiten. Daarentegen kunnen anderen
te kampen hebben met ernstige gezondheidsbepenkaogéds epilepsie of een hersenuitval
waardoor een groot deel van de bovengenoemdetaitgwi niet zo van zelfsprekend is of zelfs
onmogelijk (Schalock, et al., 2010) . Gezondheiefth@us zowel een objectieve als een
subjectieve component. De gezondheid kan objeslieeht lijken maar in de beleving van de
cliént goed zijn. Daarbij is gezondheid contextaakelijk. Wanneer er immers voldoende
ondersteuning bestaat kan zowel de objectieveréaseen aandoening als de subjectieve
beleving anders zijn dan met onvoldoende onderstguGezondheid staat niet op zichzelf en
kan andere aspecten van het menselijk functiortez@vloeden.

In een systematische review van Winter, Jansdfvenhuis (2011) werd er gezocht
naar verklaringen van probleemgedrag bij mensereereterstandelijke beperking.
Probleemgedrag komt veel voor bij mensen met esstaraelijke beperking. De geschatte
prevalentie, op basis van onderzoeken waarbij gemgemaakt van omvangrijke populaties,
is 10 en 15% (Harris, 1993; Sigafoos et al., 184erson et al., 2001; Holden & Gitlesen
2006; Jones et al., 2008). De meest voorkomenddgamgedragingen zijn agressie (7%) en
destructief gedrag (4-5%) en automutilatie (4%) €Eson et al., 2001). Echter onderzoek naar

de relatie tussen gezondheidsproblemen en probksinag laat maar in zeer beperkte mate
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resultaten zien. Alleen incontinentie en een skeglsus bleken in een systematische review
een correlatie te hebben (Winter de, Jansen, &liive, 2011). Het gaat hier om vormen van
de objectieve gezondheid.

Bosch et al. (1997) deden onderzoek naar de reletsen automutilatie bij mensen met
een verstandelijke beperking en de mogelijke o@rdkervan. In 28% van de gevallen bleek
het individu te lijden aan een medische conditie,ibg niet was onderkend en waarvan mag
worden aangenomen dat deze voor pijn of ongemakéagen. Voorbeelden van
aandoeningen die nog niet zijn opgemerkt en dielppnen veroorzaken zijn, ontstekings-of
infectieziekten, motorische beperking, long-of hartdoeningen, aandoeningen aan de maag,
kwaadaardige tumoren, snijwonden of fracturen, thoigi en oor, neus, keel of oogziekten
(Bosch et al., 1997; Ryan & Sunada, 1997; van $ehstein, Lantman-de Valk, &Walsh,
2008). De plaats op het lichaam waar automutitzti¢oegepast wordt kan een goede indicatie
zijn van de plaats waar de aandoening die de gijoorzaakt, zich bevindt (Breau et al., 2003).
Naast automutilatie kunnen ook andere vormen vablpemgedrag wijzen op pijn, met name
bij cliénten die moeilijk kunnen communiceren mehtomgeving (Kastner et al., 2001). In de
VB-sector wordt er naast de huisarts en specialgébruik gemaakt van Artsen voor
Verstandelijk Gehandicapten (AVG). Naast de keenivaardigheden die een huisarts heeft is
een AVG gespecialiseerd in het hulpverlenen aarseremet een verstandelijke beperking
(Tinselboer et al., 2012).

Tinselboer et al. (2012) beschrijven in het boesrgaanbod van de AVG’ op welke
vlakken de medische zorg aan mensen met een véetijke beperking verschilt van de
normale populatie. Mensen met een verstandelijketxéng hebben vaak een beperkt
ziektebesef en ziekte-inzicht. Ziektebesef gaat o mate waarin fysieke signalen worden
geduid van uit een verstandelijk referentie katiet. is mogelijk dat pijnprikkels niet goed
doorkomen bij een cliént of dat de cliént de pijetimerkend. Ziekte-inzicht heeft voornamelijk
te maken met de kennis die een cliént heeft ovexade#, oorzaak en consequenties van de
gezondheid of ziekte. Naast de beperkte mate iedtebesef en ziekte-inzicht vertonen
mensen met een verstandelijke beperking vaak ggksahe symptomen. Dit kan het gevolg
zijn van het beperkte ziektebesef of ziekt-inzitl@ar kan ook het gevolg zijn van problemen
op het gebied van communicatie. Daarnaast wortietlving van fysieke klachten door de
culturele achtergrond bepaald. En het is mogebjkd# cliént klachten kopiéren van ouders of
andere gezinsleden of dat klachten zelfs aangemj@rdZowel het tekort aan ziektebesef en
ziekte-inzicht, maar ook problemen op het gebieda@nmmunicatie en de invioeden van

cultuur of de context waarin iemand leeft kunnergea voor atypische klachten welke op hun
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beurt kunnen leiden tot gezondheidsrisico’s omdanpeilijker te duiden zijn. Daarnaast
komen bij verstandelijk beperkte mensen bepaat@sissen en ziekten vaker voor dan bij de
normale bevolking (Tinselboer et al., 201@Q)n toch een zo compleet mogelijk beeld te krijgen
van de totale gezondheid vindt er bij het opnenande cliént altijd een intake plaats. In

Tabel 9 staan de onderwerpen die door de AVG bipope standaard uitgevraagd worden.

Tabel 9

Onderwerpen intake AVG

1. Zwangerschap 12. Incontinentie

2. Bevalling 13. Overige somatische diagnoses
3. Vroege ontwikkeling 14. Psychiatrische diagnoses

4. Gehechtheid 15. Mate van verstandelijke bepgrkin
5. Scholing 16. Juridische status

6. Familieanamnese 17. Medicatie

7. Etiologie 18. Psychofarmaca

8. Epilepsie 19. Middelengebruik

9. Spasticiteit 20. Hulpmiddelen

10. Visus 21. Levensstijl

11. Gehoor

Het betreft hier voornamelijk objectieve gezondkagpecten. De onderwerpen
zwangerschap, geboorte, vroege ontwikkeling, sngan familieanamnese kunnen door
middel van een diagnostisch interview met oudenslem uitgevraagd. Met name de
ontwikkelingsanamnese en de biografische anamreesder ouders verdienen hierbij de
aandacht (Kievit, Tak, & Bosch, 2008). Van Leeuyeih Kievit, 1998) beschrijft het nut en de
functie van het diagnostisch interview en hoe derwiit verschillende disciplines en
werkvelden vorm kan krijgen. Echter het belang #an systematische ondervraging, ongeacht
de functie van de ondervrager of het werkveld, wbayestigd in een onderzoek van Rutter en
Cox (1981) en Cox et al. (1981). Deze manier véruewen of het houden van een
intakegesprek levert meer volledige en specifiekgfi@matie op. Hiermee wordt voorkomen
dat er onvolledige dossiers zijn bij opname enedaterschillende malen om extra informatie
wordt gevraagd bij ouders of wettelijk vertegenwbigers. Om een psychiatrische diagnose,
mits deze aanwezig is, te kunnen stellen is hetvedang dat de eventuele symptomen om een
systematische manier worden uitgevraagd. De bigdsre twee besproken instrumenten VOG
en DBC-A lijken hiervoor geschikt. Deze instrumenbebben de pretentie om op een
descriptieve en empirische wijze de samenhangrusgaptomen te toetsen en te zoeken naar

correlatie tussen de gevonden clusters en de DSkht¥gorieén (Kraijer & Plas, 2006).
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Om een totaal beeld te verkrijgen van de gezondyesidde cliént is het ook van belang
om de subjectieve gezondheidsbeleving uit te vragen begrip dat de afgelopen twintig jaar
steeds meer aandacht heeft gekregen is de kwahteibestaan van mensen met een
verstandelijke beperking (Schalock et al., 20028rs¢hillende verschuivingen binnen de
inzichten op het gebied van zorg verlenen, maardeoositie van het individu in de
maatschappij hebben hier aan bijgedragen. In 1998 wde World Health Organzation’s
Quality of Life (WHOQOL) groep opgericht. Zij rickih zich op het beschrijven van het
construct en de manier waarop het gemeten zou kunoeden. De kwaliteit van bestaan zoals
beschreven door Schalock en Verdugo (2002) is erdieeld in acht domeinen welke zijn
opgenomen in het Kwaliteitskader Gehandicapten@d@N, 2013). Het betreft hier de
domeinen, lichamelijk welbevinden, psychisch welbden, interpersoonlijke relaties,
deelname aan de samenleving, persoonlijke ontwiidkenaterieel welzijn, zelfbepaling en
belangen. Voor het Nederlandse taalgebied is @dntual Disability Quality of Life schaal
(IDQOL) ontworpen (Maes & Petry, 2006). De vragienen aan de cliént zelf te worden
voorgelegd en meten enkel de subjectieve belevamgde kwaliteit van bestaan. De IDQOL-
vragenlijst heeft als uitgangspunt dat mensen eetbeperking net als ieder ander recht
hebben op een kwalitatief goed bestaan (VGN, 2@iBhoudt in dat zij een leven kunnen
leiden wat past bij hun mogelijkheden en wenserareast krijgen zij de kans om hun leven
zelf vorm en inhoud te geven met behulp van ondershg. Om goed in te kunnen spelen op
de wensen van mensen met een verstandelijke bageskinet van belang de cliént zelf te
vragen hoe hij de verschillende domeinen van dditeitavan bestaan ervaart.

Met betrekking tot de subjectieve gezondheidsbetekuinnen de domeinen, lichamelijk
welbevinden en psychisch welbevinden een bijdradgeihnen leveren. In het domein
lichamelijk welbevinden is er aandacht voor de nvedarin de cliént ondersteuning wenst op
het gebied van verzorging, algemene dagelijksenxezrichtingen (ADL), eten en drinken,
algemene gezondheid en balans tussen activiteitemsé Bij het domein psychisch
welbevinden wordt de cliént bevraagd op onderwegtenzelfbeeld, zich thuis voelen in de
woon-en werkomgeving, zich begrepen voelen en tijgek van positieve reacties van
anderen uit de omgeving. De IDQOL is bruikbaar wd@nten met een normale begaafdheid,
een zwak begaafd niveau, een lichte verstandddgierking en een matige verstandelijke
beperking. Voor cliénten met een ernstige of zeestege verstandelijk beperking is het niet
mogelijk om de IDQOL af te nemen. Om die rederriga®r deze groep cliénten gekozen voor
de Vragenlijst Kwaliteit van Bestaan voor mensen ess ernstige meervoudige beperking
(VKvB) ontwikkelt door het Centrum voor Consultaée Expertise (CCE, 2010) Het gaat hier
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om het subdomein stemming, gedrag en lichamelig@steddheid. Alle instrumenten voor het in
kaart brengen van de dimensie Gezondheid zijn apgen in Tabel 9.
Tabel 9

Instrumenten om de objectieve gezondheid te metdeqitijd en niveau van verstandelijk functiomere
Leeftijd Normaal begaafd  Zwak begaafd Lichte VB Maige VB  Ernstige VB  Zeer ernstige VB

vanaf 0;1 Intake AVG Intake AVG Intake AVG Intake AVG  Intak&VvVG Intake AVG
6;0-18;0 VOG VOG VOG VOG VOG VOG
18;0-85;0 DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A DBC-A
Tabel 10
Instrumenten om de subjectieve gezondheid te rpetdreftijd en niveau van verstandelijk functicerer
Leeftijd Normaal begaafd Zwak begaafd Lichte VB Maige VB Ernstige VB Zeer ernstige VB
vanaf
0;1 IDQOL domeinen IDQOL domeinen IDQOL domeinen IDQ@bmeinen VKvB domein VKvB domein
Psychisch Psychisch Psychisch Psychisch Stemming,Stemming,
welbevinden welbevinden welbevinden welbevinden regen Gedrag en
Lichamelijk Lichamelijk Lichamelijk Lichamelijk ldhamelijke  Lichamelijke
welbevinden welbevinden welbevinden welbevinden teddbeid gesteldheid
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7. Dimensie 4: Participatie

Participatie is het deelnemen aan activiteiteneirsaciale domeinen van het leven door
het individu. Participeren in dagelijkse activigzitstimuleert een persoon om te leren en staat
centraal in het contextgerichte ontwikkelingspecsigé (Bronfenbrenner, 1999; Dunst, Bruder,
Trivette, & Hamby, 2006). Het dagelijks leven vanderen bestaat uit activiteiten die de
context vormen voor het aanleren van cultuurgebomeeekenisvol gedrag (e.g., Briggs, 1998;
Clark, 1998; Gauvain, 1999; Lamb, Leyendecker, 8ohiich, & Fracasso, 1998; Lancy,

1996; Rogoff, Mistry, Goncl, & Mosier, 1993; Tudefeal., 2000). Onder deze alledaagse
activiteiten worden onder andere de volgende sési@erekend; eten, badderen, aan-en
uitkleden, wandelen, tuinieren, oogsten, boodscbagjpen, deelnemen aan clubactiviteiten,
luisteren naar een voorgelezen verhaal. In eenrpaele onder Amerikaanse ouders werden 22
categorieén gevonden van alledaagse situatiesmidaderen leerden (Dunst, Hamby,
Trivette, Raab, & Bruder, 2000).

Dat het deelnemen aan alledaagse situaties dekdetimg van een individu stimuleert,
wordt ook ondersteund in het gedachtegoed van Brdménner (1999). Zijn bio-ecologisch
model onderscheidt tussen twee constructen, omgevirhet proces. Het proces van de
ontwikkeling staat centraal maar geeft ook de iekaissen de omgeving en de ontwikkeling
van het individu weer. In het bio-ecologische madg de kenmerken van het individu zowel
de producent als het product van de ontwikkeling. it ontwikkelingsproces goed vorm te
geven moet er rekening gehouden worden met eeal @geénschappen. Om tot ontwikkeling
te komen moet het individu deelnemen aan verscddideactiviteiten. Daarnaast kan de
ontwikkeling pas effectief op gang komen als deditnde activiteit met regelmaat wordt
aangeboden. Enkel herhaling van de activiteites genoeg, de activiteit dient in complexiteit
toe te nemen. Ook moet men zich er bewust vardaijreen effectief ontwikkelingsproces niet
op basis van eenrichtingsverkeer kan plaatsvinaeay vraagt om interactie en reactie tussen
het individu en zijn omgeving. En als laatste is\an belang te weten dat
ontwikkelingsprocessen niet alleen door interadtissen andere mensen en het individu maar
ook tussen voorwerpen en symbolen en het indivatlatand komen.

Bij het deelnemen aan activiteiten gaat het ometechillende rollen die iemand kan
vervullen en de manier waarop iemand interacteettain omgeving (Schalock et al., 2010).
Met de sociale domeinen van het leven worden womerken, naar school gaan, vrije
tijdsbesteding, religieuze en culturele activiteiteedoeld. Daarnaast omvat het ook de sociale
rollen die iemand vervult passend bij zijn of hieaftijd. Om te kunnen meten in welke mate
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het individu participeert in dagelijkse activiggitis het van belang om eerst zicht te krijgen op
hoe de invulling van iemands dag is. Het betredt de mate waarin iemand participeert in het
dagelijks leven. Het definiéren van het conceptigipatie heeft in toenemende mate de
aandacht zowel in de gezondheidszorg als in denselt@p (Eyssen, Steultjens, Dekker &
Terwee, 2011). Er is echter nog steeds geen edgduddfinitie geformuleerd voor het
construct participatie.

In een systematische review met betrekking tot msetimenten die participatie
beogen te meten (Eyssen, Steultjens, Dekker & Tesra@l1) werden 103 instrumenten met
elkaar vergeleken. Echter, van de in totaal 24dfstwaren er maar 619 items die betrekking
hadden op participatie. Uiteindelijk waren er m@@&instrumenten die voor vijftig procent of
meer uit items bestonden die betrekking hadderevpitderwerp participatie. Geen van de
meetinstrumenten richtte zich puur op het concapigipatie.

Om toch de mate waarin iemand participeert in hgetjks leven in kaart te brengen is
er gekozen om een gestructureerd interview te nogren op basis van literatuur over sociale
integratie/ participatie (Cummins & Lau, 2003). Quins en Lau (2003) beschrijven vijf
factoren die sociale integratie/ participatie mefEabel 10).

Tabel 10

Factoren die sociale integratie/ participatie meten
1. Het aantal maatschappelijke activiteiten dieesndmen worden door het
Individu

. Het aantal persoonlijke relaties die het indiMeft

. De mate waatrin het individu toegang heeft toatsehappelijke middelen

. Het aantal recreatieve activiteiten buiten hvasraan het individu deelneemt.
. De mate van subjectief welbevinden van het iddiv

a b~ Wb

Schalock et al. (2010) benadrukt dat bij het inrkheengen van de mate van participatie van
het individu niet alleen de activiteiten maar oekswciale interactie met de omgeving en de
sociale rollen die het individu vervult een grodéspelen.

In het systematisch review van Verdonschot, deaMReichrath, Buntinx & Curfs
(2009) worden de uitkomsten besproken van hettiterronderzoek naar de relatie tussen een
verstandelijke beperking en vormen van activiteiternwerden positieve en negatieve
invloeden gevonden. Positieve invloeden waren oadédere de mogelijkheid voor het maken
van keuzes door de cliént, een variabel activiteigm faciliteiten aanbod en de mogelijkheid
voor de cliént om een stem te hebben in het makarbeleid en afspraken binnen de instelling

waar hij woont. Op relationeel gebied werd de nvate betrokkenheid van familie, sociale
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steun, een positieve attitude van het begeleidergbpeel en de mate waarin de cliént
autonomie ervaart als positieve invloeden besclmevegatieve invioeden zijn voornamelijk
het gebrek aan transporten de negatieve maatsdhleppétitude ten opzichte van
verstandelijk beperkten.

Om sociale relaties in kaart te brengen is ergastructureerd interview geconstrueerd.
Brooks et al. (2014) stellen dat sociale relatiedes invioed zijn van de sociale ondersteuning,
sociale negativiteit en de mate van het socialéacdbn Cummins en Lau (2003) achten de
frequentie van dit contact van minder groot belamggat de frequentie niet direct wat zegt
over de subjectieve beleving van het individu nedtdkking tot zijn of haar contacten. Het
interview is gebaseerd op literatuur van Cumminsag&i, 2003; Schluster, Kessler, & Aseltine,
1990; Brooks, Gruenewald, Karlamangla, Hu, Kor&zgeeman, (2014).

Naast de gestructureerde interviews die zich veelalen op de objectieve mate van
participatie is het van belang te weten hoe deckélf mate en invulling van deelname aan
activiteiten ervaart. De hoeveelheid activiteitemanaan een cliént deel kan nemen en de
interacties die hij heeft met zijn omgeving zijrpb&nd voor de mate van kwaliteit die ervaren
wordt. Dit zal gemeten worden door middel van daleidimensie gezondheid besproken
instrument de IDQOL (Maes & Petry, 2006). Het daat wederom om een aantal specifieke
domeinen. De domeinen interpersoonlijke relatieg]mhme aan de samenleving, persoonlijke
ontwikkeling en zelfbepaling bevatten alle vier erdklen die te maken hebben met de mate en
manier waarop de cliént deelneemt aan activitedtewelke waarde hij of zij daar aan hecht.
Ook voor de clienten met een ernstige of zeer igmserstandelijke beperking is er wederom
gekozen voor de VKvB. De domeinen die voor de dsmeparticipatie zijn geselecteerd zijn
relaties, zelfbeschikking en zeggenschap en aeitiert en leermogelijkheden (CCE, 2013). In
Tabel 11 is een overzicht gemaakt van de instruemewtar gebruik van gemaakt kan worden

om participatie in beeld te brengen.
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Tabel 11

Instrumenten om participatie in beeld te brengenrpeeau van verstandelijke

beperking
Normaal
Leeftijd begaafd Zwakbegaafd Lichte VB Matige VB Ersntige VB Zeer ernstige VB
Vanaf ObservatieschemaDbservatieschemadbservatieschemaDbservatieschemaDbservatieschemaDbservatieschema
0;1 op basis van het  op basis van het  op basis wan h&p basis van het  op basis van het  op basitiefin
individuele individuele Individuele individuele indduele individuele

dagprogramma dagprogramma dagprogramma dagprogramnaagprogramma dagprogramma

IDQOL domeinen IDQOL domeinen IDQOL domeinen IDQOL domeinen VKvB domeinen  VKvB domeinen
IR,DS, PO,ZB IR,DS,PO,ZB IR,DS,PO,ZB IR, 0®,ZB R,ZZ AL R, ZZ, AL
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8. Dimensie 5: Context

De context zijn de samenhangende voorwaarden wemaimensen hun dagelijkse
leven, leiden (Schalock et al., 2010). De contesiz deze gezien wordt door de AAIDD is
vanuit een ecologisch perspectief bestaande ugtenis 3 niveaus (Bronfenbrenner, 1979).
Bronfenbrenner (1994) voegde hier later nog 2 nisesan toe.

De ecologische omgeving zoals Bronfenbrenner degehrijft bestaat uit genestelde
structuren die op elkaar aansluiten. Waarbij herosysteem zich op het eerste niveau bevindt
gevolgd door het mesosysteem, het exosysteem,dw@beysteem en tot slot het
chronosysteem.

Het microsysteem is een patroon van activiteiteani@t individu aan deelneemt, de
sociale rollen die het individu vervult en de redatdie hij of zij onderhoudt met andere
individuen. Dit gebeurt in de directe sociale sgftiwaar het individu deel vanuit maakt zoals
familie, school, peergroep en werk. Aan elke sgtaitten specifieke, fysieke, sociale en
symbolische functies verbonden die een uitnodigeaaemoedigende of remmende werkingen
hebben op het individu.

Het mesosysteem bevindt zich op het tweede nivediestaat uit de relaties en
processen die plaats vinden tussen twee of mdergset van het microsysteem waar het
individu deel vanuit maakt. Zo kan de relatie tussaders en leerkrachten van invioed zijn op
het totaal functioneren van het individar wordt gekeken naar de omgeving waarin iemand
leeft (Schalock et al., 2010) . Ook de wijk en @t geval van intramurale zorg, het terrein van
de instelling waar iemand woont, maken hier dealita

Het exosysteem omvat de relaties en processepladits vinden tussen twee of meer
settings waarvan het individu bij minimaal settgeen deel uitmaakt, maar welke wel van
invloed kan zijn op het functioneren van het indiviEen voorbeeld is de invloed van
werkomgeving, situaties of veranderingen die zigarinnen hebben voorgedaan, van één van
de ouders op de situatie thuis.

Het macrosysteem bevindt zich op het derde niveaawerkoepeld het micro-, meso-,
en exosysteem. Het macrosysteem heeft betrekkimnig dgarakteristieken van de cultuur of
subcultuur waarin het individu opgroeit. Hieronderden geloofsovertuiging, algemene
kennis, materiéle middelen, gewoonten, mogelijemedevaren, en levensloopkeuzes
verstaanOok de overkoepelende invloeden op maatschappslipolitiek gebied behoren tot
het macrosysteem (Schalock et al., 2010).

Het laatste systeem, het chronosysteem, richtapatte invioed van tijd op de

ontwikkeling van het individu. Waar voor 1970 tgelijk stond aan de chronologische leeftijd
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van een individu kwam er op basis van verschillemudgerzoeken een andere kijk op het
begrip tijd (Baltes & Schaie, 1973; Clausen, 1988er, 1974; Elder et al., 1993). Het
chronosysteem kijkt niet alleen naar de verandenmgf de samenhang van individuele
kenmerken gedurende een bepaalde tijd, maar osldeageranderingen en samenhangende
kenmerken van de omgeving waarin het individu tgjren leidt. Voorbeelden hiervan zijn, een
veranderde gezins-of familiesamenstelling, eenndade sociaal economische status, andere
levensloopkeuzes of de mate waarin de hectiektiddgelijks leven is toegenomen.

Een voorbeeld van de invloed van tijd op zowel ageving als op het individu wat
zich in die omgeving bevindt komt naar voren uit tvederzoek van Elder (1974). Waarin twee
vergelijkbare groepen met families werden gevoigde tijd dat de crisis plaats vond tijdens
de jaren 30 in Amerika. Waarbij de ene groep heingignkomen zag dalen met 35% als gevolg
van de crisis en de andere groep geen verandesorgndakte op dit viak. Daarnaast werd het
vergelijk gemaakt tussen kinderen die nog erg wagen en kinderen die een middelbare
leeftijd hadden ten tijJden van de crisis. Uit léatgroep kinderen, waarvan het gezinsinkomen
00k nog eens drastisch daalde, bleken de jongelatarp leeftijd een grotere wens te hebben
om te presteren en meer vastberaden grotere ealolen na te streven. Ook rapporteerde
zowel jongens als meisjes uit die zelfde groepgeetere mate van tevredenheid met
betrekking tot hun leven ten opzichte van de andevep kinderen.

De verschillende milieus waarin een persoon metveestandelijke handicap zich
bevindt zijn erg van belang bij het vaststellen wa, waar, wanneer en met wie die persoon
iets doet (Schalock et al., 2010). Het begrijpem &a afstemmen op een individu met een
verstandelijke beperking zal niet optimaal kunnkxats vinden als er geen kennis bestaat over
de omgevingscontext waarin het individu leeft (Lasson et al. 2002).

Het begrip contextuele factoren omvat zowel omggsfisictoren als persoonlijke
factoren die samen de persoonlijke achtergrondermands leven schetsen (Guscia, Ekberg,
Harries, & Kirby, 2006; WHO, 2001). Onder omgevifagtoren worden de fysieke, sociale en
houdingsaspecten van de omgeving verstaan en msetgpdijke factoren worden onder andere
leeftijd, ras, sociale achtergrond, copingstrat@&gieroorgeschiedenis en opvoedstijl bedoeld
(Schalock et al., 2010). Daarmee kan geconcludgerden dat contextuele factoren veel
zeggen over hoe mensen zich in het dagelijks |begregen en is daarmee een essentieel
onderdeel van het menselijk functioneren is.

Om de laatste dimensie, context, in kaart te bnemgeeten zowel de
omgevingsfactoren als de persoonlijke factorenaiarkworden gebracht. Schalock et al.

(2010) geven aan dat het wat, waar, wanneer enviaatan belang is in het beschrijven van de
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context. De persoonlijke factoren van het indivalien, zoals eerder genoemd onder dimensie
drie gezondheid, door middel van een uitgebrerdaranese worden uitgevraagd. Kievit& Tak
(2008) geven goede richtlijnen voor het afnemenaamel een ontwikkelingsanamnese als een
familieanamnese.

Daarnaast worden de omgevingsfactoren in kaaragbbrHiervoor wordt een
vragenlijst geconstrueerd waarin zowel alle substhaan het Vraagprofiel Instrument (VPI)
(Bijstra, Scholte & van Zoest, 2014) als onderdelan het Consensus Protocol
Probleemgedrag (CEP) (Kramer, 2001) zijn opgenoremog te ontwikkelen vragenlijst
dient de huidige omgeving van de cliént in kaatirengen.

Om zicht te krijgen op de ondersteuningsintensuait de cliént wordt er gebruik
gemaakt van de Support Intensity Scale (SIS). Dhaads ontwikkeld door Thompson et al.
(2004). Rond de eeuwwisseling ontstond er de opgatiat individuen met een verstandelijk
beperking gezien moesten worden als een individuegre leven en een behoefte aan hulp
(Butterworth, 2002). De schaal is ontwikkeld metaddel op een objectieve manier de mate
van de behoefte aan hulp in kaart te kunnen brendgnnstrument wordt wereldwijd gebruikt
en is vertaald in 0.a. in het Nederlands en betkeid als de SIS-NL 1.0 (Schalock,
Thompson, & Tassé, 2008).

De eerste Nederlandse versie kwam in 2006 uitten V@rscheen er een vernieuwde
versie in 2010 (Buntinx, n.d.) de schaal bestaadng secties. Sectie €én vraagt naar de
behoefte aan ondersteuning, sectie twee vraagonaarsteuning bij belangbehartiging en
sectie drie vraagt naar de behoefte aan specidiersteuning in verband met medische- en
gedragsproblemen. Volgens Buntinx et al. (2010) eijverschillende studies gedaan naar de
betrouwbaarheid en validiteit van de SIS. Hier kw@rder andere naar voren dat de interne
consistentie van de Nederlandse vertaling van 8&8 1zoog is. Internationale studies laten een
goede test-hertest, inter-interviewer en inter-oesient betrouwbaarheid zien. Met betrekking
tot de validiteit van de SIS is er onderzoek gedssar de inhoudsvaliditeit, de
criteriumvaliditeit, de constructvaliditeit en dectorvaliditeit, met positief resultaat. Zo werden
er negatieve correlaties gevonden tussen de Videlagn de SIS. Beide instrumenten meten
constructen die aan elkaar verwant zijn, maarheetelfde . In Tabel 12 zijn de instrumenten
opgenomen die de dimensie Context in kaart beagbrengen.
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Tabel 12

Instrumenten om context in kaart te brengen peganiwan verstandelijke beperking
Normaal

begaafd Zwak begaafd Lichte VB Matige VB Ernstige B Zeer ernstige VB
Anamnese Anamnese Anamnese Anamnese Anamnese Agemne
Context Context Context Context Context Context
vragenlijst vragenlijst vragenlijst vragenlijst vragenlijst vragenlijst

SIS SIS SIS SIS SIS SIS
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9. Methode

De groep professionals die binnen het evaluatieaoe& gebruik zullen maken van de
samengestelde testbatterij bestaat uit gedragsgemdAVG’s en psychodiagnostisch
medewerkers binnen alle locaties van Stichting ges8ruggen. Zij zijn in dit onderzoek de
focusgroep. Er is binnen de groep respondenten @esgrscheid gemaakt in variabelen als
geslacht, werkervaring of functie. De groep resgmtein bestond uit tachtig personen.

Tot op heden waren de leden van de focusgroepmwrizelf een instrument te selecteren
om de eerder beschreven dimensies in kaart te éneimpar het evaluatieonderzoek stichting
breed plaats vindt en data met elkaar vergelekest knonnen worden, dient het in kaart
brengen van de vijf dimensies op een consequemeémnman met dezelfde
onderzoeksinstrumenten te gebeuren. Hierover dmrgensus bereikt te worden onder de
leden van de focusgroep. Om dit te kunnen beragaet van belang dat alle leden van de
focusgroep, weten wat het doel van het onderzqedids betrokken voelen en weten waarom
een consequente manier van dataverzameling erebeiigen van dezelfde
onderzoeksinstrumenten van belang is.

In de eerste plaats heeft er in elke vakgroep eeseptatie plaats gevonden waarin de
opzet en de doelstellingen van het evaluatieoné&radeen zijn gezet. Elke regio van
stichting Ipse de bruggen heeft een vakgroep wagedragskundigen deel van uitmaken. Elke
vakgroep heeft een vakgroepsvertegenwoordiger. 08’4 zijn op de hoogte gebracht in het
AVG-overleg en de psychodiagnostisch medewerk@nsenaderd door de één van de
onderzoekers die tevens gedragskundige is.

In de tweede plaats zijn alle leden van de focuegroea de email benaderd. De email
bevatte een begeleidend schrijverderhierboven beschreven literatuurstudie. De
respondenten uit de focusgroep werden gevraagdeditetatuurstudie en de daaruit
voortvloeiende tabellen met geselecteerde ondeshugkumenten kritisch te bekijken. Op het
meegezonden feedbackformulier werden de respontdgetgaagd om per dimensie feedback
te geven. De feedback werd gevraagd aan de hanavearnvragen die voor elke dimensie
gesteld werden. De eerste vraag was ‘wilt u feekligeven op de theoretisch onderbouwing
van de geselecteerde instrumenten’ en de tweedg was ‘wilt u feedback geven op de
geselecteerde instrumenten’. Het feedbackformbherals doel de informatie op
gestructureerde wijze te verkrijgen. De respondehebben zes weken de tijd gekregen om het
feedbackformulier in te leveren bij de vakgroepsgenwoordigers.

De data die wordt verkregen met deze feedbackfoenaul zal als uitgangspunt

fungeren om aanvullingen en/of aanpassingen te ohatibetrekking tot de testbatterij.
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10.Resultaten

Van de tachtig uitgezonden feedbackformulieren eijtien retour gezonden. Het
betreffen twee formulieren van psychodiagnostisobedewerkers, één formulier van een AVG
en zes formulieren van gedragskundigen. Daarbip&emiet alle respondenten voor elke
dimensie beiden vragen beantwoord. De vraag onbéexdop de theoretische onderbouwing
is enkel beantwoord voor de dimensie intelligentie.
Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ofhderetische onderbouwing van de
geselecteerde instrumenten voor dimensie intelligen

» De COTAN beoordeling van zowel de SEO-R (DoSen52@0s de ESSEON-R
(Gemiva-SVG Groep, 2005) is niet terug te vindegidBn testen meten niet hetzelfde
construct, namelijk sociaal-emotionele ontwikkelibg resultaten van de ESSEON-R
vallen fors hoger uit dan de resultaten op de SEO-R

Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ogadelecteerde instrumenten voor de
dimensie intelligentie?’:

*  Tweemaal wordt benoemd dat ESSEON-R (Gemiva-SV@&2005) een te hoge
sociaal-emotionele ontwikkelingsleeftijd geeft endiént dus hoger inschat, in
vergelijking met de SEO-R (DoSen, 2005).

» De ESSEON-R en de SEO-R meten niet het zelfde. $8HON-R meet sociaal en
emotionele ontwikkeling en de SEO-R meet enkel enete ontwikkeling.

» Eris geen onderbouwing waarom de SEO-R verkozedtioven de ESSEON-R.

* In de handleiding van de ESSEON-R staat dat echigiende theoretische
onderbouwingen zijn voor de sociaal-emotionele dikeling. Dit staat haaks op de
stelling dat de ESSEON-R meet pragmatisch-empiaschzijn.

 Tweemaal werd aangehaald dat de WPSSI (Wechsk&®) #&n breder bereik heeft
namelijk van 2;6 tot 7;11 jaar.

» Het aanhouden van de kalenderleeftijd voor hetsslen van een willekeurige
Wechslerschaal kan de cliént overvragen.

» Als alternatief voor de Wechslerschalen worden &éTK(Kaufman & Kaufman, 1983)
en de KID-N (Katoff, 1978) beide eenmaal genoemd.

Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ogadelecteerde instrumenten voor dimensie
adaptief gedrag?’:

* De omvang van de Vineland-1l (Sparrow, CicchetiB&lla, 2005) is groot en kost

daardoor veel tijd. De lijst kost veel tijd wathdeelasting zal zijn voor de praktijk. Om
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die reden wordt de SRZ (Kraijer & Kema, 1972) alggestie genoemd om deze
tussentijds te gebruiken en de Vineland-1l enkghalor-en nameting.

* Eenmaal worden de CBCL (Achenbach,1991) en de PRRgnbach, 1991) genoemd
als optie om adaptief gedrag in kaart te brengen.

* Voor de onderdelen van de SEO-R (DoSen, 2005) &S&EON-R (Gemiva-SVG
Groep, 2005) die een deel van adaptieve vaardighee¢en wordt wederom
opgemerkt dat de ESSEON-R een te optimistischeesgeergeetft.

Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ogadelecteerde instrumenten voor dimensie
gezondheid?’:

» De intake zoals deze wordt voorgesteld in de té&sttjavindt heden ten dagen nu niet
op deze wijze plaats. Als dit wel de bedoelingaklet intakeformulier aangepast
moeten worden.

* Eenmaal wordt er gevraagd naar een toevoeging@&®AS-ADD (ref) als instrument
om de psychiatrische diagnose te stellen.

Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ogadelecteerde instrumenten voor dimensie
participatie?’:

* Eenmaal werd de vraag gestefdde kalenderleeftijd bij deze dimensie echt vatabg
is.

* Eenmaal werd opgemerkt dat de dimensie particigatieontext elkaar overlappen.
Resultaten op de vraag ‘Wilt u feedback geven ogedelecteerde instrumenten voor dimensie
context?’:

 Eenmaal werd de vraag gesteld of de kalenderlgefiin belang is bij deze dimensie.

* Met betrekking tot de SIS (Thompson et al., 200d)divopgemerkt dat de SIS enkel de
ondersteuningsbehoefte in kaart brengt en nietal@eanwaarop de huidige context is

ingericht.
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11.Discussie

Het SCORE onderzoek heeft als doel de resultatemgtbegeleidings-,
ondersteunings- en behandelaanbod van cliénteeeneZZP 6 en 7 te evalueren. Om dit te
kunnen doen moet er een nulmeting plaats vindelkewest uitgangspunt zal worden voor de
vijf jarige onderzoeks-cyclus. De nulmeting is mwbrm van een duidelijke en heldere
beeldvorming van de cliént. Dit wordt gedaan opgg@an de vijf dimensies van het AAIDD-
model. Per dimensie worden er onderzoeksinstrumeagdselecteerd die de betreffende
dimensie optimaal in kaart kunnen brengen. Dezcgelvond plaats op basis van de
literatuurstudie. Dit leidde tot de vijf deelvragen

- Welke intelligentietest is het meest geschikt omgnitieve vaardigheden te meten?
- Welke onderzoeksinstrumenten brengen adaptief geraptimaal mogelijk in beeld?
- Welke methoden zijn het meest geschikt om de abjezen subjectieve gezondheid
van een individu te onderzoeken?
- Welke instrumenten geven de mate van participatrest dagelijks leven van het
individu weer?
- Door middel van welke instrumenten wordt er eemdlijk beeld verkregen van de
context waarin het individu zich bevindt.
Gezien de duur van het onderzoek en ontwikkelirapehet gebied van diagnostische
instrumenten, wat een doorlopend proces is, isveaselijk om de gehele testbatterij jaarlijks
te evalueren. Zo is bekend dat er op het gebiedntaltigentietests binnen afzienbare tijd een
nieuwe versie van de WISC, inclusief Nederlandgenea, zal verschijnen (Pearson, 2011).
Het verdient de voorkeur om de opgenomen versieheamstrument ter zijne tijd te
vervangen voor de nieuwste versie.

Voor de dimensie intelligentie werd opgemerkt davdPSSI een breder leeftijdsbereik
heeft dan in de literaire onderbouwing staat vedmiee WPPSI-III-NL heeft een bereik van
2;6 tot 7;11 jaar. Om die reden dient de WPPSNILook opgenomen te worden in de
leeftijdscategorie 2;0 tot 4,0 jaar in tabel 2.iBgtrumenten die de emotionele deel
ontwikkeling in kaart brengen, de SEO-R en de ESS$HE)waren voorheen beide niet
voorgelegd aan de COTAN. In 2011 is de ESSEON+Rd@aCOTAN voorgelegd, met als
resultaat dat de uitgangspunten, tetsmateriaahedléiding als goed werden beoordeeld, maar
de normen, betrouwbaarheid en de begrips- eniontealiditeit bleken onvoldoende. De
SEO-R is echter nooit ter beoordeling aangeboderfeBdback met betrekking tot het te hoog

uitvallen van de ESSEON-R scores met als gevolgveeschatting van de cliént wordt
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bevestigd door een onderzoek van Van Berckelaee®an Mugge-van Rijn (2010). Om die
reden lijkt de SEO-R voor nu het instrument davoerkeur verdient.

Om de dimensie adaptief gedrag in kaart te bremgybat instrument van eerste keuze
de Vineland-1l. De Vineland-1l is de vernieuwde siervan de VABS. De Vineland-Il wordt in
de feedback gekenmerkt als een omvangrijk instranvanveel tijd vraagt om in te vullen. Om
die reden wordt er door een respondent het veaystiaan om de Vineland-Il enkel te
gebruiken bij de nulmeting en na vijf jaar bij afthng van het onderzoek. In de tussentijd zou
adaptief gedrag gemeten kunnen worden met de SRZ.

Zoals eerder beschreven in de theoretische onderbguneten de VABS en de SRZ
niet exact het zelfde construct. De subschaal beai@ van de VABS zou overeenkomen met
de subschaal sociale gerichtheid van de SRZ, edhteonvergente validiteit voor deze
subschalen was aanzienlijk lager dan bij de ovesugeschalen (NJI, n.d.). Daarnaast dienen
ook de SMZ en de SGZ afgenomen te worden in cortibinget de SRZ om een totaal beeld te
verkrijgen van de adaptieve vaardigheden. Een tevaegument om de Vineland-II te
verkiezen boven de SRZ, ondanks de afname duargeiyerouderde normen van SRZ. De
COTAN (2010) heeft als regel dat normen die oudgardan 15 jaar als verouderd worden
betiteld. Normen die twintig jaar oud zijn krijgele kwalificatie ‘onvoldoende’ omdat de
normen verouderd zijn en niet meer bruikbaar. @éste normen van de SRZ zijn tot stand
gekomen in 1994 (Kievit, 1998). De verouderde normmaken dat de behaalde scores op de
SRZ nergens mee vergeleken kunnen worden en d&Rdeniet kan bijdragen aan de
betrouwbaarheid en validiteit van het evaluatieonokek.

Binnen de dimensie gezondheid wordt er in de draleving een
ontwikkelingsanamnese voorgesteld zoals beschrieMeandboek psychodiagnostiek voor de
hulpverlening aan kinderen (1998). Hierdoor ontstéaa&en semi-gestructureerd interview.
Opgemerkt wordt dat de intake op dit moment nietrddle professionals in alle regio’s op die
wijze wordt uitgevoerd. Hierdoor is de informatieeo cliénten vaak niet volledig en moet er
op een later tijdstip informatie nagevraagd worbgiouders of wettelijk vertegenwoordigers.
Van Leeuwen (uit Kievit, 1998) onderkend de bruiktheeid van het diagnostisch interview,
maar stelt dat deze vanuit verschillende hulpvergiincties een anders kan worden
vormgegeven. Echter in het onderzoek van Rutt€@n(1981) en Cox et al. (1981) wordt de
noodzaak van het op structurele wijze verkrijgen wé&ormatie benadrukt. Dit biedt ook de
mogelijkheid om op een later tijdstip cliénten deelnemen aan het evaluatieonderzoek met

elkaar te vergelijken op basis van bijvoorbeeld@agrond variabelen. Daarnaast worden dat
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ouders of wettelijk vertegenwoordigers minimaakisebomdat vrijwel alle informatie eenmalig
wordt uitgevraagd.

Met betrekking tot de dimensies patrticipatie entegt wordt de vraag gesteld of de
kalenderleeftijd van belang is met betrekking ®keéuze voor de instrumenten. De
instrumenten als de IDQOL (Maes & Petry, 2006) erv&vB (CCE,2013) hebben beide geen
specifiek leeftijdsbereik. Beide instrumenten hebiel een beperking. De IDQOL is niet af te
nemen bij cliénten met een ernstige en zeer emségstandelijke beperking omdat zij niet of
nauwelijks in staat zijn om de vragen die hen deésterden te beantwoorden. De VKVB is
enkel bruikbaar voor mensen met een ernstige vetsligk beperking.

De nog te ontwikkelen lijsten zoals het interviexiale participatie, het interview
sociaal contact en de context vragenlijst krijgek geen specifiek leeftijdsbereik. Dit betekent
dat de instrumenten voor alle leeftijden bruikbzar. Wel wordt er rekening gehouden met de
mate waarin de cliént zelf antwoord kan geven.dNisiet het geval is worden de vragen aan
wettelijk vertegenwoordigers voorgelegd.

Het definiéren van het concept participatie heefoenemende mate de aandacht zowel
in de gezondheidszorg als in de wetenschap (EySseultjens, Dekker en Terwee, 2011).
Echter er is nog steeds geen eenduidige defirgfiergnuleerd voor het construct participatie.
In een systematisch review met betrekking tot meatimenten die participatie beogen te
meten (Eyssen, Steultjens, Dekker en Terwee, 20@dden veel instrumenten met elkaar
vergeleken. Maar geen van alle instrumenten beesitel items die participatie meten. Ook
op het gebied van context zijn er nog geen instnieredie deze optimaal in kaart kan
brengen.

Binnen het AAIDD —model nemen deze twee dimensibsee relevante plaatsen in de
beeldvorming van een cliént in. Het begrijpen varatstemmen op een individu met een
verstandelijke beperking zal niet optimaal kunnkxas vinden als er geen kennis bestaat over
de omgevingscontext waarin het individu leeft (Lasson et al. 2002). Het ecologische model
van Bronfenbrenner (1973) focust zich op de intisgdassen de persoon en zijn omgeving
(Buntinx & Schalock, 2010; Schalock et al., 2010)evestigt daarmee de invloed van de
omgeving op het functioneren van het individu.

Een systematisch review van Verdonschot, de WRégchrath, Buntinx & Curfs
(2009) laat ook de relatie tussen omgevingsfacterede mate van participatie. Keuze
mogelijkheden, activiteitenaanbod en het hebbeneeanstem in beleidvorming van de
instelling hadden een positieve invloed op de naateparticipatie van de cliénten. Daarnaast

heeft de mate van betrokkenheid van familie, se@ttun, een positieve attitude van het
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begeleidend personeel en de mate waarin de cliéom@mie ervaart een goede invioed op de
mate van participatie.

Op basis van de bevindingen voortkomende uit he¢wevan Eyssen, Sleultjens,
Dekker en Terwee (2011) en de positie die de damsrparticipatie en context in nemen in de
beeldvorming van een cliént, moet geconcludeerdierodat de behoefte naar goede
meetinstrumenten op deze gebieden groot is. Detealan een nieuw instrument hangt
mede af van evidence-based informatie over de xtugke invloeden op maatschappelijke
participatie. Voorgaande genoemde invlioeden gewaengchappelijk onderbouwde richtlijnen
voor het ontwerpen van nieuwe instrumenten digalatie tussen contextuele factoren en de

mate van participatie in kaart kunnen brengen itod&omst.
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