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Inleiding

Vanaf de jaren negentig van de vorige eeuw vensehigr steeds vaker publicaties over kwa-
liteit van leven bij mensen met dementie. Maar bedoelen we precies met Kwaliteit van
Leven? Voor de een zal het een gelukkig huwelijk, zioor de ander een goede gezondheid
of een prettige jeugd voor de kinderen. Ook ondtkhjkheid, een verzekerd inkomen, goe-
de huisvesting, prettige sociale contacten, gemietsn muziek, theater of literatuur kunnen
bijdragen aan kwaliteit van leven. Het eigen suigee oordeel lijkt een noodzakelijke
voorwaarde om tot een uitspraak over kwaliteit keven te komen.

Zijn mensen met dementie in staat tot een dergesijkbjectieve beoordeling van hun leven
of levensomstandigheden? Hun cognitieve vermogemsiem immers in toenemende mate
beperkt. Diverse auteurs benadrukken dat menseeendichte of matige dementie daar nog
wel degelijk toe in staat zijn (zie bijvoorbeeldrod et al., 1999; Cotrell & Schulz, 1993;
Novella et al., 2001; Gerritsen 2004).

Naast het oordeel van mensen zelf zijn er ook tiBjez criteria die de kwaliteit van leven
bepalen. Zo zal iedereen het erover eens zijnatageede gezondheid te prefereren valt bo-
ven een matige of slechte en niemand zal ontkedaede kwaliteit van leven in een welva-
rend land beter is dan in een land dat door oasfogonger wordt geteisterd. Maar ook een
zeker inkomen, goede huisvesting en sociale canagin voor iedereen van belang, ook al
is de een pas tevreden met een grote villa, waaaeder genoegen neemt met een etagewo-
ning. Ook voor mensen met dementie zijn objecti@iteria voor kwaliteit van leven te vin-
den, bijvoorbeeld iets om handen hebben in plaatsapathie, opgewektheid in plaats van
somberheid, of de mogelijkheid hebben om zichzelWdrzorgen wanneer ze dat willen in
plaats van dat de zorg hen uit handen genomen Wzelbijvoorbeeld: Albert et al., 1999;
Lawton, 1997; Volicer et al.; 1999, De Lange, 2004)

Met de opkomst van nieuwe en succesvolle vormernzeag voor mensen met dementie zo-
als snoezelen, reminiscentie en belevingsgeriarg gkt de kwaliteit van leven van demen-
terenden positief beinvioed te kunnen worden, gedee positieve invioed die deze benade-
ringen hebben op het gedrag van mensen met den{émigema, 2000; De Lange, 2004,
Van Weert, 2004). Dat is echter moeilijk hard tekeraals daar geen geschikte meetinstru-
menten voor bestaan.

In dit rapport wordt de ontwikkeling en toetsinghveen meetinstrument beschreven, waar-
mee kwaliteit van leven van mensen met dementieenpleeg- of verzorgingshuizen kan
worden vastgesteld. In hoofdstuk 1 gaan we in opditergrond en aanleiding voor het ma-
ken van een nieuw instrument. Hoofdstuk 2 bevatifstument, de instructie en de wijze
van scoren. In hoofdstuk 3 beschrijven we de orkelikg en toetsing van het meetinstru-
ment.






Hoofdstuk 1 Kwaliteit van leven bij dementie
1.1Inleiding

De prevalentie van dementie in Nederland variean ©,4% bij 55-59-jarigen tot meer dan
40% bij 85-plussers. Tussen de 60 en 85 jaar neermxponentieel toe, met elke vijf jaar een
verdubbeling (Van Duijn, 2001). Momenteel lijdt é@m de 93 mensen in Nederland aan een
vorm van dementie en dat zal toenemen tot één dgilde 2010, en één op de 44 in 2050
(Gezondheidsraad, 2002). Ook andere ziekten korakarwoor naarmate men ouder wordt.
Een hoge levensverwachting is dus nog geen garambieeen gezond leven. Ouderen kun-
nen op statistische gronden verwachten dat eendigladeel van hen de laatste levensjaren
niet meer in goede gezondheid zal doorbrengen (Bettgs & Gijsen, 1998). In de gezond-
heidszorg ligt daarom de laatste decennia het &oceer op het verbeteren van de levensom-
standigheden van alle ouderen dan op het verlevayehet leven zelf: "Leven toevoegen aan
de jaren en niet alleen maar jaren aan het lev@latk 1995 p. 402). Dat geldt uiteraard ook
voor mensen met dementie.

De laatste decennia is bij de zorg voor mensendegtentie steeds meer nadruk komen te
liggen op psychosociale begeleiding naast lichgkeelzorg en behandeling (De Lange,
2004). In verpleeghuizen heeft dat geleid tot nielnenaderingswijzen in de begeleiding van
de bewoners. Voorbeelden daarvan zijn Validatioeil(A972; Feil, 1992), reminiscentie
(Woods & McKiernan, 1995), snoezelen (Holtkamp let 8997; Van Weert 2004), psycho-
motorische therapie (Droes, 1991, Droes et al.1p@tuziektherapie (Vink, 2000) en geinte-
greerde belevingsgerichte zorg (Finnema, 2000; d&mKooij 2003, De Lange, 2004). Het
beoogde effect in de 24-uurs zorg van deze bemagsvijzen is uiteindelijk het verbeteren
van de algehele kwaliteit van leven van mensendegientie. Overigens wordt het belang
van kwaliteit van leven ook onderkend in onderzoaéir geneesmiddelen die tot doel hebben
het ziekteproces zelf of de gevolgen daarvan ogéetag te beinvioeden (Berghmans, 2000;
Whitehouse et al., 1997; Winblad et al., 2001).

1.2 Meten van kwaliteit van leven en dementie

Gezien de doelen in zorg en behandeling is de lfighaan een betrouwbaar en valide in-
strument om de kwaliteit van leven bij mensen nashentie vast te stellen groot.

In veel publicaties wordt gewezen op het ontbrekemeen algemeen geaccepteerde definitie
van kwaliteit van leven bij dementie (Brod et dl999; Gurland & Katz, 1992; Rabins,
2000).

Om het concept kwaliteit van leven te definiérerteenperationaliseren hebben wij eerst een
literatuurstudie verricht (Ettema et al., in prese bedoeling was om kwaliteit van leven
zo te definiéren dat het als basis kon dienen eeor meetinstrument in alle stadia van de-
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mentie. Uit deze studie wordt duidelijk dat het emevan kwaliteit van leven bij mensen met
dementie een aantal problemen met zich meebrengt.

Veel onderzoekers wijzen op daeultidimensionaliteit van het concept, refererend aan het
werk van Lawton (1991). De meeste studies gebrudaer één construct voor kwaliteit
van leven (Brod et al., 1999). Daarnaast blijkt ¢@icept afhankelijk van de context waarin
het wordt gebruikt (Logsdon & Albert, 1999) en dadakt het formuleren van één algemeen
geldende definitie er niet eenvoudiger op.

Het subjectieve karakter van kwaliteit van leven wordt ter discussie gesiglnwege de cog-
nitieve stoornissen die mensen met dementie nu arimebben en waardoor zij niet in staat
zouden zijn om als informant over hun eigen kwdli@n leven te fungeren. Een oordeel
moet dan van anderen, zoals familieleden, verzolgemf onderzoekers komen, maar daar-
bij gaat onvermijdelijk informatie verloren over Heleving van de betrokkene zelf.

Een meetinstrument voor kwaliteit van leven zou skaite toepasbaar moeten zijnalle
stadia van dementie. Niet alleen moeten veranderingen in gedrags{emraingsproblemen
gemeten worden, maar o@ksitieve functionerings- en belevingsaspecten (Camberg et al.,
1999, De Lange, 2004). Tot op heden is een dekdaiged inzetbaar instrument niet ontwik-
keld.

De enkele tot dusver ontworpen schalen die aandattgnken aan kwaliteit van leven bij
dementie zijn eerder bedoeld voor het meten varditeitavan zorg, bijvoorbeeld de Demen-
tia Care Mapping, (Brooker, 1999), of zijn slecheschikt voor een beperkte groep van de-
menterenden en niet gericht op verpleeghuisbewoBersijn de Philadelphia Geriatric Cen-
ter Morale Scale (Lawton, 1975) en het Dementiali@uaf Life instrument (Brod et al.,
1999) alleen te gebruiken bij mensen met lichtemtatige dementie omdat ze in een inter-
view moeten worden afgenomen. De Positive Resp8Snkedule (Perrin, 1997) is juist weer
ontworpen voor mensen met zeer ernstige dementiger® schalen richten zich op thuiswo-
nende mensen met dementie en hun mantelzorgergnetiaardoor niet geschikt voor ver-
pleeghuisbewoners (Albert et al., 1996). Zie voam everzicht van deze schalen Ettema et
al., 2005.

Hoewel in alle instrumenten vergelijkbare dememiesicke domeinen van kwaliteit van
leven worden geidentificeerd, zoals genieten, ygtgevoelens, zelfbeeld, sociale interac-
ties en activiteiten, komt in geen van allisrelatie met het verzorgend personeel en de be-
leving van de verpleeghuisomgeving expliciet aan de orde. De ervaring in een onddsnaar

de effecten van belevingsgerichte zorg op mensdrdementie in het verpleeghuis (Drées et
al., 2002) leert dat beide aspecten van groot getgn voor de kwaliteit van leven en dus in
een instrument voor kwaliteit van leven opgenomiene&h te worden.

Ons doel was dus een meetinstrument te ontwerpegedahikt was voor alle stadia van de-
mentie en dat rekening hield met omgevingsfactoren.



1.3 Theoretisch kader: het adaptatie-coping model

Met de verschuiving van een vooral medische ortiénta de psychogeriatrie in de jaren ze-
ventig van de vorige eeuw naar een meer psychdedmgmadering van de persoon met de-
mentie in de jaren negentig, heeft ook de theorieuty op dat gebied een viucht genomen.
Finnema geeft een uitgebreid en helder overzichtwaschillende psychosociale modellen
die worden toegepast binnen de psychogeriatrieaarde bruikbaarheid ervan als theoretisch
kader voor empirisch onderzoek (Finnema et alQO20Eén van deze modellen is het adap-
tatie-coping model voor mensen met dementie vare®(h991), dat gebaseerd is op het cri-
sismodel van Moos en Tsu (1977) en het stress-gpp@ping model van Lazarus en
Folkman (1984). Het adaptatie-coping model beoegirag van mensen met dementie mede
te verklaren uit de wijze waarop zij zich aanpasaam de gevolgen van hun ziekte (adapta-
tie) en omgaan met de stress die deze gevolgenekumeroorzaken (coping). Als iemand
dementie krijgt en na verloop van tijd in een vegghuis moet worden opgenomen, kan dat
ernstige stress veroorzaken. Hij of zij moet zielkeh aanpassen aan deze nieuwe situatie.
Deze aanpassing aan en coping met de gevolgenevaantie zijn volgens Droes processen
waarin de dementerende zelf actief is en waarbprdgeving steun en begeleiding kan bie-
den. Drées onderscheidt in dit aanpassingsprocen zelaptieve taken (tabel 1.1)

Tabel 1.1 Zeven adaptieve opgaven voor het omgaahdamentie (Droes, 1991)

Omgaan met de eigen invaliditeit

Ontwikkelen van een adequate zorgrelatie met hsbpeel
Handhaven van een emotioneel evenwicht

Behouden van een positief zelfbeeld

Voorbereiden op een onzekere toekomst

Ontwikkelen en onderhouden van sociale relaties
Omgaan met de verpleeghuisomgeving

Adaptatie wordt hier opgevat als het resultaatv@nproces van aanpassing aan de gevolgen
van de ziekte en kan daarmee als een indicatielkwgaliteit van leven beschouwd worden.
Het adaptatie-coping model is als theoretisch kader bruikbaar gebleken bij het opzetten
en evalueren van psychosociale interventies, zmaishomotorische therapie (Droes, 1991)
en ontmoetingscentra voor mensen met dementie emiamtelzorgers (Droes, 1996; Droes
& Breebaart, 1994) en bij onderzoek naar de effegtn belevingsgerichte zorg bij mensen
met dementie in verpleeghuizen (Droes et al., 2082) model sluit goed aan bij, en wijkt
niet wezenlijk af van een algemeen model voor adeptan chronische ziekten (Ettema,
2001). Ook mensen met dementie zullen op de eanddre manier moeten omgaan met hun
ziekte. Zij zullen net als anderen verlangen naare/enwicht en een zo groot mogelijk wel-
bevinden. Als theoretisch uitgangspunt voor hetvitkelen van een meetinstrument voor
kwaliteit van leven bij mensen met dementie is daze daarom gevallen op het adaptatie-
coping model.



1.4 Definitie kwaliteit van leven bij dementie

Op basis van het bovenstaande komen wij tot deewdlg definitie van kwaliteit van leven
bij dementie: de mulitidimensionele evaluatie vanp@rsoon in zijn omgeving in termen van
adaptatie aan de waargenomen gevolgen van de dement

1.5 Aanleiding voor het ontwikkelen van een meetinstrument

In het eerdergenoemde onderzoek naar de effectebelavingsgerichte zorg bij mensen met
dementie in verpleeghuizen (Drdes et al., 2002nénma et al., 2005) gebruikten de onder-
zoekers bestaande gestandaardiseerde meetinsteumgbat beste dat toen voorhanden was)
en participerende observatie om het gedrag enahensing van bewoners met dementie in
kaart te brengen. De meetinstrumenten die op dinemd in psychogeriatrisch onderzoek
worden gebruikt, zijn vooral gericht op hulpbehawmileeid en gedrags- en stemmingspro-
blemen bij dementie. Voorbeelden zijn de Beoordslathaal voor Oudere Patiénten (BOP)
(Kam et al., 1971), de Gedragsobservatieschaal gleointramurale Psychogeriatrie (GIP)
(Verstraten & Van Eekelen, 1987), de Cohen-Mangfidlgitation Inventory (Cohen-
Mansfield, 1991) en de Cornell Scale for DepressioDementia (Alexopoulos et al., 1988).
Positieve gedragsaspecten worden door deze insttamaiet of nauwelijks geregistreerd.
Vanwege de beperkingen van de bestaande meetimsttemwerd in het genoemde onder-
zoek naar het effect van belevingsgerichte zorgrs\kwalitatief onderzoek verricht met de
methode van participerende observatie (De Lang#.,e1999). In deze deelstudie werd ge-
zocht naar gedragsindicatoren voor de wijze vanaamgnet de gevolgen van de ziekte en
het effect ervan. Het bleek mogelijk de mensen desbentie in te delen naar de wijze en
mate van adaptatie.

Deze resultaten leidden tot de overtuiging dainmegelijk is om een gestandaardiseerd meet-
instrument voor kwaliteit van leven bij mensen mementie te ontwikkelen op basis van de
observeerbare indicatoren voor adaptatie. Eeruimsnt dat daarmee ook geschikt is voor de
gehele populatie verpleeghuisbewoners, uiteenlopandnensen met lichte tot zeer ernstige
dementie. In het volgende hoofdstuk beschrijvenditijnstrument.
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Hoofdstuk 2 Het meetinstrument Qualidem

2.1 Inleiding

In dit hoofdstuk wordt het meetinstrument Qualideveysie 1 beschreven (zie bijlage 1). Het
instrument heeft een eerste toetsing bij 240 menssrichte tot zeer ernstige dementie on-
dergaan. Daarmee is een eerste versie van eerbaaniknstrument ontwikkeld. Het instru-

ment moet uiteraard nog verder ontwikkeld en gstogbrden. Wij zullen daar de komende
jaren mee verder gaan.

2.2 Doelgroep en doelstelling

Het instrument is bedoeld voor afname door verzauiga in verpleeg- en verzorgingshuizen
bij mensen boven de 65 jaar met lichte tot ernsigmentie (Global Deterioration Scale 2 tot
en met 6, Reisberg et al. 1982). Afname bij memseh zeer ernstige dementie (GDS 7) is
ook mogelijk, maar slechts 21 items zijn geschdar afname bij mensen in dat stadium (zie
tabel 2.1).

Het instrument is niet getoetst op gebruik bij ne@mmet de ziekte van Parkinson, bij mensen
in een terminaal stadium en bij jong dementerenden.

Het meetinstrument kan gebruikt worden in wetengplljk onderzoek om het effect van
een interventie te meten, en kan met regelmaatp@esg worden in de praktijk om het effect
van zorgbeleid te bepalen en de dagelijkse zorgjjkak evalueren ter verbetering van die
zorg. Het instrument is vooralsnog niet geschildndeepaling van de kwaliteit van leven van
individuele bewoners. Daarvoor is een betrouwbadskeéfficient van .90 vereist. Bij indi-
viduele beoordeling kan het instrument wel eendatie van de kwaliteit van leven geven,
wanneer ook andere vormen van beoordeling daadsijlen betrokken, zoals een reconstruc-
tie van de wensen van de bewoner, het oordeel @dandilie en de prognose.

2.3 Opbouw van de Qualidem

De Qualidem bestaat uit negen verschillende substhaorgrelatie, positief affect, negatief
affect, rusteloos gedrag, positief zelfbeeld, decialaties, sociaal isolement, zich thuis voe-
len, en iets om handen hebben (tabel 2.1). Daarhaasit ze drie items die apart worden
gescoord. Dat is het item: ‘geniet van de maal{iidit niet in een van de schalen paste, maar
dat wij ook (nog) niet uit de schaal wilden vervaidn) en twee items ‘wil niet eten’ en ‘wil
graag liggen’ die pas gedurende het veldwerk piggévoegd. Deze items zullen bij vervolg-
onderzoek nader getest worden.
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De subschalen zijn tot stand gekomen door op indlgkd gronden een Mokken schaalana-
lyse toe te passen (Molenaar en Sijtsma, 2000addgtieve taken uit het adaptatie-coping
model van mensen met dementie (Droes, 1991) liggemgrondslag aan de indeling in deze
subschalen.

Tabel 2.1 Items en subschalen van de Qualidem em# geschikt voor afname bij
mensen met zeer ernstige dementie (GDS 7)

Subschaal GDS 7
ltem

Zorgrelatie

Wijst hulp van anderen af

Is boos Ja
Heeft conflicten met verzorgenden Ja

Beschuldigt anderen

Stelt hulp op prijs die hij of zij krijgt

Accepteert hulp Ja
Heeft kritiek op de gang van zaken

Positief affect

Is vrolijk

Heeft een tevreden uitstraling Ja
Kan genieten van dingen in het dagelijks leven Ja
Is goed gestemd

Heeft een glimlach rond de mond Ja
Stemming is positief te beinvioeden Ja
Negatief affect

Maakt een angstige indruk Ja
Is verdrietig

Huilt Ja
Rusteloos gedrag

Maakt rustloze bewegingen Ja
Is rusteloos Ja
Heeft een gespannen lichaamstaal Ja

Positief zelfbeeld

Geeft aan meer hulp te willen
Geeft aan niets te kunnen
Laat blijken zichzelf niets waard te vinden

Socialerelaties

Heeft contacten met andere bewoners Ja
Reageert positief bij toenadering Ja
Zorgt voor andere bewoners

Sluit zich af van de omgeving Ja

Trekt vriendschappelijk op met een of meer bewoners
Is op zijn of haar gemak in gezelschap van anderen

Sociaal isolement

Wordt afgewezen door andere bewoners Ja
Wijst contact met anderen openlijk af Ja
Roept Ja
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Zich thuisvoelen

Geeft aan dat hij of zij zich verveelt
Geeft aan zich opgesloten te voelen
Voelt zich thuis op de afdeling

Wil van de afdeling af

| ets om handen hebben

Heeft bezigheden zonder hulp van anderen
Helpt graag mee met karweitjes op de afdeling

Overig

Wil niet eten Ja
Geniet van de maaltijd Ja
Wil graag (in bed) liggen Ja

GDS 7: item is geschikt voor afname bij mensen zeet ernstige dementie

2.4 Afnamevan de Qualidem

De lijst moet worden afgenomen door verzorgendenv@orkeur eerst verantwoordelijke
verzorgenden) die bewoners op alle tijden gedureleddag meemaken. De verzorgenden die
het instrument gaan invullen dienen eerst een nimggeinstructie te krijgen.

De lijst wordt ingevuld na een observatieperioda gean week. Twee verzorgenden vullen
gezamenlijk in onderling overleg de lijst in. Havullen duurt ongeveer 15 minuten. Het is
raadzaam de ingevulde lijsten te controleren ofedaheid.

De volgende schriftelijke instructie kan bij hevitien worden gebruikt:

- Voor het onderzoek is het van groot belang datrdgenlijst volledig wordt ingevuld.

- Het is de bedoeling dat je de vragen beantwamrdt gedrag dat je de afgelopen week hebt
geobserveerd bij de bewoner(s) die jij gaat bederdéDm te zorgen dat je over de laatste
week rapporteert en niet over een eerdere perl@ehet handig zijn om even in de afde-

lingsagenda of de rapportage te kijken wat er gehkeurde die dagen. Een dergelijk referen-
tiepunt blijkt vaak een goed hulpmiddel.

- De toestand van een bewoner kan tijdens de odis@meek plotseling veranderen als ge-
volg van ziekte of een ingrijpende gebeurtenisddn geval is het beter te wachten met het
invullen van de lijst.

- Omcirkel bij elke vraag een antwoord. Als je felij tussen een van de mogelijkheden, om-
cirkel dan het antwoord dat het beste bij jouw olestges past.

- Een antwoord is nooit fout, maar geeft altijd aeat volgens jou de werkelijkheid het best

benadert.

- Denk niet te lang na over een antwoord; het eeastwoord dat bij je opkomt, is vaak het

beste.
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2.5 Scoring van deingevuldelijsten

De scoring geschiedt per subschaal van kwaliteitleaen. Het is niet mogelijk een totaal-
score van de Qualidem te berekenen. De afzondmitghknscores worden per subschaal op-
geteld (tabel 2.1 en bijlage 1). Hoe hoger de sa®s te hoger is de kwaliteit van leven.

2.6 Psychometrische eigenschappen

De betrouwbaarheidscoéfficiént Rho varieert va® @@or de subschaal sociaal isolement tot
0.90 voor positief affect. Cronbach’s alfa varieerh 0.59 tot 0.89 (tabel 2.2).

Tabel 2.2 Betrouwbaarheidscoéfficiént. Interbeootdarbetrouwbaarheid en test-hertest
betrouwbaarheid van de subschalen van de Qualidem

Subschaal Rho Alpha Interbeoordelaar- Test-hertest-
betrouwbaarheid betrouwbaar hei
Zorgrelatie 0.85 0.83 0.79 0.85
Positief affect 0.90 0.89 0.61 0.87
Negatief affect 0.72 0.71 0.70 0.84
Rusteloos gedrag  0.74 0.74 0.68 0.79
Positief zelfbeeld 0.65 0.64 0.49 0.74
Sociale contacten 0.82 0.80 0.72 0.88
Sociaal isolement 0.60 0.59 0.73 0.75
Zich thuis voelen 0.76 0.73 0.57 0.83
lets om handen 0.63 0.62 0.65 0.80
hebben

De interbeoordelaarbetrouwbaarheid varieert pescdal van 0.49 tot 0.79. In de testfase
werd de Qualidem door één verzorgende ingevuld.Bétielen voor het vervolg aan de lijst

door twee verzorgenden te laten invullen. Wanneetet gemiddelde nemen van de twee
beoordelaars verbetert de betrouwbaarheid vantdt6&88 (zie hoofdstuk 3, tabel 3.2). De

test-retest betrouwbaarheid varieert van 0.74.88.0

Er is ondersteuning voor convergente validiteit douddelmatige tot sterke correlatie met

relevante variabelen (Pearsons r varieerde vant0t4®.79). De ondersteuning voor discri-

minerende validiteit blijkt uit afwezige of lage reelaties met niet relevante variabelen. In
hoofdstuk 3 wordt het onderzoek dat werd uitgevderdbehoeve van de ontwikkeling en

toetsing van de Qualidem uitgebreid beschreven.
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Hoofdstuk 3 Verantwoording

3.1 Constructie van het meetinstrument

Literatuurstudie en focusgroep

Om de relevante domeinen voor het concept kwaliit leven bij dementie vast te stellen,
zijn wij begonnen met een literatuurstudie naarlkeidvan leven bij mensen met dementie
en op zoek gegaan naar bestaande meetinstruméttema et al. in press en 2005).

Ter aanvulling op de literatuur hebben we een fgmep gehouden met tien licht tot matig
ernstig dementerenden die een ontmoetingscentrammensen met dementie en hun man-
telzorgers bezochten. Wij vroegen hen wat zij bgligho vonden voor hun kwaliteit van le-
ven. Onderwerpen die de deelnemers noemden waemgoede relatie met de familie, onaf-
hankelijk zijn, een goede gezondheid, naar het oatimgscentrum gaan, privacy, financiéle
zekerheid, een wandeling kunnen maken, humor erkgel

Formuleren en bespreken van items

Vervolgens hebben wij 95 items geformuleerd dieogeen relevant te zijn voor kwaliteit
van leven en observeerbaar gedrag te beschrijvgmaékten hierbij gebruik van bestaande
meetinstrumenten voor kwaliteit van leven en vagegens uit het eerder genoemde onder-
zoek met participerende observatie naar indicateaenadaptatie- en copinggedrag van men-
sen met dementie in verpleeghuizen (De Lange, 2@ )onderzoek behelsde vier van de
zeven eerder beschreven adaptieve taken uit he¢lmad Droes (1991). Voor de overige
drie taken zijn aanvullende items gemaakt op bemisbeschrijvingen van Droes (1991) en
van bestaande kwaliteit van leven instrumenten.

De items zijn besproken in de projectgroep (bestaant alle auteurs), wat resulteerde in
verwerping van twintig items en herformulering wvaomg eens 37. Uiteindelijk bleef een lijst
van 75 items over.

Expertpanels

Deze conceptlijst is voorgelegd aan twee experlpa@eén met vier verzorgenden en twee
activiteitenbegeleiders, en één met vier verplesginisen en vier psychologen. Hen werd
gevraagd de items schriftelijk te beoordelen opvahtie voor kwaliteit van leven, formule-
ring, observeerbaarheid, en toepasbaarheid optaliitia van dementie. In een paneldiscussie
werden items besproken waarover minder dan 66%eosns bestond. Op grond hiervan
werd de lijst bijgesteld en bleven er 50 items over
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Pilotstudie

Deze ingekorte conceptlijst is in een pilot-studigetest door afname bij 20 verpleeghuis-
bewoners van 65 jaar en ouder met een diagnosendieméensen met de ziekte van Park-
inson en mensen in de terminale fase werden uittggslan deelname. De gemiddelde leef-
tijd van de dementerenden was 82.6 jaar, met eenddeld verblijf van 2,5 jaar in het ver-
pleeghuis. Zes bewoners leden aan matig ernstip& (& en veertien aan ernstige dementie
(GDS 6).

ledere bewoner werd gedurende twee weken geobsérdeer drie verzorgenden. Daarna
vulden zij onafhankelijk van elkaar het conceptrmsttument in.

Voor iedere verzorgende werden per item het gerfdédele modus, de mediaan, de stan-
daarddeviatie, de normaalverdeling, de kurtosisrastge, het minimum en het maximum
berekend. Items met extreme waarden werden naderzotht. Dit werd tevens gedaan voor
de combinatie van de drie verzorgenden. Twee iteentoonden weinig spreiding en lage
standaarddeviaties.

De interbeoordelaarbetrouwbaarheid werd getoetstdmesingle score intra-class correlatie
gebaseerd op het tweezijdig random effectmodefjerd de definitie van absolute overeen-
komst. Wij accepteerden een correlatie van .30ogkeh als voldoende. Dertien items zaten
daaronder en werden nader onderzocht, zeventiemdsmotussen .30 en .40, de rest (twintig
items) zat daarboven. Op basis hiervan werden eifisitopnieuw geformuleerd en 1 item
verwijderd (geniet van muziek).

De resultaten van deze pilot-studie gaven voldoemadeiding om het instrument op grotere
schaal te gaan toetsen.

3.2 Toetsing van het meetinstrument
3.2.1 Methode

Om de psychometrische eigenschappen van het nteetnent te toetsen werd de Qualidem
afgenomen bij 238 mensen met dementie in tien geghiuizen verspreid over Nederland.

Werving en selectie

De verpleeghuizen werden gerekruteerd door eerepprode Nieuwsbrief van Arcares, de

brancheorganisatie. Tien verpleeghuizen reagegodsitief en werden bezocht voor uitleg

over het project en het maken van afspraken.

De bewoners met dementie bij wie de schaal afgenomsed, moesten voldoen aan de vol-
gende criteria: diagnose dementiesyndroom (lichtzeeer ernstig), leeftijd boven 65 jaar,

geen bewustzijnsstoornissen, geen ziekte van Parkien niet verkeren in een terminaal
stadium. Voor het vaststellen van de mate van deenererd de Global Deterioration Scale

(GDS, Reisberg, 1982, 1988) ingevuld door de vegiteisarts en voor de mate van hulpbe-
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hoevendheid de Beoordelingsschaal Oudere Pati¢B@R, Van der Kam et al., 1977) door
de verzorgenden.

De verzorgenden die de vragenlijsten ten behoendgaQualidem-onderzoek gingen invul-
len (ziekenverzorgende of Verzorgende Individuedz @dheidszorg) moesten gedurende de
observatieperiode voorafgaand aan het invullendeatijsten minstens 80% werken en bij
voorkeur eerstverantwoordelijk verzorgende zijrj.Kfegen een training van een uur in het
invullen van de vragenlijsten (zie hierna onderzealiditeit).

Wer kwijze toetsen van betrouwbaarheid

Om de interbeoordelaarbetrouwbaarheid te toetsed de lijst bij 64 dementerenden door

twee personen ingevuld en werd hun oordeel vergalek

Voor het onderzoeken van de test-hertestbetroulbmbwerd de afname bij 64 bewoners na
een week herhaald. Tevens werden bij deze beweresaderingen in medicatie en belang-
rijke levensgebeurtenissen geregistreerd zodatsdhkon worden nagegaan in hoeverre
variaties in scores werden bepaald door extern®riat dan wel door instabiliteit van het

instrument.

De unidimensionaliteit van de subschalen werd arékmet behulp van Mokken schaalana-
lyse.

Werkwijze toetsen van validiteit

Voor de toetsing van de validiteit bestond geendgoustandaard. We kozen daarom voor de
convergente en discriminante validiteit op twee i@a@m: door de Qualidem te vergelijken
met schalen die zich richten op probleemgedrag enhaen oordeel over de kwaliteit van
leven door het afdelingshoofd, de familie en de searmet dementie zelf.

Voor het toetsen van de validiteit werd door dezwegenden naast het meetinstrument Qua-
lidem verschillende meetinstrumenten afgenomenCdmell Scale for Depression in De-
mentia (CSDD, Alexopoulos et al., 1988; Nederlandedaling Drbes, 1994), de Neuro-
Psychiatric Inventory (NPI, Cummings, 1994; Nededlse vertaling De Jonghe et al, 1997;
Kat et al., 2002) en twee subschalen van de Geuoloagsvatielijst Intramurale Psychogeria-
trie (GIP, Verstraten en Van Eekelen, 1987), teewetiet-sociaal gedrag en apathie.

Door de onderzoeker en een onderzoeksassistentbiyetd mensen met dementie die daar-
toe in staat waren de COOP-WONCA (Nelson et &87) afgenomen, een zelfrapportage
meetinstrument voor kwaliteit van leven (Ettemaletsubmitted).

Het afdelingshoofd en de familieleden vulden eeriekagragenlijst in over de verschillende
domeinen van kwaliteit van leven en gaven een globardeel over de kwaliteit van leven
van de dementerende op een tien-puntsschaal. Hiet ven familieleden zou beinvioed kun-
nen worden door de mate waarin zij zichzelf betdstepressief voelen. Daarom namen we
bij de familieleden tevens telefonisch een kortéastengsschaal afgenomen (Vernooy-
Dassen, 1993).
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3.2.2 Resultaten

Steekproef

Informed consent is verkregen voor 249 bewonergeNdewoners overleden voor of gedu-
rende de observatieperiode. Van twee bewoners wrelata incompleet, zodat uiteindelijk
238 bewoners in de steekproef werden opgenomenalZé 3.1 voor hun kenmerken.

Tabel 3.1 Kenmerken van de steekproef (N=238)

Kenmerk N %
Sekse:

Man 56 23,5
Vrouw 182 76,5
Burgerlijke staat:

Gehuwd 54 22,7

Verweduwd 141 59,2

Ongehuwd 34 14,3

Gescheiden 9 3,8
Leeftijd (gem. (sd)) 84,69 (6,85)
Verblijfsduur (gem. (sd)) 2,13 (2,13)
Type dementie:

Alzheimer 117 49,2

Vasculaire dementie 29 12,2

Gemengd Alzheimer en vasc 22 9,2

Niet nader omschreven 21 8,8

Overig 49 20,6
Ernst dementie

Vergeetachtigheid (GDS 2) 2 0,8

Mild (GDS 3) 5 2,1

Matig (GDS 4) 21 8,8

Matig ernstig (GDS 5) 64 26,9

Ernstig (GDS 6) 110 46,2

Zeer ernstig (GDS 7) 36 15,1

Schaalbaarheid

Wij pasten Mokken schaalanalyse toe om te ondeero&kelke items een unidimensionele
subschaal vormden (Molenaar en Sijtsma 2000). &mokerzoekers (TE, RMD en JdL) we-
zen eerst onafhankelijk van elkaar de afzonderlijgms toe aan de zeven adaptieve taken.
Daarna werd op basis van discussie consensus heéreivolgens werd de Mokken schaal-
analyse toegepast met deze geconstrueerde sulrs(adlel 3.2). Als items niet pasten in het
Mokkenmodel, werd het item met de laagste H-waaemtwijderd uit de volgende analyse,
net zolang tot een acceptabele subschaal was amtfda definitieve keuze voor items in een
subschaal werd gemaakt op basis van de inhoud efaiteln en de schaal, niet op basis van
de H-waarde alleen. Zo kon bijvoorbeeld de schaalteavan de Zorgrelatie-schaal worden
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verbeterd tot .50 door een item weg te laten, magdvesloten dit item in deze schaal te laten
omdat het een betekenisvol onderdeel van de zatgreepresenteerde.

Op deze manier ontstonden de negen subschalenev@ualidem. Een item (‘geniet van de
maaltijd’) bleek niet schaalbaar, maar werd wetvaht voor kwaliteit van leven gevonden.
Wij namen het daarom toch op in de lijst en nemeinniee in verder onderzoek. Hetzelfde
geldt voor twee items die in de loop van het veldwaan de lijst werden toegevoegd ten
behoeve van de adaptieve taak: Omgaan met eenayazelekomst (‘wil niet eten’, en ‘wil
graag liggen’). Ook de schaalbaarheid van dezesiteroet in vervolgonderzoek nader on-
derzocht worden. Vooralsnog namen wij ze op inafste versie van de Qualidem (zie bijla-

ge 1).

Tabel 3.2 Schaalbaarheid en betrouwbaarheidscoééfiten van de negen subschalen van de QUALIDEM
(51 items) (n=202 voor respondenten met een GDS 3 n=238 voor alle respondenten)

Subschaal GDS7 Schaal-H Betrouwbaarheid
Item Hi
Iltems n=202 n=238 Rho Alpha ICC ICC
Inter-rater Intra-rater
Zorgrelatie 0.48 057 0.85 0.83 0.79 0.85
Wijst hulp van verzorgende af 0.45 (0.88)* (0.92)**
Is boos Ja 0.58 0.63
Heeft conflicten met verzorgenden Ja 0.58 0.64
Heeft kritiek op de gang van zaken 0.44
Beschuldigt anderen 0.43
Stelt hulp op prijs 0.43
Accepteert hulp Ja 0.44 0.40
Positief affect 062 057 090 089 0.61 0.87 (0.93)
Is vrolijk 0.66 (0.76)
Heeft een tevreden uitstraling Ja 0.66 0.59
Kan genieten van dingen in het dagéa 0.66 0.61
lijks leven 0.62
Is goed gestemd Ja 0.52 0.48

Stemming is positief te beinvioeden Ja 0.63 0.58
Heeft een glimlach om de mond

Negatief affect 050 036 0.72 071 0.70 0.84 (0.91)
Maakt een angstige indruk Ja 0.41 0.36 (0.82)
Is verdrietig 0.59
Huilt Ja 0.52 0.36
Rusteloos gedrag 053 049 0.74 0.74 0.68 0.79 (0.88)
Maakt rusteloze bewegingen Ja 0.54 0.51 (0.81)
Is rusteloos Ja 0.57 0.53
Heeft een gespannen lichaamstaal Ja 0.48 041
Positief zelfbeeld 0.41 0.65 0.64 0.49 0.74 (0.85)
Geeft aan meer hulp te willen 0.42 (0.66)
Geeft aan niets te kunnen 0.45
Laat blijken zichzelf niets waard te 0.37
vinden
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Subschaal GDS7 Schaal-H Betrouwbaar heid
Item Hi
Items n=202 n=238 Rho Alpha ICC ICC
Inter-rater Intra-rater

Sociale contacten 051 043 082 080 0.72 0.88 (0.94)
Heeft contact met andere bewoners Ja 0.60 0.44 (0.84)
Reageert positief bij toenadering Ja 0.41 0.40
Zorgt voor andere bewoners 0.51
Sluit zich af van de omgeving Ja 0.42 043
Trekt vriendschappelijk op met een of 0.55
meer bewoners
Is op zijn of haar gemak in gezelschap 0.53
van anderen

Sociaal isolement 034 034 060 059 0.73 0.75
Wordt afgewezen door andere bewda 0.38 0.37 (0.85) (0.86)
ners
Wijst contact met anderen openlijk afJa 0.32 031
Roept
Ja 0.31 0.33

Zich thuisvoelen 0.46 0.76 0.73 0.57 0.83 (0.91)
Geeft aan dat hij zich verveelt 0.35 (0.72)
Geeft aan zich opgesloten te voelen 0.55
Voelt zich thuis op de afdeling 0.41
Wil van de afdeling af 0.51

letsom handen hebben 0.46 0.63 0.62 0.65 0.80 (0.89)
Heeft bezigheden zonder hulp van 0.46 (0.78)
anderen
Helpt graag mee met karweitjes op de 0.46

afdeling
Vasthouden verder onderzoek

Geniet van de maaltijd Ja
Wil niet eten Ja
Wil graag (in bed) liggen Ja

*Tussen haakjes: ICC gemiddeld tussen twee beamadetie beiden de lijst hebben ingevuld; ** tusheak-

jes: gemiddeld tussen twee scores van een beoardela

Betrouwbaarheid

Voor alle subschalen leek het model van dubbeleatemiciteit houdbaar. Daarom kon de
betrouwbaarheidscoéfficiént met Rho berekend wor@mze coéfficiént heeft minder bias
dan Cronbach’s alfa (Sijtsma en Molenaar, 198®.tZbel 3.2 voor de uitkomsten. De inter-
beoordelaarbetrouwbaarheid en de test-hertesthvdbaarheid werden berekend met de sin-
gle score intra class correlation gebaseerd oppwestzijdig random effecten model volgens
de definitie van absolute overeenkomst (McGrawl.etl896). Tijdens de toetsing werden de
lijsten individueel ingevuld door één verzorgenideullen met twee verzorgenden samen zal
vermoedelijk resulteren in meer accurate betrouwilsdsscores, omdat twee verzorgenden
samen meer informatie hebben. De gemiddelde scamede twee verzorgenden die ieder
afzonderlijk over dezelfde bewoner een lijst invarid geeft inzicht in de betrouwbaarheid
wanneer de lijst door twee verzorgenden samen wogetvuld. Deze score is ook aangege-

ven in tabel 3.2 (zie getallen tussen haakjes ilaalste twee kolommen).
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Inter ne structuur

Omdat wij kwaliteit van leven bij mensen met deneigiedefinieerd hebben als een multi-
dimensioneel construct, namen we aan dat de subsch&t of matig zouden correleren
(maximaal .40). Vijf correlaties waren hoger da@, .Aetgeen duidt op samenhang tussen de
opgenomen domeinen van kwaliteit van leven (tab®l 3

Ernst van de dementie
Het verband tussen kwaliteit van leven en de erastde dementie of de mate van hulpbe-

hoevendheid bleek in de meeste gevallen laag, bebglrusteloos gedrag, sociale contacten
en iets om handen hebben (zie tabel 3.3)

Tabel 3.3 Pearson correlaties tussen de Qualidem en
Ernst van dementie en hulpbehoevendheid (n=202)

Qualidem GDS BOP
Hulpbehoe-
vend-
heid

Zorgrelatie -.02 -.10

Positief affect -.13 -.34**

Negatief affect -.10 -.22%*

Rusteloos gedrag -.32%* -.48%*

Positief zelfbeeld -.05 -.04

Sociale contacten -.30** -.67**

Sociaal isolement -.22%* -.28**

Zich thuis voelen .10 19**

lets om handen hebben -.29** -57**

*p < .05; * p < .01; GDS: Gobal Deterioration 3=a
BOP: Beoordelingsschaal Oudere Patiénten

Convergente en discriminante validiteit

De subschalen van de Qualidem zijn gecorreleerdredetante subschalen of items van de
GIP, NPI-Q, en de Cornell scale for depressioneameéntia. Daarvoor zijn alleen de data van
mensen met een GDS-score <7 gebruikt (n=202, k&t 8a5).
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Tabel 3.4 Interne structuur van de Qualidem (Pearsoorrelaties; n = 202)

" . Ruste- . Sociale Sociaal Zich lets om
Zorgrela- Positief Negatief Positief . .
, loos contac- isole- thuis handen
tie affect  affect zelfbeeld
gedrag ten ment voelen  hebben
Zorgrelatie 1,00
Positief 0,46
affect *x 1,00
Negatief 0,24 0,23
affect *x *x 1,00
Rusteloos 0,29 0,35 0,39 00
gedrag *% *% *% 1’
Positief 0,27 0,27 0,34
zelfbeeld  ** x x 011 1,00
Sociale 0,30 0,63 0,37
contacten  ** . 0,11 . 0,09 1,00
Sociaal 0,59 0.33 0.33 0.45 0.25 0.28 1.00
Isolement *% *% *% *% *% *%
Zich  thuis 0,30 0,26 0,21 0,25 0.27
voelen *k 0,14 *k *k *k -0,05 *k 1,00
lets om 0,09
handen  -001 930 001 013 009 2% o« 031 100
hebben
*n <.05**p<.01
Tabel 3.5 Pearson correlaties van QUALIDEM scoras &dere variabelen (n=202)
Gedragsproblemen
Qualidem GIP nietGIP Cornell NPI NPI NPI NPI  repeti-
sociaal apathie depressie agitatie depressie angst tief gedrag
gedrag
Zorgrelatie -36** C -19* D -52* C -61* C* -29* C -13 D -18* D
Positief affect -64* C -54* (C -47** C -38* C -28=* C -18 C -17* D
* *
Negatief affect -05 D -07 D.55* C -23* C -47* C -57* C -25* D
* * *
Rusteloos gedrag  -.36*C -.40* C -49* C -27* C -24* C -40* C -b2** C*
Positief zelfbeeld -11 D -.13 B.46** C -.10 D -32» C -26* C -01 D
Sociale contacten  -.76*C -54* C -35* C -34* C -17* C -12 D -22** D
* *
Sociaal isolement  -.30**C -27** C -47* C -40* C -23* C -27* C -22* D
Zich thuis voelen .05 D -.04 D.27** C -.14 D -40* C -.09 D -16** D
lets om handen.50* C -44* (C -18* D -.13 D .05 D -18* D -.03 D

hebben

*p < .05; ** p <.01; C* verwachte grote index vaonvergente validiteit; C verwachte middelgrotdeir van
convergente validiteit; D verwachte index van disinante validiteit.

Hogere scores op de QUALIDEM staan voor betere ikevalvan leven; hogere scores op gedragsproblemen
wijzen op meer problemen.

Tussen schalen die vergelijkbare concepten metemac@tten wij hoge correlaties (>.50).
Tussen schalen die verschillende maar wel geretlesoncepten meten, verwachtten we
middelgrote correlaties. Ondersteuning voor disgrante validiteit zou optreden als er geen
correlaties zouden bestaan tussen schalen digerelateerd waren.
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Acht van de negen verwachte hoge correlaties wiagardaad boven de .50 (alleen die tus-
sen negatief affect en NPI-depressie bleek netraselgrens). Van de dertig verwachte mid-
delgrote correlaties waren er achttien volgens aehting >.30, tien tussen .23 en .30, en 2
<.20. Wat betreft de discriminante validiteit warglechts drie van de 24 correlaties hoger
dan verwacht, hetgeen zeer bevredigend is.

Naast de correlaties met relevante variabelen alig de verzorgenden zijn gescoord als in-
dices voor convergente validiteit, is het oordemirgagd van zowel het afdelinghoofd van
elke betrokken afdeling, als van familieleden. @ewachting was dat deze correlaties lager
zouden uitvallen dan de eerder genoemde indicedabher naast de vergeleken variabele
ook de bron van informatie verschilt (verzorgendtelingshoofd, familielid). Voor elke
deelnemende bewoner is een oordeel van het betdeffafdelingshoofd verkregen. Van alle
benaderde familieleden reageerden er 135 posiaefwie er 95 de bewoner minimaal een-
maal per week bezochten. Voor de berekening vazodelaties zijn alleen de gegevens van
deze 95 familieleden gebruikt. De gedachtegangdaabij minder frequent bezoek het be-
treffende familielid onvoldoende op de hoogte zipn wan de actuele toestand van de bewo-
ner. De gegevens zijn in tabel 3.6 weergegevereAllde correlaties die beschouwd kunnen
worden als een indicatie voor convergente validitean de verschillende Qualidem-
subschalen zijn opgenomen.

Tabel 3.6 Pearson correlaties tussen relevante shlagen van Qualidem en oordelen van afdelingshoafde
(n = 238) en familieleden (n = 95)

Emotionele Zelfstandig- Prettige bezig- Sociale relaties Algehele te-
Qualidem toestand heid heden vredenheid

Afd. Fam. Afd. Fam. Afd. Fam. Afd. Fam. Afd. Fam.

hoofd hoofd hoofd hoofd hoofd
Positief affect 9*'35 0.18 9*'35 9*'32
Negatief affect 9*'20 0.18 9*'24 0.16
Rusteloos gedrag 9,;30 0.08 9*'40 0.13
Zelfbeeld 012 0236
Sociale relaties 9,;39 0.23* 9,;33 0.16
lets om handen 0.42 030 040 0.40
hebben *% *% *% *%

*»<.05 *p< .01

De oordelen van de afdelingshoofden hangen op lbieckaal Zelfbeeld na allen significant
samen met die van de verzorgenden die de Qualiddrbeln ingevuld. De samenhang met
het oordeel van de familieleden werd alleen voosuleschalen positief affect en zelfbeeld
bevestigd. Het afdelingshoofd en de familie is ma&ar het oordeel over de zorgrelatie ge-
vraagd.
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Het oordeel van bewoners over hun kwaliteit vareteis gevraagd door het afnemen van de
COOP-WONCA. 111 bewoners waren in staat en bemid de vragen te antwoorden. Het
oordeel van de bewoners hangt op de subschalemefatig, Negatief affect, Rusteloos ge-
drag en Positief zelfbeeld significant samen meétloedeel van de verzorgenden op de Qua-
lidem, hoewel de correlatie laag is (tabel 3.7). dderkste significante samenhang bestaat
tussen de subschaal Positief zelfbeeld en problenstmagelijkse activiteiten.

Tabel 3.7 Pearson correlaties tussen subschalen @aalidem en het oordeel van bewoners op de COOP-
WONCA (n=111)

Qualidem Lichame- Gemoeds- Dagelijkse Sociale Algemene Pijn
lijke toestand  Activiteiten Contacten Tevredenheid
Fitheid
Zorgrelatie -,20*
Positief affect
Negatief affect -.26** -23*
Rusteloos gedrag -.22*
Positief zelfbeeld -.19* -.28** -.34** -27*

Sociale relaties

Sociaal isolement

Zich thuis voelen

lets om handen hebben

*n <.05, *p<.01
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Hoofdstuk 4 Conclusies en aanbevelingen

De Qualidem is een meetinstrument voor kwaliteit leven bij mensen boven de 65 jaar met
lichte tot zeer ernstige dementie in verpleeg- ezargingshuizen. Bij mensen met de ziekte
van Parkinson, mensen in een terminaal stadiumijgony dementerenden is de lijst niet
getoetst.

Het nieuwe van dit instrument ten opzichte van amdestrumenten voor kwaliteit van leven
bij dementie is dat hij geschikt is voor alle stadan dementie. Dat maakt longitudinaal on-
derzoek mogelijk. Nieuw is ook dat rekening gehaoutemet de relatie van bewoners met
verzorgenden en met medebewoners en met de wijasopiale bewoners omgaan met de
verpleeghuisomgeving. Het adaptatie-coping moder vaensen met dementie van Droes
(1991) bleek geschikt als theoretisch kader vodramawikkelen van een dergelijk instru-
ment.

De psychometrische eigenschappen van de Qualidarnbeniredigend zeker vergeleken met
andere soortgelijke instrumenten.

Het instrument bestaat uit acht matig sterke aksten één minder sterke subschaal op basis
van Mokken schaalanalyse. De betrouwbaarheidsca#ifi Rho varieert van net acceptabel
(.60) tot zeer goed (.90).

Dat maakt de Qualidem geschikt voor gebruik inatiaderzoek en voor het (longitudinaal)
beoordelen van effecten van zorgbeleid en -prak¥igor beoordeling van individuele bewo-
ners is strikt genomen een Rho van .90 vereistr\deae toepassing kan de Qualidem wel
een indicatie zijn. Andere oordelen zullen daadupter moeten worden betrokken in het
eindoordeel.

De interbeoordelaarbetrouwbaarheid was aan dekiagemet ICC’s van 0.49 tot 0.79. Wij
bevelen dan ook aan Qualidem met twee verzorgesderen in te vullen. Wanneer de ge-
middelde ICC’s van twee verzorgenden die over ddeddewoner een lijst invulden werden
berekend, bleek dat de interbeoordelaarbetrouwbabkterbeterde (zie tabel 3.2). Er is dus
reden om aan te nemen dat de interbeoordelaarbdteid door deze werkwijze zal toene-
men.

De test-hertest betrouwbaarheid was van een ategdetaniveau met ICC’s van .74 tot .88.

Er is voldoende bewijs voor de convergente en aiscante validiteit.

Geconcludeerd kan worden dat de Qualidem, vergenlgemakkelijk in te vullen meetin-
strument is met voldoende betrouwbaarheid en voldee®ndersteuning voor validiteit voor
gebruik in onderzoek en ter evaluatie van innosgaiiezorgbeleid en -praktijk bij mensen
met lichte tot zeer ernstige dementie in verplesmgverzorgingshuizen. Het betreft hier de
eerste versie van een nieuw meetinstrument. Urgtiaarerder onderzoek gewenst.

Het verdient aanbeveling om in vervolgonderzoekihstrument opnieuw te toetsten bij de-
zelfde doelgroep met extra aandacht voor een edigiereerdeling in alle stadia van demen-
tie. Met name de stadia lichte en zeer ernstigeetiéimverdienen nog nader onderzoek.
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Verder moet nader onderzoek gedaan worden naatalgeins die nog in subschalen onder-
gebracht moeten worden. In vervolgonderzoek moletken worden of de interbeoordelaar-
betrouwbaarheid inderdaad verbetert, als de Quualichet twee verzorgenden samen wordt
ingevuld.

Op dit moment ontbreken nog normeringscores. Atsrisgrument bij grotere aantallen ge-
toetst wordt, kunnen die worden vastgesteld.
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Bijlage 1 Het meetinstrument Qualidem
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QUALIDEM

Eerste versie (mei 2005)
© Ettema, De Lange, Droes, Mellenbergh, Ribbe

NaamM DEWONEL: ...
AfdeliNg: oo ——————

De vragenlijst bevat 40 vragen. Het is de bedoddimigje samen met een collega de vragen beantwoweedide
afgelopen week waarin je de bewoner hebt geobsetveeef op elke vraag een antwoord. Als je twijfes-
sen over de mogelijkheden, omcirkel dan het cijfieder het antwoord dat het beste bij jouw obsezggtiast.
Een antwoord is nooit fout, maar geeft altijd aaat wolgens jou de werkelijkheid het best benadeenk niet
te lang na over een antwoord; het eerste antwoatrdigje opkomt, is vaak het beste. Probeer oeevrdgen
waar jij en je collega verschillend over denkenae¢reenstemming te komen.

Nooit = Nooit
Zelden = Hoogstens eenmaal per week
Soms = Enkele keren per week
Vaak = Vrijwel dagelijks
. Nooit Zelden Soms  Vaak
1 Is vrolijk 0 1 5 3 B
2 Maakt rusteloze bewegingen N%O't Zel2d en ngs \gaak D
3 Heeft contact met andere bewoners N%O't Zelfen ngs \gaak F
4 Wijst hulp van verzorgende af N%O't Zelzden ngs \gaak A
5 Heeft een tevreden uitstraling N%O't Zelfen ngs \gaak B
6 Maakt een angstige indruk N%O't Zelzden ngs \6aak C
Nooit Zelden Soms  Vaak
7 Is boos 3 5 1 0 A
8 Kan genieten van dingen in het dagelijks leven N%O't Zellden ngs \:/3aak B
I Nooit Zelden Soms  Vaak
9 Wil niet eten 3 5 1 0 J
10 Is goed gestemd Nooit Zelden Soms  Vaak B
0 1 2 3
- Nooit Zelden Soms  Vaak
11  Is verdrietig 3 5 1 0 C
12 Reageert positief bij toenadering N%O't Zelfen ngs \gaak F
13 Geeft aan dat hij of zij zich verveelt N%O't Zelzden ngs \(/)aak H
14  Heeft conflicten met verzorgenden N%O't Zelzd en ngs \6aak A
15 Geniet van de maaltijd N%O't Zellden ngs \:/3aak J
16  Wordt afgewezen door andere bewoners N%O't Zelzd en ngs \6aak G
17  Beschuldigt anderen N%O't Zel2d en ngs \gaak A
18 Zorgt voor andere bewoners N%O't Zelfen ngs \gaak F
Nooit Zelden Soms  Vaak
19 Isrusteloos 3 5 1 0 D
20  Wijst contact met anderen openlijk af Nooit Z#ld Soms  Vaak G
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3 2 1 0

Nooit Zelden Soms Vaak

21  Heeft een glimlach om de mond 0 1 5 3 B
22 Heeft een gespannen lichaamstaal N%O't Zelzden ngs \(/)aak D
. Nooit Zelden Soms  Vaak
23 Huilt 3 5 1 0 C
24 Stelt hulp op prijs die hij of zij krijgt Noot Ze'lde” Soms \gaak A
25  Sluit zich af van de omgeving N%O't Zelzden ngs \6aak F
26  Heeft bezigheden zonder hulp van anderen N%O't Zelfen ngs \gaak I
27  Geeft aan meer hulp te willen N%O't Zelzden ngs \gaak E
28 Geeft aan zich opgesloten te voelen N%O't ZeI2d en Sims \(/)aak H
Trekt vriendschappelijk op met één of meer bewdooit Zelden Soms  Vaak
29 F
ners 0 1 2 3
30 Wil graag (in bed) liggen N%O't Zelzden ngs \(/)aak J
31 Accepteert hulp Nooit Zelden Soms  Vaak A
0 1 2 3
Nooit Zelden Soms  Vaak
32 Roept 3 > 1 0 G
33  Heeft kritiek op de gang van zaken N%O't Zelzden ngs \6aak A
34  Is op zijn of haar gemak in gezelschap van amder N%O't Zelfen ngs \gaak F
35 Geeft aan niets te kunnen N%O't ZeI2d en ngs \gaak E
36  Voelt zich thuis op de afdeling N%O't Zelfen ngs \gaak H
37 Laat blijken zichzelf niets waard te vinden N%O't Zelzden ngs \gaak E
38 Helpt graag mee met karweitjes op de afdeling N%O't Zellden ngs \:/3aak I
39 Wil van de afdeling af N%O't Zelzden ngs \6aak H
40 Stemming is positief te beinvioeden N%O't Zellden ngs \:/3aak B

Scoreberekening: achter elke vraag staat met egfdlbtier aangegeven tot welke subschaal de vrahgdat.
Tel de scores per subschaal op.

Subschaal (aantal vragen) Scorebereik Score
A: Zorgrelatie (7) 0-21 A

B: Positief Affect (6) 0-18 B

C: Negatief Affect (3) 0-9 C

D: Rusteloos Gespannen Gedrag (3) 0-9 D
E: Positief Zelfbeeld (3) 0-9 =

F: Sociale Relaties (6) 0-18 F
G: Sociaal Isolement (3) 0-9 G
H: Zich Thuis Voelen (4) 0-12 H

I: lets Om Handen Hebben (2) 0-6

J: Overige vragen bedoeld voor verder onderzoek
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