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Een woord van dank……

… aan alle personen die door de jaren heen hebben bijgedragen tot het ontwikkelen en uittesten van dit zorgzwaarte-instrument.

Dit in de eerste plaats aan alle personen die zich hetzij omdat het moest hetzij volledig vrijwillig lieten inschalen met de experimentele versies van het zorgzwaarte-instrument en aan alle informanten die hieraan meewerkten. 

Wij danken uitdrukkelijk alle personeelsleden van voorzieningen voor de feedback die wij in verschillende onderzoeksfasen kregen en voor de inspanningen die zij zich getroostten om de gevraagde informatie over hun cliënten zo goed en volledig mogelijk te bezorgen.

Onze dank gaat ook uit naar alle inschalers van voorzieningen en multidisciplinaire teams die in de conceptfase en de verschillende testfases de schalen hebben afgenomen en ons via diverse kanalen de noodzakelijke informatie bezorgden om het instrument beter en betrouwbaarder te maken. 

Voor de input tijdens de conceptfase danken we Filip Morisse (therapeutisch coördinator De Steiger) voor de ondersteuning bij het maken van de screeninglijst ‘Sociaal Emotioneel Functioneren’.

Voor de inspanningen en de feedback in proeffase 4 danken wij ook de leden van de ‘inschalingscommissie PGB’, Dr. Annie Nouwen, Dr. Jan Stevens en Eddy Denayer.

In het bijzonder danken wij ook de onderzoekers van VZW Stijn, Leen Vanermen en Ben Schouten voor het beschikbaar stellen van de geanonimiseerde inschalingsgegevens uit hun tijds​registratie​onder​zoek voor de crossvalidering van het ZZI.

Wij danken de leden van de ‘adviserende expertengroep zorgzwaarte-instrument’ voor de con​struc​tieve samenwerking in proeffasen 6, 7 en 8. Voor het aandachtig en kritisch opvolgen van dit onderzoek, het wijzen op te verwachten problemen, moeilijkheden, maar ook op mogelijkheden tot verbetering.

Voor het advies bij het opleiden en correct gebruiken van de Supports Intensity Scale en voor zijn inbreng en interesse in het gehele project danken wij Dr. Wil Buntinx (Universiteit Maastricht).

Wij lieten ons adviseren voor de uitvoering van de statistische analyses door Sofie Cuppens (Katholieke Universiteit Leuven), Koen Beullens (Katholieke Universiteit Leuven) en Jan Pickery (Studiedienst van de Vlaamse Regering). Wij danken hen dan ook oprecht voor hun deskundige inbreng. 
Voor de analyses op de gegevens verzameld tijdens het zorggradatieonderzoek danken we Jan Verbelen (voormalig wetenschappelijk medewerker studiecel VAPH) en voor het opstellen van de steekproef en het mee uitwerken van het onderzoeksdesign van proeffase 6 danken we Jeroen Boel (voormalig wetenschappelijk medewerker Studiecel VAPH ).

Het onderzoeksteam

Situering

Reeds in de jaren ’90 ontstond in Vlaanderen de vraag om de toenmalige financiering van de zorg voor personen met een handicap te wijzigen. Deze financieringswijze hield volgens de sector te weinig rekening met de feitelijke verschillen die werden ervaren in de ondersteuning aan personen met een handicap. Dit had onder meer als gevolg dat personen met zwaardere ondersteunings​noden het risico liepen minder vlot in een zorgvoorziening te kunnen instromen omdat er geen financiële stimulans was om deze personen te ondersteunen. Verschillende initiatieven van vooruit​stre​vende voor​zieningen en onderzoeken volgden elkaar op in een poging meer differentiatie in de finan​cie​rings​wijze te brengen. Een belangrijke vraag hierbij was hoe men zorgzwaarte in kaart zou moeten brengen.
Een samenwerking tussen het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) en deskundigen uit de verschillende types voorzieningen leidde uiteindelijk tot een theoretische opsplitsing van de ondersteuningsbehoeften van personen met een beperking in drie parameters: de nood aan permanentie overdag, de begeleidingsintensiteit en de nood aan permanentie en onder​steuning tijdens de nacht. Voor deze opsplitsing baseerde men zich op de te voorziene personele omkadering binnen een residentiële zorgvorm. Elk van de drie parameters werd in overleg met deze focusgroep onderverdeeld in ver​schillen​de dimensies of gradaties van intensiteit.
Theoretisch konden door combinaties van deze drie parameters 280 verschillende zorgzwaarte​profielen onderscheiden worden. In de praktijk komen een aantal van deze profielen (met grote verschillen tussen de verschillende dimensies) niet voor. Deze zorgprofielen vormden een eerste aanknopingspunt voor een meer zorgzwaarte gerelateerde financiering van de verschillende moge​lijke zorg​vormen binnen het VAPH.

Doorheen de jaren werd nagedacht over – en geëxperimenteerd met – verschillende vormen van zorgzwaarte gerelateerde financiering voor voorzieningen en individuele budgetten voor personen met een handicap om rechtstreeks zorg in te kopen.

Een constante binnen deze zoektocht naar ‘financiering op maat’ bleek de nood aan een goed instrument om de ondersteuningsbehoeften van personen met een beperking in kaart te brengen. De studiecel van het VAPH trachtte doorheen een jarenlange zoektocht te komen tot de ontwikkeling van een dergelijk instrument, het zorgzwaarte-instrument (ZZI). 
Dit ZZI moet ons in staat stellen om de zorgzwaarte van iedere persoon met een beperking vanaf de leeftijd van 18 jaar eenduidig en objectiveerbaar uit te drukken in de hierboven vermelde parameters begeleidingsintensiteit (B), permanentie (P) en nachtpermanentie (N).
Voorliggend rapport is de weerslag van deze zoektocht, waarin alle ondernomen stappen naar de ontwikkeling en het op punt stellen van het ZZI worden overlopen. De reisgenoten waren onderzoekers verbonden aan de studiecel van het Vlaams Agentschap Personen met een Handicap (VAPH), in samenwerking met vele gebruikers en experten uit het werkveld, die bouwstenen aanbrachten en verschillende versies uitprobeerden.

Dit is een syntheserapport, wat impliceert dat we niet op alle details van het onderzoek kunnen ingaan. In andere rapporten (o.a. Heymans & Molleman, 2013a; Heymans & Molleman, 2014) wordt wel gedetailleerd verslag uitgebracht over hoe het instrument tot stand kwam. Ze laten toe dat externe controle mogelijk is op de kwaliteit van het instrument. 
We beperken ons in dit rapport tot het overlopen van de onderzoeksgegevens en gaan dus niet dieper in op de kenmerken van het instrument op zich. Een voorstelling van het zorgzwaarte-instrument vindt de geïnteresseerde lezer in het artikel ‘Het VAPH zorgzwaarte-instrument: een voorstelling’ (Heymans & Molleman, 2013b). 
1 Onderzoeksfasen bij het ontwikkelen en uittesten van het ZZI

1.1 Zorggradatie-onderzoek
In de situering van dit rapport verwezen we naar het ongenoegen binnen de sector over de beperkte keuzemogelijkheden binnen het zorgaanbod en over de financieringswijze die te weinig rekening hield met de verschillen in ondersteuningsvragen van personen met een handicap. Pogingen om zowel het aanbod als de financieringswijze te hervormen resulteerden uiteindelijk in het project ‘Zorggradatie’. 

Binnen dit project gingen onderzoekers van de studiecel van het VAPH samen met ervarings​deskundigen en experten uit diverse voorzieningen voor personen met een handicap op zoek naar een gedifferentieerde indeling van het zorgaanbod en een methodiek om zorgbehoeften beter in te schatten. Op basis van deze zoektocht werd het zorgaanbod uitgedrukt in 25 verschillende typemodules. Elke typemodule komt overeen met een welbepaalde mate van aanwezigheid en feitelijke prestaties van het personeel. Er wordt onderscheid gemaakt in typemodules voor ondersteuning bij het wonen (19) en typemodules voor de ondersteuning bij dagbesteding (6). 

Personeelsleden van voorzieningen werden gevraagd om alle 17.000 meerderjarige personen met een handicap die op dat ogenblik (2005 - 2006) gebruik maakten van een VAPH zorgvorm toe te wijzen aan deze zorgmodules voor woonondersteuning en dagbesteding. Zij kregen ook de mogelijkheid eventuele verzwarende omstandigheden aan te geven waardoor extra ondersteuning aan de toegewezen module moest worden toegevoegd. Daarnaast werd ook geobjectiveerde informatie over de ondersteuningsnoden van de cliënt verzameld, aan de hand van de Supports Intensity Scale (SIS – Thomspon et al., 2004). Voor cliënten die ingeschaald werden in de zwaardere typemodules werd bovendien ook de vragenlijst zelfredzaamheid gehanteerd. Dit is een combinatie van de Barthel ADL schaal (Granger e.a., 1979) en de ELIDA schaal (Brusselmans, 1992).
Dank zij dit onderzoek konden we binnen de studiecel beschikken over een schat aan informatie over het functioneren van personen met een handicap in diverse soorten voorzieningen en diensten. De eerste fasen van het onderzoek ‘ontwikkeling van een zorgzwaarte-instrument’ waren dan ook een directe uitloper van de zorggradatiestudie. We leerden uit het zorggradatie-onderzoek dat er een duidelijk verband terug te vinden was tussen de resultaten op de SIS en de inschaling in modules: hoe hoger de ondersteuningsnood volgens de SIS, des te hoger de toegewezen module (Molleman & Van den Abbeele, 2007). Anderzijds groeide ook het besef dat de SIS op zich niet volstaat om een goede inschatting van zorgzwaarte te maken. Er zijn ook andere elementen die een belangrijke invloed kunnen hebben. Reacties van voorzieningen wijzen vooral op de impact van sociaal-emotionele ondersteuningsnoden op de algemene zorgzwaarte.
Tijdens het verloop van het project zorggradatie ontstonden discussies omtrent de wenselijkheid van het verder werken met het concept ‘modules’. Er was duidelijk een groter draagvlak in de sector om te werken met de aparte componenten Begeleidingsintensiteit (B) en Permanentie (P) (worden hierna nog uitvoerig belicht), omdat dit meer flexibiliteit inhoudt dan de vooropgestelde modules

1.2 Conceptfase

1.2.1 Doelstelling
Het was de bedoeling in de conceptfase te komen tot een eerste afbakening van mogelijke indicatoren van zorgzwaarte en een selectie te maken van goede meetinstrumenten om deze indicatoren in kaart te brengen. Op basis hiervan werd dan een eerste experimentele versie van het instrument ontwikkeld, waarbij zorgzwaarte werd uitgedrukt in nood aan begeleiding, permanentie en nachtpermanentie.
1.2.2 Methode

Statistische analyses op basis van onderzoeksgegevens zorggradatie, waarbij we beschikten over SIS gegevens van 16.860 personen, Elida-gegevens van 6.969 personen en Barthel-gegevens van 15.792 personen (via aanvulling uit inschrijvingsdossier). Daarnaast beschikten we voor elke ingeschaalde cliënt ook over een inschatting van het feitelijke, gediversifieerde, ondersteuningsaanbod, uitgedrukt in modules voor wonen en modules voor dagbesteding.
Door middel van one-way ANOVA werden de inschalingsresultaten van de SIS in verband gebracht met de toegewezen ondersteuningsmodules. Vervolgens werd via cumulatieve logistische regressie onderzocht welk beslissingsmodel tot een goede voorspelling van de nood aan begeleiding (B-waarde) zou kunnen leiden.
Tot slot werd via analyse van de reacties op het zorggradatie-onderzoek en consultatie van experten uit het werkveld nagegaan welke elementen mogelijks onvoldoende gevat werden in de huidige afgenomen schalen.
1.2.3 Resultaten

Uit de one-way ANOVA bleek dat de zorgmodule zowel bepaald werd door de totaalscore op de SIS als door de scores op twee bijkomende schalen die peilen naar medische en gedragsmatige ondersteuningsnoden. Op basis hiervan werd duidelijk dat er minstens drie indicatoren van zorgzwaarte nodig waren:

· Globale ondersteuningsnood

· Specifieke medische ondersteuningsnoden

· Specifieke gedragsmatige ondersteuningsnoden

De cumulatieve logistische regressie leverde een model op waarbij 60% van de toegewezen B-waarden correct voorspeld konden worden. Het ging hierbij vooral om de hoogste en laagste ondersteunings​noden. Diepgaandere analyses toonden echter aan dat het huidige model onvoldoende elementen bevat om de overige B-waarden correct te voorspellen. 

Uit de analyse van de reacties op het zorggradatie-onderzoek en gesprekken met experten uit het werkveld kwam naar voor dat subschalen SIS3a en SIS3b niet alle medische en gedragsmatige ondersteuningsnoden voldoende vatten. Bovendien werd ook aangegeven dat elementaire basisredzaamheid en het sociaal-emotioneel functioneren onvoldoende expliciet aan bod komen in de SIS. 

Uiteindelijk weerhielden we een zorgzwaarte-model met 5 indicatoren:

· Globale ondersteuningsnood

· Basis-zelfredzaamheid

· Medische ondersteuningsnoden

· Gedragsmatige ondersteuningsnoden

· Sociaal en emotioneel functioneren

Om deze indicatoren in kaart te brengen werden volgende instrumenten voorgesteld:

· Supports Intensity Scale

· Barthel ADL schaal

· Screeninglijst sociaal-emotioneel functioneren

Op basis van de beschikbare gegevens kon reeds een eerste beslissingsmodel worden uitgewerkt. Hierbij werd gewerkt met beslissingsbomen die leidden tot ranges (bijv. B3-B4) van B- en P-waarden.

1.3 Testfase 1: face validity
1.3.1 Doelstelling

In de eerste testfase wilden we vooreerst de ontwikkelde methode en instrumenten testen bij enkele cliënten, verspreid over vijf verschillende voorzieningen
. Hierbij wilden we vooral de volgende zaken nagaan: de mate van aanvaardbaarheid van het instrument en de methode, de bruikbaarheid, de praktische uitvoering van de verdere proefinschalingen en de vormgeving van het proefinstrument.

1.3.2 Methode

Dit gebeurde aan de hand van een gesprek door de onderzoeker met de directie en de orthopedago(o)g(e) van de voorzieningen. In deze gesprekken werd niet alleen gepolst naar de bevindingen over het proefinstrument, maar werd bij een aantal cliënten de zorgzwaarte gesimuleerd op basis van de reeds beschikbare gegevens (SIS, Barthel) en een inschatting van de scores op de overige vragenlijsten van het instrument. 

1.3.3 Resultaten

De face validity van het instrument werd door de verschillende voorzieningen onderschreven. Men kon zich zowel vinden in de vooropgestelde indicatoren als in het instrumentarium waarmee deze indicatoren in kaart werden gebracht.

1.4 Testfase 2: eerste veldtest
1.4.1 Doelstelling

Na de vaststelling van de face validity werd het tijd voor een eerste echte veldtest. In deze fase werden drie elementen onderzocht:

a) Is de zorgzwaarte die met het instrument wordt bekomen herkenbaar voor de inschalers?

b) Heeft het nieuwe instrument een meerwaarde t.o.v. het zorgzwaarte-instrument gebruikt voor het PAB?

c) Hoeveel tijd neemt het afnemen van het nieuwe instrument in beslag?

1.4.2 Methode

Om dit na te gaan werden 54 cliënten uit acht voorzieningen
 ingeschaald met het nieuwe instrument door het pedagogisch personeel van de voorzieningen. Het ging hierbij voornamelijk om cliënten met zwaardere ondersteuningsnoden. Ook werden drie multidisciplinaire teams (MDT’s)
 in deze fase reeds bij de besprekingen van de inschalingen betrokken, zodat een eerste keer getoetst kon worden of dit instrument ook voor MDT’s bruikbaar is. Om de haalbaarheid van het gebruik van de instrumenten binnen de MDT-context na te gaan, gebeurde er ook een tijdsmeting. 

1.4.3 Resultaten

Over het algemeen was de ruw berekende zorgzwaarte herkenbaar. Toch bleek een verdere verfijning van het instrument nodig. Ook werden enkele aanpassingen aan de beslissingsbomen gesuggereerd. Op basis van de eerste bevindingen kon met het nieuwe instrument meer nuance worden gebracht dan met het PAB inschalingsinstrument. Dit werd als meerwaarde beschouwd. De afnameduur van het instrument bleek aanvaardbaar.
1.5 Testfase 3: bruikbaarheid in een MDT-setting

1.5.1 Doelstelling
In de derde testfase wilden we in eerste instantie nagaan of het instrument ook kon worden afgenomen door medewerkers van een multidisciplinair team (MDT). Daarnaast wilden we de bruikbaarheid van het instrument bij cliënten met een lichter zorgprofiel nagaan. Om de beslissingsbomen verder te verfijnen werd de bruikbaarheid van twee bijkomende instrumenten uitgetest: de schaal Vandenboer (zelfredzaamheid) en de schaal Vanermen (medische en paramedische ondersteuningsnoden). 

1.5.2 Methode

In deze fase werden 95 cliënten ingeschaald door 10 MDT’s. Deze cliënten maakten gebruik van zes verschillende residentiële voorzieningen, vier diensten begeleid wonen en één dienst zelfstandig wonen of waren PAB-budgethouder.
Bij de inschaling werden twee bijkomende instrumenten afgenomen: de schaal Vandenboer en de schaal Vanermen.

Na de inschaling werden er feedbackgesprekken gehouden, waarin zowel de resultaten van de inschaling als het instrument op zich werden besproken met de opgeleide medewerkers van de MDT’s, de orthopedagogen en de begeleiders van de cliënten. Bij PAB budgethouders werden de inschalingsresultaten besproken door de PAB-deskundigencommissie. 

Om na te gaan of de instrumenten kunnen worden afgenomen door MDT’s, werden twee feedbackgesprekken georganiseerd met alle inschalers. Verder werd ook de tijd geregistreerd die nodig was om een vragenlijst af te nemen, op deze manier kon worden onderzocht of de afname van het instrument ook qua tijdsinvestering haalbaar is. 

1.5.3 Resultaten

Uit de bespreking van de inschalingsresultaten bleek er een opvallend betere voorspelling van de ondersteuningsnoden bij personen met een verstandelijke handicap dan bij personen met een niet-verstandelijke handicap. 
Bij personen met een niet-verstandelijke handicap bleek zelfredzaamheid een veel grotere voorspellingskracht te hebben dan de algemene ondersteuningsnoden die in de SIS worden bevraagd. Dit leidde tot de keuze om het instrument aan te passen en met twee protocollen te werken. 
Bij personen met een niet-verstandelijke handicap werd niet langer vertrokken vanuit de SIS als eerste stap in de beslissingsbomen, maar vanuit de zelfredzaamheidsschalen. Ook werd bij deze personen niet langer de volledige SIS afgenomen. Er werd vanaf dan gewerkt met de verkorte versie van de SIS. Deze beslissing namen we zowel op basis van deze resultaten als op basis van de resultaten van het onderzoek naar de bruikbaarheid van de SIS bij bijzondere doelgroepen.

De schaal Vandenboer bleek geen duidelijke meerwaarde te hebben bij de voorspelling van de ondersteuningsnoden. De schaal Vanermen had wel een duidelijke meerwaarde en werd om die reden opgenomen in het instrument.
Het instrument bleek bruikbaar binnen de context van de MDT’s, mits training in de afname van de SIS. De gemiddelde afnametijd van het volledige instrument werd als haalbaar beschouwd. 

Op basis van de resultaten van deze testfase, werd een tweede testversie ontwikkeld, die verder werd gebruikt tijdens de volgende testfase. 

1.6 Testfase 4: inschalingen in het kader van het PGB-experiment

1.6.1 Doelstelling
In deze fase werd het instrument gebruikt om de zorgzwaarte van de deelnemers aan het PGB-experiment in te schalen.

Het doel van deze testfase was nagaan of we voor alle personen konden komen tot een waarde op de drie parameters (P, B en N) en welke indicatoren hiervoor het meest geschikt waren. We wilden ook opnieuw nagaan hoeveel tijd de afname van de schalen in beslag nam en in welke mate de aanvullende kwalitatief beschrijvende informatie een meerwaarde bood bij het bekomen van de waarden.
1.6.2 Methode

170 cliënten die deelnamen aan het PGB experiment werden door een hiertoe opgeleid MDT ingeschaald. De berekende B-, P- en N-waarden werden vervolgens aan de inschaler teruggekoppeld met de vraag of dit overeenkwam met hun inschatting van de ondersteuningsnoden van de cliënt. 
Daar het ZZI nog onvoldoende uitgetest was om als enige aanwijzing voor de budgetbepaling te kunnen dienen werd er een kleine ‘PGB-inschalingscommissie’ in het leven geroepen die alle gegevens van de ingeschaalde personen zowel kwalitatief als kwantitatief (de schaalresultaten) heeft beoordeeld en besproken. Deze commissie kwam acht keer samen en elk lid nam de dossiers vooraf grondig door, waarna ze besproken werden op de vergadering zelf en er hiervan een verslag werd gemaakt. Deze verslagen werden opnieuw terugge​koppeld aan de MDT’s die daar nogmaals hun feedback op konden geven.

1.6.3 Resultaten

Op basis van het zorgzwaarte-instrument konden voor elke deelnemer ranges van B-, P- en N-waarden worden bepaald. Vaak was echter bijkomende kwalitatieve informatie nodig voor het verder verfijnen van deze ranges. De inschalingscommissie slaagde er op basis van de verzamelde informatie wel in om voor elke PGB-deelnemer de drie waarden voor zorgzwaarte te bepalen. 

Het lijkt aangewezen na te gaan of op basis van de verzamelde schalen de ranges van B-, P- en N-waarden in de beslissingsbomen verder kunnen verfijnd worden.

1.7 Testfase vijf: statistische verwerkingsfase

1.7.1 Doelstelling
In deze fase werden alle gegevens uit de verschillende testfases verzameld en verder geanalyseerd. 

Hierbij werd onderzocht hoe we op basis van de kwantitatieve gegevens zo accuraat mogelijk een onderscheid konden maken tussen de verschillende gradaties in de B-, P- en N-waarde. 

Op basis van deze resultaten werden de beslissingsbomen verder verfijnd en werden de instrumenten geselecteerd die uiteindelijk deel uitmaken van het zorgzwaarte-instrument.

1.7.2 Methode

In eerste instantie werd voor elk protocol nagegaan welke (sub)schaalscores de beste voorspellers waren voor bepaalde B-, P-, of N-waarden. Via discriminantanalyse werd onderzocht of we op basis van deze (sub)schaalscores tot een goede indeling in B-, P- en N-waarden konden komen. En dus tot goede beslissingsbomen. 

Wanneer bepaalde gradaties in B of P niet voldoende konden worden voorspeld op basis van de (sub)schaalscores van de gebruikte vragenlijsten, werden nieuwe deelcomponenten uit deze schalen samengesteld. 
Dit gebeurde door eerst na te gaan welke itemscores een voldoende sterk verband hadden met de B- en P-waarden (aan de hand van Pearson-correlatietests). Daarna werden deze items gecombineerd tot mogelijke componenten, en werd telkens nagegaan via Chronbach’s alpha correlatietechniek, of er voldoende interne consistentie aanwezig was. (Wat betekent dat de items hetzelfde concept meten.) Een discriminantanalyse wees vervolgens uit of deze nieuwe deelcomponenten een meerwaarde hadden bij de voorspelling van B- of P-waarden. Op basis hiervan werden de deelcomponenten al dan niet aan het beslissingsmodel toegevoegd. 
In een laatste stap verfijnden we het beslissingsmodel nog meer door middel van een analyse met kruisfrequentietabellen. Hierbij keken we telkens naar het verband tussen de scores op de weerhouden indicatoren en de B- en P-waarden. Het is op basis van deze analyseresultaten dat de beslissingsbomen tot stand kwamen. 
1.7.3 Resultaten

Op deze manier slaagden we erin om nieuwe beslissingsbomen te ontwikkelen waarmee de voorspelde B- en P-waarden 85 tot 90 percent van alle ingeschaalde personen overeenstemde met de waarde zoals die door de commissie of inschaler werd beoordeeld.
	
	Percentage correct geklasseerd

	B-waarde personen protocol A
	85.56%

	P-waarde personen protocol A
	87.13%

	B-waarde personen protocol B
	90.09%

	P-waarde personen protocol B
	86.24%


Voor de nachtpermanentie bleken de instrumenten onvoldoende informatie aan te leveren om een goede voorspelling te maken. Hiervoor was nog teveel bijkomende kwalitatieve informatie nodig.
1.8 Testfase 6: Crossvalideringsonderzoek

1.8.1 Doelstelling
De resultaten van de vorige onderzoeksfasen waren erg hoopgevend. Vooraleer we het instrument echter in de praktijk konden inzetten, moesten we eerst nagaan of de nieuw samengestelde beslissingsbomen even goede resultaten opleverden op een nieuwe, onafhankelijke onderzoeksgroep. 
In deze testfase wilden we de validiteit en betrouwbaarheid van het zorgzwaarte-instrument onderzoeken. De validiteit peilt naar de vraag of het zorgzwaarte-instrument meet wat het moet meten, namelijk zorgzwaarte. We maken hierbij het onderscheid tussen inhoudelijke validiteit (zijn alle zorgzwaarte bepalende elementen bevraagd?), constructvaliditeit (vinden we de vooropgestelde indicatoren van zorgzwaarte terug in de structuur van het instrument?) en criteriumvaliditeit (komen de voorspelde waarden overeen met een ander criterium van zorgzwaarte?). 
Betrouwbaarheid peilt naar de vraag of het zorgzwaarte-instrument de zorgzwaarte op een goede manier meet. We wilden nagaan of twee verschillende inschalers die dezelfde cliënt inschaalden met het zorgzwaarte-instrument ook tot dezelfde berekende B- en P-waarden zouden komen.

1.8.2 Methode

Er werd een steekproef van 302 personen samengesteld waarbinnen de verschillende gradaties van zorgzwaarte en alle handicaps en zorgvormen zo goed mogelijk vertegenwoordigd werden. Binnen deze steekproef waren er 180 personen die met protocol A werden ingeschaald en 122 personen met protocol B. 
De inhoudelijke validiteit van het ZZI werd nagegaan door middel van een bevraging van 1492 cliënten, hun inschalers en hun zorgverleners. Hierbij werd gevraagd of er elementen waren die niet bevraagd werden in het ZZI, maar naar het oordeel van de direct betrokkenen wel de zorgzwaarte van de cliënt beïnvloedden (bijv. specifieke gebruiken, elementen uit de voorgeschiedenis van de cliënt,…). Dit om eventuele ontbrekende indicatoren van zorgzwaarte op te sporen. 
Voor het bepalen van de constructvaliditeit werd de factorstructuur van het instrument per protocol (A, B) en per parameter (B, P, N) onderzocht. Hierbij werd telkens nagegaan of de onderliggende factoren van zorgzwaarte inhoudelijk aannemelijk waren volgens deskundigen uit het werkveld en of deze aansloten bij de indicatoren van zorgzwaarte: basis zelfredzaamheid, algemene maatschappelijke ondersteuningsnoden, sociaal-emotionele ontwikkeling, gedragsmatige ondersteuningsnoden en medische ondersteuningsnoden.
De criteriumvaliditeit werd per beslissingsregel nagegaan op de onderzoeksgroep waarvoor deze beslissingsregel werd ontwikkeld. We vergeleken de B- en P-waarden zoals berekend door instrument met een referentiewaarde gebaseerd op de inschatting van de zorgzwaarte door de inschaler, de gebruiker en diens zorgverstrekker. 
Omdat dit criterium slechts een inschatting van de ondersteuningsnoden betreft en er tussen inschalers toevallige verschillen in inschatting kunnen bestaan stelden we als doel dat voor minstens 80% van de inschalingen de ZZI waarde maximaal één waarde mocht afwijken van de referentiewaarde. Tevens moest ook de Spearman correlatiecoëfficiënt tussen de berekende ZZI waarde en de referentiewaarde voldoende hoog zijn. De minimaal acceptabele waarde werd op 0.70 gesteld. Waar mogelijk werd ook Cohen’s kappa berekend. 

Om de betrouwbaarheid van het ZZI te onderzoeken pasten we de beslissingsregels van het ZZI toe op de inschalingsgegevens van 80 personen (57 uit protocol A en 23 uit protocol B) die zich twee maal lieten inschalen met het ZZI, telkens door een andere inschaler. De onderzochte personen, noch de inschaler waren bij de eerste inschaling op de hoogte dat er een herinschaling zou plaatsvinden. Aangezien de inschaling op een later tijdstip, door een andere inschaler opnieuw werd uitgevoerd, gaat het hier om een combinatie van test-hertestbetrouwbaarheid en interbeoordelaars​betrouw​baar​heid. We berekenden per parameter (B, P, N) en per protocol (A, B) de Spearman correlatie​coëfficiënt tussen beide inschalingswaarden. De minimaal acceptabele waarde werd gesteld op 0.80.

1.8.3 Resultaten

Uit het onderzoek naar de inhoudelijke validiteit van het ZZI konden we afleiden dat in het zorgzwaarte-instrument de juiste vragen worden gesteld. Er ontbreken geen cruciale vragen om de zorgzwaarte in te kunnen schatten. Een aantal respondenten had echter het gevoel dat sommige antwoorden bij de berekening van de waarden onvoldoende werden meegenomen en best een ander gewicht zouden krijgen.
Zowel voor protocol A als voor protocol B werden vijf onderliggende factoren weer​houden. We konden deze factoren als volgt interpreteren:

Protocol A:
Factor 1: Basis zelfredzaamheid

Factor 2: Algemene maatschappelijke ondersteuningsnoden

Factor 3: (Para)medische ondersteuningsnoden

Factor 4: Sociaal-emotionele problemen en niet fysiek agressieve gedragsproblemen

Factor 5: Externaliserende gedragsproblemen

Protocol B:

Factor 1: Algemene zelfredzaamheid 

Factor 2: (Para)medische ondersteuningsnoden

Factor 3: Zorg voor zichzelf, zowel sociaal als m.b.t. veiligheid

Factor 4: Gedragsproblemen

Factor 5: Ondersteuningsnoden bij basale lichamelijke functies (o.a. ademhaling, bloeddruk, wond- en mond​ver​zorg​ing)
Voor protocol A sluiten deze weerhouden factoren duidelijk aan bij de vooropgestelde indicatoren van zorgzwaarte. Voor protocol B ligt de interpretatie van de onderscheiden factoren iets anders dan verwacht. Zo zien we dat het onderscheid tussen basis zelfredzaamheid en algemene maat​schappelijke ondersteuningsnoden hier wegvalt. Binnen dit protocol ligt de nadruk eerder op (het gebrek aan) zorg voor zichzelf en zien we een ander element ‘basale lichamelijke functies’ ontstaan. Het concept sociaal-emotioneel functioneren komt zoals verwacht niet naar voren. 

Deze resultaten tonen de constructvaliditeit van het zorgzwaarte-instrument aan.

Zowel de criteriumvaliditeit als de betrouwbaarheid van het zorgzwaarte-instrument bleken echter onvoldoende te zijn. 

De validiteitscoëfficiënten van de beslissingsbomen voor de B-waarde waren voor beide protocollen redelijk goed. Het aantal inschalingen waarbij de door het ZZI versie 2010 berekende waarde maximaal één waarde afwijkt van de inschatting door de diverse informatiebronnen (cliënt, inschaler, voorziening) lag ook hoger dan de vooropgestelde 80%. Toch bleek dat sommige B-waarden onvoldoende en anderen overdreven vaak toegekend werden. 

De validiteitscoëfficiënt voor de beslissingsboom van de P-waarde en het percentage inschalingen dat minder dan één waarde afwijkt, waren in beide protocollen onvoldoende hoog. Dit zagen we ook terug in de niet evenredig verdeelde toegekende P-waarden. Over alle waarden en protocollen heen was het percentage exacte overeenkomst matig tot gering.

De beslissingsbomen om te komen tot de berekening van B- en P-waarden voor protocol A bleken onvoldoende betrouwbaar zijn en minder betrouwbaar dan het oordeel van inschalers of cliënten. Voor protocol B waren de resultaten tegenovergesteld. Hier bleken de beslissingsbomen zowel voor de B- als voor de P-waarde wél zeer betrouwbaar en betrouwbaarder dan het (onbetrouwbare) oordeel van inschalers en cliënten.

Samenvattend kunnen we dus stellen dat uit deze onderzoeksfase bleek dat het zorgzwaarte-instrument wel de juiste vragen stelde, maar niet werkte met goede beslissingsbomen voor de berekening van de nood aan begeleiding (B-waarde) en de nood aan permanentie (P-waarde). Een aanpassing drong zich op.
1.9 Testfase 7: Van beslissingsbomen tot beslissingsregels

1.9.1 Doelstelling
Tijdens deze fase werd getracht nieuwe beslissingsregels te ontwikkelen om te komen tot een correcte voorspelling van B-, P- en N-waarden. 
In alle voorgaande onderzoeksfasen werkten we met beslissingsbomen. Hierbij hangt het gewicht van de waarde op een bepaalde schaal af van de vorige stappen die in de beslissingsboom werden doorlopen. Dit wil zeggen dat niet alle schaalwaarden voor iedereen even zwaar meetellen. 
Bij het gebruik van een rekenregel voor de berekening van een parameter (B- of P-waarde) wordt dezelfde rekenregel voor alle ingeschaalde personen gebruikt. Dit wil zeggen dat alle schaalwaarden voor iedere ingeschaalde persoon even zwaar meetellen. Omdat de rekenregel uit de logistische regressie in het zorgzwaarte-instrument gebruikt wordt om een beslissing te nemen over de toe te kennen B- of P-waarde gebruiken we de termen ‘beslissingsregel’.
1.9.2 Methode

Doorheen een uitgebreid zoekproces naar een goede statistische methode voor het ontwikkelen van beslissingsregels kwamen we tot volgende werkwijze:

1. Reductie van het aantal items dat in de voorspelling werd opgenomen op basis van de correlatie tussen het item en de te voorspellen parameter (B-, P- of N-waarde).

2. Bepalen van de onderliggende factoren bij de overgebleven items d.m.v. principale componentenanalyse met een oblieke rotatie van de gevonden factoroplossing.

3. Uitvoeren van een multipele ordinale logistische regressie (MOLR) met de factorscores op deze onderliggende factoren als onafhankelijke variabelen en de te voorspellen parameter (B-, P- of N-waarde) als afhankelijke variabele.

4. Voorspelde B-, P- of N-waarde bepalen aan de hand van de hoogste kans uit de MOLR.

Het totaal aantal items van de verschillende schalen van het zorgzwaarte-instrument (229 voor protocol A en 176 voor protocol B) was te groot om met het beschikbaar aantal inschalingen per beslissingsregel een betrouwbare factoranalyse uit te kunnen voeren. Daarom namen we enkel de sterkst voorspellende items in de analyse op, items die het meest samenhangen met de afhankelijke variabele(B-waarde, P-waarde of N-waarde). Per beslissingsregel werd een minimum correlatiewaarde bepaald om een item mee te nemen in de analyse. Bij de reductie van de items waakten we er wel over dat er geen cruciale concepten uit de itemlijst verdwenen. Wanneer alle items van een (sub)schaal uit de itemlijst verdwenen, werd de totaalscore op deze (sub)schaal als item opnieuw aan de itemlijst toegevoegd. 
Op de items die overbleven voerden we vervolgens een factoranalyse (principale componentenanalyse) uit. Op basis van de factoranalyse konden we verschillende onderliggende factoren onderscheiden die samen de zorgzwaarte van een persoon beïnvloeden. 
Deze factoren, met hun factorscores, werden vervolgens in een multipele ordinale logistische regressie meegenomen om een waarde voor het intercept en de coëfficiënten van de factoren (gewichten in de regressie) te berekenen voor de voorspelling van de B-waarde of P-waarde. 
Zo ontstond elk van de vier beslissingsregels van het zorgzwaarte-instrument. 
1.9.3 Resultaten
Op deze manier slaagden we erin beslissingsregels te creëren voor de berekening van B- en P-waarden, waarbij tussen 88 en 98% van de berekende waarden niet meer dan één waarde van de referentiewaarde afweken binnen de onderzoeksgroep waarop ze werden ontwikkeld. 
	
	Spearman correlatiecoëfficiënt
	Kappa-waarde
	% exacte overeenkomst
	% binnen interval -1/+1

	Protocol A
	
	
	
	

	B-waarde (n=180)
	0,901
	0,530
	62%
	98%

	P-waarde (n=182)
	0,833
	/
	41%
	89%

	Protocol B 
	
	
	
	

	B-waarde (n=141)
	0,810
	0,309
	47%
	94%

	P-waarde (n=147)
	0,767
	/
	46%
	88%


Binnen de onderzoeksgroep waarop het werd ontwikkeld bleek dit instrument dus een uitstekende criteriumvaliditeit te hebben. 

1.10 Testfase 8: Validatie en consolidatie

1.10.1 Doelstelling

Opnieuw was het nodig de nieuwe rekenregels opnieuw uit te testen op een nieuwe, onafhankelijke onderzoeksgroep. 

De inhoudelijke validiteit, constructvaliditeit en criteriumvaliditeit werden reeds aangetoond binnen het voorgaande onderzoek. Aangezien de instrumenten die deel uitmaakten van het zorgzwaarte-instrument ongewijzigd bleven (alleen de beslissingsregels waren anders) moest het onderzoek naar de inhoudelijke validiteit en de constructvaliditeit niet opnieuw uitgevoerd worden. 

Toch was het nodig de criteriumvaliditeit opnieuw na te gaan binnen een nieuwe, onafhankelijke onderzoeksgroep. Een crossvalidering dus. Bovendien wensten we in deze onderzoeksfase na te gaan of de criteriumvaliditeit van het instrument ook bij personen uit bijzondere doelgroepen stand hield. 

De betrouwbaarheid van de inschaling in B- en P-waarden moest ook opnieuw worden nagegaan. 

1.10.2 Methode

Het crossvalideringsonderzoek gebeurde voor inschalingen uit protocol A op twee nieuwe, onafhankelijke onderzoeksgroepen. Het ging hierbij om een onderzoekgroep met 741 ingeschaalde personen met een eerder licht zorgprofiel en een tweede onderzoeksgroep bestaande uit 175 personen met een zwaarder zorgprofiel. Bij beide onderzoeksgroepen werd de criteriumvaliditeit op dezelfde manier berekend als tijdens onderzoeksfase 6.

Door een gebrek aan beschikbare gegevens kon de crossvalidering voor protocol B nog niet worden uitgevoerd.
Daarnaast werd de criteriumvaliditeit nog eens apart nagegaan bij personen uit volgende specifieke doelgroepen:

· personen met een ernstig of diep verstandelijke handicap zonder bijkomende problematiek

· personen met een autismespectrumstoornis (zonder verstandelijke handicap)

· personen met een autismespectrumstoornis en verstandelijke handicap

· personen met een niet aangeboren hersenletsel
· personen met een visuele handicap (al dan niet in combinatie met andere handicaps)

· personen met een auditieve handicap (al dan niet in combinatie met andere handicaps)

· personen met een motorische handicap (al dan niet in combinatie met andere handicaps)

Voor elk van deze groepen werd bekeken of het percentage inschalingen waarbij de berekende waarde gelijk was aan de referentiewaarde significant verschilde van het percentage exacte overeen​komsten binnen de totale onderzoeksgroep. Vervolgens werd hetzelfde nagegaan voor het percentage inschalingen waarbij de berekende waarde maximum één waarde afweek van de referentiewaarde.

De betrouwbaarheid werd op dezelfde manier nagegaan als tijdens onderzoeksfase 6.
1.10.3 Resultaten
Binnen beide onderzoeksgroepen werd zowel voor de B-waarde als voor de P-waarde van protocol A een voldoende grote samenhang teruggevonden tussen de referentiewaarde en de berekende waarde. Afhankelijk van de onderzoeksgroep en het protocol schommelde het percentage inschalingen waarbij de berekende waarde maximaal één waarde van de referentiewaarde afweek tussen de 87% en de 97%. Deze resultaten voor criteriumvaliditeit zijn erg gelijkend op de resultaten bekomen binnen de onderzoeksgroep waarop de beslissingsregels werden ontwikkeld.

De criteriumvaliditeit week bij geen enkele van de onderzochte specifieke doelgroepen significant af van die van de totale onderzoeksgroep. Dit geldt zowel voor de exacte overeenkomsten tussen de berekende en de referentiewaarden als voor het interval -1/+1 (waarbinnen het verschil tussen de berekende waarde en de referentiewaarde maximum 1 waarde bedraagt). Het zorgzwaarte-instrument is dus niet alleen voor de volledige groep maar ook voor de onderzochte specifieke doelgroepen valide.
Zowel voor protocol A als voor protocol B stemmen de berekende waarden tussen verschillende inschalers voldoende overeen om te kunnen spreken over een betrouwbaar inschalingsinstrument. De vooropgestelde minimum correlatie (0,80) werd ruimschoots behaald.

Bovendien bleek het ZZI betrouwbaarder dan het klinisch oordeel van de ondersteuningsnoden door inschalers. Enkel voor de P-waarde van protocol A was dit verschil niet significant. Dit hoeft niet te verwonderen aangezien de betrouwbaarheid van de P-referentiewaarden op zich al hoog lag. We kunnen dus stellen dat een inschaling met het ZZI objectiever verloopt dan het toekennen van waarden door inschalers zonder inschalingsinstrument.

	B-waarden
	
	Protocol A
	Protocol B

	Berekende B-waarde ZZI 
	Spearman correlatie
	0,86
	0,90

	
	n waarop berekend
	56
	23

	B referentiewaarde 

(cf. klinisch oordeel inschaler)
	Spearman correlatie
	0,73
	0,43

	
	n waarop berekend
	56
	22


	P-waarden
	
	Protocol A
	Protocol B

	Berekende P-waarde ZZI 
	Spearman correlatie
	0,91
	0,84

	
	n waarop berekend
	56
	23

	P referentiewaarde

(cf. klinisch oordeel inschaler)
	Spearman correlatie
	0,84
	0,57

	
	n waarop berekend
	56
	22


Samenvattend kunnen we dus stellen dat het zorgzwaarte-instrument met de nieuwe beslissingsregels alle wetenschappelijke toetsen met glans doorstaan heeft. Het instrument levert een valide en betrouwbare berekening van de nood aan begeleiding en de nood aan permanentie op.
2 Wat is het zorgzwaarte-instrument en waarvoor wordt het gebruikt?

Doorheen het voorgaande hoofdstuk namen we de lezer mee op een reis die uiteindelijk leidde tot de ontwikkeling van een valide en betrouwbaar zorgzwaarte-instrument. Maar wat is dat zorgzwaarte-instrument (ZZI) nu eigenlijk?

Het ZZI kan wellicht het best omschreven worden als een set van schalen, afname-instructies en beslissingsregels die toelaat om eenduidig en objectiveerbaar de zorgzwaarte van iedere (meerderjarige) persoon met een handicap uit te drukken in een aantal parameters.
Hierbij kiezen we er bewust voor om eenzelfde instrument te gebruiken voor alle meerderjarige personen met een handicap. Je krijgt immers een beter beeld op de mate waarin iemand ondersteuning nodig heeft als je kijkt naar de concrete mogelijkheden en beperkingen die iemand in het dagelijks leven ondervindt, dan door het in kaart brengen van de aard van de aandoening die aan de oorsprong van die beperkingen ligt. Zo kunnen we ook op eenvoudige manier ondersteuningsnoden vergelijken binnen een uitermate diverse doelgroep. 

Bij het bepalen van iemands ‘zorgzwaarte’ of bij het inschatten van de mate waarin iemand ondersteuning nodig heeft op allerlei vlak, willen we zo ‘zuiver’ mogelijk tewerk gaan. Hiermee bedoelen we dat we de (volledige) nood aan ondersteuning in kaart willen brengen, zonder vooruit te lopen op de vraag of het realiseren van die ondersteuning wel mogelijk is en zonder al rekening te houden met het onderscheid tussen ondersteuning door mantelzorgers, reguliere professionele zorg of gespecialiseerde VAPH-zorg. 

Bij het ontwikkelen van een instrument gingen we ervan uit dat de zorgzwaartebepaling bruikbaar moest zijn ongeacht de vorm waarin het zorgaanbod wordt uitgedrukt. De aparte componenten B en P lenen zich hiertoe vermits ze zowel vertaald kunnen worden naar werkvormen, PAB en PGB-categorieën, persoonsvolgende budgetten, ...
Het is de bedoeling dat het ZZI uiteindelijk zal afgenomen worden door multidisciplinaire teams (MDT’s) in het kader van de toeleiding naar door het VAPH gefinancierde ondersteuning. 

Voor we verder op de eigenschappen van het zorgzwaarte-instrument ingaan, willen we kort even stilstaan bij het begrip ‘zorgzwaarte’ en de parameters die we hanteren om zorgzwaarte in kaart te brengen. 

2.1 Definiëring en operationalisering van het begrip zorgzwaarte

We omschrijven zorgzwaarte als:

‘De mate waarin een persoon ondersteuning nodig heeft om zo adequaat mogelijk te kunnen functioneren in het dagelijks leven’.

Het gaat hierbij om de ondersteuning die een persoon nodig heeft om te kunnen leven volgens de gangbare normen en gebruiken binnen de sociaal-maatschappelijke context waarin de persoon leeft. Hierbij wordt rekening gehouden met de mogelijkheden, beperkingen en wensen van de persoon.
We zien zorgzwaarte als een resultante van

· De nood aan ondersteuning door personen: Begeleidingsintensiteit (afgekort met letter B).

· De (bijhorende en eventueel supplementaire) nood aan aanwezigheid van en toezicht door personen overdag: Permanentie ( P).

· De nood aan aanwezigheid van en toezicht door personen ’s nachts: Nachtpermanentie (N).

Hierbij onderscheiden we een aantal gradaties of intensiteiten van Begeleiding, Permanentie en Nacht​permanentie. De omschrijvingen van deze gradaties zijn in de loop van het zorggradatie​onderzoek en de ontwikkeling van het ZZI al enkele keren licht gewijzigd. 

We beginnen van ‘een zwaardere gradatie’ (punt van de pijl) naar een lichtere:

Begeleiding: de mate waarin de persoon met een handicap (pmh) ondersteuning nodig heeft van andere personen.
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Er wordt dagelijks zeer intensieve ondersteuning in functie van uitzonderlijke onder​steunings​behoeften aangeboden. (B6)
PmH heeft ‘uitzonderlijke ondersteuningsbehoeften’. Dit wil zeggen dat indien deze uitzonderlijke intensieve ondersteuning niet geboden wordt, er levensgevaar is voor de PmH. De persoon heeft meestal een combinatie van ernstige problemen, waaronder zeker medische of gedragsmatige problemen. 

· Als voorbeelden van ernstige medische problemen kan het gaan om personen met infectieziekten (MRSA), beademingsproblemen, complexe chronische wondverzorging, doorgaans in combinatie met zeer lage cognitieve mogelijk​heden of zeer lage bewust​zijnstoestand.

· In het tweede geval gaat het om personen met extreem ernstige gedrags​problematiek waarvoor zeer veel preventieve of reactieve ondersteuning nodig is. Dit kan zowel internaliserend (naar zichzelf gericht) als externa​li​se​rend gedrag zijn. 

· Er wordt dagelijks continu en intensief ondersteuning geboden op alle levens​domeinen. (B5)
PmH heeft dagelijks continu en (zeer) intensieve ondersteuning nodig. Er is een zeer grote globale ondersteuningsnood. Deze hoge totale ondersteuningsnood kan mede bepaald worden door specifieke (bv. medische of gedragsmatige) problemen. 

· Er wordt dagelijks en continu ondersteuning geboden; de ondersteuning is ruim in reikwijdte en intensiteit. (B4)
De PmH heeft dagelijks op zowat alle levensdomeinen enige ondersteuning nodig, maar beschikt ook nog over heel wat mogelijkheden waardoor globaal gezien een minder intensieve ondersteuning nodig is in vergelijking met het vorige niveau. De mate en de aard van de nodige ondersteuning, kan sterk verschillen over de levensdomeinen heen, gaande van ‘aansporen’, ‘controleren’, ‘toezicht houden’, ‘mee​helpen’ tot ‘overnemen’. Deze ondersteuningsnood is meestal het gevolg van een (vrij ernstige) enkelvoudige handicap/ beperking of van een combinatie van meerdere handicaps/ beperkingen. 
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Er wordt dagelijks ondersteuning geboden, de ondersteuning is beperkt in reikwijdte en intensiteit (geen continue ondersteuning). (B3)
PmH heeft ondersteuning nodig op bepaalde (niet op alle) levensdomeinen; er is een eerder beperkte globale ondersteuningsnood. Type ondersteuning ‘overname’ komt slechts weinig voor. 

· Er wordt niet elke dag, maar wel meerdere keren per week ondersteuning geboden; er is hoofdzakelijk ‘opvolging’ nodig. (B2)
· Er wordt maximaal 1 keer per week ondersteuning geboden. (B1)
De aard van de ondersteuning situeert zich in hoofdzaak op vlak van administratie, financiën en (beperkte) organisatie van het dagelijks leven.

Permanentie: de mate waarin de persoon met een handicap nood heeft aan de beschikbaarheid, feitelijke aanwezigheid van, of aan toezicht door andere personen.

· De persoon heeft nood aan voortdurend toezicht en dit binnen een beveiligende infrastructuur en omkadering, dit impliceert een gespecialiseerde setting. (P7)
De doelgroep betreft hier personen met zeer ernstige externaliserende gedrags​problemen die een acuut gevaar opleveren voor zichzelf, voor medebewoners en/of voor personeel. Ook personen die op een dusdanig intensieve manier aangepakt worden (fixeren/ separeren) dat dergelijke problemen worden vermeden, maar die zonder deze aanpak dezelfde problemen opnieuw zouden veroorzaken worden hiermee bedoeld. 

· Er moet voortdurend iemand aanwezig zijn en toezicht uitgeoefend worden. Dit betekent dat er op elk ogenblik iemand in contact staat met de PmH, ofwel rechtstreeks ofwel onrechtstreeks (via babyfoon, webcam of andere middelen). (P6)

Ter illustratie kan het hier gaan om personen met: 
· specifieke medische problematiek: beademing, zware (onvoorspelbare) epilepsie, dementie, …
· zeer ernstige gedragsmatige problematiek, die effectief toezicht vergt, zoals bv automutilatie, slaan naar andere bewoners, hoog risico voor seksueel grensoverschrijdend gedrag, … 
· zeer lage bewustzijnstoestand of zeer laag niveau van functioneren.
· Er moet voortdurend iemand aanwezig zijn, maar die persoon hoeft niet voortdurend toezicht uit te oefenen. Indien nodig moet onmiddellijk iemand fysiek aanwezig kunnen zijn om ondersteuning te bieden. (P5) 
Het gaat hierbij om ondersteuning die niet planbaar is of die zo frequent voorkomt dat er constant iemand aanwezig moet zijn. De mogelijke ondersteuning die moet geboden worden kan zowel op vlak van zelfredzaamheid, als medisch als gedragsmatig zijn. Voor zijn/haar zelfredzaamheid kan de persoon op geen enkele manier (dus ook niet met een hulpmiddel) noodhulp inroepen indien nodig. 

· Er moet gedurende grote delen van de dag iemand in de nabijheid van de persoon aanwezig zijn. Bij afwezigheid kan de persoon iemand telefonisch bereiken of op​roepen die onmiddellijk, rekening houdend met de nodige verplaatsingstijd, fysiek aanwezig kan zijn om ondersteuning te bieden. (P4)
Er is sprake van een dagelijkse ondersteuningsnood, maar die is redelijk planbaar. 

· De persoon kan iemand telefonisch bereiken of oproepen die onmiddellijk, rekening houdend met de nodige verplaatsingstijd, fysiek kan aanwezig zijn om ondersteuning te bieden. (P3)
Er is dus geen dagelijkse aanwezigheid nodig, maar wel de zekerheid dat er iemand beschikbaar is wanneer dit nodig is. Bijvoorbeeld bij iemand met een visuele handicap of een plotse spierverlamming. 

· De persoon kan iemand telefonisch bereiken die raad kan geven en indien nodig kan langs komen. (P2)

Het gaat om situaties waarbij de persoon op sommige momenten fysieke ondersteuning nodig heeft, of dat er iemand geregeld op eigen initiatief langs komt die de situatie kan inschatten. 

· De persoon kan op elk moment iemand telefonisch bereiken om raad te vragen. (P1)
PmH heeft in principe geen permanentie nodig, maar heeft af en toe nood aan raad omwille van onverwachte gebeurtenissen (bv bij PmH met ASS en een kind) of sociaal-emotionele problemen (bv bij PMH met licht verstandelijke handicap die vlug in paniek slaat). Deze problemen kunnen dan niet wachten tot de contactmomenten die in het kader van de benodigde begeleidingsintensiteit al gepland zijn. 
· PmH heeft geen enkele vorm van permanentie nodig. (P0)
Nachtpermanentie: de mate waarin de persoon met een handicap tijdens de nacht nood heeft aan de beschikbaarheid, feitelijke aanwezigheid van of toezicht door andere personen.


· Tijdens de nacht is iemand fysiek aanwezig; er wordt toezicht uitgeoefend en er wordt meermaals per nacht intensieve ondersteuning geboden i.f.v. gedrag en/of verzorging / verpleging (N4).

· Tijdens de nacht is iemand fysiek aanwezig; er wordt toezicht uitgeoefend en er wordt meermaals per nacht feitelijke ondersteuning geboden. (N3)
Het gaat hier bijvoorbeeld om 

· mensen (met en zonder verstandelijke handicap) die behandeling nodig hebben voor wat betreft zelfredzaamheid of op (para)medisch vlak: doorligwonden, sondevoeding, toilet, medicatie. 
· mensen met een ernstig/diep verstandelijke handicap waarbij bvb een akoestisch systeem als toezicht wordt gehanteerd
· Tijdens de nacht is iemand fysiek aanwezig, indien nodig kan onmiddellijke ondersteuning geboden worden. Er wordt geen toezicht uitgeoefend; er kan maximaal 1x/nacht ondersteuning geboden worden. (N2)
Het gaat hier bijvoorbeeld om 

· mensen met een matig tot diep verstandelijke handicap zonder (para)​medische ondersteuningsnoden.


· mensen met een motorische handicap die van houding dienen gewisseld te worden ’s nachts maar dit grotendeels zelf kunnen. 

· Tijdens de nacht is iemand stand-by, bij oproep kan maximum binnen het uur ondersteuning geboden worden; er wordt sporadisch (niet elke nacht) ondersteuning geboden. (N1)
Het gaat hier bijvoorbeeld om 

· mensen die sporadisch medische ondersteuning nodig hebben zoals losgekomen stomaplaten, een hypo doormaken bij diabetes, ... 

· mensen met een matig verstandelijke handicap of met sociaal-emotionele problematiek.

· Gedurende de nacht wordt geen ondersteuning geboden; er is niemand aanwezig noch stand-by. (N0). 
Het resultaat van de afname van het ZZI is een ‘individuele zorgzwaarte’ van een persoon met een handicap, uitgedrukt als een unieke combinatie van deze elementen P en B en N.

2.2 Meetinstrumenten binnen het ZZI

Hieronder bespreken we achtereenvolgens de schalen die gebruikt worden in het ZZI en we verklaren waarom we ze gebruiken. Het zijn:

· De Supports Intensity Scale (SIS)

· De Barthel ADL-Index en de ELIDA schaal

· De Storend Gedragsschaal voor Zwakzinningen (SGZ)

· De 'vragenlijst para-medisch-verzorgende handelingen’ ofwel ‘Schaal Vanermen’
· De screeningslijst sociaal-emotioneel functioneren

2.2.1 Ondersteuningsnood volgens de Supports Intensity Scale 

De SIS behoort tot een nieuwe generatie meetinstrumenten aansluitend bij het model van ‘verstandelijke beperkingen’ van de AAIDD. Men stapt hierbij af van het ‘defect denken’ en gaat ervan uit dat een persoon met handicap net als elke andere persoon moet kunnen deelnemen aan alle aspecten van het maatschappelijk leven. Met de SIS wordt in kaart gebracht welke ondersteuning de persoon nodig heeft om dit te kunnen doen. 

De SIS bestaat uit drie secties:

1. de eerste sectie omvat zes subschalen en men kan er ‘de behoefte aan algemene onder​steuning’ mee meten.

(De zes subschalen meten achtereenvolgend de behoefte aan ondersteuning in huis, in de samenleving, op vlak van leren en permanente vorming, op vlak van arbeidsmatige activiteiten, gezondheid en veiligheid en tot slot sociale activiteiten.) 

2. de tweede sectie bestaat uit één subschaal m.b.t. belangenbehartiging

3. de derde sectie bestaat uit twee subschalen met betrekking tot speciale ondersteuning op gebied van medische problematiek en van gedragsproblemen.

Voor elk item dient te worden aangegeven welke ondersteuning de persoon nodig heeft om de activiteit even goed uit te voeren als de doorsnee burger. Hierbij moet worden aangegeven welke soort ondersteuning hierbij nodig is, hoe vaak deze ondersteuning gegeven moet worden en hoeveel tijd deze ondersteuning in beslag neemt op een doorsnee dag waarop er ondersteuning nodig is. 

Voor personen die geen verstandelijke beperkingen hebben wordt in het ZZI gebruik gemaakt van een verkorte versie van de Supports Intensity Scale. Deze versie werd op basis van factoranalyses ontwikkeld door de K.U.Leuven, in het kader van een uitbesteed onderzoek over de bruikbaarheid van de SIS bij bijzondere doelgroepen (Maes, Bossaert & Cuppens, 2008). 

Concreet gaat het hier om een versie met slechts vier subschalen en 33 items. Deze meet de mate aan behoefte aan ondersteuning bij het vormgeven van het persoonlijke en sociale leven, bij maatschappelijke integratie, bij zelfredzaamheid en tot slot bij arbeidsmatige activiteiten. 

Randvoorwaarden bij afname van de SIS.

Zoals bij elke schaal is een degelijke training in het afnemen ervan en het zorgvuldig opvolgen van de handleiding essentieel voor het bereiken van optimale kwaliteit in de testresultaten. De betrouw​baarheid van de afname wordt immers sterk beïnvloed door de mate van training en opleiding. Daarnaast is uit onderzoek gebleken dat men bij afname van de SIS een (nog) grotere betrouwbaarheid bekomt wanneer twee informanten worden bevraagd (waarbij met ‘informanten’ personen worden bedoeld die de persoon met een handicap goed kennen). Bij personen met een motorische of sensoriële handicap kan de persoon zelf als één van beide informanten optreden. 

2.2.2 De Barthel-index en de Elida-schaal als indicatoren voor Zelfredzaamheid

Hoewel de basale redzaamheid ook aan bod komt in het eerste deel van de SIS ( vooral in subschaal A. Huiselijke Activiteiten) en in de derde subschaal van de verkorte versie van de SIS, bleek het aspect zelfredzaamheid toch nog onvoldoende tot uiting te komen in de globale SIS-scores om een goede differentiatie in de B-, P- en N-waarden te maken. Daarom werd het als aparte indicator aan het ZZI toegevoegd.

Om de basiszelfredzaamheid in kaart te brengen kozen we voor de Barthel-index omdat deze ruim voldoende gevalideerd en betrouwbaar is en omdat de MDT’s hiermee al vertrouwd zijn. 

De Barthel-index is ontwikkeld om in kaart te brengen hoe zelfstandig de persoon is met betrekking tot zelfzorg en mobiliteit. Voor de meeste items wordt gevraagd of de persoon een activiteit volledig zelfstandig kan, met wat hulp of helemaal niet kan uitvoeren. Twee items peilen naar de mate van incontinentie. De schaal bestaat uit 13 items waarvan de eerste acht leiden tot een zelfzorg index en de laatste vijf tot een mobiliteitsindex. De som van deze twee indexen vormt de Barthel-index. Hoe lager de eindscore is, hoe groter de afhankelijkheid van andere personen op vlak van de elementaire zorgbehoefte. 

De ELIDA-schaal is oorspronkelijk ontwikkeld om het verlies aan zelfredzaamheid in kaart te brengen bij mensen die slachtoffer zijn van een arbeidsongeval. Deze schaal bestaat uit 50 items, verdeeld over 10 domeinen. Deze domeinen zijn lichaamsverzorging, toiletgebruik, voedselbereiding, dagelijkse huishoudelijke activiteiten, niet dagelijkse huishoudelijke activiteiten, regulatie woonomgeving en slaap, activiteiten buiten de woning, communicatie en basisvaardigheden. Voor elk item moet worden gekozen tussen ‘de persoon kan het zonder hulp’ of ‘de persoon kan het met hulp’. De eindscore wordt bekomen door de optelsom van de scores op alle items. Zo bekomt men een score variërend van nul tot honderd. Hoe hoger de eindscore, hoe meer verlies, en dus hoe hoger de nood aan hulp van derden op het vlak van zelfredzaamheid. 

De Elida biedt een waardevolle aanvulling op de SIS en de Barthel en werd om die reden in het ZZI opgenomen. 
Daar er een grote overlap in items bestaat tussen de Barthel en de Elida gebruiken we hiervoor één geïntegreerde set van items die ons toch toelaat om de aparte scores van de twee schalen te berekenen.

2.2.3 De SIS en de Storend Gedrag Schaal als indicatoren voor Gedragsmatige ondersteunings​noden

Specifieke gedragsmatige ondersteuningsnoden worden in de SIS geobjectiveerd via subschaal SIS3b. Hiermee wordt bijv. gepeild of agressief gedrag, seksueel ongepast gedrag of seksuele agressie, wegloopgedrag, misbruik van alcohol, drugs, medicatie, emotionele uitbarstingen,… extra ondersteuning vereisen. 

Op basis van alle items wordt een totaalscore berekend, meer bepaald de ‘SIS3bsom’. Deze score varieert van nul tot 26. 

Tijdens de testfases van het instrument bleek dat vooral bij personen met een verstandelijke handicap bepaalde specifieke gedragsproblemen te weinig aan bod komen via deze SIS-subschaal. 

Om een ruimere inschatting te kunnen maken van de gedragsproblemen, kozen we ervoor om de Storend Gedragsschaal voor Zwakzinningen (SGZ) mee in ons instrument op te nemen. Deze schaal is voldoende betrouwbaar en valide en wordt bovendien al gebruikt door MDT’s. 

De SGZ bestaat uit 32 items die allen betrekking hebben op een vorm van storend, ongewenst of onaangepast gedrag. De schaal wordt ingevuld op basis van het gedrag tijdens de laatste drie maanden. Bij de beantwoording van ieder item kan gekozen worden uit vijf niveaus die de frequentie van voorkomen van het storend gedrag aangeven (van elke dag meermaals tot één keer per maand of helemaal niet). 
De ruwe scores van de 32 items worden, op basis van de leeftijd en het geslacht van de betrokkene, verder verwerkt tot gestandaardiseerde scores. Deze scores variëren van ‘twee’ tot ‘negen’. Hoe hoger de score, hoe minder gedragsproblemen de betrokkene veroorzaakte tijdens de laatste drie maanden. 
In het zorgzwaarte-instrument wordt deze schaal als verdiepende schaal beschouwd in het geval er gedragsproblemen optreden. Dit wil zeggen dat de schaal niet moet worden afgenomen wanneer uit de voorgaande gesprekken blijkt dat er geen sprake is van gedragsproblemen. 
2.2.4 Medische ondersteuningsnoden

Specifieke medische ondersteuningsnoden worden in belangrijke mate in kaart gebracht met de SIS (Subschaal SIS3a). Er wordt vooral gefocust op ondersteuning i.v.m. ademhaling, voeding, wondverzorging en bepaalde chronische aandoeningen. Bij de zestien items moet men telkens aankruisen of men hiervoor geen, enige of omvangrijke ondersteuning nodig heeft.

Intern wetenschappelijk onderzoek binnen de vzw Stijn heeft aangetoond dat een aantal medische behoeften niet of onvoldoende aan bod komen in deze subschaal. Door vzw Stijn werd een vragenlijst ontwikkeld om ook deze noden mee te kunnen nemen bij het bepalen van de zorgzwaarte: de Schaal Vanermen. 

In deze schaal worden 15 medische of paramedische ondersteuningsnoden weerhouden die ervoor zorgen dat er bijkomende directe individuele begeleidingstijd aan een zorggebruiker moet besteed worden. Bij elk item moet de inschaler aangeven of het item van toepassing is en of er extra verzwarende omstandigheden optreden. Op basis van de toegekende scores op alle items komt men aan de hand van een beslissingsboom tot een toewijzing in vier mogelijke zorggroepen. Elk van deze zorggroepen komt overeen met een bepaald aantal extra zorgminuten. 

Deze verdiepende schaal moet in het zorgzwaarte-instrument alleen worden afgenomen wanneer uit subschaal SIS3a blijkt dat er sprake is van medische ondersteuningsnoden.

2.2.5 Sociaal-emotionele ondersteuningsnoden

In alle verzamelde feedback, zowel tijdens het project zorggradatie als tijdens de ontwikkeling van het zorgzwaarte-instrument, kwam het element sociaal-emotioneel functioneren naar voor als een belangrijke extra beïnvloedende factor bij het inschatten van de zorgzwaarte van een individu met een verstandelijke handicap. Het is vooral de discrepantie tussen de cognitieve mogelijkheden (het kunnen) en de sociaal-emotionele ontwikkeling (het aankunnen en kunnen inschatten) die voor extra nood aan ondersteuning kan zorgen.

Dit sociaal-emotioneel functioneren moest dus absoluut vervat zitten in het ZZI.

Een algemeen aanvaard en goed onderbouwd theoretisch model m.b.t. het sociaal-emotioneel functioneren is dit van Dŏsen. Bovendien heeft Dŏsen een praktijkinstrument ontwikkeld waarmee iemands niveau van sociaal-emotioneel functioneren bepaald kan worden, de SEO (Schaal voor Emotionele Ontwikkeling – Dŏsen,1990). Een variant hierop is de ESSEON
. Voor beide schalen is het echter cruciaal dat de inschaler de persoon met een handicap goed kent. Bovendien is een correcte toepassing van deze schaal bijzonder tijdsintensief. We beschouwden deze instrumenten dan ook als praktisch moeilijk bruikbaar binnen de opdracht van MDT’s.

Omdat een inschatting van het sociaal-emotioneel functioneren zo’n cruciaal element is bij het inschatten van de zorgzwaarte voor personen met een verstandelijke handicap en de bestaande instrumenten niet bruikbaar zijn hebben we met de hulp van externe specialisten terzake zelf een vragenlijst ontwikkeld. Het gaat hier dus niet om een schaal, maar een screeninglijst waarmee duidelijk gemaakt kan worden dat er een belangrijke indicatie is voor een problematische discrepantie tussen iemands cognitief en sociaal-emotioneel niveau van functioneren.

In de vragenlijst worden een aantal stellingen beschreven waarbij de informant aan het MDT moet meedelen of ze van toepassing zijn op de persoon met een handicap. In de stellingen komen aspecten aan bod zoals de mate waarin de persoon op emotioneel vlak afhankelijk is van anderen, al dan niet psychofarmaca gebruikt, (herhaaldelijke) opnames in de psychiatrie heeft gehad, onderhevig is aan vrijheids​beperkende afspraken, in welke mate de persoon beïnvloedbaar is door omgevingsfactoren, hoe de persoon reageert in probleemsituaties, enz.
2.3 Afnameprocedures en het gebruik van beslissingsregels in het bepalen van de B en P- waarden. 

Nu we al weten welke parameters het ZZI kan opleveren en welke schalen gebruikt worden om die para​meter​waarden te bekomen, is het nuttig om even wat concreter te worden over het toepassen van het instrument zelf en de afname van de verschillende schalen of vragenlijsten.

2.4 Twee protocollen

Hoewel we eenzelfde instrument hanteren voor het inschalen van de zorgzwaarte van alle personen met een handicap, bestaan er binnen dit instrument wel twee verschillende protocollen (A en B). Beide protocollen verschillen van elkaar doordat er binnen protocol B slechts een deel van de vragen uit protocol A worden gesteld, aangevuld met enkele specifieke extra vragen. Bovendien gelden voor elk protocol andere beslissingsregels voor de berekening van de B- en P-waarden. Dit wil zeggen dat er in elk protocol een andere waarde wordt gehecht aan de antwoorden op de diverse schalen bij de berekening van de B- en P-waarden.

Het werken met deze twee protocollen bleek noodzakelijk omdat we op basis van eerder onderzoek (Molleman & Cornelis, 2010) twee verschillende groepen konden onderscheiden binnen de personen met een handicap. Bij elk van deze groepen bleken andere elementen van het functioneren doorslag​gevend voor hun nood aan begeleiding en permanentie. Sommige schaalresultaten bleken een betere indicator voor de algemene zorgzwaarte van de ene groep personen met een handicap en anderen voor de andere. 

Dit betekent dat het ZZI wel universele parameters (B- en P-waarden) oplevert, die dezelfde zijn ongeacht de handicap van de ingeschaalde persoon, maar voor de berekening hiervan een andere waarde hecht aan de diverse schaalresultaten naargelang de handicap van de persoon. 

Protocol A wordt toegepast voor personen met een verstandelijke beperking, cognitieve beperking, autismespectrumstoornis, psychische problematiek en/of ernstige gedragsproblematiek (al dan niet met een andere, bijkomende beperking). 

Protocol B wordt enkel toegepast voor personen met een louter fysieke en/of zintuiglijke beperking. 
	Beperking
	Protocol
	Beslissingsregels

	Verstandelijke beperking
	A
	Begeleidingsintensiteit (B-waarde)

	Cognitieve beperking
	
	

	Autismespectrumstoornis
	
	Permanentie (P-waarde)

	Ernstige gedragsproblemen
	
	

	Chronische psychische problemen
	
	

	Louter fysieke en/of zintuiglijke beperking
	B
	Begeleidingsintensiteit (B-waarde)

	
	
	Permanentie (P-waarde)


Elk protocol beschikt over twee beslissingsregels: één voor de berekening van de B-waarde en één voor de berekening van de P-waarde. 

Op die manier bestaat het zorgzwaarte-instrument dus uit:

- een set van schalen
- instructies over welke items bij wie moeten worden afgenomen en hoe de inschaling moet verlopen - 4 beslissingsregels om de B- en P-waarden binnen protocol A en B te bepalen.
3 Toepassingsmogelijkheden
Het zorgzwaarte-instrument voor meerderjarigen zal een sleutelrol spelen binnen de overschakeling naar persoonsvolgende financiering, zoals die wordt voorzien in Perspectief 2020. Het maakt de evolutie mogelijk naar meer vraaggestuurde zorg door middel van zorgzwaarte gerelateerde, persoonsvolgende financiering. 
Dit instrument biedt immers de mogelijkheid om, samen met andere elementen, te leiden tot een correctere toewijzing van middelen op basis van de zorgzwaarte. Het VAPH zal het zorgzwaarte-instrument gebruiken voor het objectiveren van de ondersteuningsnood bij personen die een redelijk grote zorgvraag stellen aan het VAPH. Voor personen met een lichtere ondersteunigsvraag wordt een ander traject uitgewerkt.
Hoewel het ZZI werd ontwikkeld als hulpmiddel om te komen tot een zorgzwaarte gerelateerde financiering kan dit instrument ook voor andere toepassingen zijn nut hebben. Zo kan het geheel aan antwoorden op de diverse schalen van het instrument een schat aan informatie opleveren voor het opstellen van een goed ondersteuningsplan voor de cliënt. Om deze informatie beschikbaar te maken voor de cliënt en diens netwerk, bestaat er de mogelijkheid om een visuele weergave van deze antwoorden af te printen. Deze weergave is zo opgesteld dat er geen voorkennis over de verschillende schalen nodig is om de antwoorden te kunnen interpreteren. 

Wanneer de cliënt dit wenst zou de informatie dan ook gedeeld kunnen worden met verschillende instanties die een rol spelen bij het vinden en aanbieden van gepaste zorg of ondersteuning. Ook zorgaanbieders zouden, opnieuw mits toestemming van de cliënt, de resultaten van een ZZI inschaling kunnen aanwenden voor de interne organisatie en/of herverdeling van middelen en personeel.
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� De volgende voorzieningen worden hierbij betrokken: Tordale, Levensvreugde, Home Diepenbroek, VZW Stijn en Zonnestraal


� Het gaat hier om de volgende voorzieningen: Borgerstein, De Lovie, De Triangel, Ons Erf, Pegode, St Oda, Tordale en Zonnestraal.


�De volgende MDT’s worden hierbij betrokken: een MDT van de Socialistische Mutualiteit (De Voorzorg), een MDT van de Christelijke Mutualiteit (CM Midden Vlaanderen) en een Consultatiebureau (CAD De Vest).


� Maes B., Bossaert G., Kuppens S.(2008), Inschaling van bijzondere doelgroepen met de Supports Intensity Scale (SIS-NL 1.0 ), KULeuven. 


� Het zal misschien verbazing wekken dat in protocol B een factor ‘gedragsproblemen’ wordt terug�gevonden, terwijl personen uit dit protocol per definitie geen ernstige gedragsproblemen hebben. Dat deze factor toch wordt weerhouden, komt doordat de vragenlijsten die peilen naar gedragsproblemen binnen protocol B wel worden afgenomen bij aanwezigheid van gedragsproblemen. De verschillen in waarden op de items van deze schalen clusteren samen in één factor. Het gaat hierbij om gedrags�problemen die niet zo ernstig zijn dat een doorverwijzing naar protocol A noodzakelijk is.


� Experimentele Schaal voor de beoordeling van het Sociaal-Emotionele OntwikkelingsNiveau
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