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SAMENVATTING

Achtergrond: 'Kwaliteit van leven' is een belangrijke uitkomstmaat voor de zorgverlening aan
bewoners van de Regionale Instelling voor Beschermende Woonvormen (RIBW) Oost-
Veluwe. De bewoners behoren tot de groep mensen met langdurige psychiatrische
stoornissen. Langdurige psychiatrische stoornissen hebben een negatieve invioed op de
'kwaliteit van leven' van degenen die daar aan lijden (Mos et al. 1999). Meer inzicht in het
concept kan behulpzaam zijn om 'kwaliteit van leven' van bewoners van de RIBW Oost-
Veluwe positief te beinvioeden.

Doel van het onderzoek: Het doel van het onderzoek is inzicht te verkrijgen in de manier
waarop bewoners van de RIBW Oost-Veluwe hun 'kwaliteit van leven' beleven, om
aanbevelingen te kunnen doen die kunnen leiden tot verbetering van de zorgverlening binnen
de RIBW Oost-Veluwe. De vraagstelling van het onderzoek is: 'Wat verstaan bewoners van
de RIBW Oost-Veluwe onder kwaliteit van leven?

Methoden: Er is gebruik gemaakt van een fenomenologisch onderzoeksdesign. Aan het
onderzoek hebben tien bewoners van de beschermende woonvormen van de RIBW Oost-
Veluwe vrijwillig deelgenomen. De gegevens van zeven bewoners bleken bruikbaar voor het
onderzoek.

Resultaten: De deelnemers verstaan onder 'kwaliteit van leven' het volgende. Er is sprake van
'kwaliteit van leven' als ze hun affectieve behoeften kunnen vervullen en respectvol bejegend
worden. Professionele hulp die aansluit bij hun behoeften draagt bij aan de 'kwaliteit van
leven'. Zin en doel aan hun leven kunnen geven en over hun eigen leven en lot kunnen
beschikken is belangrijk, evenals het kunnen vervullen van verlangens. Problemen hebben
een negatieve invlioed op de 'kwaliteit van leven'. Inzicht in, acceptatie van en het kunnen
hanteren van hun problemen beinvioeden de 'kwaliteit van leven' in gunstige zin. Het
afhankelijk zijn van zorgverleners en het wonen in een beschermende woonvorm lijken in
belangrijke mate de 'kwaliteit van leven' te beinvioeden.

Aanbevelingen: Verheldering van wat individuele bewoners onder 'kwaliteit van leven'
verstaan, kan hen helpen hun wensen te verwezenlijken en hun problemen te hanteren. In de
begeleiding lijkt een empathische en procesgerichte benadering, i.p.v. een oplossingsgerichte
benadering, beter bij de behoeften van de bewoner aan te sluiten. Toekomstig onderzoek moet
het gebrek aan theorie over het concept 'kwaliteit van leven van bewoners van beschermende
woonvormen' opheffen. Meer inzicht in het fenomeen kan behulpzaam zijn bewoners te
helpen de gevolgen van psychische handicaps te beperken en hun leven te leiden op een
manier die past bij hun mogelijkheden en wensen. Tevens is het van belang om een relatie te
leggen tussen 'kwaliteit van leven' en 'kwaliteit van zorg. Nader onderzoek is nodig om
antwoord te geven op de vraag waarom de vrouwelijke deelnemers traumatische ervaringen
rapporteren en de mannelijke niet. Er is meer inzicht nodig in de seksualiteits en
geloofshbeleving van bewoners en de betekenis daarvan voor de begeleiding. Bezinning is
nodig op welke wijze de negatieve gevolgen van stigmatisering kunnen worden beperkt.
Voorgaande geldt ook voor de soms negatieve gevolgen voor de autonomie van bewoners
door hun afhankelijkheid van zorgverlening en het wonen in een woonvorm.
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HOOFDSTUK EEN: INLEIDING

Het concept 'kwaliteit van leven' lijkt om verschillende redenen van belang te zijn voor de
bewoners van de Regionale Instelling voor Beschermende Woonvormen (RIBW) Oost-
Veluwe.

Ten eerste omdat het, evenals langdurige psychiatrische stoornissen, op de gehele
persoon betrekking heeft. Het is een holistisch begrip dat meerdere levensgebieden omvat.

Ten tweede omdat de bewoners langdurige psychiatrische stoornissen hebben en het
inzicht veld wint dat deze vaak niet te genezen zijn. Bovendien hebben langdurige
psychiatrische stoornissen invioed op meerdere levensgebieden en kunnen de 'kwaliteit van
leven' beinvioeden (Mos et a. 1999). Eén van de doelstellingen van de RIBW Oost-Veluwe is
de bewoners te helpen hun leven zo normaal mogelijk te leiden. Inzicht in het begrip 'kwaliteit
van leven' kan behulpzaam zijn om de negatieve effecten van de psychiatrische stoornissen te
beperken. Hierdoor kan de 'kwaliteit van leven' mogelijk toenemen. Dit leidt tot de vraag wat
het concept 'kwaliteit van leven van bewoners van de RIBW Oost-Veluwe' inhoudt.

Ten derde hechten de partijen, die betrokken zijn bij de zorgverlening aan mensen met
langdurige psychiatrische stoornissen, in toenemende mate belang aan het expliciteren van de
effecten van de zorgverlening. Deze partijen zijn o.a. de overheid, de brancheorganisatie GGZ
Nederland® en de Zorgkantoren, as uitvoerders van de Algemene Wet Bijzondere
Ziektekosten (AWBZ). Voorgaande roept de vraag op of het concept 'kwaliteit van leven'
bruikbaar is om de effecten van de zorgverlening te evalueren.

Om te kunnen beoordelen of het begrip 'kwaliteit van leven' bruikbaar is, is meer inzicht

in het fenomeen nodig. Dit onderzoek tracht daaraan bij te dragen.

Deze dissertation is als volgt opgebouwd. Hoofdstuk 2, de Literatuurstudie, schetst de
ontwikkeling en het gebruik van het concept 'kwaliteit van leven'. De nadruk ligt daarbij op de
psychiatrie. In Hoofdstuk 3, Doelstelling, worden de relevantie, de probleemstelling, de

! GGZ Nederland Brancheorganisatie voor de geestelijke gezondheidszorg en verslavingszorg. Zij
vertegenwoordigt en ondersteunt de lidinstellingen. GGz is de afkorting van Geestelijke Gezondheidszorg.



doelstelling en de vraagstelling van het onderzoek besproken. Hoofdstuk 4, Methoden,
behandelt het gekozen onderzoeksdesign. In Hoofdstuk 5, Bevindingen, worden de resultaten
van het onderzoek gepresenteerd. De betekenis van de bevindingen wordt in Hoofdstuk 6,
Discussie, behandeld. Ten eerste in het licht van de vraagstelling van het onderzoek. Ten
tweede worden de bevindingen vergeleken met de resultaten uit eerder verricht onderzoek.
Hoofdstuk 6 eindigt met een aantal conclusies en aanbevelingen voor toekomstig onderzoek,
de praktijk en voor het management van de RIBW Oost-Veluwe en het onderwijs. Hoofdstuk
7, Evaluatie, bespreekt de sterke kanten en beperkingen van de gekozen methodologie. Dit
laatste hoofdstuk eindigt met een bespreking van de (leer)ervaringen van de onderzoeker.



HOOFDSTUK TWEE: LITERATUURSTUDIE

Inleiding

Deze literatuurstudie heeft tot doel om antwoord te geven op de in Hoofdstuk Een, Inleiding,
geformuleerde vragen. Deze vragen luiden achtereenvolgens. Ten eerste wat houdt het
concept 'kwaliteit van leven van bewoners van de RIBW Oost-Veluwe' in? En ten tweede is
dit concept bruikbaar om de effecten van de zorgverlening binnen de RIBW Oost-Veluwe te

evalueren?

De wetenschappelijke literatuur geeft geen rechtstreeks antwoord op de vraag wat het
concept 'kwaliteit van leven van de bewoners van de RIBW Oost-Veluwe' inhoudt. Omdat de
bewoners van de RIBW Oost-Veluwe behoren tot de groep mensen met langdurige
psychiatrische stoornissen, is gebruik gemaakt van de wetenschappelijke literatuur over het
concept 'kwaliteit van leven' van deze groep. De verwachting is dat deze literatuur
aanknopingspunten zal bieden.

Om de in Hoofdstuk Een geformuleerde vragen te kunnen beantwoorden, zijn
gecomputeriseerde zoekopdrachten uitgevoerd. Er is gebruik gemaakt van de databanken
Cinahl, Medline, Invert, Picarta en de bibliotheek van de Hogeschool van Utrecht over de
periode 1990 — 2002. De volgende zoektermen of combinaties daarvan zijn gebruikt: quality
of life, mental illness, mental health, chronically mental illness, kwaliteit van leven,
chronische psychiatrie, beschermd wonen, RIBW, verpleegkunde en verpleegkundig.

Dit leverde een zeer groot aantal literatuurverwijzingen op. Om deze hoeveelheid in te
perken heeft selectie plaatsgevonden. In aanmerking kwam literatuur over de conceptuele
ontwikkeling en het gebruik van het concept in de gezondheidszorg, de verpleegkunde en de
psychiatrie. De nadruk daarbij ligt op de ontwikkeling en het gebruik in de psychiatrie.
Vanwege het mogelijke belang voor de psychiatrisch verpleegkunde wordt kort ingegaan op
de ontwikkelingen binnen het verpleegkundige beroepsdomein.

Er is gebruik gemaakt van literatuurreviews, conceptuele verkenningen en theoretische
modellen over kwaliteit van leven' van de doelgroep. Aansluitend is gebruik gemaakt van
veel gebruikte referenties die betrekking hebben op de psychiatrie.



Bij de beoordeling van de bruikbaarheid van de psychiatrisch wetenschappelijke
literatuur is gebleken dat 'kwaliteit van leven' vaak wordt gebruikt als uitkomstmaat in
onderzoek naar factoren die de 'kwaliteit van leven' beinvioeden.

Een deel van deze literatuur heeft betrekking op interventieonderzoek. Het doel hiervan is de
effecten van interventies op de 'kwaliteit van leven' vast te stellen. Voorbeelden hiervan zijn
de invloed van medicamenteuze en psychosociale interventies op de 'kwaliteit van leven' van
de deelnemers. Psychosociale interventies zijn bijvoorbeeld arbeidsrehabilitatieprogramma’s
en sociale vaardigheidstrainingen (Chambon et al. 1992).

Een ander deel heeft betrekking op factoren die de 'kwaliteit van leven' beinvioeden en
kunnen voorspellen. VVoorbeelden hiervan zijn de invlioed van psychiatrische ziektebeelden
(Browne et al. 1996) of demografische kenmerken op de 'kwaliteit van leven' (Mercier et al.
1998). Aangetroffen zijn demografische factoren as leeftijd, geslacht (Mercier et al. 1998) en
etnische afkomst en levensomstandigheden zoals dak- en thuisloosheid (Lehman et a. 1995a).
De literatuur waarin 'kwaliteit van leven' als uitkomstmaat gebruikt wordt, is buiten
beschouwing gelaten. Deze geeft geen rechtstreeks antwoord op de vraag hoe 'kwaliteit van

leven' geoperationaliseerd is.

Een deel van de psychiatrisch wetenschappelijke literatuur heeft betrekking op de
ontwikkeling en validering van meetinstrumenten (cf. Lehman 1997, Nieuwenhuizen van
1998). Daartoe is het concept op verschillende manieren geoperationaliseerd. Deze literatuur
heeft een relatie met de vraagstelling van de literatuurstudie en zal behandeld worden,
voorzover het de ontwikkeling van het concept betreft. Dit geldt eveneens voor dat deel van
de literatuur dat betrekking heeft op de verheldering van het concept vanuit het perspectief
van mensen met langdurige psychiatrische stoornissen (Boevink et al. 1995b, Laliberte-
Rudman et al. 2000).

Dit Hoofdstuk behandelt achtereenvolgens het gebruik van het concept 'kwaliteit van
leven' in het woordenboek en de ontwikkeling van het concept in het algemeen, binnen de
gezondheidszorg, verpleegkunde en psychiatrie. De Literatuurstudie eindigt met conclusies
die antwoord geven op de in de Inleiding van dit Hoofdstuk gestelde vragen. Deze conclusies
geven richting aan de formulering van de probleemstelling, de doelstelling en de vraagstelling
van het onderzoek. Ze leiden tevens tot de keuze van een onderzoeksdesign, waaronder de
methodologie, de steekproefstrategie en de dataverzamelings- en data-anal ysetechniek.



Het Gebruik Van De Concepten 'Kwaliteit' En 'Leven’ In Het Woordenboek
Deze paragraaf behandelt de concepten 'kwaliteit' en 'leven’ met het doel het concept kwaliteit

van leven' in algemene termen te omschrijven.

'Quality’ betekent (Merriam-Webster 2001):

'peculiar and essential character; property; capacity, degree of excellence; superiority in
kind; social status.

Merriam-Webster (2001) omschrijft 'life' as:

'the quality that distinguishes a vital and functional being from a dead body; a principle
or force that is considered to underlie the distinctive quality of animate beings --
compare vitalisme; an organismic state characterized by capacity for metabolism,
growth, reaction to stimuli, and reproduction; the sequence of physical and mental
experiences that make up the existence of an individual; one or more aspects of the
process of living; spiritual existence transcending physical death; the period from birth
to death and a specific phase of earthly existence; away or manner of living'.

Op grond van de definities van Merriam-Webster (2001) wordt het volgende
geconcludeerd. 'Kwaliteit van leven' verwijst naar ervaringen van het individu die bepalend
zijn voor het bestaan en die essentiéle kenmerken bevatten van het sociaal functioneren in een

specifieke context en in een bepaalde levensfase.

De Ontwikkeling Van Het Concept 'Kwaliteit Van L even'
In deze paragraaf wordt de ontwikkeling van het concept 'kwaliteit van leven' in het algemeen

beschreven. Doel daarvan is meer inzicht te krijgen in het ontstaan, definiéring en het gebruik

van het concept.

De term 'kwaliteit van leven' is in de jaren 60 en 70 van de 20%¢ eeuw regelmatig
gebruikt in cultuur- en maatschappijkritische beschouwingen over economie en sociaal beleid
(Musschenga 1988). In die beschouwingen werd de vraag naar 'kwaliteit van leven' enerzijds
opgevat als een vraag naar de 'kwaliteit van het bestaan’, de omstandigheden waaronder
mensen leven. Anderzijds als de 'kwaliteit van het menszijn', de manier waarop mensen
inhoud geven aan hun leven. Met de term werd kritiek geuit op een samenleving die gefixeerd
was op welvaartsgroel, zonder oog te hebben voor de effecten daarvan op het milieu. Tevens
werd de term gebruikt om kritiek te uiten op een levensstijl, waarin de materiéle waarden
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overheersten en de spirituele aspecten van het menszijn minder aandacht kregen (Musschenga
1988).

Economische groel en welvaart werden tot dat moment gezien als maatschappelijk
welzijn. In die visie is welzijn gerelateerd aan sociale, of objectieve indicatoren als leeftijd,
geslacht, ras, opleiding, inkomen en burgerlijke staat (Boevink et al. 1995a). In die periode
ontsond (Nieuwenhuizen van 1998) het inzicht dat welzijn en geluk niet alleen uit
voorgaande te objectiveren indicatoren kunnen worden afgeleid. Tevredenheid van individuen

over de eigen levensomstandigheden kwam daarmee meer op de voorgrond.

Uit het voorgaande is het volgende te concluderen. Het begrip 'kwaliteit van leven' is na
de Tweede Wereldoorlog in beleidskringen een aanvaard begrip geworden. Het begrip wordt
in verschillende contexten gebruikt. De contexten variéren van de politiek en het milieu tot de
gezondheidszorg. 'Kwaliteit van leven' bevat aspecten die zowel een relatie hebben met
welvaart als met welzijn.

Het Gebruik Van Het Concept 'Kwaliteit Van Leven' Binnen De Gezondheidszorg

Deze paragraaf behandelt het gebruik van het concept ‘'kwaliteit van leven' in de
gezondheidszorg. Doel daarvan is meer inzicht te krijgen in het ontstaan, definiéring en het
gebruik van het concept in de gezondheidszorg.

Het concept 'kwaliteit van leven' is in de gezondheidszorg in de zeventiger jaren van de
20" eeuw op de voorgrond gekomen (Boevink et al. 1995a). Beseft werd dat het welzijn van
cliénten even belangrijk is als de toenemende technologische mogelijkheden tot behandeling
en levensverlenging (Zuuren van 1995, Nieuwenhuizen van 1998). De medische wetenschap
maakte een grote technologische ontwikkeling door. Deze had soms tot gevolg dat medische

interventies forse bijwerkingen voor de cliént opleverden (Boevink et al. 1995a).

De toename van het aantal chronische ziekten, zoas hart- en vaatziekten, kanker,
diabetes en reumatische aandoeningen, veroorzaakte eveneens belangstelling voor het
concept. Preventie en genezing bleken veelal niet haalbaar te zijn, waardoor de 'kwaliteit van
leven' van chronisch zieken van belang werd. Het besteden van aandacht aan 'kwaliteit van
leven' is dus een reactie op medische behandelmogelijkheden, waarbij voornamelijk naar de
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levensduur van de cliénten werd gekeken. Dit vraagstuk speelt binnen alle disciplines in de
gezondheidszorg een rol (Willigenburg van et al. 1998).

Het gemeenschappelijke element in alle discussies binnen de geneeskunde, waarin de
term 'kwaliteit van leven' een rol speelt, is het zoeken naar criteria voor de bepaling van de
waarde en de zinvolheid van de behandelingen als aanvulling op en correctie van het
criterium van levensverlenging (Musschenga 1988). Musschenga (1988) onderkent drie
richtingen binnen de discussies. Ten eerste klinisch-evaluatieonderzoek dat gericht is op de
verbetering en vergelijking van bestaande behandelingen. Ten tweede een richting die zich
bezig houdt met de discussie over de grenzen van levensverlengende handelingen. 'Kwaliteit
van leven' wordt daarbij als criterium gebruikt bij beslissingen over het beéindigen van een
leven, of door behandeling na te laten of te staken, of door een direct levensverkortende
ingreep. Tot dot een richting die zich bezig houdt met het ontwikkelen van criteria in

onderzoek dat gegevens wil aandragen voor gezondheidszorgbeleid.

Vanwege de vraagstelling of het concept bruikbaar is om de effecten van de
zorgverlening binnen de RIBW Oost-Veluwe te evalueren, wordt alleen ingegaan op klinisch-
evaluatieonderzoek. In klinisch-evaluatieonderzoek zijn twee perspectieven ontstaan die
verschillende visies weerspiegelen op gezondheid (Musschenga 1988). Het eerste perspectief
gaat uit van een min of meer objectief idee van wat normaal menselijk functioneren op
verschillende niveaus (fysiek, psychisch en sociaal) inhoudt. Het tweede perspectief gaat uit
van de subjectieve beleving en waardering van het bestaan. Deze perspectieven blijken elkaar

vaak aan te vullen.

Binnen klinisch-evaluatieonderzoek ontbreekt een duidelijke definitie van 'kwaliteit van
leven', sommige onderzoekers vinden dat ook niet nodig. De aspecten waar men zich op richt,
hangen af van de aandoening waar de behandeling zich op richt, van wat men wil weten en
van de groep patiénten waarop het onderzoek zich richt (Musschenga 1988).

Welke conclusies kunnen uit het voorgaande worden getrokken? De ontwikkeling van
het concept 'kwaliteit van leven' in de gezondheidszorg is een reactie op toegenomen
technische mogelijkheden en een toename van het aantal chronisch zieken. Onderkend werd
dat welzijn van de patiénten evenzeer belangrijk is als toegenomen behandelmethoden. Het
begrip 'kwaliteit van leven' wordt in de gezondheidszorg voor verschillende doeleinden
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gebruikt. De doeleinden zijn: klinisch-evaluatieonderzoek, het zoeken naar criteria voor
levensverlenging en gezondheidszorgbeleid. Definiéring en operationalisatie van het begrip
hangen af van de context waarin het gebruikt wordt. Er worden zowel objectieve als

subjectieve dimensies van 'kwaliteit van leven' gebruikt, die elkaar kunnen aanvullen.

Het Concept 'Kwaliteit Van Leven' In De Verpleegkunde

Deze paragraaf besteedt aandacht aan het gebruik van het concept 'kwaliteit van leven' in de
verpleegkunde. Doel daarvan is meer inzicht te krijgen in de definiéring en het gebruik van
het concept in de verpleegkunde.

Het concept 'kwaliteit van leven' en de daarmee samenhangende meetinstrumenten zijn
beschreven in de verplegingswetenschappelijke literatuur (cf. NOC 1997, Frank-Stromborg
1988, Dean 1988). Frank-Stromborg (1988) en Dean (1988) concluderen dat de definities van
het concept aanzienlijk verschillen.

Naast een benadering van 'kwaliteit van leven' met behulp van meetinstrumenten staat
een kwalitatieve benadering (Dale 1995, Draper 1997, Thomas et al. 2002). Deze auteurs
bepleiten een kwalitatieve benadering omdat het begrip niet op een natuurwetenschappelijke
wijze meetbaar gemaakt kan worden. 'Kwaliteit van leven' isin hun visie een ervaring en geen
eigenschap. Gezien het beperkte aantal auteurs lijken deze auteurs tot een minderheid te

horen.

In de verpleegkundige literatuur is geen conceptuele verheldering aangetroffen vanuit
het perspectief van personen met langdurige psychiatrische stoornissen. De NOC (1997) en de
door Frank-Stromborg (1988) en Dean (1988) beschreven meetinstrumenten zijn niet
ontwikkeld in relatie tot mensen met langdurige psychiatrische stoornissen. Dit is
opmerkelijk. Verpleegkundigen vervullen immers een belangrijke rol bij het hanteren en
beperken van de negatieve gevolgen van psychiatrische problemen. De (psychiatrisch)
verpleegkundige ondersteunt en beinvlioedt de vermogens van de zorgvrager op verschillende
manieren (Leistra et al. 2000). Deze staat de zorgvrager ter zijde bij de feitelijke of potentiéle
reacties op gezondheidsproblemen. Desgewenst verleent de verpleegkundige zorg i.v.m. de
aan gezondheidsproblemen gerelateerde bestaansproblemen. Tot slot ondersteunt de

verpleegkundige de zorgvrager om een antwoord te vinden op reacties op de behandeling.
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Voorgaande heeft tot doel de zorgvrager te helpen het evenwicht tussen draagkracht en
draaglast te handhaven of te herstellen.

Uit voorgaande wordt het volgende geconcludeerd. In de verpleegkunde is 'kwaliteit
van leven' niet eenduidig gedefinieerd. Er zijn diverse meetinstrumenten voor diverse
doeleinden van onderzoek ontwikkeld. Gebruik van het concept in relatie tot mensen met
langdurige psychiatrische stoornissen is niet aangetroffen. Een beperkt aantal onderzoekers
(Dale 1995, Draper 1997, Thomas et al. 2002) bepleiten een kwalitatieve benadering van het
concept omdat 'kwaliteit van leven' een ervaring en geen eigenschap is.

Het Gebruik Van Het Begrip 'Kwaliteit Van Leven' In De Psychiatrie
In deze paragraaf wordt het gebruik behandeld van het concept 'kwaliteit van leven' in de

psychiatrie. Doel daarvan is meer inzicht te krijgen in de definiéring en het gebruik van het

concept in de psychiatrie.

In de psychiatrie verschijnt het concept 'kwaliteit van leven' in de wetenschappelijke
literatuur vanaf de vroege jaren tachtig van de 20™° eeuw. Veranderende opvattingen in de
geestelijke gezondheidszorg liggen daaraan ten grondslag. Deze zijn gerelateerd aan de
humanisering en extramuralisering van de zorg (Nieuwenhuizen van et al. 2001) en het besef
dat genezing veelal niet haalbaar is (Hoof van et al. 1994). Boevink et al. (1995a) brengen
'kwaliteit van leven' in relatie met het rehabilitatiestreven. Rehabilitatie richt zich in deze
context niet op het genezen van de ziekte, maar op de ondersteuning van mensen tijdens hun
proces van herstel (Droes et al. 1994).

Aan het gebruik van het begrip 'kwaliteit van leven' in de psychiatrie liggen diverse
benaderingswijzen ten grondslag (Boevink et al. 1995a). Volgens én van de benaderingen
kan men 'kwaliteit van leven' uit economische en sociale indicatoren afleiden. Daartegenover
staat een benadering waarin 'kwaliteit van leven' als een universeel construct wordt opgevat,
dat op een fenomenologische manier moet worden benaderd. Tot slot is er een benadering die
voorgaande benaderingen verenigt. Deze benadering gaat uit van de levensomstandigheden

waaronder mensen leven en hoe zij dat subjectief beleven.
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De laatste benadering wordt veel in de sociaal-psychiatrische hulpverleningspraktijk
toegepast (cf. Lehman 1988, Boevink et al. 1995, Nieuwenhuizen van 1998). In deze
benadering maken de onderzoekers gebruik van objectieve en subjectieve indicatoren van
'kwaliteit van leven' (Lehman 1988). Objectieve indicatoren zijn bijvoorbeeld: huisvesting,
veiligheid, financién, werk, vrije tijdsbesteding, opleiding, familierelaties, sociale relaties en
religie (Baker et al. 1982, Oliver et al. 1997, Nieuwenhuizen van 1998). De objectieve
elementen verwijzen daarbij niet naar een wetenschappelijk objectieve situatie. Ze verwijzen
naar een feitelijkheid, bijvoorbeeld dat een persoon over huisvesting of een inkomen beschikt
(Boevink et al. 1995a). De subjectieve indicatoren geven de individuele tevredenheid weer
over de objectieve indicatoren (Lehman 19833, Lehman 1988). Daarnaast worden
persoonlijke kenmerken als geslacht, leeftijd en etniciteit gebruikt (Lehman 1983a, Lehman
1988).

Boevink et al. (1995a) vermelden drie betrekkelijk eenvoudige modellen die het meest
bekend zijn. Het betreft de modellen van Baker et al. (1982), Lehman (1988) en Bigalow et al.
(1990). Deze modellen maken gebruik van objectieve en subjectieve dimensies om 'kwaliteit
van leven' met behulp van meetinstrumenten te bepalen. Ze worden achtereenvolgens

besproken.

Bij de ontwikkeling van hun model volgen Baker et a. (1982) kwaliteit-van-leven-
onderzoekers a's Bradburn (1969), Andrews et al. (1976) en Zautra et a. (1979). Baker et al.
(1982) gebruiken als theoretisch perspectief een interactief model van veronderstelde relaties
tussen vier domeinen:

- De externe omgeving

- De individuele beleving van de externe omgeving

- Het Bio-Psychosysteem (de individuele gezondhei dstoestand)
- De gedragsmatige reacties.

De externe omgeving van het individu bevat objectieve indicatoren, zoas de fysieke,
sociale, economische, politieke en culturele context. De individuele beleving heeft betrekking
op wat er in de persoon omgaat als reactie op de externe omgeving. Het Bio-Psychosysteem
omvat de fysieke en geestelijke gezondheid, de individuele behoeften, kennis, waarden,
normen en attitudes. Gedragsmatige reacties hebben betrekking op de externe omgeving, de
individuele beleving en het Bio-Psychosysteem. Mensen pogen zich aan situaties aan te
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passen, niet alleen door onplezierige situaties te vermijden, maar ook door problemen op te

lossen, hun vaardigheden te vergroten en hun omgeving te veranderen.

Baker et a. (1982) ontwikkelden de Satisfaction of Life Domains Scale (SLDS). De
SLDS bevat 15 domeinen en meet de tevredenheid van de respondent. De domeinen zijn: 1)
huisvesting; 2) de buurt waar gewoond wordt; 3) het eten; 4) de kleding; 5) gezondheid; 6) de
mensen met wie gewoond wordt; 7) sociale relaties; 8) familierelaties; 9) andere mensen; 10)
dagbesteding; 11) vrije tijdsbesteding; 12) interesses, 13) niveau van dienstverlening; 14)
inkomen en 15) de tevredenheid over de woonplek in vergelijking met het staatsziekenhuis.
De onderzoekers baseren zich bij de keuze van de domeinen op andere 'kwaliteit-van-leven-
onderzoekers en de behoeftetheorie van Maslov (Baker et a. 1982). De SLDS is ontwikkeld
om de invloed vast te stellen van het Community Support Program van de Staat New Y ork op
de 'kwaliteit van leven' van ambulante patiénten.

Lehman (1988) baseert zich bij het conceptualiseren van 'kwaliteit van leven' op de
behoefte van mensen met langdurige psychiatrische stoornissen aan ondersteuning op de
diverse levensgebieden. Lehman (1988) maakt daarbij gebruik van de onderzoeken naar de
'kwaliteit van leven' in de Verenigde Staten van Campbell et al. (1976) en Andrews et al.
(1976).

'Kwaliteit van leven' is door Lehman gedefinieerd als:

'the experience of general well-being as a product of personal characteristics, objective
life conditions in various life domains, and satisfaction with life conditions in these
various domains' (Lehman 1988, 52).

De definitie verwijst naar een subjectieve dimensie die weerspiegeld wordt in een
gevoel van algemeen welbevinden. Deze is het product van objectieve indicatoren en
persoonlijke kenmerken. Voorbeelden van de objectieve indicatoren zijn inkomenshoogte;
woonsituatie; familierelaties en vrije tijd. De subjectieve indicatoren weerspiegelen de
tevredenheid over de objectieve indicatoren. De persoonlijke kenmerken hebben betrekking

op kenmerken van de respondenten.

Bij het bepalen van de voor 'kwaliteit van leven' relevante levensdomeinen maakte

Lehman (1988) gebruik van een aantal bronnen. Ten eerste van de bovenvermelde studies in
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de Verenigde Staten van Andrews et al. (1976) en Campbell et al. (1976). Ten tweede van
bestaande meetinstrumenten waarmee hulpbronnen en het functioneren van de respondenten
worden vastgesteld. Ten derde maakte Lehman (1988) gebruik van conceptuele reviews van
'kwaliteit van leven' en ten vierde van sleutelreferenties m.b.t. de doelgroep. De door Lehman
(1988) aldus geselecteerde levensdomeinen zijn: 1) huisvesting; 2) familierelaties; 3) sociale
relaties; 4) vrije tijd; 5) werk; 6) financién; 7) veiligheid; 8) (geestelijke) gezondheid en 9)
religie. De domeinen zijn onderdeel van een gestructureerd interview, het Quality of Life

Interview.

Ook Bigalow et al. (1990) nemen de wisselwerking tussen de persoon en diens
omgeving als uitgangspunt. Hun concept van 'kwaliteit van leven' is grotendeels gerelateerd
aan de behoeftetheorie van Maslov (1954) en de roltheorie van Sarbin et al. (1968). 'Kwaliteit
van leven' bestaat in het model van Bigalow et al. (1990) uit de vervulling van behoeften en
het tegemoetkomen aan de eisen die de samenleving aan zijn leden stelt. Aan de behoeften
van het individu wordt tegemoetgekomen door de mogelijkheden die de omgeving biedt. Het
individu voldoet aan de eisen van de samenleving door het beoefenen van basale
psychologische bekwaamheden, zoals het kenvermogen, affect en waarneming.

Om het voorgaande meetbaar te maken ontwikkelden Bigalow et al. (1990) een
gestructureerd interview, de Oregon Quality of Life Questionaire (QoLQ). De QoLQ maakt
onderscheid tussen persoonlijk functioneren, hulpbronnen en de problemen die mensen met
langdurig psychiatrische stoornissen ervaren. Het interview is ontworpen om het succes te
meten van Community Support Programs in het verminderen van de gevolgen van
psychiatrische stoornissen. Bigalow et al. (1990) hanteren de volgende domeinen: 1)
huisvesting; 2) persoonlijke en huishoudelijke verzorgingsvaardigheden; 3) financién; 4)
werk; 5) psychofarmaca; 6) lichamelijke gezondheid; 7) zinvolle tijdsbesteding; 8) psychisch
leed; 9) welzijn en 10) intermenselijk functioneren. De tevredenheid over de mate waarin een
individu diens behoeften kan bevredigen, wordt vastgesteld binnen de domeinen.

Tot zover de beschrijving van de theoretische modellen van Baker et al. (1982), Lehman
(1988) en Bigalow et al. (1990). Voor het doel van deze literatuurstudie is de volgende
ontwikkeling vermeldenswaardig. Het betreft een ontwikkeling in relatie tot de
toepashaarheid van het concept 'kwaliteit van leven' als geintegreerde uitkomstmaat voor de
effecten van de zorg. De bedoelde geintegreerde uitkomstmaat is de Lancashire Quality of
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Life Profile (LQoLP) (Nieuwenhuizen van et al. 2001). Deze ontwikkeling is van belang
omdat het Profiel o.a. gebruikt wordt om de 'kwaliteit van leven' van cliénten van RIBW's in
kaart te brengen. Het ontbreekt de onderzoeker echter aan overzicht van aard en omvang van
dit gebruik.

De in de vorige paragraaf bedoelde ontwikkeling heeft betrekking op het volgende. Van
Nieuwenhuizen (Boevink et al. 1995b, Nieuwenhuizen van 1998, Nieuwenhuizen van et al.
2001) verrichtten conceptueel onderzoek in de Nederlandse geestelijke gezondheidszorg. De
inhoudsvaliditeit van het concept ‘kwaliteit van leven' van mensen met langdurige
psychiatrische stoornissen is daartoe onderzocht met behulp van de methode van Concept
Mapping (N = 29). Tien ambulante cliénten, negen familieleden en tien hulpverleners
verleenden hun medewerking aan het onderzoek. De tien cliénten hadden
hulpverleningscontacten van twee jaar of langer. De onderzoekers kozen bij de samenstelling
van de groep cliénten voor een gelijke verdeling naar geslacht en een evenwichtige verdeling
naar leeftijd. Vijf cliénten hadden schizofrene stoornissen en vijf stemmingsstoornissen. Als
resultaat van het onderzoek zijn de volgende domeinen benoemd: 1) handelingscontrole; 2)
autonomie; 3) zingeving en zelfverzorging; 4) immateriéle behoeften; 5) materiéle
verlangens; 6) burgerschap; 7) sociale steun; 8) een zorgzame omgeving: en 9) professionele
hulp (Boevink et al. 1995Db).

Met het doel een geschikt meetinstrument te vinden, beschreef Van Nieuwenhuizen
(1998) de stand van zaken met betrekking tot de bepaling van de 'kwaliteit van leven' in de
psychiatrie. Veertien instrumenten werden beschouwd. De daarbij gebruikte criteria zijn 1) de
gebruikte methoden van informatieverzameling (zelfrapportage of interview), 2) de bron van
de informatie (cliénten, zorgverleners, etc.), 3) de psychometrische eigenschappen, 4) factoren
zoals de tijd die nodig is om het instrument af te nemen en 5) de onderliggende redenen om
het instrument te ontwikkelen. Op basis van de eerder vermelde conceptuele verkenning
concludeert Van Nieuwenhuizen (1998) dat een aantal domeinen in de vermelde instrumenten
is onderbelicht. Het betreft de domeinen onafhankelijkheid; rolvervulling; autonomie;

zingeving; innerlijke ervaringen en intieme relaties.

Ook de motieven om de 'kwaliteit van leven' van psychiatrische patiénten te meten, zijn
relevant bij de keuze van een instrument (Nieuwenhuizen van 1998). Het concept 'kwaliteit
van leven' geeft inzicht in de leefwereld van een individuele patiént en diens tevredenheid
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daarmee. Het concept wordt gebruikt als uitkomstmaat voor geboden zorg of om
verschillende geestelijke gezondheidsvoorzieningen te evalueren. Tevens kan het concept
informatie verschaffen over de specifieke consequenties van een psychiatrische stoornis.

Afhankelijk van de motieven, waarom men het instrument wil gebruiken, zijn de
volgende instrumenten bruikbaar (Nieuwenhuizen van 1998).
De Quality of Life Scale (Heinrichs et a. 1984) is een ziektespecifiek instrument dat geschikt
is indien men geinteresseerd is in kennis over 'kwaliteit van leven' in de context van
schizofrenie. De QLS-100 (Skantze 1993) is bruikbaar indien men een volledig beeld wil
hebben van iemands basisbehoeften en de bevrediging daarvan. Als de psychometrische
kenmerken en toepasbaarheid van belang zijn in een bepaald onderzoeksproject, worden het
Quality of Life Interview (Lehman 1988) of de Lancashire Quality of Life Profile (Oliver et
al. 1996) aanbevolen. De twee laatste instrumenten zijn geschikt voor gebruik in een groep
mensen met ernstige psychiatrische problematiek. De Quality of Life Index for Mental Health
(Becker et al. 1993) is geschikt voor de bepaling van waarderingscijfers van mensen met
psychiatrische stoornissen, familieleden en zorgverleners.

De psychometrische eigenschappen van slechts drie van de veertien beschouwde
instrumenten zijn uitvoerig geévalueerd (Nieuwenhuizen van 1998). Deze zijn: de Quality of
Life Scale (Heinrichs et al. 1984), de Quality of Life Interview (Lehman 1988) en de
Lancashire Quality of Life Profile (Oliver 1991-1992).

Van Nieuwenhuizen (1998) selecteerde voor gebruik in de eigen praktijk de Lancashire
Quality of Life Profile. Motieven daarvoor zijn de uitkomsten van de, in één van de vorige
paragrafen vermelde, concept-mapping procedure (Nieuwenhuizen van 1998) en de analyse
van de beschouwde instrumenten. Daarbij spelen de bruikbaarheid van het instrument voor de
klinische praktijk en het gegeven dat het instrument in een Europees land is ontwikkeld een
rol. Op grond van de eerder vermelde concept mapping procedure is het instrument aangepast
en uitgebreid. Het aangepaste instrument bestaat in totaal uit tien domeinen (Nieuwenhuizen
van et al. 2001). Zes domeinen zijn: 1) huisvesting; 2) vrije tijd en sociale participatie; 3)
gezondheid; 4) financién; 5) familierelaties; en 6) veiligheid. Twee domeinen hebben
betrekking op 7) positief en 8) negatief zelfrespect (self-esteem) uit de Self-Esteem Scale.
Met de Self-Esteem Scale stelt Van Nieuwenhuizen (1998) autonomie vast. Twee domeinen
(framework (9) en (10) fulfilment) zijn afkomstig uit de Levensvisievragenlijst (Life Regard
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Index). De Levensvisievragenlijst is ontworpen om het construct zingeving / zinbeleving te
meten (Debats 1996b).

Voor het doel van deze literatuurstudie is het volgende tevens relevant. Laliberte-
Rudman et al. (2000) kiezen voor een kwalitatieve benadering van het concept 'kwaliteit van
leven'. De auteurs bepleiten een aanpak die gericht is op het verkrijgen van informatie vanuit
het perspectief van de cliént. Deze informatie dient als aanvulling op het gebruik van
bestaande kwaliteit-van-leven-instrumenten. De onderzoekers beogen daarmee twee zaken.
Ten eerste is het op deze wijze mogelijk om een omvattender begrip te ontwikkelen van
'kwaliteit van leven'. Ten tweede is het mogelijk de effectiviteit van klinische strategieén te
onderzoeken, die gericht zijn op de optimalisering van 'kwaliteit van leven'. Laliberte-
Rudman et al. (2000) verrichtten verkennend, kwalitatief onderzoek onder 35 ambulante
personen met schizofrenie. Doel daarvan was het verhelderen van het concept en de factoren
die daar voor van belang zijn. Laliberte-Rudman et al. (2000) rapporteren drie thema's die
bepalend zijn voor de 'kwaliteit van leven'. Deze zijn: 1) het omgaan met tijd; 2) ergens
bijhoren en het maken van keuzes; en 3) het uit kunnen oefenen van controle. De thema's
worden gevormd door zeven factoren die invloed hebben op de 'kwaliteit van leven'. Het
betreft de factoren: 1) het verrichten van activiteiten; 2) het hebben van sociale interactie; 3)
de financiéle situatie; 4) het omgaan met tijd; 5) het normaal-zijn; 6) de onthulling van het
gegeven dat men aan een schizofrene stoornis lijdt; en 7) het omgaan met de ziekte.

Welke conclusies kunnen uit het voorgaande worden getrokken?

In de psychiatrie is het concept 'kwaliteit van leven' sinds de jaren 80 van de vorige eeuw in
de wetenschappelijke literatuur verschenen. Het is met twee zaken verbonden. Ten eerste met
het inzicht dat het welzijn van mensen met psychiatrische stoornissen belangrijk is en ten
tweede dat genezing vaak niet mogelijk is. Het merendeel van de wetenschappelijke literatuur
benadert het concept van uit het gegeven dat 'kwaliteit van leven' iets is dat gemeten kan
worden. Recente conceptuele onderzoeken behoren tot een minderheid. Het betreft de
onderzoeken van Boevink et al. (1995) en Laliberte-Rudman (2000).

Het concept wordt in de psychiatrie gebruikt als uitkomstmaat om de effecten van
beinvioedende factoren te evalueren. Het betreft hulpverleningsinterventies, (tevredenheid
over) levensomstandigheden, psychopathologie en persoonlijke kenmerken. De keuze van een
specifiek instrument is afhankelijk van het doel waarvoor men het instrument wil gebruiken.
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Omdat het ontbreekt aan een eenduidige definitie van het begrip 'kwaliteit van leven',
bestaan er verschillende benaderingswijzen en theoretische modellen. Deze kennen alle hun
eigen operationalisatie van het concept. Dit leidt tot een veelheid aan domeinen.
Overeenstemming lijkt te bestaan over het gebruik van subjectieve indicatoren (tevredenheid)

van cliénten over de domeinen (objectieve indicatoren).

De literatuur brengt de volgende domeinen in verband met het begrip 'kwaliteit van
leven'. 1) Woonsituatie; 2) besteding van vrije tijd; 3) gezondheid; 4) financién; 5) werk; 6)
familierelaties; 7) sociale relaties; 8) opleiding; 9) justitie; 10) veiligheid; 11) religie; 12)
persoonlijke en huishoudelijke vaardigheden; 13) sociale vaardigheden; 14) het niveau van de
dienstverlening, 15) eten; 16) kleding; 17) psychofarmaca; 18) psychisch leed; 19)
dagbesteding; 20) welzijn; 21) stemming; 22) zelfwaardering (in de context van autonomie);
23) zingeving; 23) handelingscontrole; 24) vervulling van immateriéle; en 25) materiéle
behoeften; 26) burgerschap; 27) sociale steun; 28) een zorgzame omgeving; 29) professionele
hulp; 30) omgaan met tijd; 31) ergens bijhoren; 32) het maken van keuzes en controle uit
kunnen oefenen; 33) stigmatisering en 34) onthulling van de problematiek.

De modellen en hun instrumenten van Baker et al. (1982), Lehman (1988) en Bigalow
et a. (1990) zijn ontworpen in de tachtiger jaren en de vroege jaren negentig in de vorige
eeuw in de Verenigde Staten. Ze zijn ontworpen met het doel de effecten van de
deinstitutionalisering te evalueren. De Lancashire Quality of Life Profile is mede gebaseerd
op de conceptualisering van het begrip 'kwaliteit van leven' door ambulante cliénten, hun
familieleden en zorgverleners. Dit roept de vraag op hoe bruikbaar de beschreven
instrumenten zijn in de huidige context van de RIBW.

Conclusies

In deze paragraaf worden conclusies uit de literatuurstudie getrokken die in relatie staan met
de twee vragen die centraal staan in de literatuurstudie. Ten eerste wat houdt het concept
'kwaliteit van leven' in van mensen met langdurige psychiatrische stoornissen? En ten tweede
is het concept bruikbaar om de effecten van de zorgverlening binnen de RIBW Oost-Veluwe
te evalueren?
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Het blijkt dat 'kwaliteit van leven' voor diverse beleidsterreinen, zoals politiek, milieu,
verpleegkunde, gezondheidszorg en psychiatrie, relevant is. Met het begrip wordt benadrukt
dat welzijn evenzeer belangrijk is als welvaart, toegenomen behandelmogelijkheden en
levensverlenging. Door de toename van het aantal chronisch zieken verschuift de aandacht
van behandeling naar 'kwaliteit van leven'. In deze context wordt 'kwaliteit van leven' gebruikt
als een doel dat nagestreefd dient te worden.

De wetenschappelijke literatuur geeft geen eenduidig antwoord op de vraag wat
kenmerkend is voor de 'kwaliteit van leven' van leven van mensen met langdurige
psychiatrische stoornissen. Welzijn, welbevinden en ‘kwaliteit van leven' worden als
synoniem gebruikt.

Uit de gebruikte literatuur wordt geconcludeerd dat de tevredenheid van een individu
over voor hem of haar belangrijke levensdomeinen in belangrijke mate de 'kwaliteit van leven’
bepaalt. De mate waarin een individu diens materiéle en immateriéle verlangens kan
bevredigen en biopsychosociale functies kan vervullen, speelt daarbij een rol.

'Kwaliteit van leven' is een multidimensioneel begrip dat objectieve en subjectieve
kenmerken bevat. Het begrip dient als uitkomstmaat om de tevredenheid van een individu
over het eigen leven en de verschillende levensgebieden te meten. Het wordt gebruikt om de
effecten van interventies, levensomstandigheden, psychopathologie en persoonlijke
kenmerken te evalueren. In deze context wordt 'kwaliteit van leven' geoperationaliseerd in
criteria die gemeten worden. Definiéring van het begrip hangt dan af van de doeleinden
waarvoor het gebruikt wordt en de groep patiénten / cliénten waar men zich op richt.

Met name binnen de verpleegkunde zijn voorstanders (Draper 1997, Thomas et a.
2002) te vinden voor een kwalitatieve benadering van het begrip. Deze onderzoekers
benaderen 'kwaliteit van leven' als een ervaring, als iets dat niet gemeten kan worden. De
manier waarop een persoon diens 'kwaliteit van leven' ervaart en waardeert is individueel en
subjectief bepaald. Veel variabelen spelen daarbij een rol. In die zin is er geen 'gouden
standaard' vast te stellen. Een objectieve bepaling is niet mogelijk.

Het lijkt niet mogelijk de in de literatuur beschreven theoretische modellen en
instrumenten zonder meer toe te passen op de bewoners van de RIBW Oost-Veluwe.
Daarvoor zijn verschillende argumenten.
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'Kwaliteit van leven' is individueel, subjectief en contextgebonden. Daardoor is eenduidige

definiéring onmogelijk.

De geschetste modellen en instrumenten zijn niet ontworpen om de 'kwaliteit van leven'
van bewoners van beschermende woonvormen vast te stellen. Bovendien kunnen vraagtekens
gezet bij de validiteit en betrouwbaarheid. Immers door een bestaand instrument te gebruiken
wordt impliciet aangenomen dat deze dekkend is voor de 'kwaliteit van leven' van bewoners
van de RIBW Oost-Veluwe. Hetgeen de vraag is. De 'kwaliteit van leven' van bewoners van
de RIBW Oost-Veluwe kan alleen door de bewoner zelf worden vastgesteld. Om te
onderzoeken wat de bewoners onder ‘'kwaliteit van leven' verstaan, is een passend
onderzoeksdesign nodig. In Hoofdstuk Vier, Methoden wordt ingegaan op de keuze van het

onderzoeksdesign en de vraagstukken die daar mee samenhangen.
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HOOFDSTUK DRIE: DOELSTELLING VAN HET ONDERZOEK

Uit de literatuurstudie is gebleken dat er geen onderzoek is gedaan naar wat bewoners van
beschermende woonvormen (in de Nederlandse situatie) onder 'kwaliteit van leven' verstaan.
Tevens blijkt dat er geen overeenstemming is over de definitie van het concept van 'kwaliteit
van leven van mensen met langdurige psychiatrische stoornissen’. Het doel waarvoor het
begrip gebruikt wordt, geeft richting aan de operationalisatie in modellen en instrumenten.
'Kwaliteit van leven' is een individueel, subjectief en contextgebonden concept, waarvoor
geen gouden standaard bestaat.

Omdat individuen 'kwaliteit van leven' subjectief ervaren, moet een methode gekozen
worden die daarbij aan sluit. Kwalitatief onderzoek is geschikt om de individuele ervaring in
beeld te brengen omdat kwalitatief onderzoek een holistische benadering kent (Baarda et al.
2001). De ervaringen van cliénten zijn immers van kwalitatieve en holistische aard. 'Kwaliteit
van leven' is een holistisch begrip dat om een holistisch onderzoeksdesign vraagt. Onder
holisme wordt in dit verband verstaan dat het onderzoeksprobleem als een omvattend en
samenhangend geheel benaderd wordit.

Polit et al. (1999, 712) omschrijven kwalitatief onderzoek als volgt:

‘The investigation of phenomena, typically in an in-depth and holistic fashion, through

the collection of rich narrative materials using a flexible research design.’

Het doel van het onderzoek is:
inzicht te verkrijgen in de manier waarop bewoners van de RIBW Oost-Veluwe hun 'kwaliteit
van leven' ervaren, om aanbevelingen te doen die kunnen leiden tot verbetering van de

zorgverlening binnen de RIBW Oost-Veluwe.

De vraagstelling van het onderzoek is:
'Wat verstaan bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder kwaliteit van leven?

Het verkrijgen van meer inzicht in wat bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder

'kwaliteit van leven' verstaan is om meerdere redenen relevant.
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Meer inzicht in het concept 'kwaliteit van leven' is voor bewoners zelf relevant omdat het hen
kan helpen richting te geven aan het eigen leven. Het kan hen helpen om zelf een belangrijke
rol te spelen in het vormgeven van de zorgverlening.

Voor de (verpleegkundige) begeleiders en het management van de RIBW Oost-Veluwe is
meer inzicht in het concept eveneens van belang. Meer inzicht kan hen behulpzaam zijn om
de zorgverlening aan de bewoners op individueel en op beleidsniveau vorm te geven en te
evalueren.

In het volgende hoofdstuk Methoden, wordt ingegaan op het onderzoeksdesign dat

nodig is om de onderzoeksvraag te beantwoorden.
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HOOFDSTUK VIER: METHODEN

Hoofdstuk Methoden behandelt de gekozen onderzoeksmethode en de daarmee
samenhangende methodologische vraagstukken.

Achtereenvolgens worden behandeld: de fenomenologische onderzoeksmethode; de
context waarbinnen het onderzoek plaatsvindt (de RIBW Oost-Veluwe en de bewoners); de
steekproeftrekking en onderzoekspopulatie; de dataverzamelingstechniek en de
fenomenologische onderzoeksprocedure van Hycner (1985), waaronder de data-analyse.
Vervolgens worden de betrouwbaarheid en validiteit van de gekozen methode en de ethische
aspecten van het onderzoek besproken.

De Fenomenologische Onderzoeksmethode

Er zijn twee redenen om te kiezen voor de fenomenologische benadering van het
onderzoeksprobleem. Ten eerste blijkt uit de in Hoofdstuk Twee, Literatuurstudie, dat het
concept 'kwaliteit van leven van bewoners van de RIBW Oost-Veluwe' onvoldoende is
geconceptualiseerd. In dergelijke gevallen is een fenomenologische onderzoeksbenadering
aan te bevelen (Polit et al. 1999). Ten tweede is het fenomeen fundamenteel voor het beleven
van mensen, zoals de betekenis van stress en de ervaring van verlies (Polit et al. 1999). De
fenomenologie is een methode die daarbij aansluit. Deze gaat er vanuit dat ieder mens zijn
eigen werkelijkheid heeft.

Polit et al. (1999, 710) omschrijven fenomenologie als:

‘A qualitative research tradition, with roots in philosophy and psychology, that focuses
on the lived experience of humans.’

De fenomenologie is een 20%° eeuwse filosofische stroming. Omdat er verschillende
opvattingen zijn over deze wijze van denken, is het feitelijk niet mogelijk van dé
fenomenologie te spreken (Verberk 1998). Fenomenologie is zowel een filosofie, als een
onderzoeksmethode, als een benadering. De ontwikkeling van het fenomenologische
paradigma was een reactie op de op dat moment heersende wetenschappelijke stromingen
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(Verberk 1998, Polit et al. 1999), waarin de natuurwetenschappen sterk vertegenwoordigd
waren.

De fenomenologie gaat er van uit dat de werkelijkheid niet zo wetmatig geordend is als
de empirisch-analytici dachten (Verberk 1998). Om die reden zochten de fenomenologen naar
een andere methode om de werkelijkheid te leren kennen. Zij gaan, zonder bestaande

modellen of theorieén, uit van de verschijnselen zoals die zich aan de waarnemer voordoen.

Fenomenologen geven geen causale verklaringen (Verberk 1998). De fenomenoloog
zoekt naar de kritische attributen (wezenskenmerken) van de verschijnselen. Om het wezen
van het bestudeerde fenomeen te kunnen beschrijven, gebruiken fenomenologen verschillende
bronnen. Ze gaan in gesprek met anderen, verkrijgen beschrijvingen uit de literatuur en

poézie, bekijken films en reflecteren op de fenomenologische literatuur.

Voor de fenomenologische onderzoeker is de werkelijkheid geen vaststaand gegeven,
maar eerder een constructie van de individuele deelnemers in het onderzoek. De werkelijkheid
bestaat binnen een context. Meerdere interpretaties zijn mogelijk. De fenomenologie heeft
niet tot doel processen te beschrijven of theorieén, modellen en algemene verklaringen te
ontwikkelen (Morse et a. 1998).

Fenomenologische reductie leidt tot de ontdekking van de essentiéle structuur, de kern
van het ervaren fenomeen. Om zo veel mogelijk recht te doen aan het fenomeen moet de
onderzoeker diens vooroordelen over het bestudeerde concept buiten sluiten en tijdelijk
parkeren. In de fenomenologische dialoog gaat de onderzoeker het interview zonder
vooronderstellingen in (Morse et al. 1998). Op deze wijze kan de onderzoeker aan de
vooroordelen ontkomen, doordat deze zich van de eigen vooroordelen bewust is. De term
'reductie’ heeft in deze context dus niets te maken met sommige reductionistische tendensen in
de natuurwetenschappelijke methoden, waarbij onderzoeksobjecten uit de belevingscontext
gehaald worden. Overigens kan de fenomenologische reductie nooit volledig zijn, want dit
zou betekenen dat de onderzoeker absoluut geen vooronderstellingen heeft. Daarmee zou de
denkfout gemaakt worden dat absolute objectiviteit mogelijk is (Hycner 1985).
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Onderzoekscontext RIBW Oost-Veluwe

Het onderzoek vindt plaats in de Regionale Instelling voor Beschermende Woonvormen
(RIBW) Oost-Veluwe. De RIBW Oost-Veluwe is een geestelijke gezondheidszorginstelling.
Financiering vindt plaats door middel van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten
(AWBZ). De instelling heeft een toelating® voor 180 plaatsen beschermd wonen (180 cliénten

/ bewoners) en biedt 165 cliénten ambulante zorgverlening. De instelling beschikt op het
moment van het onderzoek over zeven beschermende woonvormen, die uit verschillende
woonhuizen bestaan.

Beschermd wonen houdt in dat de bewoners gebruik maken van verblijf, begeleiding en
desgewenst verzorging. De RIBW Oost-Veluwe neemt alle kosten en werkzaamheden voor
haar rekening die samenhangen met het bewonen van een huis en het voeren van een
huishouden. De bewoners zorgen met elkaar, voor zo ver dat binnen hun vermogen ligt, voor
het huishouden. Zij krijgen een gezamenlijk huishoudgeld, dat zij in overleg voor het
huishouden kunnen besteden. Voor de persoonlijke uitgaven ontvangen zij zak- en kleedgeld.
De bewoners hebben de beschikking over een eigen zitslaapkamer. Ze kunnen gebruik maken

van de algemene ruimten van het huis.

De instelling beschikt over gewone huizen in gewone wijken, verspreid over de regio
Oog-Veluwe. De regio heeft circa 240.000 inwoners en bestaat uit vier gemeenten. Eén
daarvan heeft een stedelijk karakter. De drie andere een landelijk. De huizen van de RIBW
verschillen in grootte. Het grootste gedeelte is geschikt voor bewoning door 3 tot 4 bewoners.
Er zijn enkele éénpersoonsappartementen en drie woningen waar 8 tot 9 oudere bewoners

kunnen wonen.

ledere bewoner heeft een persoonlijk begeleider. Het individuele begeleidingsplan is de
basis van de zorgverlening. De persoonlijk begeleider en de bewoner stellen samen het
begeleidingsplan op en evalueren het plan periodiek. De bewoners krijgen ondersteuning
(begeleiding en verzorging) op de diverse levensgebieden.

! Determ 'todlating' is een begrip dat het College Voor Zorgverzekeringen hanteert. In feite betekent 'toelating'
een vergunning van de centrale overheid om het aantal plaatsen beschermd wonen te exploiteren.
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Uitgangspunten van de zorgverlening zijn vraaggerichtheid, kleinschaligheid,
normalisatie en de Individuele Rehabilitatie Benadering (IRB). De IRB is door de Universiteit
van Boston (Verenigde Staten) ontwikkeld (Anthony et al. 1990).

De RIBW Oost-Veluwe hanteert de volgende missie™

'De RIBW Oost-Veluwe stelt zich ten doel in de regio methodische begeleiding en
eventueel huisvesting te bieden aan cliénten met langdurige psychische
problematiek, die niet geheel zelfstandig kunnen leven. De begeleiding is gericht
op het herstel en vervullen van burgerrollen in een omgeving naar keuze en wordt,
op basis van huidige inzichten, kwaliteitseisen en wetgeving, geboden aan de
hand van een individueel begeleidingsplan, dat is opgesteld op basis van de
wensen en mogelijkheden van de cliénten. De RIBW werkt samen met andere
GGz-instellingen in de regio om continuiteit van zorg te bieden ten behoeve van
haar cliénten.'

De begeleiders hebben verschillende beroepsachtergronden en zijn werkzaam op het
eerste, dan wel het tweede functieniveau. Een deel is verpleegkundige (HBOV-en’ en
psychiatrisch verpleegkundigen), een ander deel heeft een agogische opleiding (MBO-SPW?,
HBO-SPH* en HBO-MWP).

Begeleiders op het eerste functieniveau (persoonlijk begeleider) zijn verantwoordelijk
voor het gehele zorgproces van acht individuele bewoners. Persoonlijk begeleider en bewoner
zijn samen verantwoordelijk voor het opstellen en evalueren van het begeleidingsplan. De
begeleiders op het tweede functieniveau functioneren als co-begeleider. Alle begeleiders zijn
verantwoordelijk voor een goed functioneren van de groepsprocessen. Daarvoor ondersteunen
ze de bewoners bij het voeren van de huishouding en zijn ze gespreksleider van de huisraden®.

Bewoners Van De RIBW Oog-Veluwe
De bewoners van de RIBW Oost-Veluwe lijden aan langdurige psychiatrische stoornissen. De

met deze stoornissen samenhangende beperkingen en handicaps veroorzaken dat zij

! Beleidsnota 'De balans tussen vasthouden en lodaten. Met zorg naar de 21%¢ eeuw. RIBW Oost-Veluwe van
1997 tot 2003'

2 Hoger Beroeps Onderwijs voor Verpleegkundigen

% Middelbaar Beroeps Onderwijs - Sociaal Pedagogisch Werker

* Hoger Beroeps Onderwijs - Sociaal Pedagogische Hulpverlening

> Hoger Beroeps Onderwijs - Maatschappelijk Werk

® De huisraden zijn periodieke bijeenkomsten van bewoners onder begeleiding van een begeleider. Tijdens deze
bijeenkomsten worden algemene zaken besproken die een relatie hebben met het samen wonen en het voeren
van een huishouding.
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onvoldoende in staat zijn zelfstandig te wonen. Op grond daarvan kiezen de bewoners voor
een vrijwillig verblijf binnen de RIBW Oost-Veluwe. De bewoners zijn door een

indicatiecommissie geindiceerd voor zorgverlening door de RIBW Oost-Veluwe.

Kroon et a. (1998) een grote mate van overeenstemming over een globale omschrijving
van mensen met langdurige psychiatrische stoornissen. Het gaat om mensen met langdurig
bestaande psychische stoornissen en beperkingen, waardoor zij zich zonder hulp niet in
redelijke mate staande kunnen houden in de samenleving.

Steekproeftrekking En Onderzoekspopulatie
Binnen kwalitatief onderzoek is een a-selecte steekproeftrekking van deelnemers niet

geschikt. Een aselecte steekproeftrekking brengt namelijk het risico met zich mee dat
deelnemers geselecteerd worden die niets of weinig over het te bestuderen onderwerp kunnen
zeggen. Dit kan tot gevolg hebben dat er niet-valide informatie wordt verzameld. Om die
reden is gekozen voor een doelgerichte steekproef.

Een doelgerichte steekproef vereist van de fenomenologische onderzoeker dat deze
personen zoekt die ervaring hebben met het fenomeen dat bestudeerd wordt en die ook in
staat zijn die ervaring te verwoorden (Hycner 1985). Daarnaast dient de onderzoeker, om
antwoord op de onderzoeksvraag te kunnen geven, genoeg data te verzamelen om een rijke
beschrijving van het fenomeen te ontwikkelen. Bij voorkeur tot er een fase van saturatie
wordt bereikt (Morse et al. 1998). Fenomenologisch onderzoek vereist zes tot tien interviews
(Morse et a. 1998, Creswell 1994). Om voldoende saturatie te verwerven kunnen meer
interviews nodig zijn. Omdat het een leeronderzoek betreft, is volstaan met zeven interviews
die aan de methodologische eisen van het onderzoek voldoen.

De onderzoekspopulatie bestaat uit bewoners van de zeven beschermende woonvormen.
De onderzoeker heeft de twee leidinggevenden schriftelijk verzocht mannelijke en
vrouwelijke bewoners voor te dragen die voldoen aan de inclusiecriteria (Bijlage 1). Er zijn
geen exclusiecriteria, omdat de ervaringen van ale bewoners van de beschermende

woonvormen relevant zijn voor het onderzoek.
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Na selectie door de leidinggevenden van 17 potentiéle deelnemers heeft de onderzoeker
willekeurig de mogelijke deelnemers telefonisch en schriftelijk benaderd. Als zij
geinteresseerd bleken, werd een afspraak voor het interview gemaakt. Getracht is iedere
woonvorm bij het onderzoek te betrekken, evenveel mannen als vrouwen te laten deelnemen
en enige spreiding van leeftijd te bewerkstelligen. Reden daarvoor is zo veel mogelijk variatie
in de steekproef te krijgen.

Van de potentiéle deelnemers hebben twee personen hun medewerking geweigerd. Eén
persoon weigerde deelname omdat deze al aan verschillend onderzoek heeft deelgenomen. De
andere persoon vond deelname voor zichzelf niet interessant. De onderzoeker kent deze
personen niet.

Dataverzamelingstechniek

In kwalitatief onderzoek en met name bij fenomenologisch onderzoek genieten minder
gestructureerde dataverzamelingsmethoden, zoals het open interview, de voorkeur (Baarda et
a. 1996). In een open interview kan namelijk flexibel ingespeeld worden op de
onderzoekssituatie en op de informatie die de deelnemers geven. Open interviews zijn onder
andere geschikt als de onderzoeker ideeén, opvattingen, belevingen en ervaringen van mensen
wil achterhalen (Baarda et al. 1996).

De datacollectie heeft om die reden plaatsgevonden d.m.v. individuele, volledig open
interviews. Met de term 'open interview' worden alle interviews aangeduid die niet volledig
zijn gestructureerd (Baarda et al. 1996). Bij deze manier van interviewen exploreert de
interviewer vragenderwijs gespreksonderwerpen om te ontdekken hoe de deelnemer tegen
bepaalde zaken en personen aankijkt. Daarbij respecteert de interviewer de manier waarop de
deelnemer het antwoord geeft. De deelnemer moet het gevod krijgen dat diens antwoord
acceptabel en waardevol is (Baarda et al. 1996). De medewerking van de respondent is
essentieel. De interviewer moet goed kunnen luisteren en de goede vragen kunnen stellen.
Ook kunnen er tijdens het gesprek spontaan onderwerpen ter sprake komen die van belang

zijn.

De onderzoeker heeft zelf de deelnemers geinterviewd. Daarvoor zijn verschillende
redenen. De onderzoeker is sociaal-psychiatrisch verpleegkundige en is opgeleid om met
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cliénten uit de doelgroep diepgaande dialogen aan te gaan. Hoewel de onderzoeker als
beleidsmedewerker in dienst is van de RIBW Oost-Veluwe, is de verwachting dat deelnemers
betrouwbare informatie hebben gegeven. De onderzoeker heeft namelijk in de contacten met
de deelnemers steeds benadrukt dat deelname vrijwillig is en geen gevolgen voor de
deelnemer heeft. Tevens heeft de onderzoeker benadrukt dat de antwoorden anoniem
verwerkt worden en dat eerlijke antwoorden gewenst zijn. Het risico op bias in de interviews
is beperkt omdat de onderzoeker geen (functionele) relatie met de deelnemers heeft (gehad).

Polit et al. (1999, 696) omschrijven bias als:

'‘Any influence that produces a distortion in the results of a study.'

De onderzoeker stelde één centrale vraag, namelijk 'Wat verstaat u onder kwaliteit van
leven? Daarbij heeft de onderzoeker gebruik gemaakt van niet-sturende vragen en geen
(onnodige) uitleg aan de vragen toegevoegd. Ook is getracht de vragen begrijpelijk te
formuleren, én ding tegelijkertijd te vragen en een vraag en antwoordspel te voorkomen
(Baarda et al. 1996). In Bijlage 2 'Interviewschema is de opbouw van het interview

weergegeven.
De interviews zijn op geluidsband opgenomen en verbatim uitgewerkt. De onderzoeker

heeft een logboek bijgehouden en diens eigen interpretatiekader m.b.t. 'kwaliteit van leven'

door middel van memo's 'geparkeerd'.

De Fenomenologische Onderzoeksprocedure Van Hycner

De onderzoeker heeft bij de analyse van het interviewmateriaal gebruik gemaakt van de door
Hycner (1985) beschreven fenomenologische variant van de onderzoeksprocedure. Het betreft

de fenomenologische analyse.

Hycner (1985) benadrukt dat de voorgestelde procedure niet gezien mag worden als de
enige fenomenologische werkwijze. De voorgestelde werkwijze probeert zo veel mogelijk
recht te doen aan het onderzochte verschijnsel. Het doel van de analyse is algemene tendensen

aan het materiaal te ontlenen.
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Om het interviewmateriaal te organiseren en te analyseren is gebruik gemaakt van het
computerprogramma MAX qualitative data analysis (MAX qda). MAX qda is een
computerprogramma dat geschikt is voor de analyse van kwalitatieve data. Met behulp van
het programma heeft codering van het materiaal plaatsgevonden.

Bij de analyse zijn de 15 stappen van de procedure van Hycner (1985) doorlopen.

1. Transcriptie
De opgenomen interviews zijn letterlijk uitgeschreven en zoveel mogelijk voorzien van non-

verbale en paralinguistische aantekeningen.

2. Tussen haakjes zetten en de fenomenol ogische reductie

Bij het afluisteren van de interviews en het lezen van de interviews zijn betekenissen en
interpretaties van de onderzoeker naar voren gekomen. De onderzoeker heeft wat in het
interview naar voren komt zo open mogelijk benaderd. Daartoe heeft de onderzoeker zo veel
mogelijk de eigen interpretaties geparkeerd, tussen haakjes gezet en zich ingeleefd in de
leefwereld van de deelnemer. Dit is een essentiéle stap in het volgen van de fenomenologische

reductie die nodig is om algemene betekeniseenheden te onthullen.

3. Het interview als gehedl beluisteren

De onderzoeker heeft het interview meerdere keren beluisterd en de transcriptie enige malen
doorgelezen. Door deze procedure heeft de onderzoeker van elk interview als geheel (de
'gestalt’) een beeld gekregen. Dit diende als context voor het vervolg van de analyse van de
interviews. Omdat de onderzoeker diens interpretatie en betekenissen zoveel mogelijk
geparkeerd heeft, kon deze zich bewust worden van het gehele interview (de 'gestalt’).

4. Het bepalen van algemene betekeniseenheden

Vervolgens heeft de onderzoeker het interview nauwgezet doorgenomen om de betekenissen
van de deelnemer te achterhalen. Dat wil zeggen dat het interview woord voor woord, zin
voor zin, inclusief de non-verbale communicatie is doorgenomen. Ook in deze fase heeft de
onderzoeker getracht bij het letterlijke materiaal te blijven. In feite gaat het hier om een korte
weergave van het interview, in termen van de letterlijke tekst, met weglating van overbodige
tekstelementen. In deze fase is de onderzoeksvraag nog niet behandeld. Het resultaat van deze
fase is een eenheid van algemene betekeniseenheden.
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5. Het bepalen van betekeniseenheden die relevant zijn voor de onderzoeksvraag

In deze fase is begonnen met het verklaren van de data. Alle algemene betekeniseenheden zijn
nagelopen om te bepalen of ze als antwoord kunnen worden gezien op de onderzoeksvraag.
Alle twijfelgevallen zijn ook opgenomen. Verklaringen die niet relevant zijn voor de

onderzoeksvraag, zijn niet genoteerd.

6. Training van onafhankelijk beoordelaars om de betekeniseenheden te verifiéren

Hycner (1985) beveelt aan andere onderzoekers te trainen om bovenvermelde procedure
onafhankelijk uit te voeren, met het doel de betrouwbaarheid te vergroten. De onderzoeker
heeft hier van afgezien omdat dit in de tijd die beschikbaar was voor het leeronderzoek niet
haalbaar was. In plaats daarvan heeft de onderzoeker diens interviewstijl m.b.v. de transcriptie
van het eerste interview met diens supervisor geévalueerd en deze op hoogte gehouden van de
voortgang. Tevens heeft de onderzoeker de stappen 2 tot en met 5 van twee interviews ter
controle op de betrouwbaarheid voorgelegd aan een inhoudsdeskundige. Deze deskundige is
niet in dienst van de RIBW Oost-Veluwe.

7. Het elimineren van herhalingen

De onderzoeker heeft per interview de lijst met relevante betekeniseenheden nagelopen en
herhalingen verwijderd. Daarbij zijn ook de non-verbale paralinguistische aanwijzingen
betrokken die de letterlijke betekenis van de woorden binnen een context onderstrepen of juist

veranderen.

8. Clustering van relevante betekeni seenheden en het zoeken van samenhang

Vervolgens heeft de onderzoeker per interview een lijst overgehouden van relevante
betekeniseenheden waaruit de herhalingen zijn verwijderd. Opnieuw heeft de onderzoeker
getracht het materiaal zo open mogelijk te benaderen door diens vooronderstellingen te
'parkeren’. De onderzoeker heeft nagegaan welke betekeniseenheden op natuurlijke wijze bij
elkaar horen. Daarbij heeft de onderzoeker zich afgevraagd wat de essentie is van iedere
betekeniseenheid en door welk gemeenschappelijk thema de betekeniseenheden worden

verbonden.

9. Bepalen van thema's uit de clusters van relevante betekeni seenheden
De onderzoeker heeft de clusters van relevante betekeniseenheden onderzocht met het doel

thema's te ontdekken die de essentie van de clusters weergeven.



10. Elk interview samenvatten

Vervolgens heeft de onderzoeker de individuele interviews samengevat. De samenvatting
geeft een idee van het geheel en voorziet in de context waarin de thema's voorkomen. De
reconstructie van de innerlijke wereld van de deelnemer was daarbij het doel.

11. Het controle interview

Om de validiteit te verhogen heeft de onderzoeker de samenvattingen van de interviews
schriftelijk voorgelegd aan de deelnemers om te beoordelen of hun bedoelingen goed zijn
weergeven. Vervolgens heeft de onderzoeker telefonisch contact met de deelnemers gezocht

om hun reactie te vernemen.

12. Aanpassing thema's en samenvattingen
Hycner beveelt aan de stappen 1 t/m 10 met de nieuwe data opnieuw te doorlopen. Daar de

reacties van de deelnemers daartoe geen aanleiding gaven, is dit niet nodig gebleken.

13. Algemene en unieke thema's bepalen

Vervolgens heeft de onderzoeker alle interviews en de bijbehorende thema's vergeleken. Ten
eerste is nagegaan welke thema's algemeen zijn. Vervolgens is nagegaan of er themaszijn die
alleen voorkomen bij een (groep van) interview(s). Daarbij is ook gekeken naar de variaties

op de algemene thema's.

14. Het contextualiseren van de thema's

Nadat de algemene en de unieke themas zijn genoteerd, heeft de onderzoeker deze
teruggeplaatst in de context waaruit ze naar voren zijn gekomen. Van elk thema is een
overzicht gemaakt van de contexten waarin het voorkomt.

15. Samenvattend versag
De onderzoeker heeft een samenvattend verslag van alle interviews gemaakt (de bevindingen)
waarin de essentie van 'kwaliteit van leven', zoals dat door de deelnemers is ervaren, is

weergegeven.

35



Betrouwbaarheid En Validiteit Van Het Onderzoek
Deze paragraaf behandelt de door de onderzoeker genomen maatregelen om de

methodologische kwaliteit van het onderzoek te bevorderen en vertekening (bias) te
vermijden (Smaling 1996). De kracht van kwalitatief onderzoek, het verzamelen van

persoonlijke informatie, is immers tegelijk de zwakte daarvan.

De centrale vraag die ten grondslag ligt aan de concepten validiteit en betrouwbaarheid
is of de door de onderzoeker verzamelde data de waarheid weerspiegelen (Polit en Hungler
1999).

De onderzoeker heeft de kwaliteit van de data en de bevindingen onderzocht door
gebruik te maken van een viertal door Lincoln et al. (1985) gesuggereerde criteria. Deze
criteria  zijn:  ‘credibility’ (geloofwaardigheid), ‘dependability’ (betrouwbaarheid),
‘confirmability’ (bevestiging van de data) en de ‘tranferability’ (overdraagbaarheid).

Om de ‘'dependability’ en 'confirmability’ van de data vast te dellen heeft de
onderzoeker een logboek bijgehouden. Dit logboek heeft de vorm van de transcripties van de
interviews, memo's, aantekeningen, correspondentie en verslaglegging van bijeenkomsten.
Met behulp van dit logboek heeft de onderzoeker op het proces, de methodologische
vraagstukken en de gemaakte keuzes gereflecteerd. Op deze wijze is het tevens mogelijk een
‘audit trail' door een onafhankelijk onderzoeker te ontwikkelen (Polit et al. 1999). Daartoe zijn
de geanonimiseerde verbatim verslagen van de interviews bij de onderzoeker in te zien.

De onderzoeker volgt Smaling (1996) in het hanteren van de begrippen validiteit en
betrouwbaarheid. Deze wijken niet af van het traditionele taalgebruik, ook a heeft de
betekenis van de termen een wat andere uitwerking. De wijze waarop de door Lincoln et al.
(1985) gesuggereerde criteria zijn toegepast, is beschreven in de paragrafen betrouwbaarheid
en validiteit.
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Betrouwbaarheid
Het begrip 'betrouwbaarheid’ wordt in deze studie gebruikt in de betekenis van

"The measure of the extent to which random variation may have influenced stability and
consistency of the results." (Morse et al. 1998, 199)

De volgende maatregelen zijn genomen om de betrouwbaarheid te vergroten.

De eerste twee interviews zijn gebruikt als proefinterview (één daarvan is met de
supervisor besproken). Reflexie en bespreking waren behulpzaam om op het beleven van de
deelnemers te focussen en vorm te geven aan een fenomenologisch interview. Uiteindelijk
zijn drie van de tien interviews buiten de analyse gehouden. De vraagstelling in deze drie was

onvoldoende conform de fenomenologische benadering.

De onderzoeker heeft getracht zich te verplaatsen in de positie en het perspectief van de
deelnemers (role taking). Door opleiding en ervaring as sociaal-psychiatrisch
verpleegkundige is de onderzoeker daartoe in staat. Smaling (1996) omschrijft role taking als
een mentale activiteit waarin iemand zich denkbeeldig verplaatst in de positie, het perspectief
of de wereld van de ander, om diens gedrag te kunnen begrijpen en er op te kunnen
anticiperen. De onderzoeker heeft getracht een open en betrokken houding aan te nemen t.o.v.
de deelnemers en het fenomeen van onderzoek. Daarbij heeft de onderzoeker getracht zich in
de belevingswereld van de deelnemers te verplaatsen, niet vanuit een hulpverlenende rol te
handelen en de nodige afstand te bewaren die nodig is vanuit de rol als onderzoeker.

De onderzoeker heeft betrouwbaarheid nagestreefd door individuele, open en
ongestructureerde interviews met de deelnemers te houden. Deze heeft voordien de eigen
vooronderstellingen t.av. 'kwaliteit van leven van bewoners van de RIBW Oost-Veluwe'
geéxpliciteerd en in een memo vastgelegd. Op deze wijze is getracht de vraaggesprekken zo
onbevooroordeeld mogelijk te voeren.

Uitgangspunt van het interview was één centrale vraag (wat verstaat de deelnemer
onder 'kwaliteit van leven'). Ter verdieping van de antwoorden van de deelnemers heeft de
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onderzoeker open vragen gesteld en de deelnemer uitgenodigd diens beleven te verwoorden.
Suggestieve vragen zijn vermeden, evenals discussie. De interviewer heeft de woorden van de
deelnemer regelmatig samengevat en gevraagd of deze samenvatting overeenkomt met diens
bedoelingen. Gezien de mogelijke kwetsbaarheid van de deelnemer heeft de onderzoeker
getracht dit zorgvuldig en uitnodigend te laten plaatsvinden. Tijdens de interviews heeft de
onderzoeker diens opvattingen over het fenomeen en het gedrag van de deelnemers
‘geparkeerd’ en de deelnemers niet geconfronteerd met eigen opvattingen. Het beleven van de
respondent stond centraal.

Ook gedurende de analyse van de interviews heeft de onderzoeker de eigen opvattingen

'geparkeerd' en deze in memo's neergelegd.

Om de betrouwbaarheid van de dataverzameling te vergroten zijn de interviews op
band opgenomen en verbatim uitgeschreven. De onderzoeker heeft diens methodologische en
theoretische vraagstukken m.b.t. het onderzoek regelmatig met de supervisor en de

supervisiegroep besproken.

De onderzoeker heeft geen behandel- of begeleidingsrelatie met de deelnemers
(gehad), waardoor het risico op vertekening (bias) vermindert.

De betrouwbaarheid is verhoogd, conform stap 6 'Training van onafhankelijke
beoordelaars om de betekeniseenheden te verifiéren' van de onderzoeksprocedure van Hycner

(1985). Voorgaande is vermeld in paragraaf 'De Fenomenologische Onderzoeksprocedure van
Hycner' en is een vorm van onderzoekerstriangulatie (Lincoln et al. 1985).

Validiteit
Het begrip 'validiteit' wordt in deze studie gebruikt in de volgende betekenis.

'I'n qualitative research, validity refers to the extent to which the research findings
represent reality.' (Morse et a. 1998, 200)

De onderzoeker heeft de volgende maatregelen genomen om de validiteit te bevorderen.
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Er is een doelgerichte steekproef genomen door informeatierijke deelnemers te
selecteren. Selectiebias is vermeden doordat de onderzoeker getracht heeft enige variatie in de
steekproef aan te brengen door spreiding van geslacht, leeftijd en woonvorm. Het is niet
mogelijk gebleken de groep ouderen boven de 60 jaar bij de steekproef te betrekken, hetgeen
mogelijk vertekening kan geven.

Door de interviews te analyseren volgens de onderzoeksprocedure van Hycner (1985) is
bijgedragen aan de validiteit van het onderzoek.

De onderzoeker heeft methodische triangulatie (Lincoln et al. 1985) toegepast door de
supervisor regelmatig te consulteren over vraagstukken die een relatie hebben met de
dataverzameling en data-analyse. Daarnaast heeft de onderzoeker de bevindingen door twee
inhoudsdeskundigen® laten lezen, een vorm van analytische triangulatie (Lincoln et al. 1985).
Zij zijn in dienst van de RIBW Oost-Veluwe. Vraagstelling daarbij was of de bevindingen
plausibel lijken en of de thema's dekkend zijn voor de beschrijvingen van de thema's. Beide
inhoudsdeskundigen komen na lezing van de bevindingen en bijbehorende thema's tot de

conclusie dat deze herkenbaar zijn.

Door de bevindingen te relateren aan de uitkomsten van de Literatuurstudie is tevens

sprake van validering.

Ethische Overwegingen

Omdat aan dit onderzoek mensen deelnemen, dient het onderzoek te voldoen aan de ethische
normen die voor dit type onderzoek gebruikelijk zijn. Bovendien behoren de deelnemers aan
het onderzoek tot een kwetsbare groep mensen. Deelname aan het onderzoek kan emotioneel
of lichamelijk belastend zijn. Praten over 'kwaliteit van leven' kan pijnlijk ervaringen of

gedachten in herinnering brengen of de deelnemer met diens situatie confronteren.

Daarom dient het onderzoek te voldoen aan de volgende morele principes (Willigenburg
van et al. 1998). Het onderzoek mag geen schade aan de deelnemers toebrengen en moet de

! Het betreft hier andere personen dan de inhoudsdeskundige die een rol gespeeld hesft bij stap 6 van de
onderzoeksprocedure van Hycner.
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cliénten(groep) ten goede komen. De autonomie, waaronder de privacy van cliénten, wordt

gerespecteerd. De onderzoeker komt de afspraken met betrekking tot het onderzoek na.

De uitwerking van de ethische principes heeft as volgt plaatsgevonden. De
respondenten nemen op vrijwillige basis deel aan het onderzoek. Het weigeren van deelname
heeft geen gevolgen voor de cliént. De onderzoeker heeft mondelinge en schriftelijke
voorlichting aan (potentiéle) deelnemers gegeven over de doelstelling en vraagstelling van het
onderzoek en de mogelijke risico's en voordelen voor cliénten. De respondent kon op ieder
moment de deelname aan het onderzoek beéindigen.

De gegevens zijn anoniem verwerkt. De onderzoeker maakt een vertrouwelijk gebruik
van de informatie die de deelnemers verstrekken. De deelnemer en de onderzoeker tekenden
een 'informed consent' (Bijlage 3) nadat het interview plaatsvond. Voordeel van deze
werkwijze is dat de deelnemer opnieuw kon besluiten of deze diens medewerking wilde
voortzetten. De onderzoeker bevestigde op het ‘informed consent' dat deze de gegevens over
de deelnemer anoniem zal gebruiken.

Omdat het interview emotioneel belastend en confronterend voor de deelnemer kan zijn,
is nazorg geregeld. Deelnemers aan het onderzoek, die na het interview daarover na wilden
praten, konden voor nazorg terugvallen op hun persoonlijk begeleider. Voor technische zaken
die een relatie hebben met het onderzoek konden zij contact opnemen met de onderzoeker.

Geen van de deelnemers heeft van bovenvermelde mogelijkheden gebruik gemaak.

De onderzoeker is bij het gebruik van citaten van de deelnemers in de bevindingen
zorgvuldig te werk gegaan om de anonimiteit van de deelnemers te beschermen. Het risico is
immers aanwezig dat de citaten, door hun uniciteit, in verband gebracht kunnen worden met

individuele deelnemers.

De onderzoeker heeft de Cliéntenraad® en de Raad van Bestuur van de RIBW Oost-
Veluwe om toestemming voor het onderzoek verzocht. Daartoe heeft de onderzoeker het

! De Cliéntenraad bestaat uit cliénten, inclusief bewoners, van de RIBW Oost-Veluwe en een onafhankelijke
adviseur (ervaringsdeskundige). De Cliéntenraad heeft tot dod de belangen van de cliénten nate streven. Een
onafhankelijke, professionele ondersteuner staat de Raad terzijde bij de werkzaamheden.
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onderzoeksvoorstel ter beoordeling voorgelegd. De Cliéntenraad en de Raad van Bestuur
hebben beide toestemming verleend om het onderzoek te laten plaatsvinden.
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HOOFDSTUK VIJF: BEVINDINGEN

Dit hoofdstuk presenteert de resultaten van de analyse. Deze geven antwoord op de
onderzoeksvraag 'Wat verstaan bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder kwaliteit van
leven? De resultaten reflecteren algemene en subthema's. Achtereenvolgens worden
behandeld de kenmerken van de deelnemers en de inleiding op de thema's en de subthema's.

Vervolgens worden de thema's en de subthema's zelf behandeld.

Kenmerken Van De Deelnemers

De bevindingen zijn het resultaat van de analyse van zeven interviews. Om de bevindingen in
hun context te bespreken, is een aantal demografische kenmerken van de deelnemers vermeld.
Deze gegevens verschaffen inzicht in de ontwikkelingsgeschiedenis en de
levensomstandigheden van de deelnemers. In tabel 1: 'Demografische kenmerken van de

deelnemers' zijn deze gegevens zichtbaar gemaakt.

De deelnemers verschillen van elkaar op verschillende variabelen.
De verdeling tussen mannen en vrouwen is nagenoeg gelijk: vier vrouwen en drie mannen.
De leeftijden variéren van 20 tot 61 jaar.
Het opleidingniveau is overwegend Lager Beroeps Onderwijs (LBO), twee deelnemers
wijken daar naar boven van &f.
De leeftijd waarop de problemen in het beleven van de deelnemers manifest werden, varieert
van 6 tot 42 jaar.
Alle deelnemers zijn ongehuwd. Eén is gescheiden, één heeft een partnerrelatie gehad. Deze
twee deelnemers hebben kinderen. Geen van de deelnemers heeft vermeld dat deze op dit
moment een intieme relatie heeft.
De duur van het verblijf binnen de RIBW Oost-Veuwe varieert van anderhalf tot 15 jaar.
De deelnemers geven als reden voor het verblijf binnen de RIBW Oost-Veluwe dat ze niet in
staat zijn zelfstandig te wonen. Eenzaamheid, onzekerheid, gespannenheid en zich ongelukkig

voelen stond hen daarbij in de weg.

Twee deelnemers wonen samen met vijf andere bewoners. Drie deelnemers wonen

samen met drie medebewoners. Deze vijf deelnemers wonen in een eengezinswoning. Daarin
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hebben zij de beschikking over een eigen zitslaapkamer. Twee bewoners wonen in een
appartement in een appartementengebouw. De RIBW Oost-Veluwe heeft deze appartementen
van een woningbouwcorporatie gehuurd.

Tabel 1 Demografisch kenmerken van de deelnemers

Dedlnemer | Gedlacht | Leeftijd | Burgerlijke | Opleiding | Verblijf L eeftijd waarop de L eefverband
Staat RIBW problemen manifest
werden

A Vrouw | 43jaar | Ongehuwd LBO' 5 jaar 6 jaar Woongroep
B Man 46 jaar | Ongehuwd | VWO? 9 jaar | 27 jaar Woongroep
E Vrouw | 60jaar | Ongehuwd HBO® 13 jaar | 28 jaar Alleen

G Man 60 jaar | Gescheiden | LBO 15 jaar | 36jaar Woongroep
H Vrouw | 37jaar | Ongehuwd LBO 4 jaar | 26jaar Woongroep
I Man 46 jaar | Ongehuwd LBO 15jaar | 42 jaar Alleen

J Vrouw | 20jaar | Ongehuwd LBO 1,5 jaar 6 jaar Woongroep

Inleiding Op De Thema's En Subthema's

Analyse van de interviews leidt tot een aantal algemene thema's en subthema's. De algemene
thema's gelden voor alle deelnemers. Subthema's hebben betrekking op én of meerdere
deelnemers. Overigens zijn de thema's met elkaar verweven en neigen tot overlap.
Verschillende aspecten van wat deelnemers belangrijk vinden, komen bij verschillende
thema's terug. De context waar binnen ze gebruikt zijn, bepaalt onder welk thema deze
aspecten gerangschikt zijn.

De algemene thema's zijn: 1) de behoefte aan betekenisvolle en bevredigende relaties;
2) het krijgen van professionele hulp; 3) zin en doel in het leven; 4) zelfbeschikking; 5) het
verwezenlijken van verlangens; en 6) het ervaren en hanteren van problemen.
Bij de bespreking van de (sub)themas worden citaten van bewoners vermeld die
karakteristiek zijn voor dat (sub)thema. De citaten zijn cursief gedrukt. In tabel 2: Thema's en
subthema's' zijn de bevindingen beknopt weergegeven.

! Lager Beroeps Onderwijs
2 oorbereidend Wetenschappelijk Onderwijs
% Hoger Beroeps Onderwijs
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Tabel 2 Thema's en subthema's

Algemene thema's en subthema's Deelnemers
A B E G H | J
1. Behoefte aan betekenisvolle en bevredigende relaties X X X X X X X
la Respect-, begripvolle en accepterende bejegening X X X X X X X
2. Professionele hulp krijgen X X X X X X X
2a Beschermd wonen / Wonen binnen de RIBW X X X X X X X
2b. Fysieke kenmerken van woonomgeving - X - X - X -
2c. Medebewoners en woonklimaat X X - X X - X
2d. Begel eiding binnen de RIBW Oost-Veluwe X - - - X X X
2e. Beroepsheoefenaren eningelingen X X X - - X X
3. Zin en doel in het leven X X X X X X X
3a Dagbesteding X X - X X X X
3b. Het verrichten van beschut werk X X - X X X X
3c. Hobby's - X - X - X X
3d. Partnerrelatie en ouderschap X - X - - X -
3e Gél oof - X - - - - -
4. Zelfbeschikking X X X X X X X
da. Mohbiliteit X X - X - X -
5. Verwezenlijken van verlangens X X X X X X X
6. Problemen ervaren en hanteren X X X X X X X
6a Problemen ervaren X X X X X X X
6b. Problemen hanteren - - X - X X X

Het Thema 'Behoefte Aan Betekenisvolle En Bevredigende Relaties
Alle deelnemers vinden het belangrijk om betekenisvolle en bevredigende relaties te

onderhouden. Binnen die relaties hopen ze hun behoeften te vervullen aan affectie, een
respectvolle bejegening en zelfbeschikking. Zij plaatsen deze relaties in verschillende
contexten.

De contexten hebben betrekking op het verleden, het heden en de toekomst.
Voorbeelden zijn gebeurtenissen die in de jeugd plaatsvonden, het stigma 'psychiatrisch
patiént’, medebewoners in een woonvorm, een partnerrelatie, ouderschap, vriendschappen,
familiecontacten, contacten met collega's en de omgang met dak- en thuislozen. Tot slot
wordt contact met dieren genoemd, dat as betekenisvol wordt ervaren.

'Op den duur kennen ze' je. Als je er aankomt, dan beginnen ze al te kakelen of te
blaten. Dan hoor je de geitjes al mekkeren.’

Een tweetal deelnemers voelt zich als 'psychiatrisch patiént’ gestigmatiseerd.

! De dednemer bedodlt hier de dieren die hij verzorgt.




'En het ergste van allesis dat vooral psychiatrische patiénten toch wel verstoten worden
door de samenleving.'

'En ook dat je dat stempeltje kwijtraakt van de psychiatrie. Dat vind ik ook héél
belangrijk. Niet dat je gelijk afgewezen wordt, want dat gebeurt toch heel vaak.'

De deelnemers hebben contacten via hun eigen netwerken of met behulp van
hulpverleningssystemen. V oorbeelden van eigen netwerken zijn familie, vrienden en de kerk.
Voorbeelden van hulpverleningssystemen zijn het dagactiviteitencentrum; arbeidsmatige
contacten; de Vriendendienst '‘De Compagnon’' (een maatjesproject); de doe-praatgroep van
Spatie, Centrum voor geestelijke gezondheid®; en de RIBW Oost-Veluwe (medebewoners).
Een tweetal deelnemers vermeldt dat het verzorgen van dieren voor hen betekenis heeft i.v.m.

de door hen ervaren positieve reactie van de dieren.

De deelnemers hebben diverse verwachtingen van de relaties, ongeacht het soort relatie.
Centraal daarin staat een respect- en begripvolle, accepterende 'bejegening’, waarin ruimte is
voor de eigenheid en groei.

‘Je kunt wat voor elkaar betekenen. Dat ieder verder komt in zijn ontwikkeling, in zjn,
jaeh groe naar zelfstandigheid.’

Men wil met de ander, in alle openheid, kunnen delen wat men belangrijk vindt. O.a
persoonlijke ervaringen, zowel door er over te praten als samen iets te doen.

"Ik vind het belangrijk dat je met vrienden kunt praten over je problemen en dat je leuke
dingen kan doen en dat je ruzie kan maken enja.’

De deelnemers noemen verschillende aspecten die zij in de omgang met anderen
belangrijk vinden. Aspecten als gezelligheid, humor, teamgeest, elkaar helpen, waardering en
elkaar aan kunnen vullen. Andere aspecten zijn geven en nemen (wederkerigheid),
vertrouwen en erkenning krijgen, gelijkwaardigheid, elkaar vrij laten en elkaar op de hoogte
houden.

‘Ja, als de mensen zich maar eh, helemaal rustig met je omgaan en zo. Eh, je
accepteren. En als ze een bestje... Dan voel ik me wel op mijn gemak.'

! Spatie, Centrum voor geestelijke gezondheid is een geestelijke gezondheidszorgingtelling die o.a. ambulante
diensten verleend. Bewoners van de RIBW Oost-V e uwe hebben vaak ambulante contacten met Spatie.
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Verschillende deelnemers ervaren problemen in de omgang met (betekenisvolle)
anderen. In drie gevallen voelt men zich belemmerd in het aangaan van een partnerrelatie. De
belemmering is het gevolg van negatieve ervaringen in het verleden of problemen in het
heden.

"Ik ben niet voor niets niet getrouwd natuurlijk. 1k heb ook geen relatie gehad, ik weet
dus niet wat dat is. Juist omdat mijn leven vroeger zo vresalijk secht was.'

Negatieve ervaringen uit het verleden zijn affectieve verwaarlozing en traumatische
ervaringen, zoas mishandeling en incestervaringen. Als gevolg van de traumatische
ervaringen hebben de betrokken deelnemers niet geleerd hoe een intieme affectieve relatie te

vestigen en te onderhouden.

'En hij heeft mij beschadigd voor het leven.'

Een belemmering in het heden om een partnerrelatie aan te gaan, is financiéle
problematiek.

‘Maar het eh, ik eh wil momenteel geen eh echte eh relatie aangaan. Als ik zelf nog eh
zoveel in de problemen zt. Dusik moet wel eerst schoon schip hebben®.

Ook worden verlegenheid en psychische handicaps (gedragsproblemen) als
belemmeringen voor het aangaan van contacten met anderen ervaren. Een verstoorde
partnerrelatie is de oorzaak van een breuk tussen vader en kind. Een deelnemer heeft behoefte

om de verwaarlozing en de mishandeling in de jeugd met de desbetreffende ouder te

bespreken.

"Ik zou graag met mijn moeder over de kindermishandeling willen praten. Waarom ze zo
waanznnig hard kon daan. Dat heb ik nooit begrepen.'

Het Thema 'Professionele Hulp Krijgen'

Het thema professionele hulp krijgen, heeft betrekking op meerdere contexten. De deelnemers
krijgen hulp van beroepsbeoefenaren in instellingen buiten de RIBW Oost-Veluwe. Daarnaast
wonen ze en krijgen ze begeleiding binnen de RIBW Oost-Veluwe.

! De dednemer bedoelt dat deze diens zaken financied op orde wil hebben.
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Alle deelnemers lijken 'beschermd wonen' belangrijk te vinden in relatie tot de 'kwaliteit
van leven'. Ze gebruiken 'beschermd wonen' in verschillende contexten. Deze contexten zijn
het wonen in de RIBW Oost-Veluwe, de fysieke eisen die ze aan wonen stellen, de
medebewoners met wie men samenwoont en begel eiding.

Het subthema ‘wonen binnen de RIBW Oost-Veluwe

Wonen in de RIBW Oost-Veluwe heeft in twee opzichten een relatie met 'kwaliteit van leven'.
Enerzijds is het wonen in de RIBW Oost-Veluwe bevorderend voor de 'kwaliteit van leven'.
Er zijn diverse voordelen verbonden aan het wonen in de RIBW Oost-Veluwe. Men ervaart
minder eenzaamheid omdat men minder alleen hoeft te doen. De deelnemers ervaren steun
van de medebewoners en begeleiders.

‘Je leert gewoon zelfstandig worden met, met behulp van begeleiding en je hebt nog
altijd even steun.’

Bovendien stelt het hen in staat zaken te leren die voor een zelfstandiger bestaan nodig

zijn.

‘Ja, want toen ik op me zelf woonde, heb ik haast geen hulp gehad. Ik moest het
allemaal zelf rooien. En nu zit ik dan in de RIBW, wat eigenlijk heel leukis!'

Anderzijds vergroot het wonen in de RIBW de afhankelijkheid, hetgeen strijdig is met
de behoefte aan zelfbeschikking.

'‘Wat ik heel belangrijk vind, is dat je je eigen leven kunt inrichten en dat je ook je
wensen kunt verwezenlijken. Als je in zo'n RIBW woont, dat is heel mooi, maar je kunt
niet altijd je wensen verwezenlijken.'

Het subthema 'fysieke kenmerken van de woonomgeving'

Drie deelnemers stellen eisen aan het woonhuis en de woonomgeving. Dit is een uniek thema
Het huis moet solide en goed zijn ingericht. De zitslaapkamer moet voldoende ruim zijn,
zonder dat het hoofd gestoten wordt. De temperatuur moet er gedurende de seizoenen goed te
regelen zijn en er moeten voldoende ramen in zitten. Op de kamer moet een fijne stoel, een
goed bed, een kast en een radio en tv staan.
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'‘Goede huisvesting, de beschikking hebben over een zitdaapkamer heeft een relatie tot
kwaliteit van leven.'

Ook een rustige woonomgeving is belangrijk, waarin geen overlast van buren is.
Evenals een omgeving waar voorzieningen zijn, zoals winkels en een kerk.

'Nou ja, je moet natuurlijk wel winkelsin de buurt hebben waar je woont. Nou een kerk.'

Het subthema 'medebewoners en het woonklimaat'

Het thema 'medebewoners speelt een rol bij alle vijf deelnemers die samen met andere
bewoners wonen. De bewonersgroep is belangrijk voor de deelnemers. Met deze mensen
delen de deelnemers het huis en voeren ze een gezamenlijk huishouden. Dat vraagt de nodige
aandacht, tijd en vaardigheden van de bewoners en kan van invloed zijn op het eigen
welbevinden. Het lijkt er op dat men een evenwicht zoekt tussen de eigen behoeften en die

van de medebewoners. Niet in alle gevallen lopen de belangen parallel.

De deelnemers ervaren het samenwonen met medebewoners verschillend.
Eén deelnemer vermeldt fijne medebewoners te hebben. Een andere deelnemer heeft
negatieve gevoelens t.o.v. de groep. Als gevolg van verschillen in geslacht en interesses voelt
de deelnemer zich door de groep belemmerd in het delen van ervaringen en gevoelens. Als de
dominante groepscultuur afwijkt van de behoeften van een individu gaat dat ten koste van de
'kwaliteit van leven' van dat individu. Deze deelnemer voelt zich tevens belemmerd in de
autonomie vanwege het gevoel verantwoordelijk te zijn voor de groepsgenoten.
Twee deelnemers staan ambivalent t.0.v. het fenomeen medebewoner. Enerzijds maakt men
deel uit van een gemeenschap met de voordelen van dien. Anderzijds levert het wonen in een
groep irritaties op.
Eén deelnemer lijkt de affectieve behoeften buiten de woongroep te vervullen. Enkele

deelnemers vermelden dat ze privacy belangrijk vinden.

De woongroep draagt in positieve zin bij aan de 'kwaliteit van leven'. De medebewoners
zorgen voor gezelligheid, affectie en steun, terwijl de behoefte aan vrijgelaten worden
(zelfbeschikking) bevredigd wordt.

‘Ja, er is wel eens wat. Het gaat nooit precies honderd procent zoals je wilt. Maar ik
vind dat we heel goed op elkaar afgestemd zjn. 1k vind dat ik fijne medebewoners heb.’
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'En ze* geven ook gezelligheid. Eén medebewoner, die is altijd opgeruimd van karakter
en de andere medebewoner istoch wel gezellig.'

'‘Maar eh. Ik vind dus dat ze mij erg goed opvangen ook eh helpen en eh. bijstaan met
eh. Dat ik me toch eh zo goed mogdlijk thuis voel en toch me zo veel mogelijk er in
betrekken, in de gang van zaken thuis en wat er speelt. Eh ja wat die heeft en wat die
heeft of wat zich thuis voordoet. Daar word ik dan in gekend. En dat vind ik fijn. Dat
geeft mij een beetje een gevoel van ik hoor er toch een beetje bij, ik ben hier toch thuis.'

De 'kwaliteit van leven' van een vrouw met incestervaring wordt negatief beinvioed
door een woongroep die geheel uit mannen bestaat. De verschillen in interesse tussen mannen
en vrouwen spelen tevens een rol. Deze verschillen staan het delen van ervaringen in de weg.

'‘Nee, ik heb vroeger incest gehad. En als je dan tussen mannen geplaatst wordt, dat
blijft toch erg moeilijk. 1k zeg niet dat het me niet lukt, want dat is ook niet helemaal
waar.'

Andere unieke thema's zijn het ervaren van schaamtegevoelens over de groepsgenoten

en het balanceren tussen de eigen behoeften en die van de groep.

Het subthema 'begeleiding binnen de RIBW Oost-Veluwe'

Enkele deelnemers vermelden ervaringen in relatie tot de begeleiding die men binnen de
RIBW Oost-Veluwe krijgt. De ervaringen zijn divers. Een tweetal deelnemers ervaart als
gevolg van de opgtelling van de begeleiders problemen met de zelfbeschikking.

'Dan denk ik: er wordt absol it niet naar me gel uisterd.?

Eén van hen ervaart tevens hulp, vertrouwen en waardering.

'‘Aan de ene kant vind ik dat ik het zelf wel kan, maar aan de andere kant heb ik ook
zoiets van ze helpen je er mee. Dat vind ik het fijnste, dat ze je het vertrouwen geven dat
je het goed doet. Een beetje waardering, zeg maar.'

Eén deelnemer laat zich neutraal over de begeleiding uit. Een andere deelnemer ervaart
op de begeleiding te kunnen terugvallen en te kunnen oefenen in zelfstandig worden.

! De deelnemer dodlt op de medebewoners.
2 De deelnemer bedoelt dat deze te weinig inspraak heeft in de keuze van de medebewoners.
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Het subthema 'beroepsbeoefenaren en instellingen'

Als gevolg van de problemen hebben alle deelnemers hulpverleningservaringen. Deze zijn
divers en hebben betrekking op ervaringen in verleden en heden. Er zijn contacten (geweest)
met individuele beroepsbeoefenaren buiten de RIBW Oost-Veluwe en met andere
hulpverlenende instellingen. De ervaringen hebben een relatie met 'kwaliteit van leven'. Er

zijn positieve en negatieve ervaringen.

Voorbeelden van positieve ervaringen zijn klinische behandeling in een Algemeen
Psychiatrisch Ziekenhuis, ambulante contacten met de geestelijke gezondheidszorg, contacten
met het dagactiviteitencentrum, het verblijf binnen de RIBW Oost-Veluwe, een
maatjesproject en vormen van beschutte arbeid. Een individueel voorbeeld is het gebruik van
medicijnen, dat de spanning doet verminderen.

'lk heb op een boerderij gewerkt. Dat was een project van Brinkgreven', jou wel
waarschijnlijk bekend. Dat was bijna de tijd van mijn leven. Want toen was het heel
decht met mij, maar ik heb het geweldig gehad. 1k zorgde voor de dieren met nog een
paar anderen.’

"Ik ga dus veel viugger naar mij svp-er van Spatie. Ja, daar kan ik echt eh, mijzelf zijn
en zeggen hoe het in werkelijkheid gaat.'

'Eh, de kwaliteit van leven vind ik sterk afhankelijk van de dagritmes die je hebt. Eh, het
dagritme wat dus nauw in samenwerking met het Dakhuis, dagactiviteitencentrum, eh
wordt daar getracht een zo goed mogelijke invulling aan te geven om eh een goede
vaste stage door de week te hebben. Ik ben dus momenteel nog steeds bezig, in overleg,
om halve dagen vol te maken.’

Op de vraag wat de deelnemer onder 'kwaliteit van leven' verstaat, antwoordt deze:

'Eh. Allereerst het wonen, het eh, het huis waarin je woont, dat eh, hoe dat is. Eigenlijk
meteen daarna de bewoners, je medebewoners. Hoe die zijn en eh, eh ja, bij mij is het
heel bekend. Ik heb eh, ik heb dus eh vrijwilligerswerk, heb ik gekregen, met eh bij de
RIBW. Ja, het is een eh, bij mij is het eigenlijk een alles omvattend eh |eefpatroon,
leefwijze.'

'Eh, ik heb mij wel aangemeld voor de Vriendendienst. Van de RIBW. Maar dat ligt op
een ander viak. Ja. Nou, verschil is er zeker?. Het uitgangspunt is anders. Eh, de
Vriendendienst is meer gebaseerd op een soort van maatje en niet gefocust op een
relatie. Is toch anders. Het accent ligt meer op een stukje contact van iets samen doen.

! Brinkgreven is een Algemeen Psychiatrisch Ziekenhuis
2 De deelnemer doelt op het verschil tussen het aangaan van een intieme partnerrelatie en de Vriendendienst.
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Dat bedod ik. Kijk en dat durf ik wel aan. Dat durf ik wel aan. Dat durf ik wel aan.
Kijk, want ik wil die deur wel open houden. Dus eh. Ja, ja, ja.'

‘Ja, ja, want werken op mijn, in mijn baan, dat ging mij niet goed af. En tegenwoordig*
gaat het mij veel beter af. Ik heb minder spanning, minder stress en ik lever toch een
redelijke prestatie. 1k kijk mijn werk niet na, of heel weinig, nauwelijks kan ik wel
zeggen. En dat was op mijn in mijn werk, in mijn baan was dat heel erg. Dat ik mijn
eigen werk nakeek.'

'Eh, dat ik me dus eh dat ik eh dus eh me eigen dus rustig voel eh alsik eh de medicijnen
heb ingenomen. Dus wat ik net zei, daar wordt je ook wel wat rustiger, ook wel wat
zwaarder van.'

Een deelnemer verwoordt de tegenstrijdige gevoelens over het verblijf in kindertehuizen.

‘Ja, alsje op je elfdein een tehuis zit is dat natuurlijk niet leuk. In een tehuisis het altijd
70, je moet een plekje zien te veroveren. Doe je dat niet dan lig je eruit.'

'‘Dus het iszinvol dat ik in tehuizen gezeten heb. Anders had ik hier nu niet gezeten. Dan
was ik een totaal andere kant opgeslagen.’

Een deelnemer heeft negatieve ervaringen in relatie met huisartsen en een psychiater.
Deze ervaringen hebben betrekking op de bejegening, die als minder prettig is ervaren.

'Op een gegeven moment heb ik van een psychiater, die mij 13 jaar heeft behandeld,
tussen aanhalingstekens, geen gesprekken maar uitsuitend met heel zware medicatie,
die alles bij mij onderdrukte, ook de goele emotie. Die het waagde mij te vertellen dat
er voor mij geen hoop meer was, dat het uitzichtloos was, dat ik niet meer te helpen was
en dat ik ongeneeslijk ziek was.'

Het Thema 'Zin En Doel Van Het L even'
Alle deelnemers vermelden doelen in hun leven die zin aan hun leven geven. De contexten

waarin dit thema voorkomt zijn: het hebben van een zinvolle dagbesteding (alle deelnemers),
de wens een partnerrelatie te hebben (twee deelnemers), ouderschap (twee deelnemers) en

geloof (één deelnemer).

! De deelnemer vergdlijkt zijn beschutte arbeidsplek met zijn vroegere, reguliere baan.
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Het subthema 'dagbesteding'
'‘Dagbesteding’ is een algemeen thema dat voor alle deelnemers belangrijk is en kent

verschillende vormen.

'‘Kwaliteit van leven is dat je je gelukkig en goed voelt. Dat heeft te maken met een
zinvolle dagbesteding.’

Het contact tijdens de dagactiviteiten met mensen of dieren is een belangrijk aspect voor
de deelnemers. Daarnaast maken de deelnemers gebruik van het dagactiviteitencentrum en

een maatjesproject.

Het subthema 'verrichten van beschut werk'’
Het verrichten van activiteiten met een arbeidsmatig karakter is populair. Deze activiteiten
geven de deelnemers voldoening en hebben een emotionele waarde. Niet alleen vanwege het

werk zelf, maar ook wat men er aan kan ontlenen.

‘Ja, dat is toch wel een zinvolle dagbesteding. Ja, nou werk waar je eh, waar je je
verstand bij moet gebruiken. Waar je toch een beetje je capaciteiten bij moet
gebruiken.'

Eén deelnemer zou het liefst betaald werk hebben. Dit is niet mogelijk in de werksoort
van keuze, vanwege het ontbreken van de juiste diploma’s.

"Ik hoop altijd dat ik daar werk krijg. Een betaalde baan krijgen, dat geloof ik niet. Ik
heb dat niveau niet. Ik zou eerst weer scholing moeten doen, eerst de mavo, denk ik.'

Het subthema 'hobby's
Tevens vermelden de deelnemers contacten met familie en vrienden, het uitoefenen van

hobby's, tv kijken, lezen en fietsen en wandelen in de natuur.

'‘Alsje's zomers hier door het platte land fietst in de omgeving van A, T, T. Dat is hedl,
heel leuk.'

Het subthema 'partnerrelatie en ouderschap'
Het vervullen van de rollen van partner en ouder is een thema dat bij drie deelnemers een rol

speelt. Deze deelnemers ervaren het gemis van een partner als beperkend voor de 'kwaliteit
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van leven'. Men ervaart de eigen problematiek als belemmerend voor het aangaan van een

partnerrelatie.

"Ik ben niet voor niets niet getrouwd natuurlijk. 1k heb ook geen relatie gehad, ik weet
dus niet wat dat is. Juist omdat mijn leven vroeger zo vreselijk decht was. Dat bedoel ik
ook echt zo alsik het zeg. Eh, ja, heb ik dat ook nooit opgebouwd. Dat is kapot gemaakt
en dat heb ik nooit meer op kunnen bouwen.’

Ouderschap wordt enkele malen vermeld. Een deelnemer acht zich niet in staat tot het

ouderschap en ervaart dit as een gemis.

'En natuurlijk, dan kom je weer bij kwaliteit van leven, dat je zo iets hebt van nou eh, ik
had toch wel graag kinderen gewild. Ja, daardoor komt dat dus nooit uit.'

Een andere deelnemer ervaart het ouderschap als een belangrijk doel in het leven.

'Eh, ik ben dus eh wel eh vrij nauw betrokken met de oudste zoon.'

Het subthema 'geloof’
Het leven naar de normen van een geloof is een doel dat 0.a. betrekking heeft op kerkgang en

goed doen in relatie tot de medemens. Het geloof geeft tevens steun.

'Geloof heeft wel een grote betekenis voor mij. Nou, ja toen ik alleen woonde, toen heb
ik daar steun in gezocht.’

Het Thema 'Zelfbeschikking'
Zelfbeschikking, het kunnen bepalen van het eigen lot en leven, is van belang voor de

'kwaliteit van leven' van alle deelnemers. De deelnemers gebruiken voor zelfbeschikking
verschillende begrippen.

De begrippen die zij gebruiken zijn: autonomie, zichzelf mogen zijn, je eigen leven
kunnen leiden, behoefte hebben aan vrijheid, behoefte aan privacy en een eigen plek hebben.
Ze gebruiken ook begrippen als zelfstandig zijn / worden, je eigen identiteit en mening
ontdekken en ontwikkelen. Ook gebruiken ze begrippen als niet afhankelijk willen zijn en

zelfstandig wonen.
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De behoefte aan zelfbeschikking, het leven op de eigen manier te leven, komt in
verschillende contexten voor. Deze zijn onderling verbonden. Centraal staan het afhankelijk
zijn van hulpverleningsinstanties en de behoefte zich autonomer te ontwikkelen. Een
autonome ontwikkeling heeft minder afhankelijkheid van anderen tot gevolg, omdat men in
staat is zelfstandig problemen op te lossen. In het beleven van de deelnemers neemt de relatie
met de RIBW Oost-Veluwe een centrale plaats in.

'‘Ook zeggen van even naar mijn kamer toe, televise kijken als er eens een ander

programma is en een ander wil weer die programma kijken, dan kan ik op mijn eigen

kamer televisie kijken. Dan heb ik dus geen eh ja dan heb ik dus geen eh, ja hoe moet je

dat noemen eh van een ander geen last zeg maar.'

De deelnemers doen concessies aan de zelfbeschikking omdat ze gebruik maken van
hulpverleningsinstellingen. Er is sprake van een ambivalente houding. Enerzijds lijkt men
zich bewust van de noodzaak van de afhankelijkheid en accepteert men deze. Anderzijds

ervaart men gevolgen voor zelfbeschikking, zonder dat men de hulp afwijst.

‘Ja, ja, je eigen vrienden kunnen kiezen en met mijn eigen mensen kunnen praten, voor
de gezelligheid. Ja, ik heb ook altijd het gevoel dat je een stukje inlevert. ledere keer als
er weer een nieuwe" kont, weer moeten voorstellen, weer een rondleiding door het huis.
Dat isop zich niet zo erg. Maar je bent eigenlijk nooit thuis, het is niet je eigen thuis. Ze
zeggen altijd 'doe maar alsof je thuis bent’, maar ik ben niet thuis.'

Een deelnemer vindt het vervelend niet zelfstandig te kunnen functioneren.

'k schaam me een beetje dat ik beschermd woon, onbewust. Dat heeft invioed op de
'kwaliteit van leven'.'

Een andere deelnemer rapporteert gevoelens van irritatie.

'Dat® roept bij mij een soort van irritatie op. Van hé, dat herinnert mij een bestje te veel
aan weer zo'n gevoel van afhankelijkheid. Ja, dat meer. Nee, hoor dat heeft niks met
kwaliteit te maken. Het gebeurt allemaal heel zorgvuldig en nee hoor, nee!'

Enkele deelnemers rapporteren de behoefte op termijn geheel zelfstandig te gaan wonen

en geen gebruik meer te maken van de hulpverlening.

! De deelnemer doelt op een nieuwe bewoner.
2 De deelnemer dodlt op het krijgen van voedingsgeld.



'‘Autonomie houdt in dat je op eigen benen kunt staan, niet aangewezen bent op
hulpverlening.’

'k wil uiteindelijk toch ook wel op mezelf gaan wonen en dan is het belangrijk dat je
wel alles kunt doen.'

Het subthema 'mobiliteit’

Het thema mobiliteit hangt samen met zelfbeschikking. Vier deelnemers vermelden het
belang van mobiliteit. Mobiliteit is belangrijk voor recreatieve doeleinden, het kunnen doen
van (familie)bezoeken en is verbonden met een gevoel van vrijheid en (on)afhankelijkheid.
Twee deelnemers voelen zich op dit gebied belemmerd omdat ze niet de beschikking hebben
over een rijbewijs en een auto.

‘Ja, omdat ik geen rijbewijs en geen auto heb, ben ik een beetje, ook een beetje
hulpbehoevend. Als ik naar mijn broer wil, die woont in een dorp waar geen station is,
nou dan eh, haalt hij mij af bij het dichtstbijzijnde station.’'

Het Thema 'Verwezenlijken Van Verlangens'

Een algemeen thema is het hebben van wensen. Er is onderscheid tussen materiéle en

immateriéle wensen. De verlangens zijn grotendeels van immateriéle aard.

In feite vormen de materiéle wensen een uniek subthema van één deelnemer. Deze
hebben betrekking op vakanties, het hebben van een auto en het aflossen van schulden.

De immateriéle wensen zijn divers en hebben betrekking op ‘echt werk' hebben,
bejegening door anderen, de wens een partnerrelatie te hebben, een kinderwens en de wens de

autonomie te vergroten.

'Als wensen uitkomen, is dat kwaliteit van leven.'
"Ik hoop dat ik op mijzelf kan gaan wonen. Dat is ook een wens van mij.'

‘Dan kom je natuurlijk weer bij 'kwaliteit van leven'. 1k had toch wel graag kinderen
gewild.'
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Het Thema 'Problemen Ervaren En Problemen Hanteren'

Uit de analyse blijkt dat alle deelnemers problemen ervaren en dat deze van invloed zijn op
hun 'kwaliteit van leven'. Vier deelnemers vermelden dat de manier hoe ze met de problemen

omgaan invloed heeft op hun 'kwaliteit van leven'.

Het subthema 'problemen ervaren'

De aard van de problemen verschilt. De problemen waar de deelnemers mee worstelen, zijn
vaak onderling verweven en doen zich in verschillende contexten voor. Men ervaart
problemen als gevolg van traumatisch ervaringen in de jeugd, in een autonome ontwikkeling,
inrelatie tot hulpverlening, in zelfontplooiing, in zingeving en in relatie tot de ander.

'k ben best wel eens depressief. En dan zie ik die jongens om me heen en die vragen
alle aandacht van de wereld. En dan op het eind van de dag, dan denk ik bij mijzelf:
'‘wat heb ik gedaan vandaag? Dan ben ik gewoon de hele dag kwijt. Door het
aanpassen aan andere mensen.'

'‘Nee, je hoeft mij niet te vragen hoe het is omin een crisis te leven. Dat is gewoon niet
leuk.'

Het ervaren van problemen is soms nauw verbonden met het hebben van wensen. Door
te trachten de wensen te realiseren hoopt men problemen op te lossen en de 'kwaliteit van

leven' te vergroten.

'k denk dat als het echt goed is, niet meer bij Satie lopen. Op eigen houtje, eigen
zelfstandigheid'.

Het subthema 'problemen hanteren'

Vier deelnemers vermelden dat inzicht in eigen problematiek en gedrag de 'kwaliteit van
leven' ten goede komt. Het inzicht in de eigen problemen en situatie komt in een aantal
contexten voor. Enkele deelnemers ervaren door het verwerven van inzicht in hun
problematiek meer macht over hun gedrag (agressie, zelfdestructie en het creéren van chaos).

Meer inzicht geeft meer ruimte voor positief gedrag.

'‘Nou, ik heb een borderline persoonlijkheidsstoornis. En dat is dus dat ik twee
stemmingen heb. De ene keer ben ik dus gewoon de X, de andere keer dan ben ik een
heel andere X. Ik heb daarover een boek gekocht, een soort hulpboek.'
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'‘Maar ik heb dus pas vorig jaar het verband tussen anorexia en alcoholisme,

zelfvernietiging met mijn incestervaring begrepen. En nou kan ik er ook wat mee.'

Het inzicht op welke wijze de financiéle problematiek opgelost kan worden, geeft
uitzicht op een toekomst waarin er weer enige financiéle armslag is. Door het inzicht is een

deelnemer in staat de Situatie te accepteren waarin er weinig financiéle armslag is.

‘Je moet keuzes maken, ja. Ik vind dat aan de ene kant jammer, maar aan andere kant,
als ik gewoon het budgetbeheer goed afrond. Dan heb ik nog anderhalf jaar te gaan,
dan komt er op een gegeven moment wat meer aan zak- en kleedgeld los.'

Twee deelnemers vermelden dat verwerking en acceptatie van de problematiek
belangrijk isvoor hun 'kwaliteit van leven'. Deze twee deelnemers behoren tot de groep die

aangeven dat inzicht in de eigen problematiek voor hen belangrijk is.

'De RIBW, je leert een heleboel dingen hier. Je leert nog zelfstandiger worden en
gewoon dingen overnemen zeg maar. Zelf koken en toch ook wel je kamer opruimen.
Dat blijft toch wel een probleem voor mij.'

Tot zover de bespreking van de thema's en subthema's als resultaat van de analyse
van de interviews. Voor een samenvatting van de (sub)thema’s wordt verwezen naar

paragraaf 'Inleiding op de thema's en subthema's' van dit hoofdstuk.
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HOOFDSTUK ZES: DISCUSSIE

In dit hoofdstuk wordt de betekenis van de in het vorige hoofdstuk gepresenteerde
bevindingen behandeld. Ten eerste in het licht van de vraagstelling van het onderzoek: "Wat
verstaan bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder kwaliteit van leven? Ten tweede
worden de bevindingen (de themas) vergeleken met de resultaten uit eerder verricht
onderzoek onder vergelijkbare groepen. Doel daarvan is deze a dan niet te bevestigen,
nieuwe bevindingen aan te tonen en onduidelijke en conflicterende aspecten te analyseren.
Vervolgens worden conclusies, in relatie tot de onderzoeksvraag, getrokken. Dit hoofdstuk

eindigt met aanbevelingen.

De Betekenis Van De Bevindingen

Bij de bespreking van de bevindingen is een zelfde paragraafindeling gehanteerd als in het
hoofdstuk Bevindingen. Behandeld worden: 'behoefte aan betekenisvolle en bevredigende
relaties; ‘professionele hulp krijgen’; 'zin en doel in het leven'; 'zelfbeschikking';
'verwezenlijken van verlangens’; en ‘problemen ervaren en hanteren'. Deze vertegenwoordigen
de bevindingen van het onderzoek.

De in het hoofdstuk Bevindingen gepresenteerde resultaten hebben hun eigen waarde,
omdat ze de ervaringen van de deelnemers aan het onderzoek reflecteren. Het lijkt er op dat
de deelnemers voor de zelfde levensvragen komen te staan als iedereen. Levensvragen die
samenhangen met het vervullen van rollen, rolverlies, wensen en ambities hebben,
teleurstellingen verwerken, omgaan met de ander, omgaan met draaglast en draagkracht en
zingevingvraagstukken. Wat hen daarin van anderen onderscheidt is dat zij, op grond van hun
problemen, gekozen hebben voor een verblijf binnen de RIBW Oost-Veluwe. Aangetoond is
dat de deelnemers in staat zijn te verwoorden wat zij onder 'kwaliteit van leven' verstaan.

Deze ervaring sluit aan bij ervaringen elders (cf. Nieuwenhuizen van 1998).

Het thema 'hebben van betekenisvolle en bevredigende relaties
Alle deelnemers vermelden dat het kunnen vervullen van affectieve behoeften voor hen
belangrijk is. Zij stellen een respect- en begripvolle, accepterende en niet stigmatiserende

bejegening op prijs. Uit de bevindingen blijkt dat deze behoefte niet vanzelfsprekend vervuld
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wordt. De deelnemers ervaren belemmeringen in hen zelf of hun omgeving. De
belemmeringen staan hen tevens in de weg om diepergaande relaties aan te gaan. De
deelnemers hanteren verschillende strategieén om in hun affectieve behoeften te voorzien. De
woongroep, (arbeidsmatige) activiteiten, familiecontacten en vrienden kunnen hier, blijkens

enkele reacties, een positieve rol in spelen.

Onderzoek naar het beleven van 'kwaliteit van leven' van 35 personen met schizofrenie,
bevestigt diverse aspecten van dit thema (Laliberte-Rudman et al. 2000). De deelnemers aan
dit onderzoek vinden het belangrijk het gevoel te hebben ergens bij te horen, vrienden te
hebben en affectie en liefde te ontvangen. Conceptueel onderzoek van Boevink et al. (1995hb)
onder 29 deelnemers (waarvan 10 ambulante cliénten met langdurige psychiatrische
stoornissen) bevestigt de behoefte van de respondenten aan sociaal contact, inclusief
bevrediging van seksuele behoeften. Een onderzoek onder 708 personen met langdurige
psychiatrische stoornissen (UK700GROUP 1999) bevestigt dat de behoefte aan gezelschap,
seksuele expressie en intieme relaties sterke individuele voorspellers van subjectieve
'kwaliteit van leven' zijn. Onderzoek van Lam et a. (2000) suggereert dat sociale support een
belangrijke factor is die de subjectieve 'kwaliteit van leven' positief beinvloedit.

De deelnemers aan mijn onderzoek brengen het hebben van affectieve relaties niet in
relatie met seksualiteit. Een duidelijke verklaring hiervoor ontbreekt. Het is mogelijk dat
seksualiteit in de taboesfeer ligt. De onderzoeker heeft het onderwerp niet zelf aan de orde
gesteld van uit de gedachte daarmee te veel sturing aan het gesprek te geven. Bovendien is
seksualiteit een gevoelig onderwerp.

Enkele deelnemers voelen zich gestigmatiseerd als gevolg van hun psychiatrische
stoornissen en het wonen in de RIBW. Een deelnemer zegt zich te schamen omdat deze zich
afhankelijk voelt. Mogelijk speelt stigmatisering hierbij een rol. Deze bevinding wordt
bevestigd door Finzen et al. (1998), Mechanic et al. (1994) en Laliberte-Rudman et al. (2000).
Deze auteurs leggen een relatie tussen 'kwaliteit van leven' en stigmatisering. Mechanic et al.
(1994) verrichtten een telefonische survey onder 552 respondenten met psychiatrische
stoornissen. Eén van de resultaten is dat 'kwaliteit van leven' negatief geassocieerd wordt met
stigmatisering. Ook de deelnemers aan het onderzoek van Laliberte-Rudman (2000) leggen
een relatie tussen 'kwaliteit van leven' en het gevoel door anderen en soms door zichzelf niet

als normaal ervaren te worden.
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Samenvattend kan geconcludeerd worden dat een respect- en begripvolle, accepterende,
steunende en niet stigmatiserende bejegening de 'kwaliteit van leven' bevordert. Onduidelijk
is waarom de deelnemers geen relatie leggen tussen seksualiteit en affectieve relaties.

Het thema 'professionele hulp krijgen’

Het thema 'professionele hulp krijgen' is een overkoepelend thema. De deelnemers maken
gebruik van een divers professioneel hulpverleningsaanbod. Het aanbod varieert van
contacten met de RIBW Oost-Veluwe, de huisarts, de psychiater, een dagactiviteitencentrum,
een contact met de sociaal-psychiatrisch verpleegkundige en diverse vormen van
dagbesteding. De verschillende vormen van hulpverlening en dagbesteding zijn belangrijk
voor de 'kwaliteit van leven'. Professionele hulp ondersteunt de bewoners bij het vervullen

van affectieve behoeften, zin en doel aan hun leven te geven en problemen op te lossen.

Het wonen in een woongroep heeft voor- en nadelen. De woonvorm biedt bescherming,
contacten en steun. In de woonvorm vinden sommige deelnemers vervulling van hun
affectieve behoeften en ze kunnen er leren zelfstandiger te worden. Het wonen in een
woongroep kan de bewoner voor nieuwe vraagstukken plaatsen. Deze moet diens houding
bepalen t.0.v. medebewoners en begeleiders. Nadelig is de afhankelijkheid en het verlies van

autonomie en privacy.

De bevindingen in relatie tot het wonen in een woongroep kunnen niet eenduidig
geinterpreteerd worden. Daarvoor zijn de ervaringen te divers. De zorgverlening aan de
deelnemersgroep in Nederland is deels georganiseerd binnen beschermende woonvormen. In
die zin hebben de deelnemers en hun hulpverleners op korte termijn niet veel keus. Toch
roepen de bevindingen vragen op. Eén van de sterke kanten van het concept beschermd
wonen, namelijk het samen een leefgemeenschap vormen, kan bewoners voor nieuwe
vraagstukken plaatsen. Een bezinning op dit verschijnsel kan bijdragen aan een beperking van
de negatieve aspecten.

De omgang met hulpverleners en medebewoners wordt soms als negatief voor de
'kwaliteit van leven' ervaren. Dit is het geval als de bejegening als minder prettig ervaren
wordt of als er sprake is van bureaucratie. Onderzoek van Boevink et al. (1995b) bevestigt dat
de professionele hulp in het beleven van de respondenten aan een aantal kwaliteitseisen moet
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voldoen. De hulpverlener moet in het contact uitgaan van de belevingswereld van de cliént en
deze moet de klachten serieus nemen. De relatie tussen cliént en hulpverlener moet
gelijkwaardig zijn en continuiteit bieden. De professionele hulpverlening moet informatief
zijn en recht op inspraak in de begeleiding geven. Rosenfield (1992) deed onderzoek onder
157 deelnemers aan een psychosociaal rehabilitatieprogramma. Eén van de conclusies is dat
de deelnemers door hulpverleners als mens gerespecteerd en geaccepteerd willen worden. Een
behandeling als zieke stellen ze niet op prijs.

Samenvattend wordt geconcludeerd dat hulpverleningssystemen belangrijk zijn. Daarbij
zijn enkele kantekeningen te plaatsen. Hulpverleningssystemen moeten ondersteunend zijn
t.av. de vervulling van de behoeften van de gebruikers ervan. Hulpverleners dienen bewoners
te ondersteunen (empowerment) bij het bevredigen van hun materiéle en immateriéle
behoeften. Tevens is het belangrijk hen te helpen inzicht in de eigen problematiek te krijgen
en deze te accepteren. Het leren hanteren van de eigen problematiek (competency / mastery)
is eveneens van belang voor de 'kwaliteit van leven' (Boevink et al. 1995, Rosenfield 1992).
De bejegening dient accepterend en respectvol te zijn. Het woonmilieu is van invioed op de
'kwaliteit van leven'. Binnen de woongroep spelen veel processen en belangen een rol,

hetgeen vraagt om een goede balans.

Het thema 'zin en doel in het leven'

Het thema 'zin en doel in het leven' is een overkoepelend begrip. Het bestaat uit de subthema's
1) dagbesteding; 2) beschut werk; 3) hobby's; 4) een partnerrelatie en ouderschap; en 5)
geloof. Alle deelnemers vermelden dat het zin en doel geven aan hun leven een relatie heeft

met 'kwaliteit van leven'.

De deelnemers, behalve één, brengen geloof en spiritualiteit niet in verband met
'kwaliteit van leven'. Een verklaring ontbreekt hiervoor. Mogelijk spelen geloof en
gpiritualiteit geen rol in het beleven van 'kwaliteit van leven' van deze deelnemers. Ook is het
mogelijk dat geloven en spiritualiteit in de taboesfeer liggen.

Eén van de conclusies uit het eerder vermelde onderzoek van Boevink et al. (1995b) is

dat zingeving belangrijk is. Zingeving is in dit verband verbonden met het hebben van
toekomstperspectief of doel in het leven. Onderzoek door Browne (1999) onder 48 ambulante
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patiénten (waarvan 92 % met schizofrenie volgens DSM-I11-R-criterial), suggereert dat
deelname aan een arbeidsrehabilitatieprogramma de 'kwaliteit van leven' significant verbetert.
Deze uitkomst wordt ondersteund door onderzoek onder 92 respondenten met langdurige
psychiatrische stoornissen van Kelly et al. (2001) en onderzoek van Rosenfield (1992) onder
157 deelnemers aan een ambulant rehabilitatieprogramma. Debats (1996a) deed onderzoek
naar de psychometrische, klinische en fenomenologische aspecten van zingeving. De
bevindingen wijzen op de belangrijke relatie tussen het vermogen tot zingeving enerzijds en

psychisch gezond functioneren en 'kwaliteit van leven' anderzijds.

Als conclusie wordt getrokken dat het belangrijk is bewoners te ondersteunen in de
manieren waarop zij zin en doel aan hun leven willen geven. Zingeving heeft enerzijds een
meer materieel karakter (dagactiviteiten en arbeidsmatige activiteiten). Anderzijds is
zingeving verbonden met meer immateriéle zaken zoals relatievorming, ouderschap en geloof.
De bevindingen suggereren dat een aantal deelnemers hun behoeften op het gebied van
partner- en ouderschap minder kunnen bevredigen dan hun behoeften op het gebied van
dagactiviteiten. Dit roept de vraag op, op welke wijze bewoners geholpen kunnen worden zin
en doel aan hun leven te geven d.m.v. partnerrelaties en ouderschap.

Het thema 'zelfbeschikking'

Alle deelnemers vinden zelfbeschikking belangrijk. De behoefte aan zelfbeschikking staat
soms op gespannen voet met afhankelijk zijn van hulpverlenende personen en instellingen,
inclusief de RIBW. Als gevolg van de psychische handicaps en problemen verkeren de
deelnemers immers in een afhankelijke positie, hetgeen bij enkelen negatieve gevoelens

oproept.

Er is bijvoorbeeld sprake van gevoelens van schaamte en irritatie over de
afhankelijkheid. Daarin lijken zaken een rol te spelen die men niet kan beinvioeden.
V oorbeelden daarvan zijn instellingsregels met betrekking tot huishoudgeld, de samenstelling
van de woongroep en het feit dat het samen met anderen wonen ten koste gaat van de privacy.
Eén deelnemer ervaart de correcties van de begeleiders als een inbreuk op de zelfbeschikking.

Eén deelnemer voelt zich in de autonomie belemmerd door het verantwoordelijkheidsgevoel

! Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 3" Revisited Edition, onder verantwoordelijkheid van de
American Psychiatric Association.
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t.0.v. de andere bewoners. Overigens lijken de deelnemers de afhankelijkheid te relativeren.
Mogelijk omdat ze ook voordelen ervaren als gevolg van de professionele hulp die ze
ontvangen en het besef dat er weinig alternatieven voor hen zijn.

De onderzoeken van Boevink et al. (1995b) en Mercier et al. (1994) bevestigen het
belang van autonomie voor de 'kwaliteit van leven'. Boevink et al. (1995b) concluderen als
resultaat van hun eerder vermelde Concept Map dat autonomie verbonden is met 'kwaliteit
van leven'. Mercier et al. (1994) deden onderzoek onder 152 patiénten met schizofrenie en
affectieve psychosen. De resultaten suggereren dat cliénten een grotere autonomie significant

associéren met 'kwaliteit van leven'.

Het is mogelijk dat verschillen in perceptie tussen bewoners en begeleiders, over wat
wenselijk is voor de bewoner of de groep, in dit vraagstuk een rol spelen. Tevens is het
mogelijk dat bejegeningaspecten een rol spelen. Dit roept de vraag op hoe negatieve
associaties, die met het afhankelijk zijn van hulpverleners samenhangen, te verminderen zijn.

Uit voorgaande wordt geconcludeerd dat autonomie verbonden is met 'kwaliteit van
leven'.

Het thema 'verlangens verwezenlijken'

Eén van de in paragraaf Validiteit van Hoofdstuk Methoden vermelde en bij de RIBW Oost-
Veluwe in dienst zijnde deskundigen heeft twijfels of het thema 'verlangens hebben' een
zelfstandig thema is. De daarin voorkomen elementen spelen ook een rol in de andere thema's.
De onderzoeker heeft er voor gekozen het thema 'verlangens hebben' als zelfstandig themate
handhaven. Daarmee komen, naar zijn oordeel, de wensen en ambities van de deelnemers
beter tot uitdrukking.

Alle deelnemers hebben verlangens die ze trachten te verwezenlijken. Deze verlangens
komen overeen met de thema's die ze in verband brengen met 'kwaliteit van leven'.

Opvallend is dat de deelnemers vooral immateriéle wensen hebben. Deze hebben een

relatie met een respectvolle bejegening, het vervullen van affectieve behoeften en het zin en
dodl geven aan het eigen leven (partnerrelatie en ouderschap, het hebben van 'echt werk’) en
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een grotere autonomie. De materiéle wensen hebben betrekking op de aflossing van schulden
en het bezit van een auto. De vervulling van deze materiéle wensen leidt uiteindelijk tot een
grotere autonomie. De aflossing van de schulden geeft meer vrijheid om de behoeften op het
gebied van een partnerrelatie en ouderschap te vervullen. De met de schulden samenhangende
afhankelijkheid van de 'hulpverlening’ neemt af als de schulden zijn ingelost.

De deelnemers leggen geen relatie met de Individuele Rehabilitatie Benadering (IRB)
van waaruit de begeleiders werken. Dit roept de vraag op wat hier van de reden kan zijn. In de
IRB staan immers de wensen en doelen van de bewoner centraal. De persoonlijk begeleider
heeft tot taak de bewoner te helpen diens wensen en doelen bewust te worden en te
verwoorden, zodat deze een plek kunnen krijgen in het begeleidingsplan.

Het eerder vermelde onderzoek van Boevink et al. (1995b) bevestigt dat het vervullen

van materiéle en immateriéle behoeften verbonden is met 'kwaliteit van leven'.

Niet duidelijk is waarom de deelnemers vooral immateriéle behoeften vermelden. Een
mogelijke verklaring is dat de bewoners in een aantal basale levensbehoeften kunnen
voorzien, mede dankzij (AWBZ'-gefinancierde) professionele hulp. Als gevolg van het
verblijf in de RIBW hebben ze geen kosten van het levensonderhoud. Daarnaast ontvangen zij
een zak- en kleedgeld, dat ze mogelijk als voldoende ervaren. Een andere mogelijke
verklaring is dat de deelnemers zich min of meer verzoend hebben met hun lot en als gevolg
daarvan weinig wensen hebben. Eén deelnemer vermeldt expliciet vanuit haar achtergrond
niets gewend te zijn. Als gevolg daarvan is ze bezig met een inhaalslag.

Uit voorgaande blijkt dat de vervulling van materiéle en immateriéle wensen verbonden
is met 'kwaliteit van leven'. Meer inzicht in de wensen van bewoners is van belang voor
bewoner en begeleider omdat dit het gesprek in het kader van de Individuele Rehabilitatie
Benadering kan ondersteunen.

Het thema 'problemen ervaren en problemen hanteren’
'Problemen ervaren en hanteren’ is een overkoepelend thema. De deelnemers ervaren
problemen op diverse terreinen van hun bestaan. Ze lijken zich in het hebben van problemen

! Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten



niet te onderscheiden van de algemene populatie. Ze onderscheiden zich wel door hun

afhankelijkheid van derden om de problemen het hoofd te bieden.

Alle deelnemers ervaren dat de problemen die ze in hun leven hadden of nog hebben
hun 'kwaliteit van leven' beinvlioeden. Diverse onderzoeken bevestigen dat psychiatrische
symptomen een negatieve invioed op de subjectief ervaren 'kwaliteit van leven' hebben
(Lehman 1983b, Browne et a. 1996, UK700GROUP 1999, Lam et al. 2000, Sullivan et al.
2000).

De vrouwelijke deelnemers vermelden traumatische gebeurtenissen in de jeugd. Twee
deelnemers rapporteren seksueel misbruik. Eén deelnemer vermeldt crisissituaties in derelatie
van de ouders, met een plaatsing in een kindertehuis als gevolg. In het beleven van hen
werken de problemen in de jeugd in het heden door.

Dit gegeven roept de vraag op wat de verklaring kan zijn dat de vrouwen traumatische
gebeurtenissen vermelden en mannen niet. Betekent dit dat de mannen geen traumatische
ervaringen hebben of praten ze er niet over? Toekomstig (literatuur)onderzoek zal hierin meer

inzicht moeten verschaffen.

Enkele deelnemers vermelden dat inzicht in eigen problemen en gedrag hen beter in
staat stelt hun problemen te hanteren. Het kunnen hanteren van de problemen ervaren ze als
positief. Boevink et al. (1995b) concluderen dat handelingscontrole verbonden is met
'kwaliteit van leven'. Het vermogen van mensen met langdurige psychische problemen om een
probleem op te lossen en met de eigen problemen om te gaan, beinvioedt de 'kwaliteit van
leven'. Dit heeft betrekking op vaardigheden om tegenslagen te verwerken en greep te krijgen
op het eigen leven. Handelingscontrole heeft eveneens betrekking op het aanvaarden van een
langdurig herstel en het betekenis geven aan de eigen problemen (Boevink et al. 1995bh).
Rosenfield (1992) concludeert in een onderzoek onder 157 respondenten dat een gevoel van
competentie (competence / mastery) belangrijk is voor de 'kwaliteit van leven'.

Het hebben van psychische handicaps heeft in het geval van een deelnemer schaamte tot
gevolg. Er is sprake van schaamte omdat deze zichzelf onvoldoende in staat acht autonoom te
functioneren. Dit kan er op duiden dat hij zijn situatie nog niet (geheel) geaccepteerd heeft.'
Een deelnemer vermeldt dat het accepteren van het trauma de 'kwaliteit van leven' positief
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beinvioed heeft. Deze bevinding wordt bevestigd door onderzoek (N=81) van Kravetz et a.
(2000) naar de relatie tussen 'kwaliteit van leven' en de acceptatie van de stoornis. De
onderzoekers constateren een significant positieve correlatie tussen de waargenomen controle
over de ziekte en de 'kwaliteit van leven' in een aantal levensdomeinen. Mercier et al. (1998)
constateren in een onderzoek onder 95 mannen en 70 vrouwen dat ouderen een betere
subjectieve 'kwaliteit van leven' ervaren dan jongeren. De onderzoekers verklaren dit uit het
feit dat jongeren hun ziekte minder geaccepteerd hebben en hogere verwachtingen van het
leven hebben dan ouderen.

Uit voorgaande wordt geconcludeerd dat psychiatrische problemen en traumatische
ervaringen een negatieve invioed hebben op de 'kwaliteit van leven'. Inzicht hebben in,
accepteren van en handelingscontrole hebben over de eigen problematiek zijn bevorderend

voor de 'kwaliteit van leven'.

Voorgaande roept de vraag op welke begeleidingsactiviteiten nodig zijn om bewonerste
helpen om antwoorden te vinden op de vraagstukken waar het leven hen voor stelt.
Vraagstukken die een relatie hebben met het accepteren van en betekenis geven aan hun

psychische problematiek en het vergroten van hun competentie.

Conclusie

In aansluiting op de vorige paragraaf, waarin de betekenis van de bevindingen van het
onderzoek is besproken, worden enkele conclusies getrokken. Deze paragraaf behandelt de
conclusies in relatie tot de vraagstelling van dit onderzoek. De vraagstelling is "Wat verstaan
bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder kwaliteit van leven? Tevens wordt een conclusie
getrokken i.v.m. de vraag of het begrip kwaliteit van leven' geschikt is als effectmaat om de
door de RIBW Oog-Veluwe verleende zorg te evalueren.

De onderzoeker heeft geen aanwijzingen in de wetenschappelijk literatuur
gevonden die de resultaten van dit onderzoek weerspreken. De operationalisatie van het
concept 'kwaliteit van leven' in de in het Hoofdstuk Literatuurstudie beschreven literatuur
(Baker et al. 1982, Lehman 1988, Bigalow et al. 1990, Nieuwenhuizen van et al. 2001,
Laliberte-Rudman et al. 2000) komt deels overeen met de bevindingen van dit onderzoek.
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Het blijkt dat de (sub)thema's die het resultaat zijn van dit onderzoek overlappen met de
in de Literatuurstudie gevonden domeinen. Een opsomming van deze domeinen kan de lezer
vinden in paragraaf 'Het gebruik van het begrip kwaliteit van leven in de psychiatrie' van
Hoofdstuk Literatuurstudie op bladzijde 22. Tevens blijkt dat zaken die de deelnemers met
'kwaliteit van leven' verbinden, niet vermeld zijn in de gebruikte literatuur. Tot slot blijkt dat
de literatuur een aantal domeinen vermeldt dat de deelnemers op hun beurt niet in verband
brengen met 'kwaliteit van leven'.

De literatuur maakt geen melding van drie subthema's van het thema 'professionele hulp
krijgen'. Het betreft de subthema's: 1) ‘wonen in de RIBW Oost-Veluwe'; 2) 'medebewoners
en woonklimaat'; en 3) 'begeleiding in de RIBW Oogt-Veluwe'. Tevens vermeldt de literatuur
het subthema 'partnerrelatie en ouderschap’ van het thema 'zin en doel van het leven' niet.

De deelnemers aan het onderzoek brengen een aantal in de literatuur vermelde
domeinen niet in relatie met 'kwaliteit van leven'. Deze zijn: opleiding, justitie, veiligheid,
eten, kleding, stemming, burgerschap, ergens bij horen, het maken van keuzes.

Wat kan de betekenis zijn van het gegeven dat de literatuur een aantal domeinen
vermeldt dat de deelnemers op hun beurt niet in verband brengen met 'kwaliteit van leven'.
Het is niet waarschijnlijk dat een aantal domeinen dat de wetenschappelijke literatuur
vermeldt niet van toepassing kan zijn op de deelnemers aan het onderzoek. Een mogelijke
verklaring is dat de deelnemers kunnen voorzien in basale behoeften, waardoor deze niet
manifest aanwezig zijn. Een andere mogelijk verklaring is dat de beschreven theoretische
modellen van Baker et a. (1982), Lehman (1988) en Bigalow et al. (1990) ontworpen zijn in
een ander tijdsgewricht, in een andere culturele context en met een ander doel. De modellen
zijn ontworpen in de Verenigde Staten met het doel de effecten van de deinstitutionalisering

te evalueren.

'Kwaliteit van leven van bewoners van beschermende woonvormen van de RIBW Oost-
Veluwe' verwijst naar de ervaringen van bewoners die bepalend zijn voor hun bestaan. De
deelnemers verstaan onder 'kwaliteit van leven' het volgende. Er is sprake van 'kwaliteit van
leven' als ze hun affectieve behoeften kunnen vervullen en de beschikking hebben over
betekenis- en respectvolle relaties. Professionele hulp die aansluit bij hun behoeften draagt bij
aan de 'kwaliteit van leven'. Zin en doel aan hun leven kunnen geven en over hun eigen leven
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en lot kunnen beschikken is belangrijk. Evenals het kunnen vervullen van verlangens.
Problemen, ongeacht hun herkomst, hebben een negatieve invloed op de 'kwaliteit van leven'.
Inzicht en acceptatie van hun problemen en deze kunnen hanteren, beinvioeden de 'kwaliteit
van leven' in gunstige zin. Binnen de thema's hebben de deelnemers hun eigen nuances,
hetgeen een bevestiging is dat 'kwaliteit van leven' individueel bepaald is.

De deelnemers onderscheiden zich van individuen uit de algemene populatie doordat zij
psychische handicaps hebben en als gevolg daarvan afhankelijk zijn van zorgverleners en
zorgverlenende instellingen. Het wonen binnen de RIBW Oost-Veluwe neemt daarin een
centrale plaats in. Het wonen in een woongroep heeft zijn eigen dynamiek en kan als steunend
en belastend ervaren worden. De afhankelijkheid van zorgverleners en instellingen heeft
verlies van autonomie tot gevolg. Mogelijk ervaren zij meer problemen in de vervulling van
derol als partner in een intieme relatie en als ouder.

De bevindingen bevestigen de conclusie uit de literatuurstudie dat 'kwaliteit van leven'
een paraplubegrip is dat individueel, subjectief en contextgebonden is. Een kwalitatieve
benadering is nodig om het concept te verhelderen. Er bestaat een gat tussen het fenomeen en
theorievorming en operationalisatie van het fenomeen in de in de literatuurstudie beschreven

meetinstrumenten.

De resultaten van het onderzoek bevestigen dat het concept in principe bruikbaar is om
de verleende zorg te evalueren. Daarvoor zijn de volgende argumenten. De deelnemers aan
het onderzoek zijn goed in staat om antwoord te geven op de onderzoeksvraag. Het is niet
nodig gebleken om het vage en abstracte begrip 'kwaliteit van leven' uit te leggen. De
deelnemers waren gemotiveerd om aan het onderzoek mee te werken.

In dit stadium is het niet mogelijk om met behulp van bestaande kwaliteit-van-leven-
instrumenten het concept 'kwaliteit van leven' de verleende zorg te evalueren. Deze bieden
onvoldoende ruimte aan de zaken die de deelnemers aan dit onderzoek belangrijk vinden.
Nadere bezinning is nodig de ontwikkeling van een nieuw instrument wenselijk is, gezien het

subjectieve en persoonlijke karakter van het concept.
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Aanbevelingen

In deze paragraaf worden aanbevelingen gedaan die voortvioeien uit de conclusie. Doel van
het onderzoek is: 'Inzicht krijgen in de manier waarop bewoners van de RIBW Oost-Veluwe
hun kwaliteit van leven beleven, om aanbevelingen te doen die kunnen leiden tot verbetering
van de zorgverlening binnen de RIBW Oog-Veluwe'. Achtereenvolgens worden
aanbevelingen behandeld voor verder onderzoek, de praktijk en het management binnen de
RIBW Oost-Veluwe en het (verpleegkundig) onderwijs. Centraal kenmerk van de
aanbevelingen is het versterken van de bewoners in hun mogelijkheden hun leven te leiden op
een manier die past bij hun mogelijkheden en ambities.

Aanbevelingen voor onderzoek

Het onderzoek roept nieuwe onderzoeksvragen op.

Het ontbreekt aan theorieontwikkeling over het concept 'kwaliteit van leven' van
bewoners van beschermende woonvormen. Verder onderzoek naar wat bewoners van
beschermende woonvormen onder 'kwaliteit van leven' verstaan, kan meer inzicht in het
fenomeen verschaffen. De aldus ontwikkelde theorie kan behulpzaam zijn bij de planning en
evaluatie van de (verpleegkundige) zorg op micro-, meso- en macroniveau aan deze
bewoners.

Door de ontwikkeling van theoretische modellen is het mogelijk om binnen
kwaliteitszorg een relatie te leggen tussen 'kwaliteit van leven' en 'kwaliteit van zorg'. Het
voordeel van deze benadering is dat 'kwaliteit van zorg' een directe relatie krijgt met 'kwaliteit
van leven'. Dit is een andere insteek dan die gangbaar is binnen de geestelijke
gezondheidszorg. De lidinstellingen van GGZ Nederland gebruiken de GGZ Thermometer
(GGZ-Nederland 2003). Dit is een instrument waarmee de waardering van cliénten voor de
verleende zorg uitgedrukt wordt. De GGZ-Thermometer stelt vragen over de waardering van
de verleende informatie, de inspraak, de hulpverlener en het resultaat van de begeleiding of
behandeling. Om het concept 'kwaliteit van leven' te gebruiken om de effecten van de
verleende zorg te evalueren, is onderzoek nodig naar de manier waarop evaluatie plaats kan

vinden.
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Er is meer kennis gewenst over de interventies die nodig zijn om de bewoners meer
handelingscontrole over hun leven en problemen te geven en de schaamte te verminderen.
Aandacht voor inzicht in, (rouw)verwerking en acceptatie van de handicaps is daarbij
belangrijk.

Het gegeven dat een aantal deelnemers aangeeft problemen te hebben met het
ontwikkelen van partnerrelaties en ouderschap vraagt om meer inzicht in belemmerende en
bevorderende factoren.

Het ontbreekt aan kennis over de motieven van mensen met langdurige psychiatrische
stoornissen om voor zorgverlening door de RIBW te kiezen. Door meer inzicht te verwerven
in deze factoren kan RIBW de meest adequate zorg ontwikkelen.

Er is geen verklaring gevonden voor het gegeven dat de vrouwelijke deelnemers
traumatische ervaringen in het verleden vermelden en de mannelijke niet. Verder onderzoek is
nodig naar de betekenis daarvan. Meer inzicht in dit verschijnsel kan belangrijk zijn voor
begeleiding en behandeling.

De deelnemers hebben geen melding gemaakt van de beleving van hun seksualiteit en
geloof (behalve één). Om een goede begeleiding te kunnen geven is meer inzicht nodig in hun
beleving hieromtrent.

Gezien het negatieve effect van stigmatisering is (literatuur)onderzoek gewenst om
aangrijpingspunten te vinden om deze negatieve effecten te verminderen.

Aanbevelingen voor de praktijk binnen de RIBW Oos-Veluwe

'Kwaliteit van leven' is een holistisch begrip en heeft op de gehele persoon en diens context
betrekking. Begeleiders dienen daarmee rekening te houden. Zij kunnen de gevonden thema's
gebruiken als aangrijpingspunt in de begeleiding van de bewoners.

Centraal staat dat de begeleider de bewoner vanuit een respect- en begripvolle houding

helpt diens leven te leiden op een manier die aansluit bij diens mogelijkheden en wensen.
Aspecten als het vervullen van affectieve behoeften, zelfbeschikking, zin en doel geven aan
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het leven, het vervullen van verlangens en het vergroten van handelingscontrole over de
problemen spelen daarbij een rol. Daarbij dient steeds in de dialoog met de bewoner bepaald
te worden welke thema's voor de bewoner van belang zijn.

Omdat er een spanning kan ontstaan tussen de behoeften van de bewoner en het wonen
in een woongroep verdient dit gegeven extra aandacht. Belangrijk is dat dit bespreekbaar is,
ook a kunnen de voor de bewoner soms negatieve effecten niet altijd weggenomen worden.
Van de begeleider vereist voorgaande dat deze onderscheid kan maken tussen de rol van
persoonlijk begeleider en van groepsbegeleider. Deze rollen kunnen conflicteren. De rol van
persoonlijk begeleider vereist een vertrouwensrelatie tussen bewoner en begeleider. De rol
van groepsbegeleider kan de begeleider in een corrigerende rol plaatsen t.o.v. de bewoner,
hetgeen ten koste kan gaan van de relatie.

Begeleiders kunnen de bewoners behulpzaam zijn om hun behoeften op het gebied van
betekenisvolle en bevredigende relaties te vervullen. Ze kunnen dat doen door hen te
ondersteunen bij het vestigen en onderhouden van deze relaties en de seksualiteitsbeleving en
wensen op dat gebied bespreekbaar te maken. Het blijven investeren in een goed woonklimaat
is belangrijk.

Het bespreekbaar maken van gevoelens over het stigma 'psychiatrisch patiént' en de
beinvlioeding van de omgeving op dit punt is nodig om de negatieve aspecten ervan voor
bewoners te beperken. Hoewel het een open deur lijkt, blijft het belangrijk aandacht te blijven
besteden aan een respectvolle bejegening, waarin de mens als geheel wordt gezien en niet as
'zieke'.

Omdat bewoners behoefte lijken te hebben hun leven zo normaal mogelijk te leiden,
dienen de begeleiders daarbij aan te duiten. Dit geldt eveneens voor vormen van dagbesteding
en de vervulling van rollen, zoals die van ouder en partner. Om te voorkomen dat bewoners
remmingen ervaren in het (openlijk) beleven van geloof en spiritualiteit, is een uitnodigende
houding van de begeleiders op dit punt gewenst.

Vanwege het belang van zelfbeschikking dienen begeleiders de behoeften van de
bewoners zo veel mogelijk te respecteren. Een bezinning op de verschijnselen beschermd
wonen, woongroep en begeleiding op dit punt is wenselijk. Het accentueren van de eigen
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verantwoordelijkheid van bewoners voor het eigen leven lijkt daarbij een centraal

aandachtspunt.

Ondersteuning van bewoners in het realiseren van hun wensen en behoeften blijft een
belangrijk item.

Begeleiders kunnen bewoners ondersteunen in het leren hanteren van hun problemen en
het greep krijgen op hun problemen en leven. Enkele belangrijke elementen daarin zijn de
acceptatie van de stoornissen en het omgaan m symptomen, het verminderen van schaamte,
het verbeteren van sociale vaardigheden en medicatietrouw. Andere elementen zijn het
vergroten van het probleemoplossend vermogen en het verbeteren van het inzicht in de eigen
Situatie.

Aanbevelingen voor het management van de RIBW Oost-Veluwe

Het management kan samen met bewoners en begeleiders wegen zoeken om de 'kwaliteit van
leven' te verbeteren. De thema's die het resultaat zijn van het onderzoek geven daaraan
richting. Door de uitkomsten van het onderzoek ter bespreking en toetsing aan bewoners
(Clientenraad) en medewerkers (Intern Bestuurlijk Overleg) voor te leggen, kan de waarde
hiervan voor de praktijk beoordeeld worden. In gezamenlijkheid kunnen (zo nodig)
verbeterprojecten worden vastgesteld, ontwikkeld en geimplementeerd. De verbeterprojecten
kunnen betrekking hebben op het individu, de bewonersgroep en de instelling. Afstemming
op de Individuele Rehabilitatie Benadering (IRB) is daarbij gewenst.

Het management dient een actieve houding in te nemen t.o.v. sigmatisering, gericht op
de beinvloeding van de directe omgeving van de RIBW Oost-Veluwe en het maatschappelijk
niveau met behulp van GGZ Nederland.

Nadere bezinning op het verschijnsel woongroep is nodig. Er kunnen tegenstrijdige
belangen een rol spelen. De voorkeur van een bewoner voor een bepaalde woonplek of
woongroep en de beperkte mogelijkheden van de RIBW kunnen met elkaar op gespannen

voet saan. Er is een economische noodzaak beschikbare kamers van een bewoner te voorzien.
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Om bewoners zo veel mogelijk te ondersteunen in hun wensen naar autonomie en
zinvolle dagbesteding, is een bezinning nodig op het gegeven 'betaald werk'. Mogelijkheden
daartoe dienen te worden onderzocht.

Aanbevelingen voor het (verpleegkundig) onderwijs

Om mensen gedurende de periode dat ze afhankelijk zijn van (verpleegkundige) zorg bij te
staan, moeten studenten leren stil te staan bij de ervaringen van hun cliénten. Zorgverleners
kunnen vaak de problemen van hun cliénten niet oplossen. Ze kunnen hun cliénten wel
ondersteunen bij het oplossen van de eigen problemen, hetgeen het gevoel van autonomie en
competentie bij de cliénten zal vergroten.

Dit vraagt van (verpleegkundige) zorgverleners een procesgestuurde benadering i.p.v.
een oplossingsgerichte benadering. Dit betekent voor het onderwijs dat studenten moeten
leren onderscheid te maken tussen oplossingen die voor hen zelf werkzaam zijn en
oplossingen die voor de cliént belangrijk zijn. Het is belangrijk dat studenten zich in hun
clienten leren inleven en hen niet vanuit de eigen referentiekaders benaderen. De
fenomenologie biedt hiertoe handvatten.

Hoofdstuk Discussie wordt hiermee afgesloten. Behandeld zijn: de betekenis van de
bevindingen, de conclusies en aanbevelingen die uit het onderzoek voortvioeien.
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HOOFDSTUK ZEVEN: EVALUATIE

Dit hoofdstuk bestaat uit twee gedeelten. Ten eerste worden de sterke kanten (value) en
beperkingen van de gekozen methodologie besproken. Het tweede gedeelte heeft betrekking
op het proces en de ervaringen van de onderzoeker gedurende het onderzoek.

Rechtvaardiging Van De Gekozen Methodologie

Het onderzoek naar wat bewoners van de RIBW Oost-Veluwe onder 'kwaliteit van leven'

verstaan, is uitgevoerd door middel van een fenomenologisch design.

Terugblikkend op het verloop van het onderzoek blijkt het gekozen onderzoeksdesign te
voldoen om antwoord te geven op de onderzoeksvraag. Er is immers, vanuit het perspectief
van de bewoner van de RIBW Oost-Veluwe, weinig bekend over het fenomeen "kwaliteit van
leven". Het blijkt dat de deelnemers goed in staat zijn hun beleven te verwoorden over een
vaag en abstract begrip als 'kwaliteit van leven'. De inclusiecriteria hebben er toe geleid dat er
voldoende informatierijke deelnemers gevonden zijn. Er zijn aanwijzingen dat het aantal
deelnemers voldoende was om saturatie te laten plaatsvinden.

De fenomenologische variant van de onderzoeksprocedure van Hycner (1985) geeft
richting aan de analyse en betekenisgeving van de onderzoeksgegevens. Deze
onderzoeksprocedure bevordert de betrouwbaarheid en validiteit van het onderzoek.

De keuze van open, ongestructureerde, individuele interviews als betrouwbare
dataverzamelingsmethode is juist gebleken. Een individueel interview garandeert in
vergelijking tot een groepsinterview een grotere betrouwbaarheid. De betrouwbaarheid van
groepsinterviews is dubieus (Maso 1989), doordat het enigszins gestructureerd en
confronterend voor de deelnemersis.

De validiteit van het onderzoek is bevorderd door de interviews uit te laten voeren door
de onderzoeker. Deze beschikt als sociaal-psychiatrisch verpleegkundige over de benodigde
kennis, vaardigheden en attitude met betrekking tot de deelnemersgroep. Daardoor is het
risico verminderd om verkeerde conclusies te trekken als gevolg van onbekendheid met de
deelnemersgroep en hun problematiek. Anderzijds heeft de onderzoeker door opleiding en
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functie voldoende afstand tot de deelnemers om zo onbevooroordeeld mogelijk de interviews

af te nemen, hetgeen bias voorkomt.

Het gebruik van MAX qda om de data te organiseren en te coderen, naast de
onderzoeksprocedure van Hycner (1985), is nuttig om de hoeveelheid gegevens overzichtelijk
te houden. Het verdient de voorkeur om handmatig te coderen. Daarmee wordt voorkomen
dat het contact met het materiaal verloren gaat.

Vanuit ethisch oogpunt is gekozen voor het inclusiecriterium dat de deelnemer in staat
moet zijn het gesprek één tot anderhalf uur vol te houden. Er zijn geen aanwijzingen dat
deelname een grote belasting voor de deelnemers is geweest. De onderzoeker heeft bij de
persoonlijk begeleiders nagevraagd of de deelnemers deelname als belastend hebben ervaren.
Allen geven daarop een ontkennend antwoord.

Beperking Van De Gekozen Methodologie

Aan de gekozen methodologie kleven de volgende beperkingen.

Het onderzoek is een leeronderzoek. Dit had tot gevolg dat de onderzoeker in de rol van
onderzoeker moest groeien en het onderzoek binnen de gestelde tijdslimiet moest afronden.

De sterke kant van kwalitatief onderzoek om het beleven van mensen te verhelderen, is
tevens een beperking. Deze belevingen zijn immers individueel, subjectief en
contextgebonden. Dit betekent dat de bevindingen van dit onderzoek vooral waarde hebben in
de context van de deelnemers. Generaliseerbaarheid van de resultaten naar andere situaties is
niet bij voorbaat mogelijk. Dit is ook niet het doel van het onderzoek.

Het gebruik van een doelgerichte steekproef heeft in dit onderzoek tot gevolg dat
bewoners die ouder zijn dan 60 jaar niet hebben deelgenomen aan het onderzoek. Dit betekent
dat de bevindingen mogelijkerwijs geheel of gedeeltelijk niet van toepassing zijn op mensen
van 61 jaar en ouder.

Het voeren van diepte-interviews vraagt van de interviewer bijbehorende kennis,
vaardigheden en attitude. Kennis van de deelnemersgroep en hun problemen is nodig om in
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staat te zijn de interviews te houden en de bevindingen te kunnen beschouwen. De interviewer
kan namelijk geconfronteerd worden met intieme, emotionele en persoonlijke zaken die om
een juiste reactie vragen. Kennis van problemen van de deelnemersgroep stelt de interviewer
in staat hoofd en bijzaken te onderscheiden en de juiste vragen te stellen. Bij een emotionele
ontregeling van de deelnemer moet de interviewer weten hoe adequaat te handelen. Zeker bij
een kwetsbare groep deelnemers is een uitnodigende, niet confronterende houding
noodzakelijk om tot een gesprek te komen. De interviewer moet emotioneel in staat zijn om
de soms traumatische ervaringen aan te horen. Voorgaande heeft als beperking dat niet iedere
interviewer in staat is de interviews in dit type onderzoek af te nemen omdat er bias op kan
treden.

Het gebruik van derden om de validiteit van de bevindingen te vergroten, volgens de
onderzoeksprocedure van Hycner (1985), stelt specifieke eisen. Derden moeten voldoende in
de fenomenologisch werkwijze zijn ingevoerd. Indien dit niet het geval is, is het aan te
bevelen dat onderzoeker en derde samen meerdere interviews coderen, clusteren en
thematiseren.

Persoonlijke Ervaringen Van De Onderzoeker

Ik heb het verrichten van dit leeronderzoek om meerdere redenen als belangrijk ervaren.

Ten eerste om te ervaren wat het verrichten van (leer)onderzoek inhoudt. 1k heb dit als
een spannende zoektocht beleefd. Een zoektocht naar een geschikt onderzoeksdesign en een
zoektocht naar de betekenis van het concept 'kwaliteit van leven' van bewoners van de RIBW
Oog-Veluwe. Deze zoektochten hebben mij meer inzicht in het fenomeen, de
wetenschappelijke stand van zaken op dit gebied en een herwaardering van de menselijke
ontmoeting als bron van kennis opgeleverd.

Ik heb ervaren dat 'kwaliteit van leven' nauw verbonden is met de ervaring van het
individu. Objectivering m.b.v. meetinstrumenten kan die individuele ervaring nooit geheel
weerspiegelen. In een vakgebied als de (psychiatrisch) verpleegkunde, waar het menselijk
beleven een centrale rol speelt, is dit een belangrijk gegeven. Kwalitatief onderzoek kan een
grote rol spelen om meer inzicht te krijgen in wat psychiatrische stoornissen, beperkingen en
handicaps voor mensen betekenen.
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Tevens heb ik meer inzicht gekregen in de balans tussen wat idealiter mogelijk is
binnen wetenschappelijk onderzoek en wat praktisch haalbaar is. 1k heb ervaren dat het in
wetenschappelijk onderzoek belangrijk is om het onderzoeksprobleem goed af te bakenen.
'Kwaliteit van leven' is een veelomvattend begrip waar over in de wetenschappelijk literatuur
veel gepubliceerd is. Deze veelomvattendheid conflicteert met de afbakening van het

onderzoeksprobleem en het tot hun recht laten komen van de ervaringen van de deelnemers.

Ik heb geworsteld met het loslaten van een kwantitatief onderzoeksdesign en met mijn
weg te vinden in een kwalitatief onderzoek binnen de beschikbare tijd. Het feit dat er veel
over het concept 'kwaliteit van leven', vanuit een kwantitatief referentiekader, is gepubliceerd,
heeft daar zeker invloed op gehad. Dit heeft de manier beinvioed waarop ik de dissertation
heb geschreven.

Ten eerste is de rijkdom van de gegevens die de deelnemers verstrekt hebben
onvoldoende tot hun recht gekomen. Het bleek onmogelijk om de vele contexten, waarbinnen
de ervaringen van de deelnemers zich afspelen, te illustreren met citaten. Het zijn het er te
veel in relatie tot de gestelde kaders: het maximaal aantal toegestane woorden en de
beschikbare tijd. Getracht is een evenwichtig beeld te geven.

Ten tweede is deze tweeslachtigheid terug te vinden in de paragraaf 'Validiteit en
betrouwbaarheid' van Hoofdstuk Methoden. Het gebruiken van de termen validiteit en
betrouwbaarheid zoals Smaling (1996) die in kwalitatief onderzoek hanteert, gaat mij
gemakkelijker af dan de termen die Lincoln et al. (1985) gebruiken. Omwille van de door mij
veronderstelde onbekendheid van de opvattingen van Smaling (1996) in het Angelsaksische
taalgebied, heb ik ook gebruik gemaakt van de suggesties van Lincoln et al. (1985).

Ten derde heb ik er voor gekozen om in Hoofdstuk Discussie de bevindingen te
valideren in de wetenschappelijke literatuur. Het concept is een holistisch begrip met veel
invalshoeken. Mijn inziens zou het een gemiste kans zijn om de literatuur die ik verzameld
heb niet te gebruiken. Bovendien heeft het gebruik van deze literatuur in Hoofdstuk Discussie

mij geholpen om meer inzicht in het concept en het gebruik ervan te krijgen.
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Ook heb ik geworsteld met de vraag wanneer een (leer)onderzoek voldoet aan de
wetenschappelijke criteria. Het verrichten van wetenschappelijk onderzoek is immers

verantwoordelijk werk.

Mijn inziens voldoet het Handleidingenboek 'Het schrijven van een dissertation’
onvoldoende voor het doen van kwalitatief onderzoek. De woorden die beschikbaar zijn voor
het Hoofdstuk Bevindingen laten onvoldoende ruimte voor een 'rijke' beschrijving van het

onderzoeksmateriaal.

Ik heb afgesproken dat ik de uitkomsten van het onderzoek met de deelnemers aan het
onderzoek (indien ze dit wensen) en de Cliéntenraad zal bespreken. Tijdens de
beleidsthemadag van de RIBW Oost-Veluwe op 29 januari 2004 zal ik voor de medewerkers
een lezing over dit onderzoek verzorgen. Op verzoek van de Raad van Bestuur van de RIBW
Oogt-Veluwe zal ik een presentatie houden voor een aantal 'stakeholders' van de RIBW Oost-
Veluwe.
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BIJLAGE 1. BRIEF AAN DE LEIDINGGEVENDEN

Aan . A. van Kampen en M. Hemrika, hoofden

Van : Hans van Dooren

Datum : 14 januari 2003

Kenmerk : 040103steekproeftrekking

Betreft : Onderzoek kwaliteit van leven van cliénten van de bescher mde woonvor men

Geachte heer Van Kampen, heer Hemrika, beste Adrie en Martien,

Zoals jullie weten zal er een onderzoek plaatsvinden naar wat cliénten van de RIBW Oost-Veluwe
verstaan onder 'kwaliteit van leven'.

Het onderzoek dient te voldoen aan de volgende morele principes:
het onderzoek mag geen schade aan de deelnemers toebrengen
het onderzoek moet de cliénten(groep) ten goede komen.
de autonomie van cliénten wordt gerespecteerd.
de onderzoeker komt de afspraken met betrekking tot het onderzoek na.

De uitwerking van de ethische principes vindt as volgt plaats:
de cliénten nemen op vrijwillige basis deel aan het onderzoek. Het weigeren van deelname
heeft geen gevolgen voor de cliént.
de onderzoeker geeft voorlichting over de doelstelling en vraagstelling van het onderzoek en
de mogelijkerisico's en voordelen voor cliénten.
de cliént kan op ieder moment de deelname aan het onderzoek beéindigen.
de gegevens worden anoniem verwerkt.
de deelnemer tekent nadat het interview heeft plaatsgevonden een ‘informed consent'
(toestemmingsformulier). Op deze wijze kan de deelnemer beter beoordelen wat het interview
inhoudt. De onderzoeker bevestigt op het Toestemmingsformulier dat deze de gegevens over
de deelnemer anoniem zal gebruiken.

Deelnemers
Om over deelnemers aan het onderzoek te kunnen beschikken verzoek ik jullie mij uit alle
woonvormen de namen van mogelijke deelnemers te geven.

Voor deelname komen de mannelijke en vrouwelijke cliénten in aanmerking die:

- bewoner zijn van een beschermende woonvorm

- minimaal een jaar in zorg zijn bij de RIBW Oost-Veluwe

- Nederlandssprekend zijn

- in staat zijn een autonome beslissing te nemen over deelname (kunnen begrijpen waar het
om gaat in het onderzoek, daar over kunnen communiceren en in staat zijn tot een
rationele keuze).

- lichamelijk en geestelijk in staat zijn tot:
1. het voeren van een gesprek van éen tot anderhalf uur over wat de deelnemer onder

kwaliteit van leven verstaat



2. het lezen en begrijpen van de belangrijkste conclusies van het interview het voeren
van een gesprek met mij om te controleren of de bedoelingen van de deelnemer goed
zijn weergegeven (bij voorkeur een telefonisch gesprek)

- voldoende informatie (informatierijkdom) kunnen geven over een vaag en abstract begrip
als kwaliteit van leven.

Toelichting

Met informatierijke deelnemers bedoel ik cliénten waarvan jullie inschatten dat zij in staat zijn te
reflecteren op het eigen beleven in relatie tot kwaliteit van leven. Omdat een diepte-interview van
één tot anderhalf uur lichamelijk en geestelijk belastend kan zijn, is het belangrijk dat jullie daar
in de selectie van cliénten rekening mee houden. Stilstaan bij het eigen beleven van kwaliteit van
leven kan confronterend en pijnlijk zijn voor de deelnemer. Deelnemers aan het onderzoek die na
het interview daarover na willen praten, moeten voor nazorg terug kunnen vallen op hun
persoonlijk begeleider. Voor technische zaken die een relatie hebben met het onderzoek kunnen
Zij contact opnemen met mij.

Nadat ik van jullie van uit de verschillende woonvormen namen van mogelijke deelnemers heb
gekregen, benader ik hen telefonisch en schriftelijk (zie bijlage). Aansluitend neem ik telefonisch
contact met hen op om te horen of ze bereid zijn deel te nemen. Als ze bereid zijn deel te nemen
aan het onderzoek voeren we het gesprek (diepte-interview). Wanneer de deelnemer dan nog
steeds bereid is mee te werken vraag ik of deze het Toestemmingsformulier samen met mij wil
ondertekenen. In het Toestemmingsformulier staan de afspraken vermeld (zie bijlage).

Omdat eind mei 2003 het gehele onderzoek en het onderzoeksverslag gereed moet zijn, verzoek ik
jullie vriendelijk mij zo spoedig mogelijk namen te geven.

Ook verzoek ik jullie om mij (schriftelijk) jullie interpretaties van informatierijkdom, het in staat
zijn tot een autonome keuze en de lichamelijke en geestelijke belastbaarheid te geven. Deze
reactie is nodig om eventuele interpretatieverschillen op te kunnen opsporen. Deze kunnen het
onderzoek beinvloeden. Overigens bestaan er geen goede of foute interpretaties.

Bij voorbaat dank voor jullie medewerking.
Met vriendelijke groet,

Hans van Dooren

i.aa: Deheer Th.H.M. Solen, raad van bestuur
Cliéntenraad RIBW QOost-Vduwe
Leden van het Zorg- en Kwaliteitsberaad

Bijlagen: - Cliénteninformatie
- Toestemmingsformulier
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BIJLAGE 2. INTERVIEWSCHEMA

In de vraaggesprekken bespreekt de onderzoeker de volgende zaken met de deelnemers.

De onderzoeker staat kort il bij het doel van het onderzoek. Desgewenst beantwoordt
de onderzoeker vragen van de deelnemer en stelt deze gerust. De anonimiteit en
vrijwilligheid van de deelnemer worden benoemd, evenals de kenmerken van een open
interview.

De onderzoeker neemt de procedure door:

inventariseren van enkele persoonlijke gegevens van de deelnemer m.b.v. een kort
vragenformulier
- bandopname van het gesprek
- het gesprek zelf
- nahet gesprek bespreken of de deelnemer diens deelname aan het onderzoek wil
voortzetten
- het ondertekenen van het toestemmingsformulier (één exemplaar is voor de
deelnemer, het andere voor de onderzoeker)
- afspraken maken over de 'member check’
- aandacht besteden aan de stappen die de deelnemer kan zetten bij emotionele
ontregeling
- desgewenst maakt de onderzoeker aantekeningen.
De procedure wordt gestart.
Het volledig ongestructureerde interview vindt plaats. De onderzoeker probeert van uit
de fenomenologische onderzoekstraditie de beleefde ervaringen van individuen en hun
bedoelingen binnen hun levenswereld te begrijpen (Morse et a. 1998).
De onderzoeker maakt gebruik van niet-sturende vragen, voegt geen (onnodige) uitleg
toe aan de vragen, formuleert de vragen begrijpelijk, vraagt één ding tegelijkertijd en
voorkomt een vraag en antwoordspel (Baarda et al. 1996).
Als de deelnemer het begrip kwaliteit van leven te vaag of te abstract vindt, vraagt de
onderzoeker de deelnemer te verwoorden wat deze onder de woorden 'kwaliteit' en
'leven’ verstaat. Nadien vraagt de onderzoeker de deelnemer deze belevingen met elkaar

te verbinden.
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Het gesprek wordt afgerond. De onderzoeker vraagt de deelnemer hoe deze het gesprek
ervaren heeft en of deze aan het onderzoek blijft deelnemen. De onderzoeker bedankt de
deelnemer voor diens bijdrage en biedt deze een dooge bonbons aan. Als de deelnemer
daar prijs op stelt wordt deze na afronding van het onderzoek uitgenodigd voor een
presentatie van de bevindingen tijdens een werklunch. Daaraan nemen de deelnemers,
de raad van bestuur en de onderzoeker deel.
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BIJLAGE 3. TOESTEMMINGSFORMULIER

ONDERZOEK : Kwaliteit van leven van cliénten van de RIBW Oost-Veuwe
ONDERZOEKER: J.L. van Dooren, RIBW Oo«-Veluwe, telefoon 055 578 88 31
BEGELEIDER : mevr. drs. T. v.d. Hooft, Hogeschool van Utrecht / Universiteit van Wales

Het doel van dit (leer)onderzoek is aanbevelingen te doen om de kwaliteit van leven van
cliénten van de RIBW Oost-Veluwe te optimaliseren.

Er zal één vraaggesprek plaatsvinden. Dit gesprek duurt maximaal anderhalf uur. Onderwerp
van het vraaggesprek is wat de deelnemer onder kwaliteit van leven verstaat. Het
vraaggesprek zal op een geluidsband worden opgenomen. De schriftelijke samenvatting van
het vraaggesprek krijgt de deelnemer toegezonden. De onderzoeker neemt telefonisch contact
op met de deelnemer om te horen of de samenvatting juist is. Ook dit telefonische gesprek
wordt op geluidsband opgenomen.

De geluidsbanden zijn alleen beschikbaar voor de onderzoeker en enkele deskundigen die
beoordelen of de onderzoeker de gespreksgegevens juist heeft weergegeven. Deze
deskundigen hebben geen beschikking over de namen van de deelnemers. Het
onderzoeksrapport zal wel voor iedereen beschikbaar zijn, maar deze gegevens leiden niet

naar de deelnemers.
Voor de deelnemer zijn er geen directe voordelen verbonden aan het meedoen aan het
onderzoek. Het onderzoek kan tot gevolg hebben dat er verbeteringen optreden in de

zorgverlening door de RIBW Oogt-Veluwe.

Klachten over de onderzoeker of het onderzoek worden conform het Klachtenreglement van
de RIBW Oost-Veluwe behandeld.

88



Ik, (neamdeelnemer ..o, ) seminomalsvrijwilliger deel te

nemen aan het bovenvermelde onderzoek.

Ik begrijp dat het vraaggesprek emoties bij mij kan oproepen omdat er persoonlijke zaken
besproken worden. Als ik behoefte heb aan een nazorggesprek kan ik terecht bij mijn
persoonlijk begeleider, dhr/mevr..................................0f diens vervanger, die ik via

telefoonnummer...............ceiieiieieo ... kan bereiken.

Ik geef toestemming om geinterviewd te worden en om het interview en het telefoongesprek
op geluidsband op te nemen. Afgesproken is dat de geluidsbanden zullen worden gewist nadat
het onderzoek is afgerond. 1k begrijp dat de resultaten van het onderzoek gepubliceerd zullen
worden, maar dat mijn naam niet in verband met het onderzoek kan worden gebracht.

Ik ben vrij om te weigeren om gedurende het vraaggesprek vragen te beantwoorden. 1k ben
ook vrij om me op ieder moment uit het vraaggesprek terug te trekken en mijn medewerking
aan het onderzoek te beéindigen. Het beéindigen van mijn medewerking heeft geen nadelige
gevolgen voor mij.

Ik word in de gelegenheid gesteld om vragen over het onderzoek te stellen. Deze vragen
zullen tot tevredenheid worden beantwoord. Voor vragen over het onderzoek kan ik terecht
bij de onderzoeker.

Dealnemer ... ..o Onderzoeker......covvveeiiieiani...
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