UITKOMSTEN bij de behandeling van MOEILIJK VERSTAANBAAR GEDRAG
het PERSPECTIEF van CLIENTEN, OUDERS & VERTEGENWOORDIGERS

INTRODUCTIE

Moeilijk verstaanbaar gedrag (MVG), bijvoorbeeld zelf-verwonding, dwangmatigheid en agressie komt geregeld voor bij
mensen met een verstandelijke beperking (VB). Dit gedrag kan negatieve gevolgen hebben voor de persoon zelf en/of
personen in zijn omgeving. Bij de behandeling van MVG bij mensen met VB wordt vaak medicatie gebruikt.

Maar wat vinden ouders daarvan, en mensen met een licht verstandelijke beperking?

Medicatie helpt vaak niet afdoende, of onderdrukt alleen de symptomen, waarbij de oorzaken voor het MVG niet
weggenomen worden. Bovendien komen er vaak voor de gezondheid schadelijke bijwerkingen voor, met nadelige
gevolgen voor de kwaliteit van leven. Het is dus belangrijk om de voor- en nadelen van medicatie bij MVG van mensen
met VB goed tegen elkaar af te wegen. En omdat vooral ouders en vertegenwoordiger, en cliénten zelf het beste weten
wat zij belangrijk vinden als uitkomsten van behandeling voor MVG, is het nodig hen daarbij te betrekken!

METHODE: DELPHI-PROCEDURE RESULTATEN FOCUSGROEP

" Doel: Opinies bijeenbrengen en overeenstemming bereiken = Belangrijke domeinen voor uitkomsten
aan de hand van stellingen behandeling van MVG
= Middel: Focusgroep, Delphi-panel en Delphi-rondes

e \Joorbereiding eerste ronde door focusgroep van ervaringsdeskundigen met lichte VB en
ouders /vertegenwoordigers samen met onderzoekers

Bijwerkingen
medicatie (veiligheid
behandeling)

Gedrag (effectiviteit
behandeling)

e Opstellen vragenlijst voor eerste ronde met stellingen over de door de focusgroep uitgekozen
domeinen met belangrijke uitkomsten en daarbij passende uitkomstmaten

Dagelijks
functioneren Draaglast verzorgers
(ervaringen van / begeleiders
patiénten)

ervaringsdeskundigen ouders/vertegenwoordigers— eerste ronde

Kwaliteit van leven

e \/oldoende overeenstemming gedefinieerd op grond van rekenkundige criteria
e Analyse feed back en aanpassen stellingen waar onvoldoende overeenstemming voor is

e Herhaal deze procedure totdat er voldoende overeenstemming is voor alle stellingen over

e \Vormen Delphi-panel van ervaringsdeskundigen met lichte VB en Delphi-panel van ]
het onderwerp (hier de uitkomstmaten bij behandeling van MVB) ]

RESULTATEN DELPHI-RONDES RESULTATEN UITKOMSTMATEN

Voorbereiding eerste Delphi-ronde door focusgroep:

Vaststellen van domeinen voor monitoring van behandelingen
Maken van een proef vragenlijst / voorstel meetinstrumenten

Uitnodigen extra mensen voor de Delphi-panels

VRAGENLIST OVER GEDRAG VRAGENLIST OVER BUWERKINGEN

Delphi-ronde 1: Delphi-ronde 1: in te vullen door begeleiders/verzorgers MEDICATIE VRAGENLUST KWALITEIT VAN LEVEN

64 stelli [
stellingen 12 stellingen VRAGENLUST OVER PSYCHISCHE In te vullen door de arts of

Panel 1: 12 reacties Panel 2: 5 reacties SYMPTOMEN verpleegkundlge tijdens consult_ .r.net
begeleider/verzorger en/of patiént

Twee versies:

Eén voor vertegenwoordigers

Delphi-ronde 2 Delphi-ronde 2 Inte vullen door patiént met LVB VRAGENLIJST OVER BIJWERKINGEN Eén voor patiént met LVB

SUBENII 17 stellingen (met hulp van begeleider, arts of ANTIPSYCHOTICA In te vullen in een interview door

: ' Panel 2: 5 reacti verpleegkundige i -
Panel 1: 11 reacties ane reacties pleeg g T dlerer oatiént met LVB getralnde begelelder

) Gesproken versie beschikbaar stellen

TT— Delphi-ronde 3 Gesproken versie beschikbaar stellen

7 stellingen 9 stellingen

Panel 1: 10 reacties Panel 2: 4 reacties VRAGENLIJST OVER FUNCTIONEREN

Delphi-ronde 4: Drie versies:
DRAAGLAST FAMILIE/VERZORGERS

GEEN GESCHIKTE LIJST BESCHIKBAAR IN
NEDERLAND

4 stellingen Interview door getrainde
Panel 1: 10 reacties verpleegkundige

In te vullen door vertegenwoordiger

Onderzoek opzetten om een geschikte
lijst te vinden

In te vullen door patiént met LVB

Consensus over interview Consensus over interview & self- . .
Dan gesproken versie beschikbaar

proxy-lijsten report lijsten
stellen

Panel 1: ervaringsdeskundigen/vertegenwoordigers van personen met een matige of ernstige verstandelijke
beperking
Panel 2: ervaringsdeskundigen/personen met een licht verstandelijke beperking

CONCLUSIE

= (Cliéntperspectief meenemen bij doel en uitkomsten van behandeling van moeilijk verstaanbaar gedrag
" Monitoren op effectiviteit, veiligheid, kwaliteit van leven, functioneren
" Onderzoek naar meetinstrument draaglast verzorgers
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