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Voorwoord

Toen ik in de zomer van 1998, net afgestudeerd, besloot om te gaan promoveren
kreeg ik vanuit mijn omgeving niet altijd even inspirerende opmerkingen te ho-
ren: ‘Ga je nu nog een studie doen?” "Weet je zeker dat je vier jaar lang, eenzaam
op een kamer, wilt gaan lezen en schrijven?” Het is niet eenvoudig om aan een
buitenstaander uit te leggen wat promoveren inhoudt. Ik hoop dat dit boek (een
deel van) deze vragen beantwoordt.

De gegevens die ik de afgelopen jaren heb verzameld, hoefde ik gelukkig niet
eenzaam op een kamer te analyseren en uit te werken, in tegendeel. Ik heb het
als zeer plezierig en motiverend ervaren dat een groot aantal mensen bij mijn
onderzoek betrokken zijn geweest. Allereerst wil ik mijn promotor, Frans van
Wijmen, bedanken. Hij is degene geweest die met het idee kwam om onderzoek
te doen naar de rechtspositie van mensen met een verstandelijke handicap. Zijn
creativiteit en gevoel voor taal kwamen regelmatig zeer goed van pas. Daarnaast
wil ik Jos Dute, mijn co-promotor en dagelijks begeleider, bedanken. De onver-
moeibare wijze waarop je echt elke tekst van A tot Z hebt gelezen, waardeer ik
zeer. Door jouw kritische opmerkingen werd ik elke keer weer aan het denken
gezet, wat niet altijd even gemakkelijk was.

Daarnaast hebben ook de leden van de begeleidingscommissie, ieder op zich,
een belangrijke bijdrage geleverd aan dit onderzoek, waarvoor mijn dank. Deze
commissie bestond uit: dr. mr. K. Blankman, prof. dr. A.Th.G. van Gennep, mw,
H. Luchtman- van Stekelenburg, dr. M.EW. Melchior, drs. C. van Miert, mr.
J.C.M.]. Monden en drs. W. van der Sluijs.

Kees Blankman wil ik, naast zijn bijdrage aan de begeleidingscommissie, ook be-
danken voor de prettige samenwerking tijdens de evaluatie van de Wet Bopz.
Hetzelfde geldt voor Luuk Arends. Tijdens onze dagen op de “hei’ hebben we
ellenlange discussies gevoerd over de Wet Bopz. Nog altijd denk ik dat we niet
uitgediscussieerd zijn. Uiteindelijk heeft onze samenwerking ertoe geleid dat we
een alternatief wetsvoorstel hebben geschreven voor de sectoren psychogeriatrie
en verstandelijk gehandicaptenzorg. Luuk en Kees, ik hoop dat we in de nabije
toekomst nog meer van deze gezamenlijke projecten gaan doen en natuurlijk
wordt ons eerste gezamenlijke project het dagje zeilen dat jullie nog tegoed heb-
ben. Luuk, veel succes met de laatste loodjes.

Guy Widdershoven wil ik bedanken voor zijn ‘introductie in de zorgethiek’. Re-
gelmatig werd mij door medewerkers van de sectie gezondheidsethiek en wijs-



begeerte verweten dat ik me, met mijn uitstapjes naar de zorgethiek, op eenhel-
lend vlak begaf. Dit heeft naar mijn mening juist positief bijgedragen aa de
ontwikkeling van mijn visie op vrijheidsbeperking.

Ook vanuit het veld heb ik zeer veel medewerking gekregen voor mijn order-
zoek. In september 1998 was de verstandelijk gehandicaptenzorg nog een grote
onbekende voor mij. Een korte, zeer intensieve kennismaking met het ‘eld,
waarvoor ik Monique Vollebregt wil bedanken, bracht daar snel veranderinj in.
Een paar maanden later kon ik deze kennismaking voortzetten. Drie voorziqin-
gen waren bereid om mee te werken aan dit onderzoek, waarvoor mijn dank De
contacten met de cliénten, de vertegenwoordigers en de hulpverleners heb i als
zeer inspirerend ervaren. In welke woning ik ook kwam observeren, het afsceid
viel elke keer weer zwaar.

De regionale Bopz-commissie Limburg heeft ook een belangrijke bijdrage aai dit
onderzoek geleverd. Tijdens de bijeenkomsten van deze commissie zijn vershil-
lende bepalingen uit de Bopz uitvoerig besproken en toegelicht met voorbeeden
uit de praktijk. Ik ben blij dat ik als buitenstaander —zijnde een jurist- ook mxcht
aanschuiven. In het bijzonder wil ik bedanken Ad Willemse. In Seattle raaiten
wij al aan de praat over mijn onderzoek. In een later stadium was je ook beeid
om de eerste versies van mijn hootdstukken van commentaar te voorzien. Daar-
voor mijn dank. Dit geldt overigens ook voor Rita Zijlstra en Marian Maaskant,
ook jullie hebben een aantal hoofdstukken van commentaar voorzien. Theo Ver-
happen, en ook Ad Willemse, wil ik nog bedanken voor het beantwoorden van
de vele vragen die ik had over de praktijk. Altijd kreeg ik weer een onuitput-
tende lijst met voorbeelden teruggemaild.

De leden van de sectie gezondheidsrecht wil ik bedanken voor hun morele sup-
port de afgelopen jaren. Dit geldt in het bijzonder voor Nicole de Bijl, Helma
Duynstee en Maartje Houtsma, die de laatste twee jaar mijn kamergenote is ge-
weest. Ook wil ik Ineke Leeuwen bedanken voor het checken van de vele voet-
noten.

Margreet Sluiter verdient ook alle lof. Zij ging de uitdaging aan om de samen-
vatting van dit boek in keurig en correct Engels te vertalen. Ook wil ik je nog
bedanken voor al het andere vertaalwerk dat je de afgelopen jaren verzet hebt.
Ineke Verburg wil ik bedanken voor het CRC-ready maken van het proefschrift.

Tot slot een dankwoord voor mijn twee paranimfen, Katinka van Dongen en Els
Kuijper. Katinka, wij zijn praktisch gelijktijdig begonnen met promoveren en we
zijn ook gelijktijdig klaar met ons ‘levenswerk’. Ik vond het zeer fijn dat ik tij-
dens mijn promotie af en toe even mijn verhaal kwiijt kon bij een “lotgenoot’. Els,
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jouw voortdurende enthousiasme (tijdens het hardlopen, fotograferen, winkelen
etc.) gaven regelmatig net die extra energie die ik nodig had om door te gaan
met het proefschrift. Ik moet zeggen dat ik de afgelopen maanden onze hard-
loopactiviteiten enorm heb gemist! Ik hoop dat we binnenkort weer kunnen

gaan hardlopen! Nog even geduld.

En, pap en mam, ik ben (voorlopig) klaar met studeren! Dank voor de onver-
moeibare, lieve support van de afgelopen jaren. Ik ben blij dat ik ‘vrijwillig’ voor
deze (lange) studieweg heb mogen en kunnen kiezen. Het wordt nu echter tijd
dat ik jullie ga inhalen met Harry Potter, deel 5 ligt al veel te lang te wachten.
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1. Inleiding

1 Deze casus is fictief. De namen en gebeurtenissen zijn verzonnen om een realis-
tisch beeld te geven van het leven van een cliént met een verstandelijke handi-
cap.

2 Een cliént met een verstandelijke handicap wordt met een Bopz-indicatie opge-
nomen als hij (vanwege zijn verstandelijke handicap) niet in staat is verzet of
bereidheid ten opzichte van de noodzakelijk geachte opname en voortgezet
verblijf kenbaar te maken.

3 Een afzonderingsruimte is een ruimte die wordt gebruikt om een cliént met een
verstandelijke handicap op een verantwoorde wijze af te zonderen in het kader
van de Wet Bopz. Dit in verband met dreigend gevaar voor de cliént of diens
omgeving. De ruimte dient sober (prikkelarm) en veilig te zijn ingericht. Col-
lege voor Ziekenhuisvoorzieningen, Bouwkundige-functionele maatstaven ten be-
hoeve van nieuwbouwplannen voor afzonderingsvoorzieningen in de verstandelijk ge-
handicaptenzorg, Rapportnummer 075, Utrecht: 1999.
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Hoofdstuk 1

11 Aanleiding

Deze casus illustreert (een deel van) de problematiek die zich kan voordoen i,
bat lwwen. van, e, difinh mah ver verdandadiijee handicap. De wepussing, vaii
vrijheidsbeperking vormt hier de kern. Leonie wordt op verschillende manieren
geconfronteerd met vrijheidsbeperking: verplicht op haar kamer blijven, in een
afzonderingsruimte worden geplaatst, afspraken over alcohol en roken en af-
spraken over de omgang met haar vriend. Ze is zeven jaar geleden het instituut
binnen gekomen met een Bopz-indicatie, omdat ze bij opneming noch bezwaar
maakte, noch kon aangeven dat ze bereid tot opneming was. Deze Bopz-indica-
tie zegt echter nog niets over de toepassing van vrijheidsbeperking. Pas als spra-
ke is van gevaar voor Leonie zelf of voor anderen mag zij, tegen haar wil, in haar
vrijheid worden beperkt. Leonie toonde verzet tegen de toepassing van vrij-
heidsbeperking. Ook wilde ze eigenlijk niet meer in het instituut blijven. Haar
verzet heeft niet geleid tot een andere juridische status.

Ook nu ze niet meer in een instituut met een Bopz-aanmerking woont, heeft ze
nog steeds dezelfde juridische status. Het aanvragen van een rechterlijke mach-
tiging had ertoe kunnen bijdragen dat een rechter de schrijnende situatie van
Leonie was komen beoordelen. Uiteindelijk wist het personeel, zonder acht te

4  Een gvt is een voorziening die wordt gerekend tot de semi-murale zorg. Een
Bopz-indicatie biedt geen bescherming aan cliénten die woonachtig zijn in een
gvt: de Wet bijzondere opnemingen psychiatrische ziekenhuizen (de Wet Bopz)
is vooralsnog niet van toepassing in de semi-murale zorg.
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Inleiding

slaan op de juridische status van Leonie, dankzij de juiste ondersteuning en be-
geleiding, de vicieuze cirkel, waarin Leonie zich bevond, te doorbreken, De bo-
venstaande casus laat ook de spanning zien tussen praktijk en wetgeving in de
zorg voor mensen met een verstandelijke handicap. De Wet Bopz biedt in deze
casus niet de bescherming die de wetgever met deze wet beoogt te bereiken.

Hoe schrijnend de situatie van Leonie in het begin ook was, in haar geval kan
uiteindelijk toch nog worden gesproken van een succesverhaal dat niet voor alle
cliénten in de verstandelijk gehandicaptenzorg opgaat. Recente gegevens laten
zien dat een dwangbehandeling gemiddeld langer dan een jaar duurt. Deze
cliénten wordt de mogelijkheid om een ontwikkeling door te maken vooralsnog
onthouden. Daarvoor zijn verschillende redenen aan te wijzen. In de eerderge-
noemde casus konden de wensen van Leonie inzichtelijk worden gemaakt. De
helft van de cliénten heeft echter een dusdanige ernstige verstandelijke handicap
dat zij minder goed in staat zijn om hun wensen kenbaar te maken. Een bijko-
mend probleem bij deze cliénten is, dat de oorzaak van eventuele gedragspro-
blemen niet eenvoudig te achterhalen is. Dit alles betekent dat de mate waarin
cliénten een ontwikkeling kunnen doormaken deels afhankelijk is van de kwali-
teiten van hulpverleners. Het is uiteindelijk de hulpverlener die beslist, welis-
waar in overleg met de cliént en/of zijn vertegenwoordiger, of een cliént in zijn

vritheid wordt benerkt Deze beslissing zal een hulpverlener moeten verant-
woorden door aan te tonen dat minder ingrijpende oplossingen onvoldoende

bescherming bieden aan een cliént. Daarnaast zal hij aannemelijk moeten maken
dat vrijheidsbeperking een bijdrage levert aan de verdere ontwikkeling van een
cliént. Dit laatste is geen eenvoudige opgave. Op bepaalde momenten heeft een
hulpverlener geen andere keuze en moet hij ingrijpen in het leven van een cliént.
In deze studie wordt het uitgangspunt gehanteerd dat elke toepassing van vrij-
heidsbeperking, voor zover mogelijk is, een bijdrage moet leveren aan de ont-
plooiing van cliénten. Aldus zijn begrippen als goed hulpverlenerschap en goe-
de zorg onlosmakelijk verbonden met vrijheidsbeperking.

In het verleden is een aantal studies verricht naar de rechtspositie van cliénten in
relatie tot de toepassing van vrijheidsbeperking. Een tweetal ervan betrof de
rechtspositie van de gedwongen opgenomen psychiatrische patiént® en één had
als onderwerp de vrijwillig opgenomen psychiatrische patiént.® Een vergelijk-
baar juridisch onderzoek op het gebied van de rechtspositie van mensen met een
verstandelijke handicap ontbreekt tot nu toe. Deze studie beoogt deze achter-

5  PJ.H. Laurs, Recht voor psychiatrische patienten (diss. Utrecht), Arnhem: Gouda
Quint 1988 en C.J. van de Klippe, Dwangtoepassing na onvrijwillige psychiatrische
opname (diss. Amsterdam UvA), Nijmegen: Ars Aequi Libri 1997,

6 ]. Legemaate, De rechtspositic van vrifwillig opgenomen psychiatrische patiénten
(diss. Amsterdam UvA), Arnhem: Gouda Quint 1991.
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stand weg te werken. Door middel van juridisch en empirisch onderzoek wout
de problematiek rondom de toepassing van vrijheidsbeperking in de zorg vor
mensen met een verstandelijke handicap in kaart gebracht. De nadruk ligt ople
interne rechtspositie van cliénten, waaronder hier wordt verstaan de waarbe-
gen waar cliénten aanspraak op kunnen maken als zij tijdens hun verblijf in en
voorziening worden geconfronteerd met vrijheidsbeperking. De inhoud van it
boek biedt zowel voor (gezondheids)juristen als mensen uit de zorgprakik
nieuwe inzichten in de rechtspositie van mensen met een verstandelijke hani-
cap. Behalve de rechtsbeginselen bescherming en zelfbeschikking is de aandaat
gericht op het recht op goede zorg en, een voor de verstandelijk gehandicapta-
zorg nieuw rechtsbeginsel, het recht op ontplooiing. De centrale vraag in dee
studie luidt: ‘Wat is de (interne) rechispositie van cliénten in de zorg voor mensen et
een verstandelijke handicap in relatie tot de toepassing van vrijheidsbeperking, hoe krgt
deze in de praktijk gestalte en welke aanbevelingen kunnen terzake worden gedaan? n
hoofdstuk 2, methoden van onderzoek, wordt de probleemstelling nader toeg-
licht en uitgewerkt in een aantal vraagstellingen. In de volgende paragramn
vindt een verkenning plaats van de sector verstandelijk gehandicaptenzorg. let
begrip verstandelijke handicap wordt nader toegelicht. Ook wordt een beschij-
ving gegeven van de sector: hoeveel cliénten met een verstandelijke handiep
kent Nederland, waar wonen deze cliénten en welke ontwikkelingen zijner
gaande in de sector verstandelijk gehandicaptenzorg.

1.2 Het juridische kader

De casus, die aan het begin van dit hoofdstuk is neergezet, illustreert dat met
name de vrijheid van de cliént in het geding is. Een hulpverlener mag deze al-
leen beperken als wordt voldaan aan bepaalde voorwaarden die zijn vastgelegd
in de Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (Wet Bopz).
Deze wet maakt onderdeel uit van een serie patiéntenwetten die in de jaren ne-
gentig van de vorige eeuw door de wetgever is geintroduceerd. Deze wetgeving
is niet alleen gericht op een verbetering van de kwaliteit van de gezondheids-
zorg maar heeft vooral betrekking op de verbetering van de individuele ge-
zondheidszorg. Dit blijkt onder meer uit de patiéntenwetten die op dit terrein tot
stand zijn gekomen: de Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst
(Wgbo), de Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (Wet
Bopz), de Wet bescherming persoonsgegevens (Wbp), de regeling curatele, de
regeling mentorschap en de regeling bewindvoering, de Wet op de orgaandona-
tie, de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen (Wmo), de Wet
klachtrecht cliénten zorgsector (Wkcz) en de Wet medezeggenschap cliénten
zorginstellingen (Wmcz). Deze wetten leveren ieder op hun eigen manier een
bijdrage aan de verbetering van de rechtspositie van cliénten in de verstandelijk
gehandicaptenzorg. Naast het creéren van duidelijkheid over de rechten van
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cliénten, worden ook de taken en bevoegdheden van hulpverleners en verte-
genwoordigers in relatie tot de cliént inzichtelijk gemaakt.

In deze studie ligt de nadruk op de Wet Bopz; niet onbelangrijk is daarnaast de
Wgbo. Beide wetten zijn van toepassing in de verstandelijk gehandicaptenzorg,
De reikwijdte van deze wetten vormt overigens nog regelmatig een punt van
discussie. In de beginfase van het ontwerp van de Wet Bopz viel de sector ver-
standelijk gehandicaptenzorg niet onder het bereik van deze wet. Deze sector is
pas in een later stadium onder de reikwijdte van het wetsvoorstel gebracht. Om
te voorkomen dat de rechterlijke macht overspoeld zou worden met aanvragen
voor rechterlijke machtigingen voor cliénten in deze sector, is de procedure voor
een Bopz-indicatie toegevoegd. Dit betekent dat een cliént met een verstande-
lijke handicap die niet kan aangeven of hij bereid is tot een opneming dan wel
bezwaar heeft tegen opneming niet van tevoren wordt gezien door een rechter,
in tegenstelling tot in de psychiatrie.

Centraal in de Wgbo staat de overeenkomst die in alle vrijheid tussen een hulp-
verlener en een cliént wordt gesloten. De wetgever beperkt de reikwijdte van
deze wet door de nadruk te leggen op geneeskundige handelingen (artikel 7:446
lid 1 BW), waardoor alleen handelingen die op het gebied van de geneeskunst
worden verricht onder de reikwijdte van deze regeling vallen.” Deze bepaling
heeft ook consequenties voor de verstandelijk gehandicaptenzorg. Alleen in die
gevallen waar geneeskundige handelingen worden verricht, is sprake van een
geneeskundige behandelingsovereenkomst in de zin van de Wgbo. In de zorg
voor mensen met een verstandelijke handicap ligt het accent doorgaans niet op
het verrichten van geneeskundige handelingen, maar op het ondersteunen van
cliénten. Een groot deel van de dagelijkse zorg komt voor rekening van een per-
soonlijk begeleider. Ook vervult de gedragsdeskundige een belangrijke rol bij
het bieden van zorg aan cliénten. De schakelbepaling artikel 7:464 BW biedt nog
een mogelijkheid om de inhoud vanrde Wgbo van overeenkomstige toepassing
te verklaren op de sector verstandelijk gehandicaptenzorg. Deze bepaling heeft
vrijwel geen toegevoegde waarde in deze sector. Het gaat (wederom) om ge-
neeskundige handelingen die bovendien niet in het kader van een overeenkomst
worden verricht. Als voorbeeld noemt de wetgever een gedwongen verpleging

7 De wetgever hanteert een strikte interpretatie van het begrip geneeskundige
handelingen. In de MvT wordt opgemerkt dat er geen reden is om activiteiten
die in uiteenlopende omstandigheden door allerlei personen en instellingen
kunnen worden gepleegd (...) onder de wet te brengen zijn. Indien de relatie
met het begrip geneeskunst wordt losgelaten zal in te veel situaties omtrent de
toepasselijkheid van de regeling onduidelijkheid ontstaan (Kamerstukken Il 1989-
90, 21 561, nr. 3, p. 9-10).
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in een tbs-kliniek.* Tussen het merendeel van de cliénten en de voorziening waar
een cliént komt te wonen wordt echter een overeenkomst gesloten. Een uitzon-
dering dient te worden gemaakt voor de cliénten die gedwongen worden opge-
nomen.’ Om onduidelijkheid in de sector verstandelijk gehandicaptenzorg te
voorkomen, dient de inhoud van de Wgbo analoog te worden toegepast op de
zorg die wordt verleend aan vrijwillig en onvrijwillig opgenomen cliénten. Deze
wet kent een aantal basale uitgangspunten die ook in deze sector in acht moet
worden genomen.'” Het zou niet terecht zijn als cliénten in de somatiek en de
psychiatrie wel een beroep kunnen doen op de rechten die in de Wgbo zijn neer-
gelegd en cliénten in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap
niet."! Dit zou leiden tot ongelijke rechtsposities. Een soortgelijke discussie kan
worden gevoerd over de reikwijdte van de Wet Bopz. In deze wet is het doel van
het behandelingsplan het verbeteren of het wegnemen van de stoornis zodanig
dat het gevaar wordt weggenomen (artikel 38 lid 3 Bopz). In de sector verstan-
delijk gehandicaptenzorg is het niet eenvoudig om aan deze doelstelling tege-
moet te komen. Toch is de Wet Bopz van toepassing in deze sector.

Ondanks een omvangrijk juridisch kader bestaan zowel in theorie als in praktijk
nog onduidelijkheden over de rechtspositie van mensen met een verstandelijke
handicap. Een cliént die in een gvt woont mag niet worden beperkt in zijn vrij-
heid. Vanuit deze gedachte geniet hij meer rechtsbescherming dan een cliént die
in een instituut met een Bopz-aanmerking woont en die op grond van de Wet
Bopz wel in zijn vrijheid mag worden beperkt. De praktijk laat evenwel een an-
der beeld zien. De populatie in een gvt verschilt steeds minder van cliénten die

@®

Kamerstukken 11 1989-1990, 21 561, nr. 3, p. 46-47.

9  Onvrijwillig opgenomen cliénten vormen echter een minderheid in de zorg
voor mensen met een verstandelijke handicap: meer dan 70% van de cliénten is
vrijwillig opgenomen, zie hoofdstuk 5.

10 In de kamerstukken zijn ook enkele aanknopingspunten te vinden voor deze
opvatting. In de nadere memorie van antwoord wordt opgemerkt dat ‘voor zo-
ver de wet in verpleeghuizen niet van toepassing zou zijn, in de praktijk zoveel
mogelijk gehandeld zal worden overeenkomstig de regels van het wetsvoorstel’
(Kamerstukken 111991-92, 21 561, nr. 11, p. 18-19).

Gevers is ook van mening dat de Wgbo buiten zijn formele toepassingsgebied
een uitstralende werking heeft (J.K.M., Gevers “De toepassing van de WGBO in
a-typische situaties”, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht (20) 1996-1, p. 8-15).

11 In de Memorie van Toelichting bij het wetsontwerp van de Wgbo wordt opge-

merkt dat de normen van deze regeling zoveel als mogelijk is moeten gelden

voor onvrijwillig opgenomen psychiatrische patiénten (Kamerstukken 11 1991-92,

21 561, nr. 3, p. 51).
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in een instituut wonen,* waardoor in een gvt ook vrijheidsbeperkende maat-
regelen nodig kunnen zijn. De Wet Bopz is echter niet van toepassing in deze
setting, waardoor een cliént feitelijk minder rechtsbescherming geniet dan een
cliént die in een instituut woont. Het huidige juridische kader geeft ook geen
duidelijk antwoord op de vraag op welke wijze hulpverleners de juiste balans
kunnen vinden tussen de waarden: bescherming en zelfbeschikking. Van het
recht mag echter worden verwacht dat daarin grenzen worden aangegeven voor
hulpverleners. Uiteraard kan niet alles in wetgeving worden vastgelegd. In sa-
menwerking met de praktijk dienen deze grenzen nader ingevuld te worden. De
spanning tussen deze twee waarden is terug te vinden in rechtsvragen omtrent
de toepassing van vrijheidsbeperking, privacy, vertegenwoordigingsvraagstuk-
ken en goed hulpverlenerschap. In deze studie wordt afstand genomen van de
tegenstelling tussen bescherming en zelfbeschikking. De aandacht verschuift
naar goede zorg en ontplooiing van cliénten, Bekeken zal worden op welke wij-
ze deze begrippen ook terug te vinden zijn in het huidige juridische kader. Op
plaatsen waar deze begrippen onvoldoende worden benadrukt, zal huidige
wetgeving mogelijk plaats moeten maken voor alternatieve regelingen. Hoofd-
stuk 7 introduceert een alternatieve Wet Bopz voor de sector verstandelijk ge-
handicaptenzorg.

1.3 Functie van het recht in de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap

Hoewel de rechtspositie van cliénten met een verstandelijke handicap de afgelo-
pen jaren verbeterd is door de komst van een arsenaal aan patiéntenwetgeving,
is het van belang dat voor deze cliénten extra maatregelen worden getroffen.
Legemaate acht de enkele gelijkstelling van de rechtspositie van vrijwillig opge-
nomen psychiatrische patiénten met giie van patiénten in de algemene gezond-
heidszorg uit het cogpunt van rechtsbescherming niet toereikend.™ Hij stelt voor
om voor deze cliénten speciale voorzieningen te treffen, in de sfeer van rechts-
handhaving.'* Deze redenering gaat ook op voor de verstandelijk gehan-

12 Dit geldt overigens niet voor de groep cliénten met een (zeer) ernstige handi-
cap. Deze groep bevindt zich voornamelijk nog in instituten.

13 Hij wijst op een aantal factoren waaronder de duur van het verblijf, de elemen-
ten van dwang en de aard en ingrijpendheid van een psychiatrische behande-
ling die tot een ongelijke relatie tussen een patiént en de hulpverlener leiden.
Deze relatie is ongelijker dan in de algemene gezondheidszorg doorgaans het
geval is (Legemaate 1991, p. 24-25).

14 Legemaate 1991, p. 24-25. Legemaate baseert zich daarbij ook op eerdere publi-
caties van Roscam Abbing en Kelk, waarin wordt gewezen op de negatieve in-
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dicaptenzorg. Eén van de functies van het recht is om te voorkomen dat de vrij-
heid van cliénten zonder duidelijke argumentatie wordt beperkt. De wetgever
heeft de mogelijkheid om voorwaarden te stellen aan het toepassen van vrij-
heidsbeperkende maatregelen. Van de Klippe stelt dat deze voorwaarden dienen
om hulpverleners in staat te stellen de opdracht, die zij in het kader van de wet
hebben, naar behoren uit te oefenen. Zij gaat echter uit van een enge opdracht
voor de hulpverlener, namelijk het afwenden van uit de geestesstoornis voort-
vioeiend gevaar.'* Deze zinsnede is afkomstig uit de Wet Bopz* en veronderstelt
dat het zelfbeschikkingsrecht van cliénten zoveel mogelijk gerespecteerd moet
worden. Dit uitgangspunt is te beperkt voor de verstandelijk gehandicapten-
zorg. De functie van het recht dient in deze sector niet alleen gericht te zijn op
het voorkomen van gevaarlijke situaties, maar kent een ruimere doelstelling: het
bieden van goede zorg. De opdracht aan een hulpverlener dient zodanig te zijn
dat hij een cliént ondersteuning biedt om zich verder te kunnen ontwikkelen. Dit
betekent dat naast het bevorderen van de zelfbeschikking van cliénten, het ook
tot de taken van een hulpverlener kan behoren om een cliént in bescherming te
nemen. Deze verruiming van de bevoegdheden van hulpverleners verplicht de
wetgever om extra toezicht te houden op het handelen van hulpverleners. In dat
kader wordt van hulpverleners verlangd dat zij zich toetsbaar opstellen.

1.4 Watis een verstandelijke handicap?

Het begrip verstandelijke handicap is niet eenvoudig te omschrijven. De afgelo-
pen jaren zijn verschillende (nieuwe) definities van dit begrip gegeven. De
American Association on Mental Retardation (AAMR) is in 2002 met een nieuwe
definitie gekomen: ‘Een verstandelijke handicap verwijst naar functioneringsproble-
men die worden gekenmerkt door significante beperkingen in zowel het intellectuele
Junctioneren als in het adaptieve gedrag zoals dat tot uitdrukking komt in conceptuele,
sociale en praktische vaardigheden, De functioneringsproblemen ontstaan voor de leeftijd

vloed van een instituut. Beide publicaties dateren echter uit de jaren tachtig van
de vorige eeuw. Inmiddels is een arsenaal aan patiéntenwetgeving ontstaan
(H.D.C. Roscam Abbing, In de beperking toont zich de meester (inagurale reden
Maastricht), Alphen aan den Rijn: Samsom Uitgeverij 1983, p. 15 en C. Kelk,
Recht wvoor geinstitutionaliseerden: de functies van het recht in penitentiaire
inrichtingen, psychiatrische ziekenhuizen en andere totale instituties (inaugurale re-
den Utrecht), Armmhem: Gouda Quint 1983).

15 Van de Klippe 1997, p. 8-9.

16  Artikel 38 lid 5 Bopz en artikel 39 lid 1 Bopz.
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van 18 jaar’.” * Deze definitie illustreert dat meerdere factoren bepalend zijn
voor het vaststellen van een verstandelijke handicap. Een persoon moet aller-
eerst significante beperkingen in het intellectueel functioneren ondervinden, ook
moet sprake zijn van aanwezige significante beperkingen in adaptieve vaardig-
heden die met de intellectuele beperkingen samenhangen en niet te wijten zijn
aan andere stoornissen of belemmeringen vanuit de omgeving. Tot slot moeten
de beperkingen zijn ontstaan voor het achttiende levensjaar. Als een persoon
voldoet aan alle drie de kenmerken, kan worden gesproken van een verstande-
lijke handicap.

De AAMR heeft, naast een definitie voor het vaststellen van een verstandelijke
handicap, ook een model ontwikkeld, op grond waarvan de vorm en de intensi-
teit van ondersteuning kunnen worden bepaald. In dit model wordt benadrukt
dat de vraag of sprake is van een verstandelijke handicap, oftewel een beperking
in het menselijk functioneren, voor een groot deel wordt bepaald door de omge-
ving." Dit model onderscheidt vijf dimensies van het menselijk functioneren, die
onderling met elkaar samenhangen. Het model is gebaseerd op de gedachte dat
een beperking in de ene dimensie in samenhang met de andere dimensies moet
worden gezien. Het hebben van een goede gezondheid zegt nog niets over de
wijze waarop een persoon in zijn functioneren wordt beperkt. Het betreft de
volgende vijf dimensies:

17 R. Luckasson, S. Brothwick-Duffy, W. Buntinx, D. Coulter, P. Craig, R. Schalock,
M. Snell, D. Spitalnik, S. Spreat en M. Tassé, Mental Retardation: Definition, Clas-
sification and Systems of Supports, Washington: American Association on Mental
Retardation 2002.

18 W.H.E. Buntinx, “Wat is een verstandelijke handicap? Definitie, assessment en
ondersteuning volgens het AAMR-model”, Nederlands Tijdschrift voor de Zorg
aan verstandelijk gehandicapten (29) 2003-1, p. 8-9,

19 De ICF heeft ook een model ontwikkeld om functioneringsproblemen in kaart
te brengen (World Health Organization, ICF, International Classification of Functi-
oning, Disability and Health, Geneva: WHO 2001). Dit model kan, in vergelijking
met het AAMR model, worden gezien als een algemeen model om functione-
ringsproblemen te begrijpen. Het AAMR model is speciaal toegespitst op men-
sen met een verstandelijke handicap. De omgeving vervult in het ICF model
ook een belangrijke rol (W.H.E. Buntinx, “De ‘International Classification of
Functionining Disability and Health’ (ICF) en de nieuwe definitie van verstan-
delijke handicap van de American Assocaiation on Mental Retardation”, in:
G.H.MM. ten Horn, W.H.E. Buntinx, R. Habekothé, E.Th. Klapwijk, W.AlL van
Leeuwen & B. van Zijderveld (red.), Handboek mogelijkheden, Vraaggerichte zorg
voor mensen met een verstandelijke handicap (1.10.2.2: 1-26), Maarssen: Elsevier
2002).

27



Hoofdstuk 1

1. Verstandelijke mogelijkheden: onder deze dimensie wordt verstaan de in-
telligentie zoals deze wordt gemeten met intelligentietests.

2. Adaptief gedrag: deze dimensie is een verzamelbegrip voor conceptuele,
sociale en praktische vaardigheden die een persoon nodig heeft om in het
dagelijkse leven te kunnen functioneren. Naast activiteiten van het dage-
lijks leven (ADL) wordt in dit kader ook gewezen op het onderhouden van
contacten en de vaardigheden om te schrijven en te lezen.

3. Participatie, interactie, sociale rollen: deze dimensie beoordeelt in hoeverre
personen in staat zijn om te functioneren in verschillende settings. Een aan-
tal van deze settings zijn het werk, de woning, familie- en vriendenkring en
vrije tijd. Van een persoon zal een andere rol worden verwacht als hij zelf-
standig woont in plaats van in een woonvoorziening met voldoende bege-
leiding.

4. Gezondheid: de lichamelijk en geestelijke gezondheid van een persoon is
bepalend voor het functioneren van een persoon.

5. Context: deze laatste dimensie heeft betrekking op de totale omgeving
waarin een persoon functioneert.

Een cliént met een verstandelijke handicap heeft er belang bij dat zijn functione-
ringsproblemen in kaart worden gebracht. Aan de hand van een dergelijke be-
schrijving is het mogelijk om een profiel van ondersteuningsbehoeften te ont-
wikkelen.” Het doel is om met voldoende en individueel toegesneden onder-
steuning het functioneren van een cliént met een verstandelijke handicap te ver-
beteren op elk van de vijf dimensies.”’ In het kader van vraaggestuurde zorg
verdient het aanbeveling om de keuze voor de vorm en intensiteit van on-
dersteuning zoveel mogelijk te laten bepalen door de cliént zelf en/of zijn verte-
genwoordiger. Er bestaat ook een verband tussen het AAMR model en goede
zorg. Op grond van dit model kan onder goede zorg worden verstaan, zorg die
rekening houdt met de vijf dimensies die in het model van de AARM worden
genoemd.

In de definitie van de AAMR wordt ook het IQ richtinggevend geacht voor de
bepaling van een verstandelijke handicap. In de sector verstandelijk gehandi-
captenzorg wordt over het algemeen een vaste indeling gehanteerd die geba-
seerd is op ICD-10, een classificatiestandaard van de World Health Organiza-

20 Buntinx 2003, p. 4-24.

21 Het AAMR model verdeelt ondersteuning in negen gebieden: ontwikkeling,
onderwijs en opvoeding, huiselijke activiteiten, leven in de lokale samenleving,
werken, gezondheid en veiligheid, gedrag, sociale activiteiten en behartigen
van eigen belangen (Buntinx, 2003).
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tion. 2 Met de kennis van de AAMR en de International Classification of Functio-
ning (ICF) mag duidelijk zijn dat het IQ niet allesbepalend is, maar slechts een
indicatie geeft voor de aanwezigheid van een verstandelijk handicap.

Tabel 1. Bepaling verstandelijke handicap aan de hand van 1Q

Licht 50-69 Tussen 9 en 12 jaar
Matig 3549 | Tussen 6en 9 jaar
Emstig 20-34 Tussen 3 en 6 jaar
Zeer emstig <20 Onder 3 jaar

15  Een beschrijving van de sector verstandelijk gehandicaptenzorg

De omvang van de sector

In totaal kent Nederland circa 103.000 mensen met een verstandelijke handicap,
waarvan 53.000 cliénten een ernstige verstandelijke handicap hebben. Deze ge-
gevens zijn gebaseerd op het onderzoek van Maas et al.* In een meer recent on-
derzoek, dat uitgevoerd is in Limburg,® wordt het aantal mensen met een ver-
standelijke handicap geschat op 111.000. De variatie die bestaat tussen de uit-
komsten van de verschillende prevalentie-onderzoeken wordt mogelijk ver-
oorzaakt door de methode van onderzoek en de verschillende definities die
worden gehanteerd. Het aantal mensen met een verstandelijke handicap is tus-
sen 1986 en 1999 gestegen met 7%. De oorzaak voor deze toename is voor een
deel terug te voeren op een hogere kwaliteit van zorg in de verstandelijk gehan-
dicaptenzorg. Mensen met een verstandelijke handicap hebben een verbeterde
levensverwachting gekregen. De verwachting is dat deze verbetering zich in de
nabije toekomst voortzet, waardoor het aantal 50-plussers met een verstandelijke
handicap zal toenemen. Onduidelijk is nog wat de effecten zullen zijn van pre-
natale diagnostiek en de toename van de gemiddelde leeftijd waarop vrouwen
kinderen krijgen.*

World Health Organization, International statistical classification of diseases and
related health problems (10th ed.), Geneva: Author 1993.

In ICD-10 wordt ook de verstandelijke (volwassen) leeftijd genoemd waarmee
cliénten met een bepaald IQ kunnen worden vergeleken.

24 ].M.A.G. Maas, S. Serail en A.J.M. Janssen., Frequentieonderzoek geestelijke gehan-
dicapten 1986, Tilburg: IVA, 1988.

25 H.MJ. Schrojenstein Lantman-de Valk, EEW.A. van Heurn-Nijsten, M. Wullink,
Prevalentie-onderzoek mensen met een verstandelijke beperking in Nederland, Maas-
tricht: Universiteit Maastricht, Capaciteitsgroep huisartsgeneeskunde, 2002.

26  http://www.rivm.nl
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Soorten voorzieningen

De sector verstandelijk gehandicaptenzorg bestrijkt een breed terrein. Cliénen
met een verstandelijke handicap wonen en werken verspreid over verschillerde
voorzieningen of wonen thuis. Het merendeel van de cliénten, in totaal mer
dan 37.000, is nog steeds woonachtig in instituten.” Deze voorzieningen behoen
tot de intramurale zorg. Op 1 januari 2002 kent de sector verstandelijk gehani;-
captenzorg 154 instellingen met een totale capaciteit van 37.333 bedden.” * lgp
kenmerk van intramurale voorzieningen is dat zij 24-uur per dag ondersteunng
bieden aan cliénten. Daarnaast beschikken zij doorgaans over speciale afdein-
gen voor cliénten met onder meer autisme, een meervoudige ernstige verstyn-
delijke handicap en gedragsproblemen. Sociowoningen worden ook gereked
tot de intramurale zorg, Zij maken onderdeel uit van een instituut, maar bevp-
den zich doorgaans in de buurt van het instituut. Een ander deel van de cliénen
is te vinden in de semi-murale sector. Dit gedeelte van de sector biedt plaats @an
17.600 cliénten.®

In het rapport van Schrojenstein Lantman et al wordt gesproken over cliénen
die gebruik maken van ondersteund wonen (53.000) en cliénten die z.elfstanug
of thuis wonen (58.000)." Onder ondersteund wonen wordt verstaan cliénten {je
in een instelling voor 24-uurs zorg wonen, gvt'en, voorzieningen voor begehid
zelfstandig wonen en individueel zelfstandig wonen. Er wordt geen onderschiid

Y ek (LEET iramural ¢ semmurall voorzemngen. [(Ussen deide
vormen van voorzieningen bestonden in het verleden duidelijke verschillen. Een
belangrijk verschil is dat cliénten van semi-murale voorzieningen overdag door-
gaans naar dagbesteding zijn, dat zich op een ander locatie bevindt. Alleen in de
uren dat cliénten niet naar hun werk gaan wordt door hulpverleners ondersteu-
ning geboden. Het onderscheid tussen een instituut en een gvt is de laatste jaren

27  http://www.rivm.nl

28 L.P. Bartels, Instellingen van intramurale gezondheidszorg, Basisgegevens per 1-1-
2002, Utrecht: Prismant 2002.

29  Van Gennep wijst erop dat de sector verstandelijk gehandicaptenzorg op het
gebied van instituten achter loopt met andere landen. In Nederlands is min of
meer sprake van een tweedeling in de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap. Enerzijds wonen nog altijd veel cliénten in een instituut en anderzijds
maakt ook een deel van de cliénten gebruik van ondersteuning in de samenle-
ving (A.Th.G. van Gennep, De Tweedeling (Afscheidsrede Maastricht) Maas-
tricht 2002). Daarbij moet wel de opmerking worden gemaakt dat instituten aan
het veranderen zijn. Een instituut voor verstandelijk gehandicaptenzorg bestaat
tegenwoordig uit kleinschalige woningen.

30  http://www.rivm.nl

31  Schrojenstein Lantman-De Valk et al., 2002.
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steeds meer vervaagd. Het niveau van cliénten die in een semi-murale woon-
vorm wonen gaat steeds meer lijken op cliénten die in een instituut woonachtig
zijn. Hoewel in Nederland nog veel grote instituten in stand worden gehouden,
ondergaat de intramurale zorg een aantal veranderingen. De grote gebouwen
worden steeds meer vervangen door kleinere gebouwen en woningen in de wijk.
Aangezien het onderscheid tussen intramurale en semi-murale zorg langzamer-
hand komt te vervallen, kan beter worden gesproken over verschillende vormen
van ondersteuning. Instituten beginnen kenmerken te vertonen van transmurale
voorzieningen: ze bieden verschillende vormen van ondersteuning aan. Naast
het bieden van ondersteuning bij het wonen in een voorziening, wordt onder-
steuning geboden aan mensen die nog thuis wonen of zelfstandig wonen. Clién-
ten die niet in een voorziening wonen, kunnen eventueel met een Per-
soonsgebonden Budget (Pgb) hulp inkopen. Deze hulp kan ook worden inge-
kocht bij een Stichting die intramurale en semi-murale zorg aanbiedt.

Van de groep cliénten die volgens het rapport van Schrojenstein Lantman et al
thuis wonen, maakt meer dan de helft geen gebruik van bestaande voorzienin-
gen voor mensen met een verstandelijke handicap. Deze groep cliénten is bij-
voorbeeld niet terug te vinden in voorzieningen voor dagbesteding. De andere
helft van de thuis wonende cliénten woont zelfstandig of thuis bij ouders of an-
dere verzorgers. Tot deze groep worden ook gerekend cliénten met een Pgb. Een
cliént kan ervoor kiezen zelf een woonruimte te huren via een woningbouwver-
eniging. De benodigde zorg en ondersteuning kan hij inkopen bij een Stichting
die zorg aan mensen met een verstandelijke handicap biedt. Dit betekent dat het
bieden van zorg en ondersteuning wordt gescheiden van het wonen. Het is ook
mogelijk dat met een aantal andere cliénten een kleinschalige woonvorm wordt
opgezet. De gewenste begeleiding werdt ingekocht met Pgb’s. De zorg oftewel
ondersteuning kan worden geboden door de Sociaal Pedagogische Dienst
(SPD)®, een gvt of een intramurale voorziening,

1.6  Recente ontwikkelingen in de zorg

Naast een toename van patiéntenwetgeving, heeft zich de afgelopen jaren een
aantal ontwikkelingen voorgedaan in de sector verstandelijk gehandicaptenzorg
die ook van betekenis zijn voor de invulling van de rechtspositie van mensen
met een verstandelijke handicap. De ontwikkelingen hebben als gemeenschap-
pelijk kenmerk dat vanuit een andere visie naar de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap wordt gekeken. Deze visie is gebaseerd op het burger-
schapsmodel, dat in de jaren negentig van de vorige eeuw zijn intrede doet in de

32 De SPD heet sinds 1 januari 2004 ‘MEE".
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sector.” In dit model wordt een cliént beschouwd als een volwaardig persoon
met rechten en plichten als ieder andere burger. Een centraal begrip in de nieu-
we visie is community care, waaronder wordt verstaan dat mensen met een ver-
standelijke handicap ook de kans moeten krijgen om gewoon te leven en deel te
nemen aan de samenleving.* ® De Wet gelijke behandeling gehandicapten en
chronisch zieken (Wgbh/cz) is op 1 december 2003 in werking getreden en kan
worden beschouwd als de wettelijke grondslag voor community care.* In deze
wet wordt benadrukt dat discriminatie van mensen met een verstandelijke han-
dicap verboden is.” In enkele gevallen is het wel toegestaan om een onderscheid
te maken. De situatie kan dusdanig zijn dat de risico’s voor de veiligheid en ge-
zondheid van een cliént met een verstandelijke handicap te groot zijn. Ook mo-
gen speciale voorzieningen voor mensen met een handicap worden getroffen.
Deze voorzieningen zijn toegestaan omdat zij de participatie in de samenleving
bevorderen. De Wgbh/cz is voorlopig alleen van toepassing op arbeid, het be-
roep, het beroepsonderwijs en het openbaar vervoer. In het kader van commu-
nity care is het wenselijk dat deze wet wordt uitgebreid naar andere levenster-
reinen, waaronder huisvesting en zorg.® Mensen met een handicap komen door-
gaans terecht in woningen die onvoldoende aansluiten op hun behoeften.® Daar

33 A, van Gennep en C. Steman, “Beperkte burgers, Over volwaardig burgerschap
voor mensen met verstandelijke beperking”, Utrecht: NIZW 1997b; A. van Gen-
nep, Emancipatie van de zwaksten in de samenleving, Over paradigma’s van verstan-
delijke handicap, Amsterdam: Boom 2000.

34 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg, Samen leven in de samenleving: commu-
nity care en community living, Zoetermeer 2002.

35 Inmiddels is de term community care al weer achterhaald en wordt gesproken
over community living waaronder wordt verstaan ‘leven in en deelnemen aan de
samenleving’ (Raad voor de Volksgezondheid en Zorg 2002, p. 11).

36  Wet van 3 april 2003 tot vaststelling van de Wet gelijke behandeling op grond
van handicap of chronische ziekte, Stb. 206, iwtr. 1 december 2003 (Besluit van
11 augustus 2003, Stb. 329).

37  Artikel 1 van de Grondwet verbiedt ook discriminatie op grond van handicap
of chronische ziekte. In dit artikel wordt echter niet nadrukkelijk verwezen naar
handicap of chronische ziekte.

38 In de motie van het lid Bussemaker c.s. is voorgesteld dat de reikwijdte van de
Wgbh/cz wordt uitgebreid naar andere levensterreinen, waaronder in ieder ge-
val sport en recreatie, goederen en diensten, wonen, stedelijke ruimte en voort-
gezet onderwijs (Kamerstukken II, vergaderjaar 2001-02, 28 169, nr. 15).

39 Uit het rapport ‘Samen leven in de samenleving: community care en community li-
ving’ van de RVZ komt naar voren dat het aantal aangepaste woningen voor li-
chamelijk gehandicapten tekort is om aan de vraag te voldoen (RVZ 2002, p.
23).
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komt bij dat deze woningen in achterstandswijken staan. Een ander punt van
kritiek is het gebrek aan variatie in het woning — en ook zorgaanbod. De Pgb-re-
geling en de modernisering van de AWBZ kunnen hierin verandering aanbren-
® a
f;: gevolg van de community care gedachte is dat een cliént de mogelijkheid
krijgt om zelf te bepalen waar hij wil gaan wonen. Ondersteuning vormt in dit
kader een belangrijk begrip. Om het mogelijk te maken dat cliénten in de sa-
menleving gaan wonen, moeten zij aanspraak kunnen maken op ondersteuning,
die aangepast is aan hun individuele situatie. Van belang is dat de vraag van de
cliént het uitgangspunt vormt voor het vaststellen van de vorm en intensiteit
van ondersteuning die wordt geboden. In de sector wordt ook wel gesproken
over vraagsturing. Dit principe staat sinds het eind van de jaren negentig van de
vorige eeuw centraal in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap. @
De belangstelling voor community care heeft ertoe geleid dat instituten op grote
schaal zijn gaan deconcentreren. De ondersteuning die in het verleden in insti-
tuten werd geboden, wordt steeds meer verplaatst naar de samenleving. Clién-
ten verhuizen van het terrein van het instituut naar kleinschalige woonvormen
in de wijk. Recente onderzoeken tonen echter aan dat community care nog niet
het beoogde effect heeft gehad.® 4 Ondanks het gegeven dat een aanzienlijk aan-
tal cliénten in de samenleving is gaan wonen, valt de participatie en de zeg-

40 RVZ2002, p.22.

41  Sinds 1 april 2003 zijn de institutionele aanspraken vervangen door functiege-
richte aanspraken. De functies zijn: huishoudelijke verzorging, persoonlijke
verzorging, verpleging, ondersteunende begeleiding, activerende begeleiding,
behandeling en verblijf. :

42 Ook de modernisering van de AWBZ, die op 1 april 2003 in werking is getre-
den, is gebaseerd op de gedachte van vraagsturing. De modernisering van de
AWBZ heeft als uitgangspunt dat cliénten kunnen kiezen uit zorg in natura of
een persoonsgebonden budget. Beide vormen bieden aan een cliént voldoende
keuzemogelijkheden. Een cliént die kiest voor zorg in natura heeft recht op een
zorgarrangement dat in overeenstemming is met zijn, in het indicatieorgaan op
onafhankelijke wijze en objectieve wijze vastgestelde zorgbehoefte (antwoorden
op kamervragen over de keuzevrijheid in het proces van vermaatschappelijking
van verstandelijk gehandicapten).

43 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg, 2002 en Raad voor Maatschappelijke
Ontwikkeling, De handicap van de samenleving: over mogelijkheden en beperkingen
van community care, Den Haag 2002.

44 E. H. Overkamp, Instellingen nemen de wijk: een analyse van het beleid inzake de
deconcentratie van instellingen voor mensen met een verstandelijke handicap en zijn
empirische effecten (diss. Twente), Assen: Van Gorcum 2000,
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genschap die zij over hun eigen leven hebben tegen. Blijkbaar is het ong]-
doende om cliénten alleen maar uit het instituut te plaatsen. De boodschap:an
de adviezen van de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ) en de Kad
voor Maatschappelijke Ontwikkeling (RMO) luidt dat er een beroep moten
worden gedaan op de omgeving, om community care een kans van slage te
geven. Daarnaast dient elke partij, die betrokken is bij community care, zijn gr-
antwoordelijkheid te nemen.
Hoewel het accent de afgelopen jaren is verschoven naar deconcentratie va de
zorg, komt de overheid ook tegemoet aan de wensen van cliénten om ophet
terrein van het instituut te mogen blijven wonen. Deze wijze van handelen it
aan bij de kern van vraagsturing. In beginsel had het Ministerie van VW! de
intentie om alle instituten te sluiten. Inmiddels is de minister op dit standjnt
teruggekomen.* Het huidige beleid biedt ruimte aan cliénten om zelf te kiven
waar zij willen wonen: in een woonwijk of in een instituut.* Een wijziging i de
Wet ziekenhuisvoorzieningen (Wzv) heeft tot gevolg dat instituten op grond,an
de beleidsregels ex artikel 3 Wzv verplicht zijn om aan iedere cliént een leefn-
senonderzoek voor te leggen.¥” Cliénten die hun leven lang in een instituut eb-
ben gewoond, zullen niet snel kiezen voor een plek in de samenleving. De iz
wijst op het risico dat cliénten met bepaalde kenmerken over zullen blijver a]s
instituten in stand worden gehouden. Een dergelijk risico mag echter geen bjgt-
sel vormen om instituten te sluiten. De kans bestaat dat de institutionele zorg
zich onder invloed van community care positief zal gaan ontwikkelen. Volgens
de RVZ zal ook binnen instituten de ondersteuning steeds meer worden afge-
stemd op de vraag van de cliént. Instituten zullen gaan samenwerken met an-
dere instanties en organisaties, zodat de kloof die nu nog bestaat tussen institu-
ten en de samenleving kleiner gaat worden.*

45 Op de voorkant van het februari nummer 2003 van Markant is te lezen ‘bouwen
op het instellingsterrein, het mag weer!” Ondanks dat het Ministerie van VWS
een restrictief beleid voert voor het bouwen van grootschalige voorzieningen,
gaf het Bouwcollege in 2002 meer vergunningen voor bouw en verbouw van
grootschalige voorzieningen dan voor kleinschalige. In de Staatscourant wer-
den vergunningen voor 888 plaatsen op hoofdlocaties en 749 voor gedeconcen-
treerde plaatsen gemeld. Het is echter nog wel mogelijk dat buiten het toezicht
van het bouwcollege kleinschalige woonvormen worden gebouwd. Deze voor-
zieningen zijn uit de WZV gehaald (Staatscourant 15 april 2003, nr. 74, p. 15).

46  Overigens bestaat een instituut ook steeds meer uit kleinschalige woonvormen
die worden gebouwd op het terrein van het instituut of in de woonwijk.

47  Staatscourant 15 april 2003, nr. 74, p. 15.

48 RVZ 2002, p. 40-41.
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1.7 Terminologie

In dit boek keren een aantal termen regelmatig terug. De meest terugkerende
term is cliégnten met een verstandelijke handicap.® Over het algemeen wordt in de
hoofdstukken geen onderscheid gemaakt tussen een lichte, matige, emstige en
zeer ernstige verstandelijke handicap. Elke cliént heeft, ongeacht zijn niveau van
verstandelijke handicap, dezelfde rechtspositie. Alleen in passages, waarbij het
relevant is dat een cliént een lichte verstandelijke handicap heeft of een matige,
(zeer) emstige verstandelijke handicap, wordt dit vermeld.® Een andere veelge-
bruikte term is verfegemwoordiger. Onder een vertegenwoordiger wordt verstaan
een familielid of ander natuurlijk persoon® die de belangen behartigt van een
cliént. Een wilsonbekwame cliént met een verstandelijke handicap kan op drie
verschillenende manieren worden vertegenwoordigd: een wettelijk vertegen-
woordiger,” een niet-wettelijke vertegenwoordiger® en een persoonlijk gemach-
tigde.* Een vertegenwoordiger wordt geacht te handelen als een goed vertegen-

49 Naast verstandelijke handicap wordt ook wel gesproken over ‘verstandelijke
beperking’. In deze studie is gekozen voor ‘verstandelijke handicap’.

50 Een cliént met een lichte verstandelijke handicap zal doorgaans andere en wel-
licht ook minder ondersteuning nodig hebben dan een cliént met een matige,
(zeer) ernstige verstandelijke handicap. Daarnaast kan een cliént met een lichte
verstandelijke handicap eerder (partieel) wilsbekwaam worden beschouwd.

51 Een bewindvoerder hoeft niet altijd een natuurlijk persoon te zijn. In artikel
1:435 lid 6 BW is bepaald dat ook een rechtspersoon tot bewindvoerder kan
worden benoemd. )

52 In plaats van wettelijk vertegenwoordiger wordt ook gesproken over een ‘be-
noemde vertegenwoordiger’. De wetgever onderscheidt drie vormen: mentor,
curator en bewindvoerder. Onder een wettelijk vertegenwoordiger wordt ook
verstaan de ouders van een minderjarig kind. Deze laatste categorie wordt hier
buiten beschouwing gelaten, maar is essentieel om het probleem goed te begrij-
pen.

53 Een andere naam voor een niet-wettelijk vertegenwoordiger is een onbenoemde
vertegenwoordiger. Deze vorm van vertegenwoordiging is geregeld in artikel
7:465 lid 3 BW. Indien er geen persoonlijk gemachtigde of wettelijk vertegen-
woordiger is, kunnen familieleden (waaronder de ouders, broer of zus) namens
de cliént een beslissing nemen.

54  Een wilsbekwame cliént kan schriftelijk laten vastleggen wie hij als vertegen-
woordiger wil aanwijzen, vooruitlopend op de situatie dat hij wilsonbekwaam
wordt. Over het algemeen wordt deze vorm van vertegenwoordiging met name
gebruikt door mensen die aan het begin van een proces van dementie staan.
Deze personen kunnen, nu ze nog bekwaam zijn, een persoon aanwijzen die
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woordiger (artikel 7:466 lid 6 BW). De strekking van deze bepaling is dat ea
vertegenwoordiger de taak heeft om de capaciteiten van cliénten te ontwikkele.
In de regeling mentorschap is bepaald dat de mentor bevordert dat de betra-
kene rechtshandelingen en andere handelingen zelf verricht, indien deze tot ea
redelijke waardering van zijn belangen ter zake in staat kan worden geacht (an-
kel 1:454 lid 1 BW). De wetgever verbiedt dat een hulpverlener van de voorzi-
ning, waar de cliént verblijft of zorg van ontvangt, als vertegenwoordiger o-
treedt.® * Naast de cliént en de vertegenwoordiger, keert in dit boek de tem
persoonlijk begeleider regelmatig terug.” Een persoonlijk begeleider is het direc2
aanspreekpunt voor een cliént en/of zijn vertegenwoordiger. Hij is degene di,
op basis van het zorgplan, een cliént ondersteuning biedt die zoveel mogeli
gericht is op het bevorderen van de mogelijkheden van een cliént. Daarnaat
gaat hij na of de afspraken die in het zorgplan zijn vastgelegd worden nagek-
men. Vanuit deze rol wijst hij de andere teamleden op de uitvoering van de &
spraken. Ook bespreekt hij met de cliént en/of zijn vertegenwoordiger de voor-
gang van het zorgplan. Indien nodig kan een zorgplan in overleg met teaml-
den, andere hulpverleners, de cliént en/of zijn vertegenwoordiger worden bijg-
steld. De persoonlijk begeleider is verantwoordelijk voor het verwerken van d-
ze wijzigingen in het zorgplan. De achtergrond van een persoonlijk begeleide
kan zeer uiteenlopen. Het kan gaan om een verpleegkundige, verzorgende
een persoonlijk begeleider met een agogische opleiding (sociaal pedagogische
hulpverleners).*

hun belangen gaat vertegenwoordigen zodra dementie een ernstiger vorm aan
gaat nemen.

55  Artikel 1:452 lid 6d BW (regeling mentorschap).

56 In de memorie van toelichting van de regeling mentorschap noemt de wetgever
als belangrijkste reden ‘belangenverstrengeling’. De positie van de mentor dient
onafhankelijk te zijn ten opzichte van de hulpverlener c.q. het instituut. Dit be-
let niet de mogelijkheid om een vroegere huisarts of een persoonlijk begeleider
van het vorige instituut tot mentor te benoemen. Tevens kan een professionele
mentor, die werkzaam is bij een stichting, worden ingeschakeld. De wetgever
tracht te voorkomen dat een mentor, die tevens hulpverlener is, vanuit zijn rol
als belangenbehartiger een conflict moet aangaan met zijn collega’s of directie
(Kamerstukken 1 1991/92, 22 474, nr. 3, p. 23).

57 In plaats van persoonlijk begeleider wordt ook wel gesproken over zorg-
codrdinator.

58  Een stichting voor verstandelijk gehandicaptenzorg hanteert de volgende func-
tie-eisen voor een persoonlijk begeleider: kennis op MBO-niveau 3 of 4 richting
verpleging/verzorging of sociaal-pedagogisch/woonbegeleiding dan wel di-
ploma Z-verpleegkundige. Indien een verpleegkundige opleiding is gevolgd, is
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De cliént met een verstandelijke handicap verblijft of thuis of in een voorziening.
De term voorziening is inmiddels een breed begrip geworden, aangezien de
laatste jaren een grote diversiteit aan voorzieningen is ontstaan. In het rapport
van Schrojenstein Lantman et al wordt in dit kader dan ook terecht gesproken
over vormen van ondersteuning. In Nederland is de meest bekende vorm van
een voorziening nog altijd het instituut. Deze term is enigszins achterhaald. Het
duidt erop dat instituten nog steeds bestaan uit grote (verouderde) gebouwen,
ver van de bewoonde wereld. De meeste instituten voldoen echter niet meer aan
deze beschrijving: zij bestaan uit kleinschalige woningen die zich ook buiten het
terrein van een instituut (in een woonwijk) bevinden. Een modemnere benaming
voor instituut is instelling. Dit begrip wordt, aangezien het meer betekenissen
heeft en daardoor tot verwarring zou leiden, niet gebruikt in dit boek. De termen
instituut en voorziening worden naast elkaar gebruikt. Andere vormen van een
voorziening zijn onder meer een gvt, begeleid zelfstandig wonen en een dagver-
blijf.

1.8 Opzet

Dit boek bestaat, inclusief de inleiding (hoofdstuk 1), uit 8 hoofdstukken. In
hoofdstuk 2 worden de methoden van onderzoek beschreven. In dit hoofdstuk
komt, naast een toelichting op de probleemstelling en de vraagstellingen, aan de
orde op welke wijze de empirische gegevens voor het onderzoek zijn verzameld
en geanalyseerd. De juridische uitgangspunten, die de basis vormen voor de
andere hoofdstukken in dit boek, worden in hoofdstuk 3 uiteengezet in het nor-
matief kader. Dit hoofdstuk is opgebouwd uit twee onderdelen. Behalve de be-
tekenis van het recht binnen de verstandelijk gehandicaptenzorg, worden het
belang en de inhoud van vier rechtsiaeginselen geschetst. Naast het recht op
zelfbeschikking en bescherming komen ook het recht op goede zorg en het recht
op ontplooiing aan de orde. Alvorens in hoofdstuk 5 tot en met 7 wordt inge-
gaan op de problematiek van vrijheidsbeperking, wordt in hoofdstuk 4 de rol
van de hulpverlener in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap
toegelicht. Als gevolg van de visie die in deze studie wordt ingenomen en ver-
anderingen die zich de afgelopen jaren hebben voorgedaan in de sector verstan-
delijk gehandicaptenzorg wordt van een hulpverlener verwacht dat hij een an-
dere houding inneemt. De betekenis van goed hulpverlenerschap en goede zorg
worden in dit hoofdstuk toegelicht. In hoofdstuk 5 wordt de aandacht gericht op
het huidige juridische kader ten aanzien van de toepassing van vrijheidsbeper-

ook een BIG-registratie vereist. Aanvullende eisen zijn: bijhouden van vakken-
nis en ontwikkelingen in de verstandelijk gehandicaptenzorg en enige kennis
van automatisering.
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king in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap. De juridische a#*
lyse illustreert dat het huidige kader, de Wet Bopz, onvoldoende handvatn
biedt om de interne rechtspositie van cliénten te waarborgen. De bevindingern
hoofdstuk 6 illustreren op welke wijze cliénten met een verstandelijke handi®
in de dagelijkse (zorg)praktijk worden beperkt in hun vrijheid. Deze bevind
gen bevestigen de uitkomsten van hoofdstuk 5, inhoudende dat de Wet Bez
een ongeschikt kader is voor de sector verstandelijk gehandicaptenzorg. B
alternatieve regeling, die het accent legt op rechtsbescherming en goede zo}
kan een oplossing bieden voor de problematiek die zich rondom de toepassi§
van vrijheidsbeperking voordoet. Hoe deze regeling eruit moet komen te zn
wordt in hoofdstuk 7 besproken. In dit hoofdstuk worden ook de knelpunf
van een dergelijke regeling geschetst. Het boek wordt afgesloten met een aari!
conclusies en aanbevelingen (hoofdstuk 8) ter verbetering van de rechtsposi¢
van mensen met een verstandelijke handicap.

In deze studie is literatuur verwerkt tot en met 30 april 2004.



2. Methoden van onderzoek

21  Inleiding

Binnen het rechtswetenschappelijk onderzoek is de aandacht voor de empirie
groeiende. Verschillende juristen wijzen er op dat ook de rechtswetenschap zich
het belang van empirisch onderzoek moet realiseren. Stolker is van mening dat
elke vorm van wetenschap, waaronder de rechtswetenschap, principieel open en
daarmee controleerbaar en falsifieerbaar hoort te zijn.! Muller voegt daaraan toe
dat de relevantie van de rechtswetenschap voor de maatschappij zal toenemen
door een combinatie van theoretisch onderzoek en empirische verificatie van
veronderstellingen.? Ook binnen het gezondheidsrecht wordt het belang van de
praktijk onderschreven. Gevers wijst erop dat de aandacht voor de vraag hoe het
recht in de praktijk functioneert ook in de toekomst actueel moet blijven.’

Ook in dit onderzoek neemt de empirie een belangrijke plaats in waardoor recht
wordt gedaan aan de praktijk van de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap. Naast een analyse van het juridische kader voor de toepassing van
vrijheidsbeperking wordt aan de orde gesteld op welke wijze in de praktijk in-
vulling wordt gegeven aan dit kader. De manier waarop de empirische gegevens
zijn verzameld wordt in dit hoofdstuk verantwoord.

Hoofdstuk 2 vangt aan met een omschrijving van het doel van het onderzoek, de
probleemstelling en de (afgeleide) vraagstellingen (paragraaf 2.2). In paragraaf
2.3 wordt het juridische onderzoek kort toegelicht. Vervolgens wordt stilgestaan
bij de rol die de praktijk in dit onderzoek vervult (paragraaf 2.4). De opzet en
verantwoording van het empirische kwalitatieve onderzoek komt aan bod in
paragraaf 2.5. In deze paragraaf wordt ingegaan op de aard van het onderzoek
(kwalitatief onderzoek), de rol van de onderzoeker, de afbakening van het on-
derzoek, de voorzieningen waar het onderzoek heeft plaatsgevonden, de ver-
schillende methoden van onderzoek die zijn gebruikt voor de gegevens-

1 C.J.J. M. Stolker, “Ja, geleerd zijn jullie wel! Over de status van de rechtsweten-
schap”, Nederlands Juristenblad (78) 2003-15, p. 776. In het artikel van De Geest
wordt de discussie over de status van de rechtswetenschap voortgezet. G. De
Geest, “Hoe maken we van de rechtswetenschap een volwaardige weten-
schap?’, Nederlands [uristenblad (79) 2004-2, p. 58-66.

2 ER. Muller, “Conflictbeslechting: Kruisbestuiving van rechtswetenschap en
bestuurskunde”, Meijers-reeks nr. 39, Deventer: Kluwer 2001, p. 9.

3 JKM. Gevers, “Gezondheidsrecht - een plaatsbepaling opnieuw beschouwd”,
in: J.C.J. Dute, ].LK.M. Gevers en G.R.]. de Groot (red.), Omzien naar de toekomst,
Houten/Diegem: Bohn Stafleu Van Loghum 2002, p. 19-20.
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verzameling, de integratie van de gegevens van de tweede evaluatie Wet Boz
en de wijze waarop de resultaten zijn geanalyseerd. De beperkingen van et
empirische onderzoek worden toegelicht in paragraaf 2.6.

22  Probleemstelling en vraagstellingen

Het doel van dit onderzoek is om inzichtelijk te maken hoe de (interne) rects-
positie* van cliénten met een verstandelijke handicap zowel in wet- en regele-
ving is vastgelegd als in de praktijk wordt vormgegeven, in het bijzonder ret
betrekking tot de toepassing van vrijheidsbeperking. De Wet bijzondere ope-
mingen in psychiatrische ziekenhuizen, die in 1994 in werking is getreden, heft
ook gevolgen voor de rechtspositie van cliénten met een verstandelijke harti-
cap. Door middel van dit onderzoek zal duidelijk worden welke rechten cliénn
hebben als zij in hun vrijheid worden beperkt. Daarnaast beoogt het onderzek
in kaart te brengen welke problemen zich in de praktijk voordoen als het de ra-
lisatie van deze rechten betreft. Bekeken zal worden of de uitgangspunten un
het juridische kader voor de toepassing van vrijheidsbeperking aansluiten bijle
kenmerken van de verstandelijk gehandicaptenzorg. Op deze manier is het ro-
gelijk om de gedachtevorming over de rechtspositie van cliénten met een vr-
standelijke handicap te stimuleren en bij te dragen aan een verbetering daarva.
Het doel van het onderzoek leidt tot de. valeendq nrohleemstellige-

‘Wat is de (interne) rechtspositic van cliénten in de zorg voor mensen met een verstan-
delijke handicap in relatie tot de toepassing van vrijheidsbeperking, hoe krijgt deze in de
praktijk gestalte en welke aanbevelingen kunnen terzake worden gedaan?’

De probleemstelling is nader uitgewerkt aan de hand van de volgende vraag-

stellingen:

1. Wat is het gezondheidsrechtelijke kader voor de (interne) rechtspositie van
cliénten in de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap?

2. Hoe verhoudt dit algemene kader zich tot de regelgeving die betrekking
heeft op de toepassing van vrijheidsbeperking in de zorg voor mensen met
een verstandelijke handicap?

4  Aan het begin van het onderzoek stond de interne rechtspositie van cliénten
met een verstandelijke handicap centraal. In het doel van het onderzoek en in
de vraagstellingen staat het woord ‘interne’ echter tussen haakjes. De reden
hiervan is dat in een latere fase het onderscheid tussen interne en externe
rechtspositie is komen te vervallen: in de alternatieve regeling (hoofdstuk 7)
wordt niet meer gesproken over een interne of externe rechtspositie.
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3.  Welke problemen doen zich voor in de praktijk van de zorg voor mensen
met een verstandelijke handicap ten aanzien van hun (interne) rechtspositie
als het gaat om de toepassing van vrijheidsbeperking?

4. Welke juridische mogelijkheden zijn er om de gevonden knelpunten op te
lossen?

5. Wat betekent één en ander voor zowel wetgeving en zelfregulering als de
praktijk?

23  Juridisch onderzoek

Het onderzoek kende een aantal fases. Om de eerste en tweede vraagstelling te
kunnen beantwoorden is een juridische analyse uitgevoerd. Deze bestond it het
verkennen, ordenen en analyseren van in huidige en toekomstige (patién-
ten)wetgeving, jurisprudentie, (rechtsgeleerde) literatuur, standaarden, richtlij-
nen en protocollen neergelegde opvattingen inzake de rechtspositie van mensen
met een verstandelijke handicap. Tevens zijn publicaties van de Inspectie voor
de Gezondheidszorg en de brancheorganisatie VGN meegenomen. Naast juridi-
sche literatuur is ten behoeve van de beeldvorming rondom mensen met een
verstandelijke handicap ook algemene literatuur over de sector verstandelijk
gehandicaptenzorg bestudeerd. Het doel van deze juridische analyse was om
een gezondheidsrechtelijk kader te formuleren inzake de rechtspositie van men-
sen met een verstandelijke handicap. Dit normatief kader wordt nader omschre-
ven in hoofdstuk 3. Tevens is voor een aantal onderwerpen, waaronder vrij-
heidsbeperking en goed hulpverlenerschap, een werkdocument opgesteld. Deze
werkdocumenten zijn in een latere fase van het onderzoek nader uitgewerkt.®

24  De rol van de praktijk in juridisch onderzoek

Dit onderzoek kan worden geplaatst onder de noemer juridisch-empirisch on-
derzoek. Deze vorm van onderzoek bestrijkt zowel wet- en regelgeving als de
praktijk. Het uitgangspunt is dat tussen beide aspecten sprake is van interactie:
rechtsregels kunnen niet los worden gezien van de praktijk. Juridisch-empirisch
onderzoek vertoont overeenkomsten met empirisch-ethisch onderzoek. Het be-
lang van empirische gegevens voor de zorgethiek wordt door diverse ethici on-
derschreven. Een reden voor empirisch-ethisch onderzoek is dat hulpverleners
regelmatig aangeven dat zij het moeilijk vinden om ethische richtlijnen en prin-
cipes toe te passen in de dagelijkse praktijk. Empirisch-ethisch onderzoek kan
bijdragen aan een betere afstemming tussen ethische theorievorming en de da-

5  Het werkdocument goed hulpverlenerschap is uitgewerkt in hoofdstuk 4 en het
werkdocument vrijheidsbeperking is uitgewerkt in hoofdstuk 5.
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gelijkse praktijk. Een ethicus kan verkregen inzichten uit de praktijk gebruiken
om een ethische theorie verder te verfijnen.*

De betekenis die binnen de ethiek wordt toegekend aan empirisch-ethisch on-
derzoek zou binnen het recht ook moeten gelden voor juridisch-empirisch on-
derzoek. Inzichten uit de praktijk maken het mogelijk om wet- en regelgeving te
verfijnen en aan te passen aan de sector, waar de desbetreffende wet- en regel-
geving van toepassing is. Een kenmerk van juridisch-empirisch onderzoek is dat
wet- en regelgeving niet als onveranderlijk wordt beschouwd. Ook in de praktijk
kunnen juiste opvattingen bestaan over wet- en regelgeving, waardoor aanvul-
lingen of aanpassingen noodzakelijk kunnen zijn. Het doel van het onderhavige
onderzoek is om recht te doen aan de praktijk. Door naar de praktijk te luisteren,
wordt inzichtelijk gemaakt welke (juridische) problemen zich op de werkvloer
voordoen rondom de rechtspositie van cliénten met een verstandelijke handicap.
Deze problemen worden positief benaderd, aangezien het niet functioneren van
een wet verschillende oorzaken kan hebben. Het huidige juridische kader in de
zorg voor mensen met een verstandelijke handicap kan onmogelijk alle proble-
men die zich voordoen in de praktijk oplossen.” Uit het empirische onderzoek
kan echter ook naar voren komen dat het juridische kader niet aansluit bij de
specifieke eigenschappen van de verstandelijk gehandicaptenzorg. In feite heb-
ben wetgeving en praktijk in de zorg voor mensen met een verstandelijke handi-
cap dezelfde doelstelling: het verbeteren van de rechtspositie van mensen met
een verstandelijke handicap.® De rechtsbescherming die de Wet Bopz beoogt te
bieden aan cliénten pakt in de praktijk evenwel anders uit. Eerdere onderzoeken
laten zien dat als gaat het om de toepassing van vrijheidsbeperking in de prak-
tijk nog veel verbeterd kan worden ten aanzien van de interne rechtspositie van
cliénten met een verstandelijke handicap. De oorzaak moet worden gevonden in
zowel het huidige juridische kader als de praktijk. Dit onderzoek beoogt deze
interactie inzichtelijk te maken teneinde de rechtspositie van cliénten met een
verstandelijke handicap te verbeteren.

6 A Lelie, “Reflectie op wetenschappelijk handelen. Empirisch onderzoek in de
medische ethiek”, Tijdschrift voor geneeskunde en ethiek (8) 1998-1, p. 2.

7  Hierbij kan worden gedacht aan een tekort aan personeel, ongekwalificeerd
personeel of de bouw van een voorziening. Deze factoren kunnen ook aanlei-
ding geven tot problemen rondom de rechtspositie van cliénten met een ver-
standelijke handicap. Daarnaast is ook bepalend of hulpverleners voldoende op
de hoogte zijn van wetgeving en of zij de uitgangspunten van het juridische ka-
der onderschrijven.

8  Naast deze doelstelling geldt in de praktijk nog een aantal andere doelstellin-
gen waaronder doelmatig werken.
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Om meer zicht te krijgen op de interactie die zich voordoet tussen de praktijk en

wetgeving zijn de empirische gegevens aan de hand van een aantal vragen ge-

analyseerd. Deze vragen kunnen worden beschouwd als een nadere uitwerking

van de vraagstellingen 2 en 3 (paragraaf 2.2). In hoofdstuk 5 en 6, waarin res-

pectievelijk het juridische kader van vrijheidsbeperking en de toepassing van

vrijheidsbeperking in de praktijk aan de orde komen, worden de volgende vra-

gen beantwoord:

e In hoeverre is vrijheidsbeperking vastgelegd in een juridisch kader (hoofd-
stuk 5).

e In hoeverre wordt in het juridische kader, ten aanzien van de toepassing
van vrijheidsbeperking, rekening gehouden met de specificke eigenschap-
pen van de verstandelijk gehandicaptenzorg? (hoofdstuk 5)

¢  In hoeverre wordt in de praktijk van de zorg voor mensen met een verstan-
delijke handicap ten aanzien van de toepassing van vrijheidsbeperking re-
kening gehouden met het juridische kader? Deze vraag valt uiteen in twee
subvragen: Is de toepassing van vrijheidsbeperking in de praktijk voorzien
van voldoende waarborgen? Zijn hulpverleners zich in de praktijk vol-
doende bewust van het juridische kader of wordt deze genegeerd? (hoofd-
stuk 6)

¢  In hoeverre hangen knelpunten rondom de toepassing van vrijheidsbeper-
king bij mensen met een verstandelijke handicap samen met de specifieke
eigenschappen van de praktijkk van de verstandelijk gehandicaptenzorg
(hoofdstuk 6).

25  Opzet en verantwoording empirisch kwalitatief onderzoek
251  Twee onderzoeken

De empirische gegevens die voor deze studie zijn verzameld zijn afkomstig van
twee onderzoeken. Beiden hadden als doel om de derde vraagstelling te beant-
woorden: ‘Welke problemen doen zich in de praktijk van de zorg voor mensen
met een verstandelijke handicap voor ten aanzien van hun (interne) rechtspositie
als het gaat om de toepassing van vrijheidsbeperking?” Allereerst zijn drie voor-
zieningen uit het zuiden van het land geselecteerd. Daarnaast zijn ook de gege-
vens van de tweede evaluatie Wet Bopz voor de verstandelijk gehandicapten-
zorg in het empirische onderzoek verwerkt.” Deze evaluatie is in 2001 uitge-
voerd door de Vrije Universiteit Amsterdam in samenwerking met de Universi-

9 L.AAP. Arends, K. Blankman en B.J.M. Frederiks, Evaluatie Wet Bopz, Deelonder-
zoek 10-3: Interne rechispositie in de psychogeriatrie en de verstandelijk gehandicapten-
sector, Den Haag: ZonMw 2002.
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teit Maastricht en de Erasmus Universiteit Rotterdam. De nadruk ligt in para-
graaf 2.5 op de verantwoording van het empirische onderzoek dat in drie voor-
zieningen in het zuiden van het land heeft plaatsgevonden. In subparagraaf 2.5.7
wordt kort stilgestaan bij de wijze waarop de gegevens in het kader van het eva-
luatieonderzoek zijn verzameld.

252  Kuwalitatief onderzoek

Het empirische onderzoek was kwalitatief van aard. Kwalitatief onderzoek
wordt gebruikt om de aard en de betekenis van sociale verschijnselen te onder-
zoeken. Dit uitgangspunt past binnen de doelstelling van het empirische ge-
deelte van dit onderzoek ‘het inzichtelijk maken van problemen' die zich in de
praktijk van de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap voordoen ten
aanzien van hun (interne) rechtspositie als het gaat om de toepassing van vrij-
heidsbeperking’. Door middel van kwalitatief onderzoek kan nader inzicht wor-
den verkregen in de aard en de betekenis van de gevonden problemen, die bin-
nen de context van de sector verstandelijk gehandicaptenzorg kunnen worden
verklaard. Kwalitatief onderzoek gaat van de veronderstelling uit dat menselijk
gedrag kan worden verklaard op basis van de betekenisverleningen in het leven
van alledag." In de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap construe-
ren hulpverleners, vertegenwoordigers en cliénten hun eigen wereld door de
betekenis die zij geven aan hun handelingen en ervaringen.

Kwalitatief onderzoek kenmerkt zich door een open en flexibele procedure van
gegevensverzameling.”? Een vaste werkwijze voor het verzamelen van gegevens
binnen kwalitatief onderzoek ontbreekt. Door gebruik te maken van verschil-
lende methoden kan een zo reéel en gedetailleerd mogelijk beeld van de werke-
lijkheid worden verkregen. Van belang is dat de onderzoeker ook daadwerkelijk
deelneemt aan de te onderzoeken werkelijkheid." De onderzoeksmethode parti-
ciperend observeren biedt hiertoe voldoende mogelijkheden. Een ander ken-

10 Problemen worden in dit kader ruim opgevat: het kan zowel gaan om belem-
merende factoren als om bevorderende factoren. Als hulpverleners niet hande-
len conform de wet, hoeft hun handelen niet per definitie verkeerd te zijn. Het
(afwijkend) handelen van hulpverleners kan ook leiden tot creatieve en po-
sitieve oplossingen die de (interne) rechtspositie van cliénten met een verstan-
delijk handicap bevorderen.

11 1. Maso en A. Smaling, Kwalitatief onderzoek: praktijk en theorie, Amsterdam:
Boom 1998, p. 10

12 Maso en Smaling 1998, p. 9.

13 F. Wester, Strategieén voor kwalitatief onderzoek, Brussum: Coutinho 1995, derde
druk, p. 16-18.
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merk van kwalitatief onderzoek is dat het verzamelen en analyseren van gege-
vens zich cyclisch afwisselen. Indien het onderzoek uit meer fases bestaat en
verschillende onderzoeksmethoden worden ingezet kunnen gegevens, die in de
eerste fase van het onderzoek zijn gevonden, worden gebruikt voor de volgende
fase. Ook in dit onderzoek hebben de uitkomsten van de verschillende metho-
den elkaar aangevuld. De uitkomsten van het juridische onderzoek hebben rich-
ting gegeven aan de fases die daarna volgden. Hetzelfde kan worden gezegd
over de methode participerende observatie. De observaties voorzagen de inter-
views van nadere interpretaties; bijzonderheden die tijdens het observeren de
aandacht trokken, konden in de interviews nader worden bevraagd.

De kenmerken van kwalitatief onderzoek - geen vaste werkwijze, het deelnemen
aan de te onderzoeken werkelijkheid en het voortdurend aanpassen van de on-
derzoeksmethoden - leiden regelmatig tot kritiek op deze vorm van onderzoek.
Critici plaatsen vraagtekens bij de objectiviteit van kwalitatief onderzoek. Onder
objectiviteit wordt verstaan ‘recht doen aan het object van studie’.' Het is echter
onjuist om te veronderstellen dat objectiviteit alleen kan worden bereikt door het
hanteren van een strikte werkwijze of door maximale afstandelijkheid van de
onderzoeker. Kwalitatief onderzoek kan niet voldoen aan deze beperkte en een-
zijdige opvatting van objectiviteit. Binnen deze vorm van onderzoek is een rui-
mere opvatting vereist: ook de rol van de onderzoeker is bepalend. Het streven
naar objectiviteit betekent niet de uitsluiting van de subjectiviteit van de onder-
zoeker. De persoonlijke betrokkenheid van de onderzoeker is onmisbaar en es-
sentieel om de te onderzoeken werkelijkheid op een juiste wijze weer te geven,”

2.5.3  Rol van de onderzoeker

Een kwalitatieve onderzoeker onderscheidt zich van andere onderzoekers door-
dat hij zich in de positie van de ander verplaatst." Hij kan als onderzoeker ver-
schillende rollen aannemen, die nader worden toegelicht in het observeerder-
participeerder continuim van Gold."” Hierin worden vier verschillende rollen
genoemd: de volledig observeerder, de participerende observeerder, de observe-
rende participeerder en de volledige participeerder. In het onderhavige onder-
zoek werd de rol ingenomen van participerende observeerder waaronder wordt
verstaan een onderzoeker die observeert en ook interviewt in de alledaagse
leefwereld van de onderzochte, bij enkele activiteiten aanwezig is of er min of

14 Maso en Smaling 1998, p. 66-67.

15 Maso en Smaling 1998, p. 66-67.

16  Indit onderzoek de hulpverlener, de vertegenwoordiger en de cliént.

17 R. Gold, “Roles in sociological field observations”, Social Forces, 1958-36, p. 217-
223,
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meer aan meedoet, maar niet participeert zoals de onderzochte actoren en as
aan sommige activiteiten zoals werken, eten en slapen (...) niet meedoet.’* Dee
rol betekende voor dit onderzoek dat zoveel mogelijk werd geparticipeerd inie
alledaagse wereld van cliénten. De onderzoeker was aanwezig bij activiteiten ie
gedurende de dag plaatsvonden (eten, vrije tijd, werken). Afhankelijk vanie
situatie, werd op bepaalde momenten deelgenomen aan deze activiteiten:n
werd op andere momenten alleen geobserveerd.
De rol van de onderzoeker in dit onderzoek kan echter over het algemeen wir-
den beschreven als terughoudend en passief; de onderzoeker bevond zich vor-
namelijk op de achtergrond. Er werd niet geparticipeerd in zorgsituaties. Vor
deze rol is bewust gekozen. Tijdens het participerend observeren konden zh
diverse situaties voordoen waarbij een terughoudende rol de voorkeur vr-
diende boven een actieve, interveniérende rol. Te denken valt aan conflicten ts-
sen cliénten en persoonlijk begeleiders of een situatie waarbij vrijheidsbeperkig
toegepast moet worden. Ook bestond het gevaar dat medewerkers van de vo-
ning de onderzoeker in zouden gaan zetten voor allerlei werkzaamheden, war-
door het observeren bemoeilijkt zou worden. Om deze situaties voor te zijris
gekozen voor een passieve rol teneinde alle aandacht en tijd te kunnen besteen
aan het participerend observeren. Daarnaast is ervoor gekozen om tijdens et
onderzoek, ondanks de voorkennis over bepaalde thema’s, niet op te tredenils
udsuralge: clrrenkend xber was tlecevenwer bnvermmadn)i' udc venunbiiy' cen
vertegenwoordiger of een persoonlijk begeleider een vraag aan de onderzoeker
voorlegde die op dat moment ook werd beantwoord. Ook bepaalde het niveau
van de cliént de mate van participatie in de leefwereld van cliénten. Naarmate
de mobiliteit en spreekvaardigheid van een cliént groter was, was het moeilijker
om daadwerkelijk op de achtergrond te blijven en niet deel te nemen aan diverse
activiteiten dan wel een conversatie met cliénten te mijden.

254  Afbakening van het onderzoek

De verstandelijk gehandicaptenzorg is zeer divers: dé cliént met een verstande-
lijke handicap bestaat niet. In dit onderzoek zijn zowel cliénten met een (zeer)
emnstige verstandelijke handicap als cliénten met een matige tot lichte verstan-
delijke handicap betrokken. Deze keuze is bewust gemaakt teneinde qua niveau
van cliénten een zo representatief mogelijk antwoord te kunnen geven op de
vraagstellingen die in dit onderzoek centraal staan. Een cliént met een (zeer) ern-
stige verstandelijke handicap heeft doorgaans een andere ondersteuningsbe-
hoefte dan een cliént met een lichte verstandelijke handicap. Het scala aan
patiéntenwetgeving is echter op beide cliénten van toepassing.

18  Maso en Smaling 1998, p. 104.
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Om de haalbaarheid van het onderzoek veilig te stellen was het noodzakelijk om
enige beperkingen in het onderzoek aan te brengen. In dit onderzoek zijn alleen
volwassen cliénten met een verstandelijke handicap betrokken. Deze keuze had
als gevolg dat minderjarigen buiten het onderzoek zijn gelaten. Een andere be-
perking is de nadruk die (nog) wordt gelegd op institutionele zorg, Ondanks de
ontwikkelingen die gaande zijn in de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap — waaronder deconcentratie en de modernisering van de AWBZ - wo-
nen nog altijd meer dan 37.000 cliénten in instituten. Het zou geen recht doen
aan de rechtspositie van mensen met een verstandelijke handicap als deze vorm
van voorziening buiten beschouwing zou zijn gelaten. Het accent is evenwel niet
alleen gelegd op de intramurale zorg; ook de semi-murale zorg is betrokken in
het onderzoek. Andere vormen van zorg, zoals de thuiszorg of voorzieningen
die via een persoonsgebonden budget zijn gefinancierd, zijn niet meegenomen.
Het lag niet binnen de mogelijkheden om, naast twee instituten en een semi-mu-
rale voorziening, ook nog andere voorzieningen in het onderzoek te betrekken.
Veel knelpunten die zich in instituten en gvt'en voordoen, zullen zich ook voor-
doen in de extramurale zorg. Andere knelpunten zullen afnemen als cliénten
met een verstandelijke handicap een instituut verlaten om elders te gaan wonen.
Aan de keuze voor institutionele zorg is echter ook een aantal ‘voordelen’ ver-
bonden. In instituten komt doorgaans (nog) veel vrijheidsbeperking voor, wordt
de (ruimtelijke) privacy van cliénten onvoldoende gewaarborgd en worden veel
cliénten nog niet vanuit het juiste kader - het bieden van ondersteuning — bena-
derd. Deze bevindingen maken duidelijk dat het ook anders kan; zij geven ge-
noeg aanwijzingen om de rechtspositie van cliénten met een verstandelijke han-
dicap, in en buiten een instituut, in de toekomst te verbeteren.

2.5.5  Drie voorzieningen

Drie verschillende voorzieningen voor verstandelijk gehandicaptenzorg in de
regio Midden- en Zuid-Limburg zijn bereid gevonden om deel te nemen aan het
empirische onderzoek. De voorkeur ging, binnen de diversiteit aan voorzie-
ningen voor verstandelijk gehandicaptenzorg, uit naar twee grote instituten en
een semi-murale voorziening.®

19 http://www.rivm.nl
20 In een semi-murale voorziening is de Wet Bopz niet van toepassing. Dit hoeft

overigens niet te betekenen dat in deze setting geen vrijheidsbeperkende maat-
regelen voorkomen.
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2551  Afspraken met voorzieningen

Voordat het onderzoek van start kon gaan, diende eerst de directie en (in één
van de drie voorzieningen) de cliéntenraad van de betrokken voorzieningen toe-
stemming te geven voor deelname aan het onderzoek. Aangezien de cliénten-
raad van een vooraf geselecteerde voorziening geen toestemming verleende,
werd alsnog een nieuwe voorziening benaderd. Vervolgens werden met elke
voorziening voorafgaand aan het empirische onderzoek een aantal afspraken
gemaakt. In elke voorziening werd allereerst een contactpersoon aangewezen.
Deze persoon regelde in samenspraak met de hoofden van de woningen de se-
lectie van de woningen en de cliénten. Daarnaast fungeerde hij als aanspreek-
punt gedurende de periode dat het onderzoek in de voorziening gaande was.
Onder de medewerkers, die werkzaam waren in de geselecteerde woningen van
de voorzieningen, werd een notitie verspreid met een korte beschrijving van het
onderzoek. Hierin werd onder meer aangegeven dat zorgvuldig zou worden
omgegaan met privacygevoelige gegevens van cliénten, vertegenwoordigers en
hulpverleners.” Individuele hulpverleners hadden, ondanks de door de directie
verleende toestemming, te allen tijde het recht om de onderzoeker in het kader
van de participerende observatie de toegang tot een bepaalde situatie te ontzeg-
gen. Tijdens het onderzoek is niet van deze mogelijkheid gebruik gemaakt.
Daarnaast is ook toestemming gevraagd aan de cliénten en/of vertegenwoordi-
gers van de cliénten die deelnamen aan het onderzoek. Ook voor deze groep
was een notitie opgesteld die werd verspreid onder de deelnemende cliénten
en/of vertegenwoordigers. Elke cliént en/of zijn vertegenwoordiger moest schrif-
telijk toestemming geven voor inzage in zijn dossier, voor het observeren gedu-
rende een week en het afnemen van een interview met hem en zijn verte-
genwoordiger.

De aanwezigheid van de onderzoeker had ook gevolgen voor de andere cliénten
die verbleven in een geselecteerde woning. Het was niet de bedoeling om aan
alle cliénten van een woning toestemming te vragen voor deelname aan het on-
derzoek. Per woning werden immers maar twee cliénten daadwerkelijk betrok-
ken bij het onderzoek. De keuze werd echter opengelaten aan de voorziening
zelf. Afhankelijk van het beleid van een voorziening werd aan de overige clién-
ten en/of vertegenwoordigers toestemming gevraagd of werd uitgegaan van een
geen bezwaarsysteem. Het onderzoek kon binnen de drie voorzieningen pas van
start gaan als alle cliénten en/of vertegenwoordigers akkoord gingen met het
gegeven dat gedurende een week een onderzoeker de activiteiten van cliénten in
een woning kwam observeren.

21 De gegevens zijn anoniem verwerkt. Bovendien heeft de onderzoeker een ge-
heimhoudingsplicht als het gaat om persoonlijke informatie over cliénten, ver-
tegenwoordigers of hulpverleners.
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2552  Beschrijving van de voorzieningen

Het onderzoek heeft plaatsgevonden in twee intramurale voorzieningen en een
semi-murale voorziening. Alle drie de geselecteerde voorzieningen zijn aanbie-
ders van zorg- en ondersteuning voor mensen met een verstandelijke handicap
in de regio Limburg. De voorzieningen hebben sinds het empirische onderzoek
heeft plaatsgevonden (2000) een aantal veranderingen ondergaan, waarvan de
belangrijkste zijn fusies, het vervangen van verouderde paviljoenen en cliénten
die zijn verhuisd naar locaties buiten het terrein van de intramurale voorziening.
De beschrijvingen die in deze paragraaf worden gegeven hebben betrekking op
de situatie waarin de voorzieningen zich bevonden in het jaar 2000.

De eerste intramurale voorziening biedt in het jaar 2000 plaats aan 353 plaatsen
24-uurszorg, waarvan een aantal plaatsen wordt ingezet voor zorg op maat.® De
intramurale voorziening bestaat uit een hoofdlocatie met groepswoningen. Deze
locatie biedt onder meer ook ruimte aan een bewegingscentrum, een arbeids- en
bezigheidscentrum, een boerderij, recreatieve voorzieningen en behandelruim-
tes. Buiten de locatie bevinden zich vier sociowoningen. Het niveau van de ver-
standelijke handicap van de cliénten varieert van een lichte verstandelijke han-
dicap tot een zeer ernstige verstandelijke handicap:®

Tabel 2. Mate van handicap van cliénten (voorziening 1)

Matiﬁ 124

Ernstig 121

Zeer ernstig 85

Totaal 353 cliénten

De tweede intramurale voorziening biedt in het jaar 2000 plaats aan 422 plaatsen
24-uurszorg, waarvan een aantal plaatsen wordt ingezet voor zorg op maat.** De

22 Onder zorg op maat wordt in dit kader verstaan: thuiszorg, short stay, be-
schermd wonen, logeren en dagopvang voor diverse externe doelgroepen.
De cliénten onderscheiden zich ook door een aantal (bijkomende) stoornissen:
motorische stoornissen, stoornissen in de sensibiliteit, codrdinatiestoornissen en
houdingsafwijkingen, stoornissen van het optische systeem, stoornissen van
het auditieve systeem, taalontwikkelingsstoornissen, inhibitieproblematiek
(ADHD), stoornissen in het bewustzijn (epilepsie), gedragsproblematiek, psy-
chiatrische problematiek, autisme en hartafwijkingen.

24  Onder zorg op maat wordt in dit kader verstaan: thuiszorg, short stay, indivi-
dueel begeleid zelfstandig wonen, logeren en dagopvang voor diverse externe
doelgroepen.

49



Hoofdstuk 2

intramurale voorziening bestaat uit een hoofdlocatie met groepswoningen. Deze
locatie biedt onder meer ook ruimte aan een bewegingscentrum, arbeids- en be-
zigheidscentrum, boerderij, recreatieve voorzieningen en behandelruimtes. Bui-
ten de locatie bevinden zich 11 sociowoningen. Het niveau van de verstandelijke
handicap van de cliénten varieert van een lichte verstandelijke handicap tot een
zeer emnstige verstandelijke handicap.®

Tabel 3. Mate van handicap van cliénten (voorziening 2)

Licht 41

Matig 228

o 1
ernstig

Totaal 422 cliénten

De derde voorziening, een semi-murale voorziening, biedt in het jaar 2000 plaats
aan 194 cliénten die verspreid wonen over een aantal gvt'en in Limburg. In to-
taal gaat het om zeven hoofdlocaties die onderverdeeld kunnen worden in een
aantal nevenvestigingen. Andere activiteiten van deze voorziening zijn in 2000:
dagcentra voor volwassen cliénten en oudere cliénten, kinderdagcentra, begeleid
wonen en arbeidsintegratie. Het niveau van de verstandelijke handicap van de
cliénten varieert van een lichte verstandelijke handicap tot een matige verstan-
delijke handicap.

2,553  Beschrijving van de woningen

In elke voorziening zijn, in overleg met de contactpersoon van de voorziening en
de afdelingshoofden, drie woningen uitgekozen. Bij de keuze van de woningen
is rekening gehouden met de diversiteit aan woningen die in een instituut en een
semi-murale voorziening aanwezig is.

In de eerste intramurale voorziening werden drie karakteristieke woningen uitge-
kozen. In de eerste woning wonen 8 cliénten (3 vrouwen en 5 mannen) die bijna
allemaal ouder zijn dan 50 jaar. Cliénten komen op deze groep wonen als hun
algemene gezondheidstoestand dusdanig achteruit is gegaan is dat specifieke
zorg geboden is, Een aantal cliénten is afkomstig van een gvt. Het merendeel

25 De cliénten onderscheiden zich ook door een aantal andere (bijkomende) stoor-
nissen: motorische stoornissen, stoornissen in de sensibiliteit, cobrdinatie-
stoornissen en houdingsafwijkingen, stoornissen van het optische systeem,
stoornissen van het auditieve systeem, taalontwikkelingsstoornissen, inhibitie-
problematiek (ADHD), stoornissen in het bewustzijn (epilepsie), gedragspro-
blematiek, psychiatrische problematiek, autisme en hartafwijkingen.
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van de cliénten heeft, mede door hun hoge leeftijd, ook geen vertegenwoordiger
meer. Dit betekent dat de begeleiding, die doorgaans een verpleegkundige ach-
tergrond heeft, regelmatig in overleg met een arts een beslissing moet nemen. De
cliénten hebben, op één na, niet de beschikking over een eigen kamer.

De tweede woning biedt verblijf aan tien mannen in de leeftijd van 34 tot 51 jaar.
Zij hebben een emstige verstandelijke handicap waartoe ook gedragsstoornissen
behoren hetgeen zich uit in enigerlei vorm van probleemgedrag. In de onder-
steuning wordt de nadruk gelegd op de individuele omgang waarbij duidelijk-
heid, structuur en veiligheid kernbegrippen zijn. De afdeling is gesloten;
niemand kan zonder toestemming de woning verlaten of binnentreden. Een aan-
tal cliénten heeft een eigen kamer; de andere cliénten moeten hun kamer delen.
Overdag gaan de cliénten naar verschillende vormen van dagbesteding,

In de derde woning wonen 11 cliénten, waarvan 10 mannen en een vrouw. Deze
indeling is door verschuivingen en overplaatsingen tot stand gekomen. De
groep heeft het karakter van een seniorengroep. De doelstelling van deze wo-
ning is enerzijds het instandhouden van huidige vaardigheden en anderzijds het
zo goed mogelijk tegemoet komen aan hun wensen. De cliénten kunnen naar
behoefte gebruik maken van dagactiviteiten waaronder de soos. Ook in deze
woning beschikken niet alle cliénten over een eigen kamer. Slechts een aantal
cliénten heeft een eigen kamer; de deur van de kamer van de vrouwelijke cliént
gaat gedurende de nacht op slot om te voorkomen dat zij wordt lastiggevallen
door een van de tien mannen.

In de tweede intramurale voorziening is, naast twee woningen, een sociowoning
uitgekozen. In deze woning wonen drie zeer zelfstandige cliénten. De woning is
geschakeld aan een andere woning, waar vier cliénten woonachtig zijn. Elke
cliént heeft een eigen kamer. Daarnaast is er een badkamer, woonkamer en een
keuken, waar elke avond zelfstandig wordt gekookt en gezamenlijk wordt ge-
geten. De sfeer doet zeer huiselijk aan. De woning doet een groot beroep op het
eigen initiatief en de zelfwerkzaamheid van de cliénten. De begeleiding stimu-
leert de cliénten om zoveel mogelijk zelf beslissingen te nemen. Daar waar nodig
ondersteunt de begeleiding de cliénten. De drie cliénten gaan overdag naar hun
werk. Een cliént gaat zelfstandig op de fiets en de andere twee worden met spe-
ciaal busvervoer naar hun werk gebracht.

De tweede woning biedt huisvesting aan acht cliénten die allen een (zeer) ern-
stige meervoudige handicap hebben. De begeleiding van deze bewoners is ge-
richt op instandhouding van en daar waar mogelijk ontwikkelingsgericht in-
spelen op en begeleiding bij zowel fysieke als psychische achteruitgang. De
cliénten zijn kwetsbaar en totaal afhankelijk van de geboden zorg. De begelei-
ding van deze groep heeft als belangrijkste doel de cliénten een ontspannen en
prettig leven te bieden, ondanks het gegeven dat de cliénten een kort levensper-
spectief hebben. De medische zorg is voornamelijk gericht op pijnbestrijding. De
verwezenlijking van deze doelen vereist een nauwe samenwerking met o.a. de
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(wettelijk) vertegenwoordigers, artsen, fysiotherapie, ergotherapie en logopede.
De cliénten beschikken, op één cliént na, niet over een eenpersoonskamer. Em
deel van de cliénten slaapt in de centrale woonkamer. De overige vier cliéntn
liggen verdeeld over twee aparte slaapkamers: drie in één kamer en een cliént
slaapt alleen in een kamer. De dagactiviteiten, waaronder snoezelen, vindm
voor een groot deel plaats in een centrale ruimte in het midden van woning 2
met een andere woning. Cliénten hebben per week gemiddeld vier uur aan aci-
viteiten, mits hun fysieke gesteldheid dit toelaat. De meeste activiteiten vragm
een ‘een op een’ begeleiding. De activiteiten worden aangeboden door twee a-
tiviteitenbegeleiders.

In de derde woning, woning 3A en 3B, wonen cliénten met ernstige gedragspn-
blemen, in totaal 14 cliénten. Beide woningen bevinden zich in één gebouw m
vormen een gesloten afdeling. Woning 3B heeft echter een meer gesloten kara«-
ter dan woning 3A, aangezien de cliénten in woning 3B niet vrij kunnen rondb-
pen in de woning. De meeste cliénten van deze woning hebben kamertraining:
zij verblijven op hun kamer met de deur op slot. Deze cliénten mogen alleen or-
der begeleiding hun kamer verlaten. Beide woningen beschikken over een sepi-
reerruimte en enkele ruimtes voor crisisopvang, die doorgaans ook worden g-
bruikt voor langdurige opvang.

Drie gvt'en van de semi-murale voorziening hebben deelgenomen aan het onde-
zoek. In het eerste gvt dat werd bezocht wonen zeven cliénten in een geschakeld
huis die overdag naar hun werk of een dagactiviteitencentrum gaan. Elke cliént
heeft een eigen kamer, waar hij zich kan terugtrekken. De cliénten zijn niet in
staat om al dan niet onder begeleiding zelfstandig te gaan wonen. De begelei-
ding bereidt dagelijks het eten voor de cliénten. Ook moeten de cliénten op tal
van andere aspecten worden aangestuurd waaronder persoonlijke hygiéne. Met
een aantal cliénten zijn ook afspraken gemaakt over alcoholgebruik, geld en om-
gang met vrienden en vriendinnen.

In het tweede gvt wonen twee groepen van ieder 9 cliénten waarvan de meeste
cliénten ouder dan 50 jaar zijn. Een deel van deze cliénten bezoekt nog regelma-
tig een dagactiviteitencentrum waaronder de soos. Andere cliénten blijven, me-
de vanwege hun leeftijd, de gehele dag thuis. De cliénten beschikken allemaal
over een eigen, ruime kamer. Daarnaast kunnen zij zich op diverse plaatsen in
de woning terugtrekken. De woning heeft een grote tuin en een serre. Het
avondeten vindt plaats in twee aparte woonkamers en wordt bereid in de bijbe-
horende keuken. Gedurende de gehele dag is begeleiding aanwezig.

Het derde gvt kent een korte geschiedenis. Zeer recentelijk zijn zes cliénten, tus-
sen de 20 en 30 jaar, verhuisd naar deze locatie. In overleg met de cliénten en
hun vertegenwoordigers is besloten dat zij hun toenmalige woonplaats (gvt)
mochten omruilen voor een plaats in dit kleinschalige gvt. Het betreft zes clién-
ten die zeer zelfstandig werden bevonden. Elke cliént heeft de beschikking over
een eigen kamer. Cliénten geven aan dat zij in deze woonvorm veel meer pri-
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vacy genieten dan in hun vorige woning. Per dag maken zij aanspraak op ge-
middeld zeven uur begeleiding. In de ochtend is doorgaans geen begeleider
aanwezig. De cliénten helpen ook bij het koken en zijn gezamenlijk verantwoor-
delijk voor een aantal huishoudelijke werkzaamheden. De zes cliénten hebben
voltijds of parttime dagbesteding. Aangezien het gvt niet in de buurt ligt van een
ander gvt geldt de afspraak dat in de avond de voordeur en achterdeur op het
nachtslot gaan. Ook mogen cliénten na het vertrek van de begeleiding niemand
binnenlaten in de woning,

2554  Beschrijving van de cliénten

De onderzoekspopulatie is zo gevarieerd mogelijk samengesteld aangezien het
onderzoek betrekking heeft op de gehele sector verstandelijk gehandicaptenzorg
waaronder in deze studie wordt verstaan alle niveaus van verstandelijke handi-
cap. Per woning zijn, in overleg met de contactpersoon van de voorziening en de
afdelingshoofden, twee cliénten uitgekozen (in totaal 19 cliénten).® Deze beper-
king is aangebracht omdat het niet reéel was om alle cliénten, die in een woning
verblijven, in dit onderzoek te betrekken. De afdelingshoofden hadden verschil-
lende redenen om te komen tot hun keuze van cliénten.” Het resultaat leverde
een zeer gevarieerd en representatief beeld op van de verschillende niveaus van
verstandelijke handicap die de sector verstandelijk gehandicaptenzorg onder-
scheidt, Slechts één cliént was met een Bopz-indicatie opgenomen. De overige
cliénten verbleven vrijwillig in de verschillende voorzieningen.

26 In één woning werden door een afdelingshoofd omwille van hun interessante
geschiedenis niet twee maar drie cliénten uitgekozen.

27  Er werden cliénten uitgekozen waar voornamelijk de Bopz-problematiek speelt,
cliénten waarvoor alles wordt bepaald (ondanks dat ze zelf veel kunnen beslis-
sen), cliénten waarbij de vertegenwoordiger een grote invloed heeft, cliénten
die ondanks een hoog niveau emotioneel niet goed ontwikkeld zijn waardoor
de begeleiding deze cliénten voortdurend in bescherming moet nemen, cliénten
die in een sociowoning wonen en zelfstandig willen gaan wonen, cliénten met
borderliner problematiek en cliénten met een zeer laag niveau die geen verte-
genwoordiger hebben.
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Tabel 4. Beschrijving van de geselecteerde cliénten

Voorziening 1
1 M Instituut Syndroom van Geen vertegenwoor-
Down diger
2 v Instituut Syndroom van Niet wettelijk vere-
(vroeger Down/dementie genwoordiger (zus)
gvt) (nwv)
3 40 M Instituut® Emstige ver- Bewindvoerder en
standelijke han- mentor
dicap (vh) en
gedragsproble-
men
o 52 M Instituut Ernstige vh/ Curator
gedragsproble-
men
5 55 M Instituut Matige vh Curator
6 58 M Instituut Matige Geen vertegenwoor-
vh/psychiatrisch diger
7 62 v Instituut Lichte tot matige | Geen vertegenwoor-
vh diger
Voorziening 2
8 40 M Socio- Lichte vh Nwv (zus)
woning
9 43 v Socio- Lichte vh Geen vertegenwoor-
woning diger
10 26 M Instituut Ernstige meer- Curator
voudig vh
11 20 M Instituut Emstige meer- Bewindvoerder en
voudige vh mentor
12 51 M Instituut Matige vh/ ge- Nwv (broer)
dragsproblemen
13 50 M Instituut Matige vh/ ge- Nwv (zus)
dragsproblemen
28  Als peildatum is genomen januari 2000.
29  Opties zijn: geen vertegenwoordiger, niet-wettelijk vertegenwoordiger, mentor,
bewindvoerder of curator.
30 Het betrof in dit geval een gesloten afdeling. Dat gold ook voor cliénten 4, 12 en

13.

Dit was de enige cliént met een Bopz-indicatie. Dit betekende overigens niet dat
alleen bij deze cliént vrijheidsbeperking aan de orde was. Dat was ook in enige
mate het geval bij enkele andere cliénten, die allemaal vrijwillig waren opge-

nomen.
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Voorziening 3
14 51 M gvt Lichte verstan- Nwv (broer)
delijke handicap
(Ivh)
15 20 v gvt Borderliner Nwv (moeder)
16 57 v gvt Lvh Nwv (zus)
17 52 v gt Lvh Curator
18 27 M gvt Lvh Nvw (ouders)
19 32 M gvt Lichamelijke Bewindvoerder
handicap + (zeer)
Ivh

256  Methoden

Het empirische onderzoek werd uitgevoerd aan de hand van drie verschillende
kwalitatieve methoden: participerende observaties, semi-gestructureerde inter-
views en dossieronderzoek.® In alle drie de methoden vervulde de cliént een
centrale rol. In elke voorziening werden de geselecteerde cliénten gedurende een
week geobserveerd, hun dossier werd ingezien en tot slot vond een interview
(indien mogelijk) met de cliént, zijn vertegenwoordiger en zijn persoonlijk be-
geleider plaats,

Voorafgaand aan het empirische onderzoek heeft in januari 2000 een pilot
plaatsgevonden in een intramurale voorziening voor verstandelijk gehandicap-
tenzorg in Limburg. Deze voorziening behoorde niet tot de drie voorzieningen
die geselecteerd waren voor het empirische onderzoek. De pilot had als doel om
de instrumenten (interviewschema, itemlijst en checklist voor dossiers) die ge-
bruikt zouden gaan worden in de drie verschillende voorzieningen te testen en
waar mogelijk bij te stellen. Naast het afnemen van enkele interviews met clién-
ten, persoonlijk begeleiders en vertegenwoordigers is gedurende twee weken in
een aantal woningen geobserveerd en heeft dossieronderzoek plaatsgevonden.
Daarnaast is ter voorbereiding op het empirische onderzoek bij elke geselec-
teerde voorziening een aantal documenten opgevraagd.® Van deze informatie is
gebruik gemaakt bij de toepassing van de drie kwalitatieve methoden. ™

32 In de literatuur over kwalitatief onderzoek wordt in dit kader gesproken over
triangulatie. Teneinde de interne betrouwbaarheid van het onderzoek te ver-
groten kan worden gebruik gemaakt van meerdere, elkaar bevestigende me-
thoden (Maso en Smaling 1998, p. 69-70). Triangulatie was ook aan de orde
doordat de interviews bij drie verschillende groepen respondenten zijn afge-
nomen: bij cliénten, vertegenwoordigers en persoonlijk begeleiders.

33 Het betrof de volgende lijst: beleidsplan, kwaliteitsjaarverslag, nota of jaarver-
slag van de M&M-commissie, informatie over de woningen, organisatiestruc-
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In dit onderzoek is bewust gekozen voor meer dan één methode. Door gebruik
te maken van drie verschillende methoden — observeren, dossieronderzoek en
interviews ~ kon een zo volledig mogelijk beeld worden verkregen van de on-
derwerpen die centraal stonden in dit onderzoek. De interviews leverden niet op
alle gebieden de verwachte informatie op.” Deze lacunes in gegevens zijn aange-
vuld met het materiaal dat verzameld is door middel van participerende obser-
vaties en/of dossieronderzoek. Omgekeerd gold ook dat interviews de mogelijk-
heid boden om onduidelijkheden die naar voren kwamen in de gegevens, die
zijn verzameld door observaties en dossieronderzoek, te verhelderen.

2.5.6.1  Observaties

De onderzoeksmethode participerende observatie is een methode die binnen
kwalitatief onderzoek veelvuldig wordt toegepast. Onder deze methode wordt
ook wel verstaan ‘het zorgvuldig, aandachtig en systematisch gadeslaan van de
uiterlijke gedragingen waarin de onderzoekers zijn geinteresseerd’.* Het gaat
met name om de betekenissen die de onderzochten, in dit geval cliénten en per-
soonlijk begeleiders, in hun dagelijks leven aan de processen en gedragingen
toekennen. In dit onderzoek is ook gebruik gemaakt van observaties. Deze me-
thode bood allereerst de mogelijkheid om gegevens te verzamelen van cliénten
die niet of minder in staat waren om hun mening te verwoorden. De onderzoe-
ker kon, door deel te nemen aan het dagelijks leven van een cliént met een (zeer)
ernstige verstandelijke handicap, ervaren hoe het is om in een instituut te wo-
nen. Daarnaast was het mogelijk om de interacties die zich binnen een woning
voordeden te bestuderen. Te denken valt aan interacties tussen cliénten onder-
ling, tussen cliénten en hulpverleners en tussen hulpverleners onderling.? Ook
konden, naast de verbale uitingen, de non-verbale uitingen van hulpverleners en
cliénten worden geobserveerd. Een ander voordeel van participerend observe-

tuur, voorbeeld van een zorgplan, voorbeeld van een dossier, nota’s en/of pro-
tocollen over thema's zoals sterilisatie, vrijheidsbeperking, vertegenwoordiging,
wilsonbekwaambheid, orgaandonatie, aanmelding en opneming nieuwe clién-
ten, autonomie en privacy en de Wet Bopz.

34  De interviews boden onder meer voldoende ruimte om nader in te gaan op de
inhoud van een aantal documenten.

35 Dit gold met name bij de interviews van cliénten (zie paragraaf 2.5.6.2).

36 Maso en Smaling 1998, p. 49.

37 Vragen die hierbij een rol speelden waren: wordt de cliént betrokken bij het
nemen van beslissingen, wordt over cliénten gesproken of met cliénten?
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ren is dat het verzamelen van gegevens niet beperkt blijft tot een momentop-
name.*

De participerende observaties hebben voorafgaand aan de interviews plaatsge-
vonden. De observaties hadden als doel om de problemen die zich in de praktijk
van de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap voordoen ten aanzien
van hun (interne) rechtspositie in kaart te brengen. In elke voorziening werden
slechts twee cliénten gedurende een week geobserveerd.™ In de praktijk bete-
kende dit doorgaans niet dat de onderzoeker ook daadwerkelijk een gehele
week in een woning aanwezig was. In overleg met de cliénten en/of de persoon-
lijk begeleiders werd een schema opgesteld. In elke woning is geprobeerd om
zowel een ochtend, een middag als een avond aanwezig te zijn. Van dit schema
is echter een aantal keren afgeweken. Dit gold met name in de gvt'en en de so-
ciowoning. In de sociowoning gaven cliénten aan dat zij het niet prettig zouden
vinden als de onderzoeker gedurende een gehele dag aanwezig zou zijn in hun
woning. In overleg met de drie aanwezige cliénten is besloten om alleen in de
namiddag en de avond te komen observeren. Dezelfde afspraken werden ge-
maakt met de cliénten die woonachtig waren in twee van de drie gvt'en. Ook in
deze twee gvt'en werd afgesproken om alleen in de namiddag en de avond te
observeren.®

In het merendeel van de woningen is geobserveerd in de woonkamer. In de wo-
ningen waar cliénten met gedragsproblemen woonden, werd doorgaans letter-
lijk vanuit een stoel geobserveerd. In andere woningen werd ook in de woning
rondgelopen en deelgenomen aan de dagelijkse activiteiten waaronder het
avondeten. Daarnaast werden cliénten een ochtend of een middag geobserveerd
tijdens hun werkzaamheden in bijvoorbeeld een dagcentrum, de soos of de soci-
ale werkplaats. Ook werd een aantal bijeenkomsten van cliénten- en deelnemers-
raden bijgewoond.

38  Een interview kent deze beperking wel. In dit onderzoek zijn echter beide me-
thoden naast elkaar gebruikt, waardoor zij elkaars tekortkomingen kunnen
aanvullen,

39 Het observeren van slechts twee cliénten had als voordeel dat binnen het onder-
zoek de aandacht verdeeld kon worden over cliénten met verschillende achter-
gronden: cliénten met een verstandelijke handicap en autisme, gedragsproble-
men, psychische problemen en cliénten met een (zeer) ernstige verstandelijke
handicap.

40  In tegenstelling tot cliénten met een (zeer) ernstige verstandelijke handicap was
in twee van de drie gvt'en de sociowoning overdag doorgaans niemand aan-
wezig in de woning; cliénten waren op dat moment naar hun werk en kwamen
rond vier uur of later weer thuis,
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Het observeren van cliénten werd door een aantal factoren belemmerd. Een aan-

tal cliénten moest volgens de afspraken die in het zorgplan waren vastgelegd
van tijd tot tijd naar hun kamer worden gebracht om tot rust te komen.® Andere
cliénten trokken zich vrijwillig terug op hun kamer, aangezien zij zeer gehech
waren aan hun privacy. Bij deze laatste groep cliénten was het echter wel moge-
lijk om, met toestemming van de cliént, hun kamer binnen te treden.

Om het onderzoek enigszins af te bakenen vormde een itemlijst het kader voor
de participerende observaties. Deze lijst had als doel om zo dicht mogelijk bij de
onderzoeksvragen te blijven en het overzicht tijdens het observeren niet uit het
oog te verliezen. Deze lijst is gebaseerd op de literatuur die in het juridische on-
derzoek is bestudeerd en de eerste kennismaking die met het veld is gemaakt
De begrippen zijn in willekeurige volgorde op een lijst geplaatst en varieerds
van rechten, zorgplan, vertegenwoordiger, autonomie, huisregels, privacy,
dwang, drang, afspraken, verzet, gevaar tot wilsonbekwaamheid. Na afloop van
elke observatie werd deze lijst nagelopen. Als zich iets voor had gedaan op het
gebied van één van de begrippen, werd dit genoteerd. Daarnaast is een lijst met
enkele standaardvragen opgesteld.® Deze vragen werden ook elke dag na afloop
van het observeren beantwoord. Op deze manier werd getracht enige structuur
aan te brengen in de vele ervaringen die de onderzoeker gedurende een dag op-
deed. De overige (bijzondere) ervaringen, die niet konden worden onderge-
bracht bij een van de begrippen uit de itemlijst of geen antwoord gaven op een
standaardvraag, werden in een dagboek genoteerd. Deze aantekeningen werden
doorgaans niet tijdens het observeren gemaakt. Het maken van notities in de
woning bleef beperkt tot het noteren van een aantal steekwoorden om zoveel
mogelijk aandacht te kunnen besteden aan de rol van participerend observeer-
der.

2.5.6.2  Interviews

De interviews waren semi-gestructureerd. Een kenmerk van een semi-gestructu-
reerd interview is dat de vragen en antwoorden niet van tevoren vastliggen
maar de onderwerpen wel. Elk onderwerp wordt doorgaans met een of meer
beginvragen geintroduceerd. Vervolgens komt een aantal van tevoren vastge-

41  Door hulpverleners werd ook wel gesproken over ‘kamertraining’.

42  Een voorbeeld van enkele vragen: Hoe zag de dagindeling eruit? Deden zich
opvallende gebeurtenissen voor? Heeft de cliént vandaag zelf een beslissing ge-
nomen? Deden zich situaties voor waaruit blijkt dat een persoonlijk begeleider
de cliént niet betrekt bij het maken van een afweging? (achterhouden van in-
formatie, bepaalde zaken niet vertellen).
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stelde onderwerpen aan de orde die door middel van een open beginvraag en
doorvragen worden uitgediept.©®

In dit onderzoek zijn in totaal 56 interviews afgenomen (tabel 4), waarvan 47
verdeeld over drie groepen respondenten: de cliént (13), de persoonlijk begelei-
der (19) en de vertegenwoordiger (15).% Op deze manier kon vanuit drie ver-
schillende perspectieven informatie worden verzameld over de (interne) rechts-
positie van cliénten en de problemen die zich daarbij voordeden. Het in-
terviewschema bestond naast het thema vrijheidsbeperking ook uit een aantal
andere thema'’s waaronder rechtspositie, autonomie, zorgplan, privacy, verte-
genwoordiging en opnieuw rechtspositie. Door deze thema’s mee te nemen in
het interview kon een zo breed mogelijk beeld worden gevormd van de rechts-
positie van cliénten aangaande de toepassing van vrijheidsbeperking. De the-
ma’s stonden centraal in het interviewschema van zowel de cliént, de persoonlijk
begeleider als de vertegenwoordiger. Na een korte introductie werd elk thema
ingeleid met een algemene stelling waarover de respondenten hun mening
mochten geven.® Vervolgens bestond de mogelijkheid om een aantal vragen, die
van tevoren waren opgesteld, voor te leggen aan de respondent. Er was echter
ook voldoende ruimte om, mede naar aanleiding van de stelling die beantwoord
moest worden, af te wijken van deze vragen of langer stil te staan bij een ant-
woord op een vraag dan wel door te vragen. Teneinde voldoende te waarborgen
dat de antwoorden van de respondenten met elkaar konden worden vergeleken
dienden in ieder geval in elk interview de eerder genoemde thema’s aan bod te
komen.

43 D.B. Baarda, M.P.M. de Goede en A.G.E. van der Meer-Middelburg, Basisboek.
Open interviewen, Houten: Educatieve Partners Nederland BV 1996, p. 26.

44 De overige negen interviews zijn afgenomen bij twee artsen voor verstandelijk
gehandicapten, een hoofd pedagogische dienst, twee stafmedewerkers, een be-
heerder bewonersgelden, een vertrouwenspersoon, een pastoraal medewerker
en een directeur. Het doel van deze interviews, ook semi-gestructureerd, was
om aanvullende informatie te krijgen over de (interne) rechtspositie van clién-
ten met een verstandelijke handicap. In het interview met de arts lag de nadruk
op de wijze waarop in een instelling wordt omgegaan met de Bopz.

45 Deze stellingen zijn overigens weggelaten bij de interviewschema’s van de
cliénten.
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Tabel 5. Geinterviewde personen in drie voorzieningen

Cliint 134

Vertegenwoordiger 15
Persoonlijk begeleider 19
Arts voor verstandelijk gehandicapten
Hoofd pedagogische dienst
Stafmedewerker

Beheerder bewonersgelden
Vertrouwenspersoon

Pastoraal medewerkster

Directeur

Totaal

guuu-—n“—lp

Aangezien de vragen zoveel mogelijk dienden aan te sluiten bij het perspectief
van de respondent was het onvermijdelijk dat de interviewschema’s van de ver-
schillende respondenten op een aantal punten van elkaar verschilden. Ten aan-
zien van het thema vrijheidsbeperking werd in het interviewschema van de ver-
tegenwoordiger de nadruk gelegd op de betrokkenheid van de vertegen-
woordiger bij het maken van afspraken en het nemen van beslissingen aan-
gaande vrijheidsbeperking en werd gevraagd in hoeverre de vertegenwoordiger
werd geinformeerd als een cliént in zijn vrijheid werd beperkt. In het interview-
schema van de persoonlijk begeleider lag ten aanzien van dit thema de nadruk
op de overwegingen om een cliént in zijn vrijheid te beperken, de kennis van de
Wet Bopz en de wijze waarop deze wet in de instelling is geintroduceerd. Het
interviewschema van de cliénten bestond ook uit de eerder genoemde thema’s.
De inhoud was echter op een aantal punten aangepast.

In de literatuur worden verschillende complicerende factoren genoemd waar bij
het interviewen van cliénten met een verstandelijke handicap rekening mee
moet worden gehouden.” In dit onderzoek is op verschillende manieren met
deze factoren omgegaan. Voorafgaand aan het empirische onderzoek heeft on-
derzoeker een training ‘interviewen mensen met een verstandelijke handicap’
gevolgd.® Hierin werd benadrukt dat cliénten met een verstandelijk handicap
zich eerst veilig moeten voelen voordat zij bereid zijn om hun eigen mening over

46  Er waren 19 cliénten, verdeeld over drie voorzieningen en negen woningen,
geselecteerd voor dit onderzoek. Het was echter niet mogelijk om, mede van-
wege het niveau van de cliénten, bij alle cliénten een interview af te nemen.

47 AR Huizing, M.A. Maaskant, ].P.H. Hamers en W. Groot, Een eigen invulling.
Zorgbehoeften van mensen met een verstandelijke handicap, Maastricht: Universitaire
Pers Maastricht 2002, Bijlage 1.

48  Deze training is verzorgd door mw. L. den Dulk van Raad op Maat.
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door, voorafgaande aan het interview, de cliént een week te observeren in zijn

woning waardoor hij al in een eerder stadium kennis heeft kunnen maken met
de onderzoeker. Tevens zijn de cliénten voldoende geinformeerd over de opzet
van het interview. Aan het begin van het interview is het doel van het interview
toegelicht, is verteld over welke onderwerpen vragen werden gesteld, is uitge-
legd waar de informatie voor gebruikt ging worden, is verteld hoe lang het in-
terview zou duren en is tot slot aan de cliént uitgelegd dat de uitkomsten van
het interview vertrouwelijk werden behandeld. Hieronder werd ook verstaan
dat de persoonlijk begeleider of de vertegenwoordiger niet zonder toestemming
van de cliént zijn antwoorden mocht inzien. Daarnaast is aan de cliént duidelijk
gemaakt dat er geen goede of foute antwoorden zijn en dat de cliént altijd de
keuze heeft om een bepaalde vraag niet te beantwoorden® Vervolgens is het
interview van start gegaan met een aantal zeer algemene vragen over zijn werk,
zijn woning en vrienden en/of familie teneinde de cliént eerst op zijn gemak te
stellen.

Het interviewschema voor cliénten omvatte minder vragen, waardoor het inter-
view doorgaans niet langer duurde dan een half uur. Ook bestond de mogelijk-
heid om het interview tussentijds te onderbreken voor een korte pauze.® Door-
dat rekening is gehouden met bovengenoemde factoren vormde het interview
een goede methode om gegevens te verzamelen bij cliénten met een matige tot
lichte verstandelijke handicap. Een belangrijk aspect in dit onderzoek is dat
cliénten serieus zijn genomen en dat geluisterd is naar wat zij te vertellen had-
den over hun (interne) rechtspositie. De kans blijft bestaan dat cliénten sociaal
wenselijke antwoorden geven. Deze kans is evenwel ook aanwezig bij mensen
die geen verstandelijke handicap hebben. De sociaal wenselijkheid van cliénten,
persoonlijk begeleiders en vertegenwoordigers kon voor een deel worden voor-

49  H. Prosser en ]. Bromley, Interviewing people with intellectual disabilities, in: E.
Emerson, C. Hatton, J. Bromley and A. Caine (eds), Clinical Psychology and People
with Intellectual Disabilities, Chichester: John Wiley and Sons Ltd. 1998, p. 102.

50  Cliénten vertonen soms bewegingsdrang en beschikken, ten gevolge van inner-
lijke onrust, over een slecht en kortdurend concentratievermogen (M.C.O. Ker-
sten, “Het betrekken van mensen met een verstandelijke handicap bij dataver-
zameling voor wetenschappelijk onderzoek: methodologische consequenties”,
in: D.A. Flikweert & M.C.O. Kersten (Eds), Wetenschappelijk onderzoek ten behoeve
van de zorg voor mensen met verstandelijke handicap, Plenaire lezingen van het con-
gres gehouden aop 29 en 30 oktober 1998 (pp. 68-84), Utrecht: NGBZ en BBI 1999 en
M.C.O Kersten en M.LLM. Schuurman, Ervaren mogelijkheden en beperkingen. Een
instrument voor bevraging van mensen met een verstandelijke handicap, Utrecht: BBI
2000.
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komen door duidelijke vragen te stellen in een taal die aansloot bij het niveu
van de respondent. Daarnaast zijn in de analyse de antwoorden van cliéntn
naast de antwoorden van persoonlijk begeleiders en die van vertegenwoordigrs
gelegd, waardoor het mogelijk was om vanuit drie perspectieven naar de at-
woorden te kijken. Ook kon in deze fase een vergelijking worden gemaakt ret
de bevindingen uit het dossieronderzoek en de observaties.
De interviews zijn op verschillende locaties afgenomen. De interviews metie
vertegenwoordigers vonden doorgaans bij de vertegenwoordigers thuis plafs.
Het vinden van een juiste locatie voor de interviews met de persoonlijk begei-
ders was niet altijd even eenvoudig. In de meeste gevallen werd uitgewekn
naar een kamer of een kantoorruimte buiten de aanwezigheid van de cliéntn.
Het kwam echter ook een aantal keren voor dat, bij afwezigheid van een kn-
toorruimte of vanwege een tekort aan personeel, het interview in aanwezighid
van de geselecteerde cliént plaatsvond en/of in aanwezigheid van andere clin-
ten. De interviews met de cliénten vonden doorgaans plaats in de kamer vande
cliént. Niet alle cliénten hadden echter de beschikking over een eigen karer,
waardoor uitgeweken moest worden naar een andere ruimte. Een enkele ker
vond een interview plaats in een kantoorruimte. Van deze mogelijkheid is ecker
zo weinig mogelijk gebruik gemaakt aangezien cliénten zich niet altijd op un
gemak voelden als werd uitgeweken naar een uéigedjie tuiine, o anudreup-
tie was dat het interview in de woonkamer werd afgenomen met het gevaar dat
cliénten in aanwezigheid van andere cliénten snel afgeleid zouden zijn, dat an-
dere cliénten zich zouden gaan bemoeien met het gesprek en/of dat cliénten zich
geremd zouden voelen in het geven van antwoorden. Ook van deze mogelijk-
heid is zo min mogelijk gebruik gemaakt. Twee keer heeft een persoonlijk bege-
leider het interview met een cliént bijgewoond. De kans was aanwezig dat de
onderzoeker allerlei vragen en gedachten zou oproepen bij de geinterviewde
cliénten. Teneinde goede nazorg te kunnen bieden aan de geinterviewde clién-
ten, was het volgens de persoonlijk begeleiders van twee cliénten (cliént 12 en
13, tabel 4) beter als zij bij het interview aanwezig konden zijn. De twee cliénten
voelden zich door de aanwezigheid van hun persoonlijk begeleider niet geremd
in het geven van antwoorden. De persoonlijk begeleiders bleven, volgens af-
spraak, op de achtergrond aanwezig. Toch moet er rekening mee worden ge-
houden dat de aanwezigheid van derden, in dit geval een persoonlijk begeleider,
invloed heeft op de uitkomsten van een interview.'

51 B. Emans, Interviewen, Theorie, techmick en training, Groningen: Wolters-Noord-
hoff 1990, p. 22-23.
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De interviews zijn allemaal opgenomen met een taperecorder. Aan het begin van
het interview is hiervoor toestemming gevraagd aan de respondent. De inter-
views zijn vervolgens anoniem uitgewerkt, waarna de tapes zijn vernietigd.

25.63  Dossieronderzoek

In elke woning die bij het onderzoek betrokken was is een aantal dossiers van
cliénten bestudeerd. Het betrof uitsluitend de dossiers van cliénten die waren
geselecteerd. Elke cliént en/of zijn vertegenwoordiger heeft (schriftelijk) toe-
stemming gegeven voor inzage in zijn dossier.® In totaal zijn 19 dossiers inge-
zien.

Het dossier bestond doorgaans uit een aantal onderdelen, waaronder het zorg-
plan, die niet allemaal in één centraal dossier terug te vinden waren. Op een aan-
tal plaatsen werd gesproken van een moederdossier en een afgeleid dossier. Het
moederdossier bevond zich op de hoofdlocatie of het kantoor van de wo-
ning/afdeling en het afgeleide dossier was aanwezig in de woning,. In de gvt'en
ontbrak doorgaans het (uitgebreide) medisch gedeelte van het dossier. Dit ge-
deelte was in het bezit van de huisarts van de desbetreffende cliénten en kon
daardoor niet in zijn geheel worden ingezien. De inzage bleef beperkt tot een
(beknopte) samenvatting van de medische gegevens die aanwezig was in het
dossier van de cliént. Hoewel de dossiers van alle 19 geselecteerde cliénten kon-
den worden ingezien, wisselde de kwaliteit van de informatie die werd gevon-
den in de dossiers. Lang niet alle informatie was actueel; op bepaalde locaties
was het zorgplan al jaren niet meer geévalueerd. Op andere locaties was door de
verhuizing en overplaatsing van cliénten al geruime tijd geen aandacht meer
besteed aan het bijhouden van het dossier. In één gvt waren ontwikkelingen
gaande om cliénten zo veel mogelijk zelf hun zorgplan te laten schrijven.

De dossiers zijn in de regel aan het begin van of voorafgaand aan de participe-
rende observatie bestudeerd waardoor tijdig inzicht werd verkregen in de indi-
viduele situatie van een cliént die gedurende een week werd geobserveerd.” Het
dossieronderzoek is uitgevoerd aan de hand van een checklist die voor een be-
langrijk deel is gebaseerd op wettelijke bepalingen. Zowel in de Wgbo als in de
Wet Bopz zijn ten aanzien van de toepassing van vrijheidsbeperking enkele be-

52 Indien een vertegenwoordiger ontbrak en de cliént niet in staat was om zelf
toestemming te geven, gaf in de twee geselecteerde instituten de (algemeen) di-
recteur of de manager zorg toestemming.

53 Het betreft onder meer gegevens over de juridische status, de toepassing van
vrijheidsbeperking en de aanwezigheid van een (wettelijk) vertegenwoordiger.
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palingen over dossiervoering te vinden.* In de Wet Bopz is bepaald dat in het
zorgplan genoteerd dient te worden welke redenen geleid hebben tot de toepas-
sing van dwangbehandeling of middelen of maatregelen (artikel 56 lid le en
16).58

2.5.7  Integratie gegevens van de tweede evaluatic Wet Bopz

Naast een kwalitatief onderzoek in drie verschillende voorzieningen voor ver-

standelijk gehandicaptenzorg, zijn ten behoeve van het thema vrijheidsbeper-

king de resultaten van de tweede evaluatie van de Wet Bopz “interne rechtsposi-

tie verstandelijk gehandicaptensector’ in dit onderzoek geintegreerd.” *

De tweede evaluatie Wet Bopz is in 2001 uitgevoerd en kende twee onderzoeks-

vragen:

*  In hoeverre zijn de bepalingen van de Wet Bopz bekend en worden deze in
de praktijk toegepast?

¢ In hoeverre vormt de Wet Bopz een geschikt kader om de rechtspositie te
waarborgen van de cliénten van instituten voor verstandelijk gehandicap-
tenzorg?

De evaluatie bestond zowel uit een kwantitatief als een kwalitatief onderdeel.
Het kwantitatieve gedeelte van het onderzoek bestond uit een schriftelijke en-
quéte die verstuurd is naar alle instituten die in de verstandelijk gehandicapten-
zorg een Bopz-aanmerking hebben. De inhoud van de vragenlijst had betrekking
op de interne rechtspositie van zowel vrijwillig als onvrijwillig opgenomen
cliénten. Eerder onderzoek had immers aangetoond dat vrijheidsbeperking ook
bij vrijwillig opgenomen cliénten voorkomt. De vragen in de vragenlijst zijn ge-
groepeerd aan de hand van een aantal onderwerpen die in de Wet Bopz worden

54  Artikel 7:454-7:457 BW en artikel 56 en 57 Bopz. Dit laatste artikel is nader uit-
gewerkt in het Besluit patiéntendossier Bopz van 3 november 1993, Stb. 562 (ge-
wijzigd bij het Besluit van 12 april 1996, Stb. 261).

55 Deze bepaling is overigens niet van toepassing op cliénten die met een Bopz-
indicatie zijn opgenomen,

56 In dit boek wordt alleen de term ‘middelen of maatregelen’ gebruikt. Hiermee
wordt de discussie vermeden wanneer sprake is van ‘middelen of maatregelen’
conform artikel 39 lid 1 Bopz en wanneer van ‘middelen en maatregelen’ con-
form artikel 39 lid 2 Bopz.

57  Arends, Blankman en Frederiks 2002.

58 De bevindingen van de Evaluatie Wet Bopz zijn voornamelijk verwerkt in
hoofdstuk 5, 6 en 7 van dit proefschrift.
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genoemd:* de totstandkoming van het zorgplan, de uitvoering van het zorg-
plan, het voorkomen van noodsituaties, de toepassing van huisregels en de in-
terpretatie van enige begrippen die de wet noemt (verzet, gevaar). De enquéte
werd afgesloten met een open vraag ‘of in de instituten, in vergelijking met vrij-
willig opgenomen cliénten, anders met Bopz-cliénten werd omgegaan’. In totaal
zijn 163 instituten aangeschreven. De respons bedroeg, nadat alle instituten
tweemaal een herinnering hadden ontvangen, 100 instituten (61%). Onder de
instituten die de vragenlijst niet retourneerden bevond zich een aantal orthope-
dagogische instituten. Hoewel zij formeel onder de Wet Bopz vallen gaven zij te
kennen dat zij niet tot de beoogde doelgroep van het onderzoek behoren.

Het kwalitatieve gedeelte van het evaluaticonderzoek had als voornaamste doel
om de resultaten die werden gevonden in het eerste gedeelte van de evaluatie te
verduidelijken. Daarmnaast werd gekeken in hoeverre de Wet Bopz een geschikt
kader vormt voor de rechtspositie van cliénten in de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap.® Naast een aantal semi-gestructureerde interviews en
dossieronderzoek heeft ook een invitational conference plaatsgevonden.

In totaal zijn vier instituten voor verstandelijk gehandicaptenzorg bezocht. Deze
zijn geselecteerd uit de instituten die de schriftelijke enquéte hebben geretour-
neerd. Hoewel de enquéte anoniem was, heeft een aantal instituten het gere-
tourneerde formulier voorzien van een stempel of van een begeleidende brief.
Twee instituten behoorde tot degene die snel reageerde, een instituut maakte
deel uit van de groep die op het eerste rappel reageerde en een instituut be-
hoorde tot de groep die reageerde op het laatste rappel. Daarnaast is rekening
gehouden met de grootte, de ligging en het aantal Bopz-cliénten. De resultaten
van de schriftelijke enquéte toonden aan dat in maar liefst een derde van de
Bopz-instituten geen Bopz-cliénten verbleven. Aanvullend is nog een (vijfde)
instituut bij het onderzoek betrokken die helemaal geen Bopz-cliénten kende. In
dit instituut is alleen de beleidsverantwoordelijke voor de Bopz geinterviewd.
De interviews bestonden uit aantal vaste onderwerpen, die aangepast zijn aan
de kennis, expertise en ervaringen van de respondenten. Doel van de vragen
was te achterhalen hoe de Wet Bopz naar de praktijk wordt vertaald en wat de
ervaringen hiermee zijn. Enkele onderwerpen waren: activiteiten die een insti-

59 Deze onderwerpen komen later terug in de interviews, die in het kader van de
evaluatie Wet Bopz zijn gehouden, en vormden ook het uitgangspunt voor de
opzet van het evaluatierapport.

60  Het antwoord op deze vraag heeft ook bijgedragen aan het beantwoorden van
vraagstelling vier en vijf die in het onderhavige onderzoek centraal staan: ‘Wel-
ke juridische mogelijkheden zijn er om de gevonden knelpunten op te lossen?’
En "Wat betekent een en ander voor zowel wetgeving en zelfregulering als de
praktijk?’
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tuut ondernam om de Wet Bopz te operationaliseren, toepassing van middelen
of maatregelen en het registreren en het melden van middelen of maatregelen. In
totaal zijn 26 semi-gestructureerde interviews afgenomen. In elk instituut is ge-
sproken met: degene die beleidsbepalend was voor de uitvoering van de Wet
Bopz (directeur of beleidsverantwoordelijke Bopz), een arts voor de verstande-
lijk gehandicapten, een vertegenwoordiger, een persoonlijk begeleider en een
cliént. Daarnaast is ook gesproken met een aantal andere personen waaronder
twee inspecteurs voor de gezondheidszorg (aandachtsgebied verstandelijk ge-

handicaptenzorg) en een orthopedagoog.

Tabel 6. Geinterviewde personen Evaluatie Wet Bopz

P fpd | s = e | s | | e

Clignt

Vertegenwoordiger

Persoonlijk begeleider

Arts voor verstandelijk gehandicapten

Beleidsverantwoordelijke Bopz
Andere beleidsmedewerker
Directeur

Inspecteur Gezondheidszorg
Totaal

[ ]
(-3

In elk instituut is, behalve de interviews die zijn afgenomen, een viertal dossiers
onderzocht. Aan de hand van een checklist (die is gebaseerd op de Wet Bopz) is
bekeken in hoeverre de verplichtingen die de Wet Bopz stelt aan een dossier in
de praktijk zijn vertaald en ook worden toegepast. De zorgdossiers zijn door de
instituten at random gekozen. Een uitzondering werd gemaakt voor het dossier
van de cliént die werd geinterviewd; zijn dossier werd in ieder geval bekeken.
De Bopz-evaluatie is afgesloten met een invitational conference. Het doel hier-
van was om de voorlopige uitkomsten en aanbevelingen ter validering voor te
leggen aan deskundigen afkomstig uit de zorg voor mensen met een verstande-
lijke handicap. De genodigden werden verdeeld in kleinere werkgroepen, waar
onder leiding van een voorzitter werd gediscussieerd over een aantal stellingen.
Vervolgens vond een plenaire terugkoppeling plaats van de uitkomsten van de
werkgroepen. Van de bijeenkomst is een verslag gemaakt.

2.5.8  Analyse van de resultaten

Alvorens de bevindingen uit de praktijk naast het juridische kader konden wor-
den geplaatst, dienden eerst de veelheid en diversiteit van bevindingen te wor-
den geanalyseerd. Binnen kwalitatief onderzoek bestaat geen vaste werkwijze
voor het analyseren van gegevens. Het is daarom belangrijk om de wijze waarop
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de analyse plaatsvindt zorgvuldig vast te leggen zodat niet alleen de onderzoe-
ker, maar ook derden, dit proces in een later stadium kunnen reconstrueren.®
Het empirische materiaal — de uitgetypte interviews, de observaties, het dossier-
onderzoek en de werkdocumenten-* zijn ingevoerd in de computer en vervol-
gens geanalyseerd met behulp van het computerprogramma Atlas-ti. Dit is een
analyseprogramma, dat speciaal is ontwikkeld voor kwalitatief onderzoek.* Het
empirische materiaal werd onderverdeeld in een aantal documenten. Van elke
voorziening werd een eigen document aangemaakt, waarin de interviews, ob-
servaties en dossieronderzoek die in deze voorziening hadden plaatsgevonden
zijn ondergebracht. Deze documenten maakten het mogelijk om voor elke voor-
ziening in kaart te brengen welke problemen zich ten aanzien van de (interne)
rechtspositie van cliénten voordeden. Daarnaast zijn alle interviews, observaties
en dossieronderzoeken ieder in een eigen document ondergebracht. Vervolgens
zijn alle interviews nader onderverdeeld. Voor elke groep respondenten - de
vertegenwoordigers, de persoonlijk begeleiders en de cliénten - is ook een eigen
document vervaardigd, waardoor het mogelijk werd om de (interne) rechtsposi-
tie van cliénten vanuit verschillende perspectieven te benaderen. Naast deze
documenten, is zowel voor de werkdocumenten als voor de gegevens van de
Bopz-evaluatie een apart document aangemaakt.

In het programma Atlas-ti is de itemlijst, die als uitgangspunt diende bij het par-
ticiperend observeren, ingevoerd. De thema’s die centraal stonden in de in-
terviews maakten ook onderdeel uit van deze lijst. Tijdens het analyseren is de
itemlijst uitgebreid met enkele begrippen die veelvuldig in het empirische on-
derzoek terugkeerden, maar nog niet waren opgenomen in de itemlijst. Nadat
alle documenten waren aangemaakt, is een start gemaakt met het doorlezen van
alle documenten. Atlas-ti biedt de mogelijkheid om in de kantlijn van docu-
menten begrippen te plaatsen, waardoor alle documenten konden worden geco-
deerd.* De veelheid aan begrippen die hierdoor ontstond, is zoveel mogelijk
geclusterd in thema’s waaronder vrijheidsbeperking, vertegenwoordiging en
goed hulpverlenerschap. Nadat alle documenten waren gecodeerd konden aan
de hand van de begrippen of de thema’s verschillende uitdraaien worden ge-

61  Wester 1995, p. 134.

62 In een latere fase zijn ook de gegevens van de evaluatie Wet Bopz toegevoegd.

63  Het gebruik van een computerprogramma is slechts een hulpmiddel om de
analyse systematisch(er) uit te voeren. Het computerprogramma voert niet de
analyse uit; het is nog altijd de onderzoeker die de analyse uitvoert, de gege-
vens codeert en ordent en de resultaten interpreteert.

64  Codering levert een bestand op van geordende gegevens waarop de uiteinde-
lijke bevindingen van onderzoekers zijn gebaseerd. In dit bestand zijn alle rele-
vante gegevens opgenomen (Wester 1995, p. 136).
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maakt. Zo konden alle citaten van vertegenwoordigers over het thema vrijheids-

beperking worden uitgedraaid. Hetzelfde was mogelijk met de citaten van clién-

ten en persoonlijk begeleiders. Het materiaal dat is verzameld rondom het thema
vrijheidsbeperking is geanalyseerd aan de hand van een tweetal vragen (zie ook

paragraaf 2.4).

1. In hoeverre wordt in de praktijk van de zorg voor mensen met een verstan-
delijke handicap ten aanzien van de toepassing van vrijheidsbeperking re-
kening gehouden met het juridische kader? Deze vraag is onderverdeeld in
twee subvragen: Is de toepassing van vrijheidsbeperking in de praktijk vol-
doende gewaarborgd? Zijn hulpverleners zich in de praktijk voldoende
bewust van het juridische kader of wordt deze genegeerd?

2. In hoeverre hangen knelpunten rondom de toepassing van vrijheidsbeper-
king bij mensen met een verstandelijke handicap samen met de specifieke
eigenschappen van de praktijk van de verstandelijk gehandicaptenzorg?

Het materiaal is uiteindelijk teruggebracht tot het thema vrijheidsbeperking,
waarin overigens ook aspecten van vertegenwoordiging, privacy en het zorg-
plan zijn meegenomen. De belangrijkste reden voor deze reductie van het mate-
riaal was dat in de bevindingen over het thema vrijheidsbeperking voldoende
aaryoprigspurmere @ vifiuén waren om een antoora 'té Kunnen geven op dé

vraagstellingen die in dit onderzoek centraal stonden. Bovendien sloten de be-

vindingen aan bij de lijn die reeds ingezet was in het normatief kader, waarin de

nadruk wordt gelegd op het recht op goede zorg en het recht op ontplooiing.

Het behandelen van nog meer thema's, waaronder vertegenwoordiging en pri-

vacy, zou in het kader van de doelstelling van dit proefschrift nauwelijks meer

nieuwe informatie opleveren. Dit betekent overigens niet dat de informatie die

verzameld is over de andere thema’s niet van betekenis is geweest voor dit

proefschrift. De informatie heeft (indirect) bijgedragen aan de gedachtevorming

over de rechtspositie van cliénten met een verstandelijke handicap die tijdens dit

onderzoek heeft plaatsgevonden.

2.6  Generaliseerbaarheid van de bevindingen

Vanwege de beperkte omvang van het empirische onderzoek kunnen geen al-
gemene uitspraken worden gedaan over de (interne) rechtspositie van cliénten
met een verstandelijke handicap aangaande de toepassing van vrijheidsbeper-
king. Kwalitatief onderzoek is niet gericht op het generaliseren van uitspraken;
deze vorm van onderzoek kenmerkt zich door het nauwkeurig beschrijven en
eventueel verklaren van hetgeen onderzoekers in de empirie hebben aangetrof-
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fen.® Hierdoor is het mogelijk geweest om in dit onderzoek meer inzicht te ver-
krijgen in de problemen die zich voordoen ten aanzien van de toepassing van
vrijheidsbeperking in de praktijk van de zorg voor mensen met een verstande-
lijke handicap. De onderzoeker was niet geinteresseerd in hoe vaak een bepaald
probleem zich voordeed; van belang was om de relevantie van een bepaald pro-
bleem in kaart te brengen.

Kwalitatief onderzoek sluit het generaliseren van bevindingen niet geheel uit.
Dat geldt ook voor dit onderzoek. De mate van generaliseerbaarheid® wordt
mede bepaald door de nauwkeurigheid waarmee alle stappen in het onderzoek
zijn beschreven, ook wel de methodologische verantwoording genoemd.® # In
deze paragraaf wordt nog een aantal aanvullingen gegeven op de procedure die
in dit onderzoek is gevolgd. Tijdens het onderzoek zijn de bevindingen voorge-
legd aan deskundigen uit de praktijk met de vraag of zij zich konden herkennen
in de bevindingen van dit onderzoek.” Deze methode wordt ook wel genoemd
‘member check’. Daarnaast is gebruik gemaakt van triangulatie. Enerzijds zijn
drie verschillende methoden gebruikt - dossieronderzoek, participerende obser-
vaties en interviews — en anderzijds vonden de interviews vanuit drie verschil-
lende perspectieven plaats.

Naast een goede methodologische onderbouwing van het onderzoek is een aan-
tal andere (methodologische) kwaliteiten ook van invloed op de generali-
seerbaarheid van het onderzoek. Het betreft in dit geval de benuttingswaarde, de
implementaire waarde en de participatieve waarde van het onderzoek.™ De benuttings-
waarde heeft betrekking op de bruikbaarheid van de uitkomsten van dit onder-
zoek voor de verstandelijk gehandicaptenzorg. Kunnen hulpverleners zich vin-
den in de resultaten? Draagt het onderzoek bij aan een verbetering van de
rechtspositie van mensen met een verstandelijke handicap als het gaat om de

65 1. Maso, Kwalitatief onderzoek, Meppel: Boom 1987, p. 15-16.

66 In plaats van generaliseerbaarheid wordt ook wel gesproken over ‘externe vali-
diteit" waaronder wordt verstaan de generaliseerbaarheid van onderzoeks-
conclusies naar andere personen, situaties en tijdstippen dan die van het onder-
zoek (Maso en Smaling 1998, p. 73).

67  Wester 1995, p- 205.

68  Overigens is een nauwkeurige beschrijving allereerst bepalend voor het vergro-
ten van de interne validiteit, die betrekking heeft op de ‘juistheid van de bevin-
dingen’.

69  Daarbij moet worden gedacht aan terugkombijeenkomsten in de deelnemende
voorzieningen, twee invitational conferences en praktijkbeschrijvingen die zijn
gelezen door medewerkers van de geselecteerde voorzieningen. Ook zijn de
bevindingen regelmatig voorgelegd aan de begeleidingscommissie.

70 Maso en Smaling 1998, p. 83-86.



































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































