Hogeschool PXL
Departement Healthcare
Opleiding Ergotherapie

FINAH in de thuissituatie:
de validatie van het functioneringsinstrument NAH.

Door Jens Vastmans
Lore Castermans

Martijn Hoebrechts

Bachelorproef aangeboden tot het bekomen van het diploma van
Bachelor in de Ergotherapie
o0.l.v. Frederik Houben, promotor

Hasselt, 2017


http://www.google.be/url?sa=i&source=images&cd=&cad=rja&docid=XOi5Meey_bb-3M&tbnid=vF2HNv8PpDVhUM:&ved=0CAgQjRwwAA&url=http://www.phl.be/eCache/DEF/13/248.html&ei=vicrUuy6LeOr0QWk-4DYDg&psig=AFQjCNFGjMadR6dAOHELpl5ZwLJyIfDNyw&ust=1378646334797389




Hogeschool PXL
Departement Healthcare
Opleiding Ergotherapie

FINAH in de thuissituatie:
de validatie van het functioneringsinstrument NAH.

Door Jens Vastmans
Lore Castermans

Martijn Hoebrechts

Bachelorproef aangeboden tot het bekomen van het diploma van
Bachelor in de Ergotherapie
o0.l.v. Frederik Houben, promotor

Hasselt, 2017


http://www.google.be/url?sa=i&source=images&cd=&cad=rja&docid=XOi5Meey_bb-3M&tbnid=vF2HNv8PpDVhUM:&ved=0CAgQjRwwAA&url=http://www.phl.be/eCache/DEF/13/248.html&ei=vicrUuy6LeOr0QWk-4DYDg&psig=AFQjCNFGjMadR6dAOHELpl5ZwLJyIfDNyw&ust=1378646334797389

Inhoudsopgave

1
2
3

4

B (4717 Lo (o =7 o R 1
ADSITACT. ... 2
INIEIAING . ..ceeeeieeee et 3
3.1 Algemene Kadering NAH ... e e aaane 3
3.2 Gevolgen vVan €8N NAH.........ooiiiiiiiieeee ettt 4
3.3 MeetinStrument FINAH .......oooiieeeeeee ettt 4
3.4 Meetinstrument WHODAS 2.0.......ooiiiiiiieie e eeetes s e e e e e eeaata s s e e e eeeenenes 5
R T @ T [T 40 =] 145V, = To 11 o H SRR 6
MEENOUOIOGIE ...t 7
4.1 Het theoretiSCN TUIK..........uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiib bbb aebeessbneeannnenes 7
4.2 Het ONAErZOEKSIUIK.........eeii e e e e e e e e e e eeeen s 8
4.2.1  Protocol afname FINAH-instrument en WHODAS 2.0 ......cccoooeeviiiiiiiiiieeeeeeee, 9
4.2.2 Rekrutering en inclusiecriteria proefpersonen...........ccccceeeeeeeeeeeeeen 9
4.2.3 Bescherming van persoonsgegevens, veiligheid en verzekering..................... 11
- 1] 1 1= G 11
43.1 DAata-analySe ......ccooiiiii i 11
4.3.2  Onderzoeksvraag la: vergelijking inschatting hinder tussen cliént/mantelzorger
VEISUS NUIPVEIIENET. ..o 11
4.3.3  Onderzoeksvraag 1b: de test-hertest betrouwbaarheid van het FINAH-
LT 0T 41T o | 12
4.3.4  Onderzoeksvraag 1c: de (criterium)validiteit van het FINAH-instrument.......... 12
LS = (=] o 13
L0t R 1 (=T = L0 10 ] (1 o |- SRS 13
5.2  Kwantitatief ONUEIZOEK ...........oovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiceeeeeeeeeeeeeeeee e 17
5.2.1  Grootte van de hinder (jaren 2015,2016 €N 2017) .........uuuummmmmmmmmmmmmmiiniiiiinnnnnnns 17
5.2.2  Analyses verbanden tussen antwoorden van cliént, mantelzorger en
PUIPVEITENET ...ttt 19
5.2.3  ANAIYSES 1EST-TEIEST. ....uuuuiiiiiiiiiiiiiii e 22
5.2.4  Correlaties FINAH met WHODAS 2.0........uuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiineieeininnenennnnnnnnennennees 29
[0 01T T 31
LS 20 R © 1oAY o] [0 11 o F PRIt 31
00 Nt R Y /=1 5 o o = o | 1= T USRS 31
6.1.2 FYSIEKE QEVOIGEN .. .. e 32
6.1.3  COQNItIEVE GEVOIGEN ... .uuiiiiiiiiiiiiiiiii e nnnees 33
6.1.4  DySeXeCUtieVe gEVOIGEN ..o e e e e e e e e eeeaees 34
6.1.5 Psycho — emotionele gevolgen..........oooo i 35
6.1.6  SOCIale GEVOIGEN ... ... 36
6.1.7  CommUNICAtIEVE GEVOIGEN .......uiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 37

6.1.8  Zichtbare en onzichtbare gevolgen............ccoo i, 37



6.2 SItUEIING FINAH ..o e e e e e e et e e e e e e e eanee 38

B.2.1  WHODAS 2.0 ...ttt ettt e et e e e ettt e e e e e e e e e e e ntn e e e nreeaas 39
6.2.2  QOLIBRI ...ttt a e e e e e —aaaae e e e 39
ST T O [ O PERPR PP 40
B.2.4 DRSS .ot a e e e e e e e —aaaaeaaa s 40
B.2.5 S 3B ittt e e e —a e e e e e e et r e e e e e e e e nnnrrraes 41
ST T = =1 [ I PSEPRR P 41
6.2.7  VErgeliJKiNg ....cceeiieeiiiiiii et e e e aaaaeaane 42
6.2.8  Tabel vergelijking meetinStrumenten ...............ccccuiiiiiiiiiiieeees 43
6.2.9  Specifieke vergelijking FINAH met WHODAS............cccoiiiiiiiieeeeiiee e 45

6.3  Interpretatie reSUIALEN ...........oovviiiiiiiiiiiiiiiieeeee e 46
6.3.1  Grootte Van de NINOET.........uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiii bbb banaansennnee 46
6.3.2  Verbanden tussen antwoorden van cliént, mantelzorger en hulpverlener........ 47
6.3.3 LTS B (=] (T TP UPPRTTRPP 48
6.3.4  Correlaties FINAH Met WHODAS 2.0.........uuiiiiiiiiiiieiiee et e e e 49

6.4 Meerwaarde Van FINAH ... e e e e e e e eenene 50

T CONCIUSIE .. 51
S T o= (=T (=T 111 52
LS T = 171 =T = o [PPSR 1
9.1 Bijlage 1: INfOrmed CONSENT ......cevviiiiiiiiiiiiiiiiiieii ettt 1
9.2  Bijlage 2: informatiebrief ........cccoo e 3
9.3 Bijlage 3: vragenlijst FINAH CIENT..........oovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 4
9.4  Bijlage 4: vragenlijst FINAH Mantelzorger .........coccoeiiiiiiiiiiiiei e 15
9.5 Bijlage 5: vragenlijst FINAH hulpverlener ... 27

9.6  Bijlage 6: WHODAS 2.0 ....coiiiiiiiiiiiiii ettt e e a e e e 38



1 Trefwoorden

FINAH, WHODAS 2.0, NAH, validatie, Quality of Life (QoL), thuissetting, chronische fase,
activiteiten, participatie



2 Abstract

Titel: FINAH in de thuissituatie: de validatie van het functioneringsinstrument NAH.

Door: Martijn Hoebrechts, Jens Vastmans, Lore Castermans

Promotor: M. Frederik Houben

Inleiding: Het FINAH-instrument is ontwikkeld voor personen met een niet-aangeboren hersenaandoening om de

hinder bij de persoon met NAH en hun mantelzorger op vlak van activiteiten en participatie in kaart te brengen.

Doel: Het valideren van het functioneringsinstrument NAH bij personen met een NAH in de thuissetting door

middel van de validiteit en betrouwbaarheid te onderzoeken.

Methode: Het FINAH-instrument werd in de thuissetting bij personen met NAH, hun mantelzorger en een
betrokken hulpverlener afgenomen, met als doel de correlaties en/of discrepantie tussen de antwoorden te
vergelijken. Het FINAH-instrument werd twee keer afgenomen om de test-retest betrouwbaarheid te achterhalen.
Tenslotte werd er simultaan met het FINAH ook de WHODAS 2.0 afgenomen bij de cliént om de validiteit te

testen.

Resultaten: Uit de resultaten van de analyse die verbanden blootlegt tussen antwoorden van cliént, mantelzorger
en hulpverlener blijkt dat er bij de hulpverlener een correcte inschatting van 65% van de items is, een
onderschatting van 18% en een overschatting van 16%. Bij de test-retest betrouwbaarheid is 70% van de
antwoorden bij het tweede testmoment overeenkomen met de antwoorden van het eerste testmoment. Bij de

vergelijking tussen FINAH en WHODAS is 83% van de overeenkomstige items vergelijkbaar.

Conclusie: Verder onderzoek zal nodig zijn om de validiteit en betrouwbaarheid van het FINAH te bewijzen. Het
FINAH kan gebruikt worden door de hulpverlener om beter zicht te krijgen op de hinder van de cliént en

mantelzorger.



3 Inleiding

Het FINAH-instrument voor personen met een niet-aangeboren hersenaandoening om de hinder
op vlak van activiteiten en participatie in kaart te brengen. Het FINAH-instrument is in een
vorige onderzoeksfase afgenomen bij personen met een NAH in een VAPH-voorziening. In het

huidige onderzoek wordt het FINAH onderzocht bij personen met een NAH in de thuissituatie.

3.1 Algemene kadering NAH

Een niet-aangeboren hersenletsel of NAH is een hersenletsel ten gevolge van welke oorzaak
dan ook, anders dan rond of vanwege de geboorte ontstaan, dat leidt tot een onomkeerbare breuk
in de levenslijn en tot aangewezen zijn op hulpverlening (NAHLIiga, z.d.). De oorzaken kunnen
onderverdeeld worden in drie grote groepen: een traumatisch hersenletsel, een niet-traumatisch

hersenletsel of inwendig hersenletsel en een neurodegeneratieve aandoening.

Bij een traumatisch hersenletsel wordt de oorzaak gezocht buiten het lichaam. Dit kan
veroorzaakt worden door bijvoorbeeld een slag op het hoofd, een val van de trap,
binnendringende voorwerpen zoals een kogel, een ijzeren voorwerp e.d (Hersenstichting,
2017).

Een inwendig hersenletsel wordt veroorzaakt door een proces in de hersenen. De meest
voorkomende oorzaak is een cerebro vasculair accident (CVA), waarbij een verstoring in de
bloedcirculatie optreedt. Mogelijke oorzaken zijn een blokkering door een trombose of embolie
(80%) en een bloeding (20%). Een andere mogelijke oorzaak van een inwendig hersenletsel is
een infectieziekte zoals encefalitis (ontsteking van de hersenen) en meningitis (ontsteking van
de hersenvliezen). Een hersentumor of intracraniale tumor is een derde mogelijke oorzaak. Nog
andere oorzaken zijn anoxie of zuurstoftekort in de hersenen (bv: door een hartstilstand),

metabole stoornissen, epilepsie en intoxicatie (Hersenstichting, 2017).

Bepaalde neurodegeneratieve aandoeningen worden ook tot NAH gerekend. VVoorbeelden zijn
multiple sclerose (MS), de ziekte van Parkinson en de ziekte van Huntington. Ook dementie
(bijvoorbeeld veroorzaakt door de ziekte van Alzheimer) wordt gecatalogeerd onder NAH
(Hersenstichting, 2017).



3.2 Gevolgen van een NAH

Het gevolg van een NAH hangt niet samen met de oorzaken. De gevolgen zijn afhankelijk van
de aard, ernst en lokalisatie van het hersenletsel (Lambrecht & Hermans, 2015). Beperkingen
die optreden, kunnen onderverdeeld worden in fysieke gevolgen op motorisch en sensorisch
vlak, cognitieve gevolgen waaronder ook executieve functies en psycho-emotionele gevolgen.
Vaak zijn er ook communicatieve gevolgen. Gevolgen kunnen zowel zichtbaar als onzichtbaar
zijn. De meest opvallende zichtbare gevolgen zijn de fysieke gevolgen als een hemiplegie,
epilepsie e.d. Hier kunnen echter ook andere soorten gevolgen ondergebracht worden zoals
communicatieve gevolgen (bijvoorbeeld afasie), cognitieve gevolgen (bijvoorbeeld
dysexecutief syndroom). Onzichtbare gevolgen zijn gevolgen die pas optreden wanneer de
persoon weer in het dagelijks leven re-integreert. Dit zijn vooral psycho-emotionele gevolgen
zoals een verminderd ziekte-inzicht. Ook hieronder vallen cognitieve gevolgen, en

communicatieve gevolgen (NAH, z.d.).

Allereerst zijn er de fysieke gevolgen, die kunnen zowel motorisch als sensorisch zijn.
Daarnaast zijn er de cognitieve gevolgen, die beinvloeden de functies die te maken hebben met
het verwerken van informatie en je in staat stellen tot leren, dus intelligent gedrag (Emergis,
z.d.). Psycho-emotionele gevolgen hebben voornamelijk te maken met emoties en gedrag. Dit
kan zich op verschillende manieren uiten. Ten slotte zijn er communicatieve gevolgen, die
samenhangen met de vorige drie vermelde gevolgen, dus fysieke, cognitieve en psycho-
emotionele gevolgen (Lambrecht & Hermans, 2015). De mogelijke gevolgen worden

specifieker besproken in het gedeelte van de discussie.

De gevolgen van een NAH zorgen voor hinder bij de cliént. Hinder is persoonsgebonden. ledere
cliént ervaart dus die hinder op een andere manier. Om zo goed mogelijk in kaart te brengen op

welke manier die hinder wordt ondervonden, heeft men het FINAH ontwikkeld.

3.3 Meetinstrument FINAH

Het functioneringsinstrument niet-aangeboren hersenaandoeningen (FINAH) is ontwikkeld
door onderzoekers van de Hogeschool PXL op vraag van het werkveld. Er was meer vraag naar
diagnostische hulpmiddelen en screeningstools om cliénten met een NAH in kaart te brengen.
Het doel van het FINAH is om de hinder en hulpvragen op vlak van activiteiten en participatie



die ervaren wordt door personen met een NAH en hun mantelzorger te inventariseren. Het
FINAH-instrument is een zelf-evaluatie en wordt (digitaal) ingevuld door de cliént en de
mantelzorger. Zo krijgt de hulpverlener een beeld van de thuis- of thuisvervangende situatie
vanuit de perceptie van de cliént en de perceptie van de mantelzorger. De mantelzorger kan een
aanvullende meerwaarde bieden om de situatie te kaderen. Dit komt doordat de mantelzorger
vaak meer tijd doorbrengt met de cliént dan de hulpverlener, en dus een betere inschatting kan
maken. De mantelzorger kent ook de karaktereigenschappen van de cliént. Ook is de breuk in
de levenslijn (verschil voor en na het hersenletsel) voor de mantelzorger het meest zichtbaar.
De cliént en de mantelzorger vullen de vragenlijst afzonderlijk in. De reden hiervoor is dat
beide personen elkaars antwoorden niet kunnen beinvloeden. Zo krijgt de hulpverlener voor elk
een afzonderlijk beeld van hoe ze de situatie ervaren (ERNAH, 2017).

De inhoud van de vragenlijst bestaat uit tien thema’s die betrekking hebben tot de ICF-
domeinen ‘activiteiten en participatie’. De thema’s zijn: leren toepassen van kennis, algemene
taken en activiteiten, communicatie, mobiliteit, zelfzorg, huishouden, omgaan met andere
mensen, belangrijke levensgebieden, maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven, emoties en
gedrag. Het laatste thema brengt de emoties en gedrag in kaart. De thema’s bevatten
verschillende items die betrekking hebben op de beperkingen die personen met een NAH
kunnen ervaren. De vragenlijst is in het kader van de levenskwaliteit van de cliént en de
mantelzorger. Door middel van het FINAH-instrument af te nemen kan er aan de hand van de
resultaten een cliéntgecentreerde aanpak gehanteerd worden. De hulpverleners gaan dus
inspelen op de specifieke hulpvragen van de cliént (en mantelzorger). Bijvoorbeeld: de cliént
wil graag terug zelfstandig naar het toilet gaan. De hulpverlener gaat de cliént technieken leren
om naar het toilet te gaan (ERNAH, 2017).

3.4 Meetinstrument WHODAS 2.0

De World Health Organisation Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) is een
meetinstrument dat op verschillende gebieden aansluit bij de items van het FINAH. WHODAS
is een gevalideerd meetinstrument en wordt dus gebruikt als gouden standaard bij het FINAH.
WHODAS is eveneens gebaseerd op het ICF en wordt gebruikt bij het beoordelen van het
functieniveau van een persoon waarbij de nadruk ligt op activiteiten en participatieniveau

(Cornelius, 2015). WHODAS wordt eveneens nog uitgebreid besproken in de discussie.



3.5 Onderzoeksvragen

Vertrekkende vanuit een hoofdonderzoeksvraag (OV 1) zijn er 3 deelonderzoeksvragen

opgesteld, die worden getoetst in het praktijkonderzoek.

1. Onderzoeksvraag 1: Is het FINAH valide en betrouwbaar om de hinder bij personen met
een NAH in de thuissituatie aan te tonen?

a. Onderzoeksvraag la: In hoeverre is het FINAH-instrument valide en
betrouwbaar om de hinder bij personen met een NAH in de thuissituatie aan te

tonen?

b. Onderzoeksvraag 1b: In hoeverre zijn de resultaten van het FINAH en de
WHODAS vergelijkbaar?

c. Onderzoeksvraag 1c: In hoeverre zijn de resultaten van het FINAH en de
WHODAS 2.0 vergelijkbaar?

2. Onderzoeksvraag 2: Wat is de meerwaarde van het FINAH bij mensen met een NAH in

de thuissituatie?



4 Methodologie

Deze bachelorproef bestaat uit een onderzoeksluik (praktijkonderzoek) en een theoretisch luik.

(literatuurstudie).

4.1 Het theoretisch luik

Het hoofddoel van deze literatuurstudie is het onderzoek naar de impact die de gevolgen van

een NAH hebben op activiteiten en participatie binnen de thuissituatie.

Omdat het onderzoek zich focust op personen met een NAH werd eerst het begrip ruim
geéxploreerd. Boeken van experten uit het werkveld, waaronder ‘Neuropsychologie, over de
gevolgen van hersenbeschadiging’ Ben van Cranenburgh en ‘Breinzicht, toegepaste
neuropsychologie bij niet-aangeboren hersenletsel” Wouter Lambrecht , dienden als basis voor

de inleiding en hebben een aandeel in de literatuurstudie.

Na de voorstudie die in de inleiding werd toegelicht is er in de literatuurstudie dieper ingegaan
op de gevolgen van NAH op het gebied van activiteiten en de impact op participatie, het
‘domein’ waar de ergotherapie zich op focust.

Ook wordt er gekeken naar de situering van het FINAH-instrument binnen het bredere kader
van reeds bestaande, soortgelijke meetinstrumenten. Hiervoor werd gebruik gemaakt van het
handboek ‘A compendium of tests, scales and questionnaires: the practitioner’s guide to

measuring outcomes after acquired brain impairment’ van Robyn Tate (2010).

Om literatuur te vinden, werd er gezocht in de databank Pubmed en zoekmachine Google
Scholar. Google Scholar werd voornamelijk geraadpleegd om gericht artikels te vinden met
behulp van de sneeuwbalmethode en als doorverwijzing naar een relevante auteur.

Via Pubmed werd gebruikt gemaakt van Mesh-termen, waardoor medische termen van een
synoniem of een andere verwoording worden voorzien.

De meest voorkomende MeSH termen (met of zonder combinaties) in de zoektocht naar
literatuur zijn: ‘participation’ AND ‘daily activities’ AND ‘social activities’ AND ‘stroke’ OR
‘post stroke’ AND ‘consequences’ AND ‘effects” AND ‘impact’ AND ‘Quality of life> AND
‘QoL’ AND ‘assessment’ AND ‘self-assessment’ AND ‘self-assessed’ AND ‘home’ AND

‘setting” AND ‘home environment’.



Ook in Pubmed werd gebruik gemaakt van de sneeuwbalmethode om soortgelijke publicaties
te vinden indien er een relevante studie werd gevonden. Na het vinden van artikels werd het
abstract gelezen en indien deze relevant leek werd de volledige publicatie doorgenomen. Als
deze de literatuurstudie konden onderbouwen werden ze geincludeerd.

Zowel kwantitatieve als kwalitatieve studies werden meegenomen in de literatuurstudie, omdat

de laatst vernoemde studies vaak de ervaring van patiénten met een NAH in het licht zetten.

Door middel van verschillende checklists, afhankelijk van het soort artikel, werden de artikels
beoordeeld. De LAW-fiche diende als beoordeling bij kwantitatieve studies en de kwalitatieve
studies werden beoordeeld volgens de kwalitatieve checklist van Stafleu. Bij een systematic
review, een literatuuroverzicht van een bepaald onderwerp, werd de SR-RCT checklist van

Stafleu toegepast.

4.2 Het onderzoeksluik

Bij dit onderzoek worden de validiteit én de betrouwbaarheid van het FINAH-instrument
onderzocht doormiddel van een kwantitatief onderzoek (statistische analyse van
onderzoeksdata) :

Kwantitatief onderzoek:

Het FINAH-instrument wordt op een bepaald moment afgenomen bij de patiént, de
mantelzorger én de hulpverlener, waardoor een vergelijkende cross-sectionele studie zich als
methodiek verleent.

In een eerste fase wordt de ervaren hinder bij de cliént met een NAH in kaart gebracht door
middel van het FINAH-instrument. Het FINAH-instrument wordt ook bij de betrokken
mantelzorger en hulpverlener afgenomen, zodat zijn/haar visie over de ondervonden

beperkingen kan worden geincludeerd in het onderzoek.

Om de criteriumvaliditeit van het FINAH-instrument te achterhalen wordt de WHODAS 2.0
gebruikt als gouden standaard. De criteriumvaliditeit wordt in dit geval beslist door de
antwoorden op de overeenkomende vragen van het FINAH-instrument en van WHODAS 2.0
statistisch te vergelijken met elkaar.

Het WHODAS 2.0 wordt enkel bij de persoon met NAH afgenomen.



In de laatste fase van het onderzoek zal het FINAH één week na de eerste afname bij de cliént
opnieuw worden afgenomen en worden de antwoorden van de 2 afname-momenten statistisch
met elkaar vergeleken om de herhaalbaarheid/reproduceerbaarheid van het meetinstrument na
te gaan.

De meting zal daarom bij dezelfde onderzoekseenheden worden afgenomen.

In functie van onderzoeksvraag 2 wordt er een kwalitatieve bevraging onder de deelnemende
personen met NAH georganiseerd, parallel met de afname van het meetinstrument.

Deze bevraging wordt in de vorm van citaten verwerkt in de resultaten.

4.2.1 Protocol afname FINAH-instrument en WHODAS 2.0

De deelnemers ontvangen voorafgaand aan de afname van de meetinstrumenten informatie over

het onderzoek en de vragenlijst door middel van een informatiebrief.

De proefpersoon verleent op vrijwillige basis zijn medewerking aan het onderzoek en geeft zijn
toestemming voor het gebruik van de verzamelde gegevens door middel van een informed

consent te ondertekenen.

Praktische informatie over het invullen van de zelfevaluatie wordt door de onderzoeker aan de
hand van de handleiding (mondeling) geduid. Zowel de cliént als de betrokken mantelzorger
vullen het FINAH-instrument individueel en onafhankelijk van elkaar in, zodat er geen sprake

is van onzuivere gegevens. Ook de hulpverlener vult het instrument in.

De WHODAS 2.0, die overeenkomstige domeinen vertoont met het FINAH en wordt gebruikt
als de gouden standaard, zal eveneens door de cliént met NAH worden ingevuld. Uiteindelijk
worden de antwoorden statistisch vergeleken met de data van het FINAH om de validiteit van
het FINAH te bepalen.

Om de test-retest betrouwbaarheid van het FINAH-instrument te achterhalen vult de cliént het

instrument één week na de eerste afname opnieuw in.

In functie van de (kwalitatieve) bevraging over het FINAH geven de proefpersonen hun mening

over het instrument.

4.2.2 Rekrutering en inclusiecriteria proefpersonen.

Het onderzoek richt zich op personen met NAH en hun mantelzorgers die thuis verblijven.



De proefpersonen worden gerekruteerd via de diensten van ergotherapie aan huis van het
OCMW Genk en CM Limburg.
De proefpersonen ontvangen de informatiebrief van de onderzoekers (actoren bachelorproef)

.Kandidaten die wensen mee te doen aan het onderzoek ontvangen de nodige informatie over

de studie en tekenen een toestemmingsverklaring.

De inclusiecriteria voor de deelgroep personen met NAH:

Personen met een beperking als gevolg van een niet-aangeboren hersenletsel (als gevolg

van een traumatische of interne oorzaak).
Betrokken mantelzorger moet eveneens proefpersoon zijn.
Minimaal 18 jaar oud.

Een voldoende hoog cognitief niveau, met andere woorden de persoon moet in staat zijn
om de vragenlijst en onderzoeksinstructies te begrijpen en schriftelijk en mondeling te

communiceren.

Een voldoende kennis van het Nederlands.

De inclusiecriteria voor de deelgroep mantelzorgers:

Familieleden of naasten van een persoon met NAH, moeten instaan voor/betrokken zijn

met de zorg voor de persoon met NAH.
Betrokken persoon met NAH moet eveneens proefpersoon zijn.
Minimaal 18 jaar oud.

Een voldoende hoog cognitief niveau. Met andere woorden, de persoon moet in staat

zijn om de vragenlijst en onderzoeksinstructies te begrijpen.

Een voldoende kennis van het Nederlands

De exclusiecriteria voor de deelgroep personen met NAH:

Een niet-stabiele medische situatie.
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4.2.3 Bescherming van persoonsgegevens, veiligheid en verzekering

Alle gegevens en informatie van de studie wordt geanonimiseerd en gecodeerd ter bescherming

van de privacy van alle proefpersonen.

4.3 Statistiek

Statistische verwerking door Nuyts, E. verbonden aan de Hogeschool PXL.
4.3.1 Data-analyse

De antwoorden van de proefpersonen (cliént, mantelzorger) en de hulpverleners op de
verschillende items van het FINAH-instrument worden gecodeerd en verzameld in een

nominale dataset. Deze wordt doormiddel van beschrijvende statistiek geanalyseerd.

4.3.2 Onderzoeksvraag 1a: vergelijking inschatting hinder tussen
cliént/mantelzorger versus hulpverlener.

De inschatting van hinder wordt door de cliént en zijn mantelzorger vergeleken met de
inschatting van de betrokken hulpverlener. De antwoordmogelijkheden worden aan nominale
variabelen gekoppeld. Vervolgens wordt er een indeling gemaakt tussen de betekenis ‘geen

hinder’ en ‘wel hinder’.

Code Betekenis

variabelen

1 Verloopt naar wens

2 Probleem, geen hinder

3 Hinder voor cliént

4 Hinder voor
mantelzorger

5 Hinder voor beiden

Tabel 1: nominale antwoordmogelijkheden bij de 53 ICF-items (variabelen)

Code Betekenis
variabelen
1of2 Geen hinder
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3of4o0f5 Wel hinder

Tabel 2: binaire antwoordmogelijkheden bij de 53 ICF-items (variabelen)

4.3.2.1 Over- en onderschatting van hinder

Als de hulpverlener (1 of 2) zegt, en de mantelzorger en/of cliént zeggen (3, 4 of 5), dan
onderschat de hulpverlener de hinder. Als cliént én mantelzorger (1 of 2), en hulpverlener zegt

(3, 4 of 5), dan overschat de hulpverlener de hinder. In totaal werden 53 items onderzocht.

4.3.3 Onderzoeksvraag 1b: de test-hertest betrouwbaarheid van het FINAH-
instrument

Om de reproduceerbaarheid van het FINAH-instrument te testen worden 2 afnames met een
tussenperiode van één week geregistreerd. De 53 variabelen worden vergeleken met de andere
53 antwoordmogelijkheden van tweede afname. Door het gebruik van binaire variabelen (tabel

2) wordt de betrouwbaarheid van het FINAH-instrument statistisch geanalyseerd.

4.3.4 Onderzoeksvraag 1c: de (criterium)validiteit van het FINAH-instrument

Om de correlatie tussen de gelijkende variabelen van de vragen van het FINAH en de
WHODAS 2.0 te vergelijken werd gebruikt gemaakt van de methode volgens Hopkins, visueel

voorgesteld in de resultaten.
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5 Resultaten

5.1 Literatuurstudie

Dit eerste luik bevat een tabel van de bestudeerde literatuur waarmee de gevolgen van een NAH
in kaart zijn gebracht. De interpretatie en bespreking hiervan worden verderop beschreven in

de discussie.

De flowchart (figuur 1) toont de zoekstrategie naar het zoeken van relevante artikels om de
literatuurstudie te onderbouwen. In de daaropvolgende tabel (tabel 3) zijn de artikels
systematisch voorgesteld waaruit de literatuurstudie over de gevolgen van NAH is geschreven.

» Pubmed (201), google scholar (35)

« artikels gefilterd adhv abstract
« Pubmed (72), google scholar (13)

« geselecteerde artikels (adhv beoordeling)
» Pubmed (12), Google scholar (6)

Figuur 1: flowchart van het zoekproces en de selectie van relevante literatuur
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Referentie Design Doelgroep Conclusie

Away Single blind Patiénten met een CVA | Het vergemakkelijken van participatie binnen waardevolle activiteiten
Singam & randomised kan efficiént zijn voor verminderde depressieve symptomen na een NAH.
Charlotte controlled trial

Ytterber,

2011

Tamara Tse | Observational Personen met milde De link tussen depressieve symptomen en activiteitsniveau op gebied van
& Jacinta cohort study neurologische participatie

Douglas, symptomen na een NAH

2017

Gert Critical Review Personen met een NAH | Onderzoek naar de mogelijkheid om determinanten van functioneel
Kwakkel & herstel te voorspellen

Robbert C

Wagenaar,

1996

EmmaJ Systematic review | Personen met een NAH | Verhogen van de hoeveelheid gebruikelijke rehabilitatie gericht op
Schneider & verminderen van beperkingen binnen activiteiten, verhoogt de activiteit
Natasha A bij mensen met NAH

Lannin, 2016

Janne M. Systematic review | Personen met een NAH | Uit de meta-analyse blijkt dat als er meer tijd besteed wordt aan het
Veerbeek & oefenen van de gang en het uitvoeren van activiteiten waarin lopen een
Muriel handeling is, dat er dan een kleine tot matige verbetering plaatsvindt in de
Koolstra, vaardigheid van het wandelen zelf, de snelheid van het wandelen en dat
2011 algemene dagelijkse activiteiten ruim worden verlengd in tijd.

Samuel Cross-sectional 613 patiénten met de Langdurige mentale vermoeidheid was frequent aanwezig bij personen
Palm, & Lars | study diagnose van een NAH met een NAH en een hogere score op de MFS werd geassocieerd met een
Rdnnebéck, binnen een Zweeds verlaagde tewerkstellingsstatus.

2017 ziekenhuis
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Douven & Prospectieve Personen met CVA Wanneer de scores van een test worden begrepen, is het makkelijker om

Schievink, cohort-studie interventies te plannen op biologisch en psychologisch niveau.

2016

Gary & Cohort-studie Personen met NAH Hoe kleiner de graag van beperking, hoe hoger de graad van QoL.

Gargaro,

2016

Doman & Prospectieve Personen met BE parese | Prestatie van bovenste extremiteiten binnen dagelijks leven zijn zeer

Waddell, cohort-studie na CVA variabel.

2016

Esbjorrnsson, | Longitudinale Personen met TBI De subjectieve ervaring van personen met een TBI zijn het meest

Skoglund, studie essentieel voor het gedrag van de persoon op de realiteit.

2013

Maria L. van | Prospectieve 500 patiénten De invloed van persoonlijke factoren en omgevingsfactoren

Mierlo, et al. | longitudinale met hun partners moet in rekening worden genomen bij de rehabilitatie en om uiteindelijk

2012 cohortstudie nieuwe interventies te ontwikkelen, zowel voor patiénten met een
opgelopen beroerte als hun partners.

Nancy E. Cohort studie Personen met een CVA | Bijna 50% van de thuiswonende personen die met de gevolgen van een

Mayo, PhD, beroerte leefden hadden thuishulp nodig als er geen mantelzorger voltijds

et al. 2002 kon helpen. Een grote groep gaf aan dat er gebrek was aan zinvolle

activiteiten, wat zou kunnen wijzen op de nood aan hulpgroepen voor
mensen met een beroerte. Ook kwam naar voor dat verveling zou leiden
tot depressie en het verslechteren van functies, QoL, en de gezondheid.
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Larsson J. exploratieve studie | 129 personen Het is niet makkelijk om enkel voorspellende factoren te vinden, al lijkt er

Bjorkdahl A, met een TBI een nauwe interactie te zijn tussen verschillende factoren. Motorische

etal. 2013 beperkingen lijken minder significant te zijn voor participatie in een later
stadium, terwijl emotionele en sociale factoren een grote rol lijken te
spelen.

Aileen L. cross-sectionele 105 personen (personen | Participatie in alledaagse activiteiten is gerelateerd aan de voldoening van

Bergstrom, et | studie met een beroerte en hun | leven voor de mantelzorgers van personen met een beroerte. De resultaten

al. 2015 mantelzorgers) zijn relevant voor een familiegecentreerde aanpak in de revalidatie van
patiénten met beroertes.

Katherine S. | kwalitatieve meta- | 9 studies geincludeerd Deze synthese suggereert dat de plotselinge, overweldigende

Chelsea H. et | analyse transformatie na een beroerte een achtergrond vormt van verlies, sociale

al. 2008 isolatie en onzekerheid. Maar overlevers van een beroerte kunnen verder
komen naar herstel door middel van aanpassing. Metasyntheses van
kwalitatief onderzoek over wat we weten over de waarden van patiénten
in evidence-based practice, zijn nodig.

Cawood J. beschrijvende 53 personen met een Cognitieve en perceptuele stoornissen hebben

Visagie S. et | studie beroerte een even belangrijke invloed op activiteiten en participatie

al. 2016 als motorische stoornissen. Het is dus belangrijk dat naast de motorische
stoornissen ook de cognitieve en perceptuele stoornissen worden
behandeld en gediagnosticeerd.

Tabel 3: beschrijving literatuurstudie
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5.2 Kwantitatief onderzoek

In dit onderdeel worden de resultaten van de testafnames besproken in verschillende onderdelen

die via statistische analyse verkregen zijn.

5.2.1 Grootte van de hinder (jaren 2015,2016 en 2017)

In totaal zijn er 80 cliénten en 64 mantelzorgers bevraagd, waarvan 34 cliénten en 24

mantelzorgers in de thuissituatie. Voor de 53 items van FINAH is er gevraagd aan de cliént en

aan de mantelzorger of er hinder is voor de cliént en/of de mantelzorger.

Hinder voor een item wordt gedefinieerd als er hinder is voor de cliént, de mantelzorger of voor

beiden.
Hinder Hinder %Hinder %Hinder
volgens volgens volgens volgens
Item cliént | mantelzorger cliént mantelzorger
Religie en spiritualiteit
(A45) 0 1 0% 2%
Drinken (A30) 2 8 3% 13%
Keuzes maken (A7) 2 10 3% 16%
Omgaan met
familieleden (A37) 4 S) 5% 8%
Zich uiten d.m.v.
lichaamstaal,
handgebaren en
gezichtsuitdrukkingen
(A16) 4 7 5% 11%
Op sociaal gepaste wijze
contact maken met
bekende en onbekende
mensen (A35) 4 12 5% 19%
Omgaan met vrienden en
kennissen (A38) 5 9 6% 14%
Letten op de gezondheid
(A31) 5 17 6% 27%
Eten (A29) 6 12 8% 19%
Onverschilligheid (A51) 8 12 10% 19%
Werken of andere
zinvolle dagbesteding
(A41) 8 22 10% 34%
Begrijpen van non-
verbale boodschappen
(Al13) 9 5 11% 8%
Formele relaties (A39) 9 6 11% 9%
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Begrijpen wat iemand

verteld of vraagt (A12) 9 13 11% 20%
Verzorgen van
lichaamsdelen (A26) 9 19 11% 30%
Ontspanning en vrije tijd
(A44) 10 15 13% 23%
Denken (A3) 11 19 14% 30%
Gebruiken van
communicatieapparatuur
en —technieken (A19) 11 21 14% 33%
Deelnemen aan het
maatschappelijk leven
(A43) 12 16 15% 25%
Begrijpen van
geschreven
boodschappen (A14) 13 11 16% 17%
Rekenen (A5) 13 12 16% 19%
Het volgen van een
vorming (A40) 13 17 16% 27%
Financiéle mogelijkheden
voor jezelf en je gezin
(A42) 13 20 16% 31%
Zelfstandig naar het
toilet kunnen gaan (A27) 14 19 18% 30%
Onrealistische
verwachtingen (A48) 15 17 19% 27%
Uitvoeren van dagelijkse
routinehandelingen (A8) 16 20 20% 31%
Het voeren van een
gesprek (A18) 17 16 21% 25%
Intieme relaties en
seksualiteit (A36) 17 17 21% 27%
Ondernemen van een
eenvoudige taak op eigen
initiatief (A9) 17 19 21% 30%
Gaan winkelen (A32) 17 22 21% 34%
Ontremming en
problemen met controle
van gedrag (A52) 18 19 23% 30%
Oplossen van problemen
(A6) 18 27 23% 42%
Angstgevoelens (A47) 19 23 24% 36%
Gebruiken van openbaar
vervoer (A23) 20 21 25% 33%
Lezen (A4) 21 19 26% 30%
Somber, neerslachtig,
depressief (A46) 21 24 26% 38%
Zich aankleden (A28) 23 23 29% 36%
Sneller emotioneel (A49) 24 17 30% 27%
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Zich wassen (A25) 24 20 30% 31%
Bereiden van maaltijden
(A33) 25 27 31% 42%
Ondernemen van
complexe taken op eigen

initiatief (A10) 25 32 31% 50%
Gebruiken van hand en
arm (A21) 25 34 31% 53%
Spreken (A15) 26 24 33% 38%
Huishouden doen (A34) 26 25 33% 39%
Sneller geirriteerd en
prikkelbaar (A50) 27 25 34% 39%
Omgaan met stressvolle
situaties (A11) 27 32 34% 50%
lets nieuws leren (A1) 28 31 35% 48%
Zich kunnen
concentreren zonder te
worden afgeleid (A2) 30 33 38% 52%
Schrijven van berichten
(Al7) 31 29 39% 45%

Zich kunnen bewegen en
verplaatsen, met of
zonder gebruik van

hulpmiddelen (A20) 31 29 39% 45%
Nauwkeurig gebruiken
van handen (A22) 33 35 41% 55%
Besturen van
vervoermiddel (A24) 39 34 49% 53%
Sneller en vaker moe
(A53) 43 33 54% 52%

Tabel 4: grootte van de hinder

5.2.2 Analyses verbanden tussen antwoorden van cliént, mantelzorger en
hulpverlener

Er zijn 63 cliénten met bijhorende antwoorden van zowel de mantelzorger als de hulpverlener.
Er werd gevraagd aan de cliént, de mantelzorger en de hulpverlener of zij denken/vinden dat er

hinder is bij de cliént en/of de mantelzorger op basis van de 53 items van het FINAH.

De hulpverlener schat de situatie correct in, als hij denkt dat er geen hinder is, en mantelzorger
en cliént vinden dat ook of wanneer hij zegt dat er wel hinder is en de cliént en/of de
mantelzorger vinden dat er hinder is voor minstens één van beide. De hulpverlener onderschat
de hinder als hij denkt dat er geen hinder is en de cliént en/of de mantelzorger vinden dat er
hinder is voor minstens één van beide. De hulpverlener overschat het probleem als hij denkt dat
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iemand hinder ondervindt, terwijl cliént en mantelzorger beiden vinden dat er geen sprake is
van hinder. De globale situatie omvat 53 items, die beantwoord worden door 63 duo’s van
{cliént+mantelzorger} versus hulpverlener. Er zijn in totaal dus 53*63=3339 items-situaties
ingeschat. Hiervan werd 65% correct ingeschat door de hulpverlener. In 18% van de item-

situaties onderschat de hulpverlener en in 16% overschat de hulpverlener de problematiek.

Onder- Over-
OK | schatting | schatting | %correct
Besturen van vervoermiddel (A24) 32 22 9 51%
Zich wassen (A25) 32 16 15 51%
Gebruiken van openbaar vervoer
(A23) 33 16 14 52%
Verzorgen van lichaamsdelen (A26) 33 14 16 52%
Somber, neerslachtig, depressief
(A46) 33 17 13 52%
Lezen (A4) 34 15 14 54%
Het volgen van een vorming, training
en/of opleiding (A40) 34 12 17 54%
Zich kunnen bewegen en verplaatsen
met of zonder gebruik van
hulpmiddel (A20) 35 19 9 56%
Bereiden van maaltijden (A33) 35 18 10 56%
Gebruiken van hand en arm (A21) 37 16 10 59%
Sneller geirriteerd en prikkelbaar
(A50) 37 16 10 59%
lets nieuws leren (Al) 38 12 13 60%
Ondernemen van een eenvoudige
taak op eigen initiatief (A9) 38 9 16 60%
Schrijven van berichten (A17) 38 19 6 60%
Zich aankleden (A28) 38 15 10 60%
Deelnemen aan het maatschappelijk
leven (A43) 38 14 11 60%
Onrealistische verwachtingen (A48) 38 15 10 60%
Sneller en vaker moe (A53) 38 15 10 60%
Zich kunnen concentreren zonder te
worden afgeleid (A2) 39 10 14 62%
Rekenen (A5) 39 9 15 62%
Het voeren van een gesprek (A18) 39 14 10 62%
Nauwkeurig gebruiken van handen
(A22) 39 16 8 62%
Gaan winkelen (A32) 39 13 11 62%
Uitvoeren van dagelijkse
routinehandelingen (A8) 40 6 17 63%
Omgaan met stressvolle situaties
(A11) 40 13 10 63%
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Gebruiken van
communicatieapparatuur en —

technieken (A19) 40 12 11 63%
Huishouden doen (A34) 40 13 10 63%
Financiéle mogelijkheden voor jezelf
en je gezin (A42) 40 13 10 63%
Ontspanning en vrije tijd (A44) 40 13 10 63%
Angstgevoelens (A47) 40 14 9 63%
Sneller emotioneel (A49) 40 18 5 63%
Oplossen van problemen (A6) 41 9 13 65%
Keuzes maken (A7) 41 9 13 65%
Letten op de gezondheid (A31) 41 10 12 65%
Spreken (A15) 42 16 5 67%
Ondernemen van complexe taken op
eigen initiatief (A10) 43 5 15 68%
Denken (A3) 44 12 7 70%
Werken of andere zinvolle
dagbesteding (A41) 44 6 13 70%
Onverschilligheid (A51) 45 9 9 71%
Ontremming en problemen met
controle van gedrag (A52) 45 11 7 71%
Zelfstandig naar het toilet kunnen
gaan A27 46 12 5 73%
Intieme relaties en seksualiteit (A36) 46 8 9 73%
Begrijpen van non-verbale
boodschappen (A13) 47 7 9 75%
Begrijpen van geschreven
boodschappen (A14) 47 7 9 75%
Op sociaal gepaste wijze contact
maken met bekende en onbekende
mensen (A35) 47 7 9 75%
Formele relaties (A39) 47 7 9 75%
Begrijpen wat iemand vertelt of
vraagt (Al12) 48 9 6 76%
Zich kunnen uiten d.m.v.
lichaamstaal, handgebaren en
gezichtsuitdrukkingen (A16) 48 6 9 76%
Eten (A29) 49 7 7 78%
Omgaan met vrienden en kennissen
(A38) 50 7 6 79%
Omgaan met familieleden (A37) 53 4 6 84%
Drinken (A30) 56 3 4 89%
Religie en spiritualiteit (A45) 57 1 5 90%

Tabel 5: verbanden tussen antwoorden van cliént, mantelzorger en hulpverlener
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5.2.3 Analyses test-retest

5.2.3.1 Percentage overeenkomst per variabele

Bij 54 van de 63 cliénten werd er een retest afgenomen. Er werd geanalyseerd hoeveel procent

er bij de retest hetzelfde werd geantwoord als bij de eerste test. Ook werd er gekeken naar

hoeveel procent van de cliénten de hinder groter of kleiner inschat bij de retest. Gemiddeld over

alle variabelen is 70% van de antwoorden van de retest na een week identiek aan de antwoorden

op de eerste test.

item

test <
retest

test =
retest

retest <
test

test <
retest

test =
retest

retest <

test

Huishouden doen
(A34)

11

28

15

20%

52%

28%

Sneller
geirriteerd en
prikkelbaar
(A50)

13

29

12

24%

54%

22%

lets nieuws leren
(Al)

30

16

15%

56%

30%

Sneller en vaker
moe (A53)

15

30

28%

56%

17%

Zich kunnen
concentreren
zonder te worden
afgeleid (A2)

32

14

15%

59%

26%

Oplossen van
problemen (A6)

11

32

11

20%

59%

20%

Ondernemen van
complexe taken
op eigen initiatief
(A10)

16

32

30%

59%

11%

Omgaan met
stressvolle
situaties (A1l1)

15

32

28%

59%

13%

Nauwkeurig
gebruik maken
van handen (A22)

11

32

11

20%

59%

20%

Bereiden van
maaltijden (A33)

11

32

11

20%

59%

20%

Deelnemen aan
het
maatschappelijk
leven (A43)

13

32

24%

59%

17%
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Somber,
neerslachtig,
depressief (A46)

13

32

24%

59%

17%

Het volgen van
een vorming,
training en/of

opleiding (A40)

33

12

17%

61%

22%

Onverschilligheid
(A51)

14

33

26%

61%

13%

Lezen (A4)

35

10

17%

65%

19%

Uitvoeren van
dagelijkse
routinehandeling
en (A8)

35

10

17%

65%

19%

Ondernemen van
een eenvoudige
taak op eigen
initiatief (A9)

35

10

17%

65%

19%

Zich kunnen
bewegen en
verplaatsen, met
of zonder gebruik
van
hulpmiddelen
(A20)

35

10

17%

65%

19%

Intieme relaties
en seksualiteit
(A36)

35

11

15%

65%

20%

Sneller
emotioneel (A49)

11

35

20%

65%

15%

Schrijven van
berichten (Al17)

36

12

11%

67%

22%

Gebruiken van
hand en arm
(A21)

12

36

22%

67%

11%

Besturen van
vervoermiddel
(A24)

36

10

15%

67%

19%

Begrijpen wat
iemand vertelt of
vraagt (Al12)

10

37

19%

69%

13%

Verzorgen van
lichaamsdelen
(A26)

37

17%

69%

15%

Gaan winkelen
(A32)

10

37

19%

69%

13%

Ontremming en
problemen met
controle van
gedrag (A52)

37

10

13%

69%

19%
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Denken (A3)

38

15%

70%

15%

Gebruiken van

communicatie-
apparatuur en -
technieken (A19)

38

10

11%

70%

19%

Gebruiken van
openbaar vervoer
(A23)

38

15%

70%

15%

Zich wassen
(A25)

38

14

4%

70%

26%

Onrealistische
verwachtingen
(A48)

38

22%

70%

7%

Rekenen (A5)

39

11%

72%

17%

Letten op de
gezondheid (A31)

39

13%

2%

15%

Financiéle
mogelijkheden
voor jezelf en je

gezin (A42)

39

17%

2%

11%

Eten (A29)

40

11%

74%

15%

Angstgevoelens
(A47)

40

19%

74%

7%

Spreken (A15)

41

6%

76%

19%

Begrijpen van
geschreven
boodschappen
(Al4)

42

11%

78%

11%

Het voeren van
een gesprek
(A18)

42

13%

78%

9%

Zich aankleden
(A28)

43

11%

80%

9%

Op sociaal
gepaste wijze
contact maken
met bekende en
onbekende
mensen (A35)

43

6%

80%

15%

Ontspanning en
vrije tijd (A44)

43

13%

80%

7%

Religie en
spiritualiteit
(A45)

43

13%

80%

7%

Formele relaties
(A39)

44

%

81%

11%

Keuzes maken
(A7)

45

15%

83%

2%
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Zich uiten d.m.v.
lichaamstaal,
handgebaren en
gezichts-
uitdrukkingen
(Al16)

45

9%

83%

7%

Werken of een
andere zinvolle
dagbesteding
(A41)

46

11%

85%

4%

Omgaan met
familieleden
(A37)

47

11%

87%

2%

Omgaan met
vrienden en
kennissen (A38)

47

7%

87%

6%

Begrijpen van
non-verbale
boodschappen
(Al13)

48

4%

89%

7%

Drinken (A30)

48

7%

89%

4%

Zelfstandig naar
het toilet kunnen
gaan (A27)

1

52

1

2%

96%

2%

Tabel 6: percentage van overeenkomst per variabele

5.2.3.2 Verschuivingen per binaire variabele, antwoorden gegroepeerd in ‘hinder’

versus ‘geen hinder’

De variabelen meten “hinder”. Een ‘1’ betekent dus hinder, een ‘0’ geen hinder. Hier werd

geanalyseerd hoeveel procent van de cliénten de hinder hetzelfde inschat bij de retest als bij de

test.
test = test =
item 0-->1 retest 1-->0 0-->1 retest 1-->0
lets nieuws leren
(Al) 2 40 12 4% 74% 22%
Zich kunnen
concentreren
zonder te worden
afgeleid (A2) 5 41 8 9% 76% 15%
Denken (A3) 5 46 3 9% 85% 6%
Lezen (A4) 6 44 4 11% 81% 7%
Rekenen (A5) 2 46 6 4% 85% 11%
Oplossen van
problemen (A6) 5 40 9 9% 74% 17%
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Keuzes maken
(A7)

49

9%

91%

0%

Uitvoeren van
dagelijkse
routine-
handelingen (A8)

43

11%

80%

9%

Ondernemen van
een eenvoudige
taak op eigen
initiatief (A9)

40

10

7%

74%

19%

Ondernemen van
een complexe
taak op eigen
initiatief (A10)

11

41

20%

76%

4%

Omgaan met
stressvolle
situaties (A11)

41

15%

76%

9%

Begrijpen wat
iemand vertelt of
vraagt (Al12)

44

13%

81%

6%

Begrijpen van
non-verbale
boodschappen
(A13)

50

2%

93%

6%

Begrijpen van
geschreven
boodschappen
(A14)

47

6%

87%

7%

Spreken (Al5)

47

4%

87%

9%

Zich uiten d.m.v.
lichaamstaal,
handgebaren en
gezichts-
uitdrukkingen
(A16)

48

7%

89%

4%

Schrijven van
berichten (Al17)

44

7%

81%

11%

Het voeren van
een gesprek
(A18)

47

%

87%

6%

Gebruiken van
communicatie-
apparatuur en —
technieken (A19)

48

6%

89%

6%

Zich bewegen en
verplaatsen, met
of zonder
hulpmiddelen
(A20)

40

13%

74%

13%
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Gebruiken van
hand en arm
(A21)

44

13%

81%

6%

Nauwkeurig
gebruiken van
handen (A22)

37

17%

69%

15%

Gebruiken van
openbaar
vervoer (A23)

46

9%

85%

6%

Besturen van
vervoermiddel
(A24)

44

11%

81%

7%

Zich wassen
(A25)

45

4%

83%

13%

Verzorgen van
lichaamsdelen
(A26)

43

11%

80%

9%

Zelfstandig naar
het toilet kunnen
gaan (A27)

52

2%

96%

2%

Zich aankleden
(A28)

47

7%

87%

6%

Eten (A29)

46

7%

85%

7%

Drinken (A30)

51

4%

94%

2%

Letten op de
gezondheid (A31)

50

4%

93%

4%

Gaan winkelen
(A32)

46

11%

85%

4%

Bereiden van
maaltijden (A33)

45

6%

83%

11%

Huishouden doen
(A34)

36

17%

67%

17%

Op sociaal
gepaste wijze
contact maken
met bekende en
onbekende
mensen (A35)

49

6%

91%

4%

Intieme relaties
en seksualiteit
(A36)

43

9%

80%

11%

Omgaan met
familieleden
(A37)

51

4%

94%

2%

Omgaan met
vrienden en
kennissen (A38)

51

4%

94%

2%

Formele relaties
(A39)

46

6%

85%

9%
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Het volgen van
een vorming,
training en/of

opleiding (A40) 5 42 7 9% 78% 13%

Werken of een

andere zinvolle
dagbesteding

(A41) 5 47 2 9% 87% 4%
Financiéle
mogelijkheden
voor jezelf en je
gezin (A42) 14 36 4 26% 67% 7%
Deelnemen aan
het
maatschappelijk
leven (A43) 9 42 3 17% 78% 6%
Ontspanning en
vrije tijd (A44) 4 47 3 7% 87% 6%
Religie en
spiritualiteit
(A45) 6 48 0 11% 89% 0%
Somber,
neerslachtig,
depressief (A46) 5 44 5 9% 81% 9%
Angstgevoelens
(A47) 7 43 4 13% 80% 7%
Onrealistische
verwachtingen
(A48) 9 41 4 17% 76% 7%
Sneller
emotioneel (A49) 9 42 3 17% 78% 6%
Sneller
geirriteerd en
prikkelbaar
(A50) 6 44 4 11% 81% 7%
Onverschilligheid
(A51) 8 41 5 15% 76% 9%

Ontremming en

problemen met

controle van

gedrag (A52) 3 45 6 6% 83% 11%
Sneller en vaker
moe (A53) 11 36 7 20% 67% 13%

Tabel 7: verschuiving per binaire variabele, antwoorden gegroepeerd in 'hinder' versus ‘geen
hinder'
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5.2.4 Correlaties FINAH met WHODAS 2.0

Onderstaande tabel biedt een weergave van de overeenkomsten tussen de vragen van het
FINAH en WHODAS 2.0. Er werden 18 overeenkomstige items uit het FINAH en WHODAS

2.0 met elkaar vergeleken om te onderzoeken in welke mate de items overeenkomen.

FINAH WHODAS _ aantal
samengevoegd correlatie p-waarde n
Intieme relaties en Seksuele activiteiten
seksualiteit (A36) (D4.5) 0,65 < 0,001 52
Zich kleden (A28) | Uzelf aankleden (D3.2) 0,64 < 0,001 52
. Het wassen van het hele
Zich wassen (A25) lichaam (D3.1) 0,59 <0,001 52
Huishouden doen Het vervullen van uw
(A34) huishoudelijke taken
(D5.1) 0,57 < 0,001 52
Analyseren en vinden
Oplossen van van oplossingen voor
problemen (A6) moeilijkheden in het
dagelijks leven (D1.3) 0,53 < 0,001 52
Beginnen met of
Het voeren van een
esprek (A18) onderhouden van een
g gesprek (D1.6) 0,52 < 0,001 52
?/:?gﬁggnrgﬁt Onderhouden van een
: vriendschap (D4.2)
kennissen (A38) 0,49 < 0,001 52
lets nieuws leren Leren van een nieuwe
(A1) taak (D1.4) 0,45 < 0,001 52
Eten (A29) Eten (D3.3) 0,45 0,001 51
Zich kunnen Concentreren op iets
concentreren zonder . :
. gedurende tien minuten
te worden afgeleid (DL.1)
(A2) ' 0,38 0,005 52
Begrijpen wat Over het algemeen
iemand vertelt of begrijpen wat mensen
vraagt (A12) zeggen (D1.5) 0,38 0,006 52
Zich kunnen
bewegen en Zich verplaatsen binnen
verplaatsen, met of uw woning (D2.3)
zonder gebruik van g '
hulpmiddelen (A20) 0,35 0,01 52
Op sociaal gepaste
wijze contact maken Omgaan met mensen die
met bekende en :
u niet kent (D4.1)
onbekende mensen
(A35) 0,34 0,01 52
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Financiéle
mogelijkheden voor
jezelf en je gezin
(A42)

Hoeveel heeft uw
gezondheidstoestand de
financiéle mogelijkheden
van u en uw familie

aangetast (D6.6) 0,3 0,03 52
Deelnemen aan het Deelnemen aan
maatschappelijk | gemeenschapsactiviteiten
leven (A43) (D6.1) 0,29 0,04 52
Werken of een Uw dagelijks werk
andere zinvolle (D5.5)
dagbesteding (A41) ' 0,16 0,34 38
Ontspanning en In uw eentje doen van
vri'epti'd (Ag44) dingen voor uw plezier
Je of ontspanning (D6.8) 0,1 0,52 42
Omaaan met Het kunnen opschieten
kY met mensen die u nabij
familieleden (A37) zijn (D4.3) 0.06 0.69 59

Tabel 8: correlatiecoéfficiénten tussen vragen van FINAH en WHODAS 2.0
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6 Discussie

Het eerste onderzochte element in de literatuurstudie houdt de gevolgen in die een NAH kan
veroorzaken en welke invloed die hebben op activiteitenniveau en op gebied van participatie,
zowel binnen de thuissituatie als binnen de maatschappelijke context. Vervolgens is er een korte
beschrijving van meetinstrumenten die gebruikt kunnen worden bij een niet-aangeboren
hersenletsel. Op die manier wordt het meetinstrument FINAH gesitueerd binnen het bredere
kader van reeds bestaande, soortgelijke meetinstrumenten en wordt er een vergelijking gemaakt
tussen het FINAH-instrument en de andere meetinstrumenten. Deze onderdelen van de
discussie werden door een literatuurstudie onderbouwd. In het laatste deel interpreteren we de
resultaten van de testafnames die we via statistische analyse verkregen hebben.

6.1 Gevolgen

Gevolgen kunnen van fysieke, cognitieve, dysexecutieve, psycho-emotionele, sociale, of
communicatieve aard zijn. Vermoeidheid is een algemeen gevolg dat als eerste beschreven

wordt.

6.1.1 Vermoeidheid

Vermoeidheid is een vaak voorkomend fenomeen. De term vermoeidheid kan zowel mentale
als fysieke vermoeidheid inhouden. Bij een groot aantal personen die te maken kregen met een
traumatisch hersenletsel wordt er 6 maanden na datum een ernstige vermoeidheid vastgesteld
alsook een daling van fysieke en sociale activiteiten. Een typisch kenmerk van mentale
vermoeidheid is dat de mentale uitputting naar boven komt tijdens sensorische stimulatie of
wanneer er cognitieve taken moeten uitgevoerd worden voor langere periodes.

Een ander typerend kenmerk is een, in verhouding, langere tijd die nodig is om de mentale
energie te herstellen na sterke mentale uitputting. Dit heeft een sterke correlatie met een lagere
graad van tewerkstelling. Mentale vermoeidheid stelt limieten voor het volhouden van
activiteiten die steeds weer opnieuw moeten herhaald worden op een werkdag en dit heeft een
significante impact op de terugkeer naar de werksituatie (Palm, Ronnbéck, & Johansson, 2017).
Ook op psycho-emotioneel viak treedt er vermoeidheid op. Dit is een complex en subjectief

fenomeen. Psychologische vermoeidheid wordt gekenmerkt door verminderde motivatie,
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gespannen mentale toestand en verveling. Dit komt voor in stresssituaties, situaties die

bezorgdheid opwekken en deze kunnen een chronische depressie veroorzaken.

6.1.2 Fysieke gevolgen

Fysieke gevolgen kunnen zowel van sensorische als motorische aard zijn. Zo is het meermaals
het geval dat er bij personen met een NAH een stuk motoriek wegvalt, maar er kan evengoed
een stuk van de sensoriek verloren gaan. Motorische uitval is steeds zichtbaar voor de personen
uit de omgeving, maar sensorische uitval is niet altijd even goed op te merken bij een persoon
terwijl dit evenzeer zijn weerslag heeft op alledaagse activiteiten en gedragingen.

Een eerste mogelijk fysiek gevolg bij personen met een NAH is apraxie of het niet doelgericht
kunnen uitvoeren van aangeleerde en betekenisvolle handelingen. Zo is ataxie evenzeer een
frequent optredend gevolg. Dit zijn ongecodrdineerde, ongecontroleerde bewegingen die
meestal in de ledematen aanwezig zijn, maar evenzeer ook in andere delen van het lichaam
kunnen optreden. Afhankelijk van de plaats van het hersenletsel worden bewegingsstoornissen
geuit door houterige bewegingen, krachtvermindering of verminderde snelheid van beweging,
bradykinesie genoemd. Bewegingsstoornissen kunnen aan één kant of beide kanten van het
lichaam voorkomen. Het is mogelijk dat de persoon met een NAH een halfzijdige verlamming
heeft, die kan overgaan naar spasticiteit. Een uitval in de rechterhemisfeer zorgt voor een
beperking aan de linkerkant van het lichaam en omgekeerd, waarbij frequent de arm — en
handfunctie erg beperkt of zelfs verdwenen zijn. Ook wel een hemisyndroom genoemd. Wat
hier onlosmakelijk mee in verband staat, is dan ook een sterk beperkte inschakeling van de hand
bij activiteiten in het dagelijks leven. De beperking kan zowel optreden op motorisch vlak als
op sensorisch vlak. Zo kan het dat de persoon zijn hand niet meer kan bewegen of dat er geen
prikkels meer worden waargenomen. Tremoren komen in arm — en handfunctioneren ook
meermaals voor (schudbewegingen of hevige bevingen). Deze kan in rust (rusttremor) of tijdens
een beweging (intentietremor) optreden.

De onderste ledematen krijgen eveneens veelvuldig te maken met een functiebeperking ten
gevolge van een NAH. Het ontwikkelen van een zelfstandig gangpatroon is een primair doel
binnen rehabilitatie. Een groot aantal prospectieve cohort studies hebben wel aangetoond dat
ongeveer 60% tot 80% van personen met een NAH terug zelfstandig kunnen wandelen zes
maanden na vaststelling van een NAH (Veerbeek, Koolstra, Ket, van Wegen, & Kwakkel,

2011). Niet alleen een verstoord gangpatroon, maar de bovenvermelde fysieke gevolgen van
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een NAH kunnen leiden tot beperkingen binnen zowel dagdagelijkse activiteiten, participatie

binnen de maatschappelijke context en het opnemen van rollen.

Een groot deel van betekenisvolle activiteiten zullen niet meer op de gekende manier kunnen
worden uitgevoerd met als reden dat een groot deel van de activiteiten bilaterale vaardigheden
vereisen. Er kunnen problemen worden ervaren binnen de handelingsgebieden wonen, zelfzorg,
werken en vrije tijd. Zo kunnen er bijvoorbeeld problemen worden ondervonden bij activiteiten
als koken, aankleden, beeldschermwerk, e.d. Binnen de revalidatie ligt de klemtoon dan ook op

functionele training.

6.1.3 Cognitieve gevolgen

Cognitieve vaardigheden hebben voornamelijk te maken met denkprocessen en de verwerking
en verwerving van kennis. Deze zijn sterk gelinkt aan het executief functioneren. Dit wordt
verder besproken in het volgende onderdeel.

Deze worden onder andere geuit door bijvoorbeeld het niet meer herkennen van personen,
voorwerpen en ruimtes. Daarnaast kunnen geheugenproblemen of traagheid in het denken
voorkomen. De persoon met een NAH kan eveneens problemen krijgen met wiskundige
vaardigheden. Voorbeelden zijn: het niet meer herkennen van symbolen en cijfers. Onder
cognitieve gevolgen wordt ook een stoornis in executieve functies geplaatst. Het onderdeel
executieve functies houdt in dat de persoon onder andere zeer rigide gedrag vertoont, sneller
emotioneel is, zijn gedrag niet onder controle (ontremmingsverschijnselen) heeft, het
beslissingsvermogen daalt of verdwijnt en dergelijke.

Ook neglect wordt onder de cognitieve stoornissen geplaatst. Neglect is een vorm van een
aandachtstoornis, waarbij de persoon een lichaamshelft lijkt te ‘vergeten’. Neglect kan zich op
verschillende domeinen uiten (mentaal, akoestisch, tactiel, motorisch) (Luvizutto et al., 2016).
De patiént is zich vaak ook niet bewust van het neglect, doordat de hersenen de prikkels niet
meer opmerken. Hierdoor kunnen moeilijkheden optreden bij het uitvoeren van taken en de
omgang met personen in de omgeving. Zo kan het bijvoorbeeld voorkomen dat de persoon geen
gesprek kan volgen wegens een gebrek aan volgehouden aandacht.

Door daling of uitval van bovenvermelde cognitieve functies treedt er een soort van
kettingreactie op waarbij personen niet meer kunnen handelen zoals voorheen. Hierdoor treedt
er een niet te onderschatten reorganisatie van het sociale netwerk op, waarbij depressieve

elementen kunnen ontstaan. Personen die te maken krijgen met een depressie, zullen minder
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snel rehabiliteren. Factoren die bijdragen aan een mogelijke depressie zijn een klein sociaal

netwerk en een verminderde quality of life.

Ook wordt het belang om cognitieve problemen tijdig vast te stellen onderstreept in een studie
uit 2016 (Cawood, Visagie, & Mji, 2016). Volgens Cawood bestaat de kans dat daardoor
financiéle tegemoetkomingen waar de persoon met een beroerte recht op zou kunnen hebben,
genegeerd worden. Ook kunnen er, door de beperking, moeilijkheden ondervonden worden bij
het verzamelen van informatie en het invullen van de nodige formulieren.

Zoals eerder aangehaald zijn cognitieve gevolgen moeilijk te vatten voor de nabije omgeving.
In een prospectieve cohortstudie waarbij personen vier jaar werden opgevolgd kwam naar voor
dat cognitieve dysfuncties vaak voor meer problemen zorgden dan fysieke dysfuncties. VVoor
de omgeving kon de persoon met een hersenletsel overkomen als iemand die weinig interesse
toonde, terwijl de oorzaak eerder te wijten was aan de verminderde aandacht waardoor de
persoon niet kon volgen wat er in de omgeving gebeurde (Larsson, Bjorkdahl, Esbjornsson, &
Sunnerhagen, 2013)

6.1.4 Dysexecutieve gevolgen

Evans gebruikt de volgende definitie: “Onder ‘executieve functies’ verstaan we de set van
vaardigheden of processen die noodzakelijk is voor adequaat probleem oplossen, planning en
organisatie, zelfmonitoring, initiatiefname, foutencorrectie en gedragsregulatie” (Signaal,
2017).

Elk van deze vaardigheden komt terug in het dagelijkse leven van zowat elke persoon. Ze zijn
dus erg belangrijk. Een beperking in een aantal van deze vaardigheden brengt de nodige hinder
met zich mee binnen het activiteitenkader.

Voorbeelden van dysexecutieve gevolgen zijn ontremming van gedrag, problemen met
inhibitie, etc. Omdat de ontwikkeling van een depressie gelinkt wordt aan een fronto-temporaal
letsel, kan dit gepaard gaan met een dysexecutief syndroom. Er zijn meerdere definities voor
dysexecutief functioneren.

Stoornissen in het frontale en executieve functioneren zijn de meest voorkomende oorzaken
van beperkingen na een hersenletsel. Het wordt voornamelijk geassocieerd met frontale schade,
maar dit kan ook voorkomen na een reeks van andere voorvallen die in verband staan met

hersenfunctioneren. Bijvoorbeeld door veranderingen in axonen of witte stof, zoals
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traumatische hersenletsels, MS, CVA, veroudering, dementie en psychische condities. Wanneer
de volgehouden aandacht verstoord wordt, gaan gewoonten en omgevingsfactoren primeren
boven vooropgestelde doelen. Dit resulteert in cue-afhankelijk of afgeleid gedrag dat een
kenmerk is van patiénten met dysexecutief functioneren. Bijvoorbeeld, wanneer iemand moet
afwijken van een routineroute om een brief te posten, moet het doel van het posten van de brief
actief behouden en aangegeven worden in het werkgeheugen om gewoontes (de routineroute)
te voorkomen (Zinn, Bosworth, Hoenig, & Swartzwelder, 2007).

6.1.5 Psycho —emotionele gevolgen

Binnen psycho — emotionele gevolgen kaderen we voornamelijk de veranderingen in
gedragingen van de persoon met een NAH.

De persoon met een NAH kan onverschillig staan tegenover bepaalde items, zoals zijn
gezondheid. Het tegenovergestelde kan echter ook. Voorbeelden hiervan zijn angsten,
overprikkelbaarheid, rouwprocessen, hyperemotionaliteit, etc. Het kan voorkomen dat de
persoon geen ziekte-inzicht heeft.

Apathisch gedrag treedt eveneens frequent op en is een psychisch verschijnsel dat wordt
gekenmerkt door onverschilligheid en gevoelloosheid. De kenmerken worden geassocieerd met
beperkte sociale interacties en activiteiten en een gebrek aan emotionele respons (Douven et
al., 2016).

Als we kijken naar het gedrag, zijn verstoring van het gedrag en gedragsregulatie eigen aan
personen met een traumatisch hersenletsel. Gedrag kan afnemen (‘min-gedrag’), bijvoorbeeld
apathie, maar kan ook toenemen (‘plus-gedrag’), bijvoorbeeld impulsiviteit of woedeaanvallen.
In het bijzonder zijn prikkelbaarheid, boosheid en agressie meer eigen aan een eventuele
depressie dan droefheid en huilen. Dit laat een duidelijk verband zien tussen humeur en
psychosociaal functioneren. Het geeft aan dat waarneembare veranderingen in het dagelijks
functioneren een blijvende invlioed hebben op het emotionele welzijn na het hersenletsel. Er
wordt vanuit gegaan dat een derde van de mensen die een NAH hebben gehad, te kampen
krijgen met een PSD (Post-stroke depression) (Tse et al., 2017).

Volgens Glass en Maddox kan een beroerte worden gezien als een psychologische transitie, die
plaatsvindt in een korte periode en soms toeslaat zonder enige waarschuwing. De persoon
riskeert, buiten het verlies van functionele onafhankelijkheid, een aanpassing van het ‘zelf’, of

de eigen persoon.
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6.1.6 Sociale gevolgen

Sociale isolatie vloeit regelmatig voort uit bovenvermelde functiebeperkingen. Waardevolle
activiteiten die voordien werden uitgevoerd, kunnen vaak niet meer of alleszins moeizamer
beleefd worden. Verschillende factoren spelen binnen dit gegeven een belangrijke rol. Een
gebrek aan (aangepast) transport, sociale steun, geld en onbereikbare omgevingen maken het

moeilijk om die waardevolle activiteiten weer op te nemen.

Vaak zijn het de huishoudelijke activiteiten die het meest behouden worden, terwijl ontspanning
en sociaal educatieve activiteiten minder gemakkelijk behouden worden. Dit heeft een
rechtstreeks effect op de levenskwaliteit van de persoon en werken ook hier weer depressieve
symptomen in de hand. Dit heeft echter ook effect op het cliéntsysteem. Uit een studie blijkt
dat de houding, het gedrag en NAH-gerelateerde kennis van naasten een belangrijke rol spelen

binnen die belangrijke herneming van waardevolle activiteiten (Graven et al., 2011).

Ook nog belangrijk te vermelden, is dat mensen die beperkingen ondervinden omwille van een
hersenletsel vaak op onbegrip stuiten vanuit de omgeving. Uit de verzamelde literatuur van een
kwalitatieve meta-synthese kwam naar voor dat mensen met een hersenletsel zich vaak
gedistantieerd voelden van andere mensen omdat het moeilijk was voor hen om ervaringen uit
te leggen aan anderen. Ook hadden ze het gevoel dat niemand hen kon begrijpen omdat niemand
kan voelen hoe het is om te leven met een hersenletsel. Dit kon dan weer zorgen voor een
verhoogde kans op een toegenomen isolatie en een sociale terugtrekking uit relaties met familie
en vrienden (Salter, Hellings, Foley, & Teasell, 2008).

Volgens de eerder benoemde studie kan breed aangenomen worden dat een hersenletsel de
identiteit, het zelfbeeld én de capaciteit van de rollen uitdaagt. Rollen die worden ingevuld in
verschillende activiteiten, zoals bijvoorbeeld het opnemen van een werknemersrol of als klant

in de winkel.

De gevolgen die de persoon met een NAH binnen deze context ervaart, hebben ook hun
weerslag op het sociale systeem van die persoon. Zo zijn er de mantelzorgers, andere familie,
vrienden, collega’s,... die zich ook moeten aanpassen en hun benadering tot de persoon moeten
herzien. Er zijn activiteiten die niet meer kunnen uitgevoerd worden of die de persoon niet meer
wil uitvoeren. Dit kunnen erg belangrijke activiteiten zijn zoals werk en hobby’s. Afhaken van

de ene persoon kan ook met zich meedragen dat personen uit de omgeving genoodzaakt zijn
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om te stoppen met de activiteit. Binnen het kader van tewerkstelling is het voor collega’s soms

moeilijk om een samenwerking vol te houden met de persoon na een lange afwezigheid.

6.1.7 Communicatieve gevolgen

Hierbij horen stoornissen bij het lezen, schrijven en taalstoornissen. Mogelijks is er een stoornis
in de codrdinatie van de stemspieren of verlamming van de spieren in de tong, wang of lip.
Hierdoor kunnen spraakproblemen optreden. Personen die geen gebruik maken van intonatie,
zinsmelodie, mimiek, gebaren of gelaatsuitdrukkingen, zijn niet in staat om non-verbale
communicatie te gebruiken. In sommige gevallen kan het ook zijn dat de persoon geen non-
verbale communicatie meer kan begrijpen of zien.

De meest voorkomende taalstoornissen (afasie) zijn de afasie van Broca (het uiten van taal) en
de afasie van Wernicke (het begrijpen van taal). Echter komen in de praktijk zeer grote variaties
voor, aangezien het taalsysteem lijkt opgebouwd te zijn uit meerdere deelsystemen. Ellis en

Young.

6.1.8 Zichtbare en onzichtbare gevolgen

Gevolgen waar personen met een NAH mee te kampen kunnen krijgen zijn vaak onder te
verdelen in zichtbare en onzichtbare gevolgen. Het is erg belangrijk om dit onderscheid te
maken, aangezien beide soorten van gevolgen minstens even ingrijpend zijn, maar lang niet
even duidelijk of even begrepen door de omgeving.

Onder zichtbare gevolgen verstaan we de gevolgen die van buitenaf zichtbaar zijn. Voorbeelden
hiervan zijn een verlamming, hemianopsie, epilepsie, incontinentie,... Deze zijn waarneembaar
voor de omgeving en de omgeving gaat hier ook naar handelen. Mensen gaan voorzichtiger zijn
en meer begrip tonen voor de situatie wanneer dit met eigen ogen gezien wordt.

Aan de andere kant zijn er dan die onzichtbare gevolgen. Deze worden frequent onderschat of
over het hoofd gezien. Dit heeft alles te maken met het feit dat ze niet altijd zichtbaar zijn voor
de personen uit de omgeving.

Sommige cognitieve gevolgen vallen onder deze categorie. Zo is het gebeurlijk dat personen
met een NAH moeite hebben met aandacht en concentratievermogen. Men kan moeilijker
informatie verwerken en het denken loopt ook vertraagd. Overgevoeligheid aan prikkels

(hyperacusis) is ook zo’n gevolg dat vaak optreedt en niet meteen zichtbaar is voor de directe
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omgeving. Verder zijn er op cognitief vlak vaak nog stoornissen in het geheugen, in de

executieve functies en in de vermoeidheid zoals eerder beschreven.

Cognitieve gevolgen zijn lang niet de enige onzichtbare gevolgen die gepaard gaan met een
NAH. Zo zijn er ook stoornissen in de communicatie. Afasieén en dysartrieén treden ook erg
frequent op en zijn vaak een bron van frustratie voor personen met een NAH. Zo hebben ze
moeilijkheden met het lezen van een krant, een etiket, een poster,...

Hier wordt niet altijd begrip voor getoond of op geanticipeerd door personen rondom.

Onzichtbare gevolgen die zeker niet mogen vergeten worden zijn de emotionele en
gedragsmatige gevolgen. Door een verminderd ziekte — inzicht kan er vaak riskant of
overmoedig gedrag optreden. Ook verlies van zelfredzaamheid en verstoorde controle in het
gedrag (impulsiviteit, agressie, rusteloosheid,...) zijn redenen van terugtrekking uit het sociale
leven. Zoals ook eerder beschreven zijn depressieve symptomen, verminderd
zelfwaardegevoel, onzekerheid,... erg aanwezige begrippen in het leven van een persoon met

NAH die vaak niet zichtbaar zijn (Hersenstichting, 2017).

6.2 Situering FINAH

De effecten die een NAH hebben op een persoon en zijn omgeving zijn van zo’n grote impact
dat het moeilijk is om dit allemaal in te schatten en in kaart te brengen. Personen worden door
alle mogelijke gevolgen sterk beperkt zoals hierboven beschreven. Dit heeft zijn weerslag
binnen het activiteiten — en participatiekader. Mensen kunnen handelingen niet meer uitvoeren
die nodig zijn binnen het dagelijks leven. Door de beperking in het handelen, ondervinden de
personen moeilijkheden op activiteiten- en participatieniveau, wat een negatief effect heeft op
de levenskwaliteit. Het kan hier gaan over activiteiten in het huishouden, maar ook over
activiteiten die ze uitvoeren buitenshuis, wat hun participatie dan weer belemmerd. Het is erg
moeilijk om in kaart te brengen hoe deze belemmeringen de levenskwaliteit beinvlioeden, maar
dat is net wat het FINAH probeert te doen. Via het meetinstrument probeert men een zicht te
krijgen over hoe de levenskwaliteit van de persoon wordt beinvlioed door de belemmeringen
die ze ondervinden. Er zijn reeds bestaande meetinstrumenten die focussen op levenskwaliteit,
maar er zijn ook meetinstrumenten die enkel het functionele handelen in kaart willen brengen.
Het FINAH probeert beiden te combineren. In het volgende onderdeel proberen we het FINAH

te situeren binnen andere soortgelijke meetinstrumenten.
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In dit deel worden meetinstrumenten beschreven die dicht aanleunen tegen het FINAH. Dit
brengt een duidelijk beeld over waar het FINAH te plaatsen binnen een breder kader van
soortgelijke meetinstrumenten. Beurtelings worden WHODAS 2.0, Qolibri, CIQ, DRS, SF-36
en EBIQ besproken. Naderhand worden de instrumenten op basis van verschillen en
gelijkenissen besproken, waarbij WHODAS 2.0 en FINAH nog eens een extra vergelijking
ondergaan. Dit omdat WHODAS 2.0 wordt gebruikt als gouden standaard.

6.2.1 WHODAS 2.0

Het WHODAS instrument (World Health Organization Disability Assessment Schedule) is een
assessment voor gezondheid en beperkingen dat ontwikkeld is vanuit de WHO (World Health
Organization). Het is een middel om gestandaardiseerde niveaus van beperkingen en profielen
te meten, toepasbaar op elke cultuur en op de volwassen bevolking die direct gelinkt zijn aan
het ICF. Dit instrument wordt gebruikt voor alle ziekten met inclusie van mentale,
neurologische en verslavingsstoornissen. Het is ook erg gebruiksvriendelijk omdat het kort is
en vrij gemakkelijk in te vullen. De totale tijd voor afname bevindt zich tussen de vijf en twintig
minuten. Het is te gebruiken in verschillende settingen, zowel ambulant als intramuraal (WHO,
2017).

6.2.2 QOLIBRI

De QOLIBRI of ‘Quality of Life after Brain Injury’ is het eerste instrument dat speciaal is
ontwikkeld voor het in kaart brengen van de Health Related Quality of Life (HRQoL) bij
personen met een traumatisch hersenletsel. Ziekte-specifieke vragenlijsten worden
verondersteld gevoeliger te zijn voor specifieke gezondheidscondities en zijn daarom gefocust

op meer precieze informatie dan de algemene vragenlijsten.

De QOLIBRI is een uitgebreide vragenlijst met 37 items die onderverdeeld zijn in 6
verschillende thema’s. De vragenlijst maakt een profiel op van de QoL, achteraf heeft men een
totaalscore van de vragenlijst. Het is makkelijk in te vullen en het duurt ongeveer 7-10 minuten.

De vragenlijst kan gebruikt worden in klinische settingen, onderzoekstudies en enquétes.

Algemene instrumenten (bv: SF-36) worden ook gebruikt om de HRQoL in kaart te brengen,

maar zijn niet ontworpen om typische gebieden in kaart te brengen die expliciet worden
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veroorzaakt door een hersenletsel. Een TBI-specifieke vragenlijst over HRQoL heeft als
potentieel om onverwachte en specifieke gevolgen van een hersenletsel te identificeren. Het
kan ook de evolutie van interventies in kaart brengen. QOLIBRI meet fysieke, psychologische,

daily life en psychosociale veranderingen specifiek voor een TBI (Qolibri, z.d.).

6.2.3 CIQ

De ‘community integration questionnaire’, verder aangeduid als CIQ, is bedoeld als een korte,
betrouwbare meting van het niveau van integratie zowel thuis als in de maatschappij bij
personen met een traumatisch hersenletsel. Deze vragenlijst geeft een eindig aantal van
indicatoren van maatschappelijke integratie weer. Daarom is het aangeraden om de CIQ te
gebruiken samen met gelijkaardige meetinstrumenten (zoals het FINAH) die stoornissen,
gebreken, barrieres in de omgeving en demografische indicatoren meten. Hoewel de CIQ
exclusief ontworpen was voor personen met een traumatische hersenaandoening is het nu ook
toepasbaar voor personen met of zonder beperkingen die thuis wonen.

De meeste vragen zijn gericht op hoe de persoon specifieke activiteiten uitvoert in het
huishouden of binnen de gemeenschap. Mogelijke antwoorden zijn: voert de persoon de
activiteit alleen uit, met een andere persoon of wordt de activiteit volledig door iemand anders
uitgevoerd (Wilier, Ottenbacher, & Coad, 1994).

6.2.4 DRS

De Disability Rating Scale (DRS) is oorspronkelijk ontwikkeld om de progressie van herstel in
de acute periode tot de gevolgen op lange termijn te meten bij personen met een traumatisch
hersenletsel (TBI).

De DRS bestaat uit 4 domeinen die samen 8 items bevatten. Het domein “arousal and
awereness” is opgedeeld uit drie items die uit de Glasgow Coma Scale (GCS; eye-opening,
motor response and verbal response) komen. Het tweede domein “cognitive capacity fors elf-
care tasks”, bevraagd drie items (feeding, toileting and grooming). Dit domein bevraagd meer
hoe men deze activiteiten uitvoert. Het voorlaatste domein “dependency on other people”

bevraagt éen item, de mate van afhankelijk functioneren, dus in welke mate men hulp nodig
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heeft. Het vierde domein “psychosociale adaptility” bevraagt de mate van inzetbaarheid op de
werkvloer.

Er zijn verschillende voordelen verbonden aan de DRS. Het is snel en makkelijk af te nemen.
Ook blijkt het instrument zowel in de acute fase van de aandoening als in de latere fases effectief
te zijn.

Doordat het instrument niet de specificiteit heeft zoals andere vergelijkbare instrumenten is de
DSR niet ontwikkeld om de mate van neuropsychologische beperking specifiek te meten over
de fases heen (Rappaport, Hall, Hopkings, Belleza & Cope 1982)

6.2.5 SF-36

De 36-1tem Short Form Survey ofwel de SF — 36 is ontwikkeld om te gebruiken in klinisch
verband en  onderzoek, gezondheidsbeleid en algemene bevolkingsenquétes
(RANDcorporation, 2017). De SF — 36 bestaat uit één schaal die acht verschillende onderdelen
meet: Beperkingen in fysieke activiteiten omwille van gezondheidsproblemen, beperkingen in
sociale activiteiten omwille van fysieke of emotionele problemen, beperkingen in het opnemen
van rollen omwille van fysieke gezondheidsproblemen, lichaamspijnen, algemene mentale
gezondheid, beperkingen in het opnemen van rollen omwille van emotionele problemen,
vitaliteit (energie en vermoeidheid) en algemene gezondheidsopvattingen. Het is een
meetinstrument dat wordt afgenomen door middel van zelfevaluatie door personen vanaf
veertien jaar en ouder. Dit meetinstrument moet afgenomen worden door een ervaren

interviewer in een rechtstreeks gesprek of telefonisch (Ware & Sherbourne, 1992).

6.2.6 EBIQ

De ‘European Brain Injury Questionnaire’ of EBIQ meet net als het FINAH het welzijn of QOL
na een hersenletsel. Deze questionnaire is ontwikkeld door Teasdale et al. In 1997 (Sopena,
Dewar, Nannery, Teasdale, & Wilson, 2007). Het is een zelf — evaluatie en wordt ook bij
mantelzorgers afgenomen. Zo wordt de subjectieve ervaring van cognitieve, emotionele en
sociale moeilijkheden gemeten die ervaren wordt bij mensen met een hersenletsel. De EBIQ
bestaat uit 63 items die moeten gemeten worden op frequentie. Er zijn per item drie
antwoordmogelijkheden, namelijk “not at all”, “a little” en “a lot” (Bateman, Teasdale, &
Willmes, 2009).
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Momenteel wordt het gebruikt in verschillende rehabilitatiecentra als een uitkomstmaat. Om de
betrouwbaarheid te meten is net als bij het FINAH een tweeledig testsysteem gebruikt binnen
de tijdspanne van een maand. Hieruit is gebleken dat de EBIQ over een bevredigende test —

retest betrouwbaarheid beschikt.

6.2.7 Vergelijking

NAH is een van de grootste oorzaken van langdurige achteruitgang en beperkingen in
functionele, fysieke, emotionele, cognitieve en sociale domeinen. Een beperking is een complex
gegeven en kan gemeten worden door middel van schalen die het functionele handelen meten
of quality of life (QoL) — instrumenten. Deze werden hierboven kort beschreven. Schalen die
het functionele handelen meten zijn bruikbaar om functionele problemen in kaart te brengen,
maar geven de subjectieve ervaringen van problemen niet weer. Het belangrijkste aspect van

quality of life is de perceptie van de cliént over zijn of haar eigen functioneren.

Drie domeinen waaronder fysiek, mentaal en sociaal functioneren worden regelmatig gemeten
zonder de gevolgen op het leven van een persoon te meten, dus zonder de visie van de persoon
op het eigen functioneren. Omdat QoL een breed begrip is en kan beinvlioed worden door
verschillende factoren is er het begrip “health related quality of life” (HRQoL) ontstaan.

HRQoL geeft de perceptie van een persoon weer van hoe een ziekte en de behandeling ervan
de fysieke, mentale en sociale aspecten van zijn of haar leven beinvloedt.

De QOLIBRI is zo’n instrument dat de HRQoL in kaart brengt. In het algemeen worden
HRQoL — instrumenten nog niet veel gebruikt bij personen met een traumatisch hersenletsel en
er is daarom ook erg weinig geweten over de HRQoL van personen met een traumatisch

hersenletsel.

De SF-36 neemt 8 HRQoL domeinen in zich op: Fysiek functioneren, fysieke beperkingen in
het opnemen van rollen, lichaamspijn, algemene gezondheid, vitaliteit, sociaal functioneren,
emotionele beperkingen in het opnemen van rollen. De SF-36 is het meest gebruikte HRQoL —
instrument om de QoL van personen met een traumatisch hersenletsel in te schatten. De
validiteit is het meest geévalueerd en toonde goede continuiteit en mogelijkheid tot interpretatie

(Polinder, Haagsma, van Klaveren, Steyerberg, & Van Beeck, 2015).
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6.2.8 Tabel vergelijking meetinstrumenten

Wanneer er wordt gekeken naar het FINAH en de vergelijking wordt gemaakt met de andere
meetinstrumenten stuit men op verschillende aspecten die toch een bepaalde
discrepantie/correlatie vertonen ten opzichte van elkaar. In onderstaande tabel is een indeling
gemaakt op gebied van karakteristieke kenmerken van elk meetinstrument. Hier wordt het
FINAH vergeleken op gebied van afnameduur, setting, behandelde domeinen, doelgroep en wat
de bepaalde test nu precies meet.
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FINAH Qolibri DRS ClQ EBIQ SF-36 WHODAS 2.0
Duur 10 — 60 min 7 — 10 min 15— 20 min 15-20min | 20 min 10 min 5-—20 min
Setting Voornamelijk Klinische Rehabilitatie Thuissituatie | Rehabilitatie Klinisch Zowel ambulant als
thuissituatie, maar | settingen, setting setting verband en intramuraal
kan ook in onderzoek studies onderzoek,
residentiéle of en enquétes gezondheids-
klinische settingen beleid en
algemene
bevolkings-
enquétes
Domeinen | 53 items 37 items 4 domeinen 15 63 items 36 items 36 items
onderverdeeld in onderverdeeld in | met 8 items indicatoren verdeeld over
10 domeinen 6 thema’s van maat- 3 domeinen
schappelijke
integratie
Doelgroep |- Personen met Personen met Personen met | Personen met | - Personen Verschillende | Alle ziektebeelden,
NAH in  de | traumatisch traumatisch of zonder met een doelgroepen inclusief mentale,
thuissituatie hersenletsel hersenletsel beperkingen hersenletsel neurologische - en
- Mantelzorger die thuis - Mantel- verslavings-
wonen zorger stoornissen
Doel In kaart brengen Health related Progressie van | Niveau van Quality of life | In kaart Gestandaardiseerde
van hinder die quality of life herstel van de | integratie meten brengen van niveaus van
personen meten acute periode | zowel thuis beperking op beperkingen en
ondervinden op tot de gevolgen | als in de verschillende | profielen meten
participatie — en op lange maatschappij domeinen

activiteitenniveau
in de thuissituatie

termijn meten

meten

Tabel 9: vergelijking van verschillende meetinstrumenten
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Wat meteen in het oog springt is de afnameduur van het FINAH in vergelijking met de andere
meetinstrumenten. De gemiddelde afnameduur bij het FINAH varieert tussen de 10 en de 60
minuten, terwijl dit bij de andere meetinstrumenten toch gevoelig lager ligt. Dit heeft te maken
met het aantal vragen en de verschillende keuzemogelijkheden die er voorhanden zijn. Bij
personen met een NAH kunnen er ook frequent fatische stoornissen opduiken. Dit bemoeilijkt
de afname van het meetinstrument, aangezien er geen ja/nee — antwoorden zijn en sommige
mensen moeite hebben met het begrijpen van de verschillende antwoordmogelijkheden.
Wanneer men het FINAH afneemt bij personen met een NAH komt men regelmatig personen
tegen die ontremd zijn. Dit wil zeggen dat personen erg ver over een vraag/onderwerp kunnen
uitweiden. Dit kan vaak erg nuttige informatie opleveren, maar daar is geen garantie voor. Dit

verhoogt de afnameduur.

Qua setting sluit het FINAH het dichtst aan bij de CIQ, die ook specifiek voor de thuissituatie
ontwikkeld is, al kan het FINAH ook in andere settingen gebruikt worden. De settingen van de
andere meetinstrumenten bevinden zich nog eerder op intramuraal niveau of een mix van

intramurale met extramurale focus.

De inclusiecriteria die vaak gehanteerd worden bij het samenstellen van de steekproef zijn
eenzijdig. Twee meetinstrumenten includeren mensen met een traumatisch hersenletsel.
Personen met een ander NAH zoals een CVA worden merkbaar niet geincludeerd terwijl dit bij
het FINAH wel het geval is. Hierbij wordt het begrip NAH in haar gehele context toegepast.
Maar langs de andere kant vergelijken we het FINAH ook met meetinstrumenten die erg breed,
bruikbaar zijn. Zo zijn er de CIQ, WHODAS en SF-36 die meerdere ziektebeelden of zelfs
personen zonder beperkingen includeren. Men kan concluderen dat de EBIQ het dichtst aansluit
bij het FINAH op gebied van doelgroep. Zeker omdat de EBIQ ook de visie van de mantelzorger
bevraagt, net zoals het FINAH.

6.2.9 Specifieke vergelijking FINAH met WHODAS

De WHODAS 2.0 is een assessment dat zowel intramuraal als extramuraal gebruikt kan
worden, terwijl het FINAH in de thuissituatie gebruikt wordt. Een verschil in de afname is dat
de interpretatie van de antwoordmogelijkheden moeilijker is voor de cliént bij de WHODAS
2.0 dan bij het FINAH. Bij elk van deze meetinstrumenten zijn er vijf antwoordmogelijkheden.

De WHODAS 2.0 kan ook afgenomen worden bij alle ziektebeelden, inclusief personen met
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een mentale, neurologische en verslavingsstoornis, terwijl dit bij het FINAH niet zo is. De
afnameduur van de WHODAS 2.0 is korter in vergelijking met het FINAH. Ook wordt er bij
het FINAH de mantelzorger en de hulpverlener bevraagd, wat bij de WHODAS 2.0 niet het

geval is.

Beide vragenlijsten kunnen ingevuld worden door de cliént zelf. Waar er bij het FINAH 53
items onderverdeeld in 10 domeinen bevraagd worden, worden er bif WHODAS 2.0 36 items
verspreid over 6 domeinen bevraagd. Hier komt nog eens bij kijken dat het FINAH een beeld
wil schetsen van de huidige situatie, terwijl de WHODAS de situatie over de afgelopen 30

dagen bevraagt.

6.3 Interpretatie resultaten

Binnen dit onderdeel interpreteren we de resultaten van de testafnames die we via statistische
analyse verkregen hebben. De tabellen uit de resultatensectie geven de cijfers en percentages

overzichtelijk weer.

6.3.1 Grootte van de hinder

Uit de resultaten van de data-analyse in Tabel 4 kwamen de volgende conclusies naar boven:

De meeste hinder wordt ervaren op gebied van mobiliteit. Dit heeft vermoedelijk te maken met
de lichamelijke gevolgen van een NAH, die eerder al beschreven zijn. Door de lichamelijke
gevolgen van een NAH, bestaat de mogelijkheid dat personen afhankelijk worden van hun
omgeving. Dit kan zorgen voor negatieve gevolgen wat betreft de mobiliteit. Vermoeidheid is
ook een fenomeen dat erg vaak wordt aangegeven als hinderlijk door zowel mantelzorger als
cliénten. Dit kan mogelijk te maken hebben met de vertraagde informatieverwerking die
ontstaan is als gevolg van een NAH. De persoon met een NAH moet meer moeite doen om
gegevens te verwerken, waardoor de vermoeidheid sneller aanwezig zal zijn. Ondernemen van
complexe taken wordt opvallend vaker aangeduid door de mantelzorger als hinderlijk dan de
cliénten zelf aangeven. Dit heeft vooral te maken met het feit dat personen met een NAH vaak
geen gedeelde aandacht meer hebben. Wat niets meer wil zeggen dan dat de persoon maar 1
taak tegelijk kan uitvoeren. Een gegeven dat over het algemeen opvalt is het feit dat de
mantelzorger de hinder steeds groter inschat dan de cliént zelf. Het is onduidelijk of dit komt

door overschatting van de mantelzorger of door onderschatting van de cliént. Personen met een
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NAH krijgen in sommige gevallen te maken met een verminderd ziekte-inzicht wat deze cijfers
ook deels kan verklaren. De situaties waarbij er meer dan de helft van het percentage hinder
wordt gezien vanuit de visie van de mantelzorger dan de cliént zijn: gebruik van hand/arm,
oplossen van problemen, gebruik van communicatieapparatuur en -technieken, verzorgen van
lichaamsdelen, werken of andere zinvolle dagbesteding, Op sociaal gepaste wijze contact
maken met bekende en onbekende mensen, Letten op de gezondheid, drinken, keuzes maken.
Enkel bij de items ‘sneller emotioneel’ en ‘sneller en vaker moe’ geeft de cliént vaker aan er

hinder aan te ondervinden dan de mantelzorger.

6.3.2 Verbanden tussen antwoorden van cliént, mantelzorger en hulpverlener

Uit de analyse van Tabel 5 kan er worden besloten dat 65% van de hulpverleners de situatie
correct inschat. 18% van de situaties werd onderschat door de hulpverlener. De overige 16%
van de hulpverleners overschat de problematiek. Daarnaast kan er worden geconcludeerd dat
er een goede inschatting wordt gemaakt op gebied van het domein ‘omgaan met andere
mensen’. Wat ook erg opvalt, zijn de lage overeenkomende percentages voor de zelfzorg en de
onderdelen ‘besturen van een vervoermiddel en gebruik van openbaar vervoer’ binnen het
domein mobiliteit. Er is sprake van een erg grote onderschatting op gebied van ‘besturen van
een vervoermiddel’. Vermoedelijk worden de items binnen het onderdeel mobiliteit minder
goed ingeschat door de hulpverlener omdat het onderdeel mobiliteit minder aansluit bij de zorg
die wordt aangeboden voor een specifiek persoon. Een reden zou kunnen zijn dat de
hulpverlener vaak geen duidelijk beeld kan krijgen op de manier waarop een cliént zich
verplaatst buitenshuis, zeker wanneer er zorg wordt verleend binnen de muren van de woning
of een praktijkruimte. Om als hulpverlener beter zicht te krijgen op de mogelijkheden binnen
de mobiliteit van de cliént, kan het FINAH afgenomen worden. Bij de andere onderdelen
houden overschatting en onderschatting elkaar in evenwicht. Als we kijken naar het domein
‘emoties en gedrag’ valt het op dat er een grote discrepantie is in de inschatting van de
verschillende afzonderlijke deelitems. Er is telkens een onderschatting op te merken. Emoties
blijven natuurlijk een subjectief gegeven, maar uit de cijfers blijkt dat dit nogal onderschat
wordt door hulpverleners. De oorzaak ligt hier mogelijk bij het feit dat de hulpverlener slechts
op bepaalde momenten in contact komt met de cliént. Wanneer de cliént bepaald gedrag
vertoont, is dit slechts een momentopname. Ook is het mogelijk dat de cliént een andere
houding aanneemt tegenover de hulpverlener dan tegenover zijn vertrouwde omgeving, wat een

vertekend beeld kan geven over de realiteit. Daarnaast worden enkele items rond ‘leren’ relatief
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slecht ingeschat. Dit zou te maken kunnen hebben met de focus van de hulpverlener. Wanneer
de hulpverlener instaat voor de zorg van de cliént, ligt de focus minder op items als ‘leren’
omdat het takenpakket van de hulpverlener de focus ergens anders legt. Over het algemeen
kunnen we uit deze tabel afleiden dat de meeste items goed worden ingeschat door de
hulpverlener als we 60% correct inschatten als norm nemen. De items die minder dan 60%
correct worden ingeschat zijn: Besturen van vervoermiddel (A24), zich wassen (A25),
gebruiken van openbaar vervoer (A23), verzorgen van lichaamsdelen (A26), somber,
neerslachtig, depressief (A46), lezen (A4), het volgen van een vorming, training en/of opleiding
(A40), zich kunnen bewegen en verplaatsen met of zonder gebruik van hulpmiddel (A20),
bereiden van maaltijden (A33), gebruiken van hand en arm (A21), sneller geirriteerd en
prikkelbaar (A50). Globaal zou het FINAH-instrument een meerwaarde kunnen geven voor de

hulpverlener inzake het inschatten van de ervaren hinder in maximaal 35% van de gevallen.

6.3.3 Test-retest

Gemiddeld is over alle items 70% van de antwoorden van de retest na een week identiek aan
de antwoorden op de eerste test.

Hoewel de variabelen niet volledig ordinaal zijn (3=hinder voor cliént is niet erger/minder erg
dan 4=hinder voor mantelzorger), is er toch vaak een vergroting van de problematiek als de
codes van de antwoorden stijgen. In evenveel situaties is de code van het antwoord na één week

groter (15%) of kleiner (14%) dan het eerste antwoord.

6.3.3.1 Test-retest: percentage per variabele

In tabel 6 zijn maar 54 waarnemingen van de test-retest beschreven, dus de berekeningen
moeten voorzichtig geinterpreteerd worden. Over het algemeen komen de resultaten van de test
en de retest gemiddeld in 70% van de gevallen overeen. Bij 37 items is meer dan een kwart van
de antwoorden veranderd in éen week. Bij enkele items (A34, A50,..) is bijna de helft van de
antwoorden veranderd na een week. Dan gaat het respectievelijk over de items ‘het huishouden
doen’ en ‘sneller geirriteerd en prikkelbaar’. Wat hier tussen de verschillende domeinen opvalt,
is de discrepantie tussen de antwoorden binnen de domeinen ‘emoties en gedrag’ en ‘leren en
toepassen van kennis’. Er is te waarnemen dat hierbij de antwoorden van de test en de retest erg
slecht overeenkomen. Psycho-emotionele hinder kan variéren binnen de tijdspanne van een
week. Het is mogelijk dat de cliént zich op de dag van de retest beter of slechter voelt dan bij

de eerste afname, afhankelijk van zijn gemoedstoestand op dat moment. De gemoedstoestand
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kan ook worden beinvioed door de algemene graad van fitheid, waarvan het item A53 een

voorbeeld is. Dit kan zorgen voor een vertekend beeld bij de analyse van de resultaten.

6.3.3.2 Verschuivingen per binaire variabele, antwoorden gegroepeerd in ‘hinder’
versus ‘geen hinder’

Bij 13% van de items uit Tabel 7 zijn er evenveel cliénten die verbeterd zijn als verslechterd in
een week, bij 28% van de items zijn er meer cliénten verbeterd dan verslechterd. Dit wil zeggen
dat er bij het merendeel van de items wordt aangegeven dat er verslechtering merkbaar is. In
58% zijn er meer cliénten met hinder bijgekomen, dan dat er hinder verdwenen is. Dit geeft het
totaalbeeld van de bevraagde personen aan waarbij 58% meer hinder aangeeft bij het tweede
testmoment dan aangegeven bij het eerste testmoment. Bij het thema ‘omgaan met andere
mensen’ merken we dan weer dat er veel gelijkenissen zijn tussen het eerste en het tweede

testmoment. Dit is een positief teken.

6.3.4 Correlaties FINAH met WHODAS 2.0

In Tabel 8 worden FINAH en WHODAS 2.0 vergeleken. Er kan worden vastgesteld dat
slechts 3 van de 18 overeenkomstige items een p-waarde hebben groter dan p<0.05 en dus
niet significant zijn. Dat wil zeggen dat 83% van de overeenkomstige items wel degelijk
vergelijkbaar zijn en dus significant zijn. De items die niet significant zijn, zijn mogelijk te
verklaren aan de hand van de inhoud van de vragen of de interpretatie van de cliént. Ofwel is
de inhoud van de vragen niet overeenkomstig, ofwel interpreteert de cliént de vragen op een
andere manier dan oorspronkelijk bedoeld is. Zo zijn er bijvoorbeeld de twee vragen
‘ontspanning en vrije tijd’ en ‘in uw eentje doen van dingen voor uw plezier of ontspanning’.
In de tweede vraagstelling wordt specifiek benoemd dat de activiteit alleen wordt uitgevoerd,
terwijl bij de eerste vraagstelling daar geen sprake van is. Zo komen bij de eerste vraagstelling
bijvoorbeeld een cafébezoek of een sportactiviteit in aanmerking als antwoord, maar dit zijn
activiteiten die vaak niet alleen kunnen uitgevoerd worden en dus uitgesloten zijn als
antwoord op de tweede vraagstelling. Neem daarbij nog het aspect dat er bij WHODAS enkel
gekeken wordt naar de laatste 30 dagen, dan kan dit zeker een bepalende invloed hebben op
het verschil in antwoorden.

De correlatie tussen de verschillende items loopt tussen 0.65 (moderate/high) en 0.06
(verwaarloosbaar). Slechts 3 items zijn verwaarloosbaar of hebben een zwakke correlatie. De

overige items hebben een correlatiecoéfficiént tussen de 0.3 en 0.65 en behalen dus een
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gemiddelde of hoge correlatie. Uiteraard moet er voorzichtig worden omgegaan met de

interpretatie van de correlatiecoéfficiént omdat deze subjectief is.

6.4 Meerwaarde van FINAH

Na bevraging van verschillende hulpverleners die werden gevraagd het FINAH in te vullen,
werken enkele voordelen van het FINAH duidelijk. Zo werd er aangehaald door een
hulpverlener dat het FINAH multidisciplinair gebruikt kan worden. Dit is ten voordele van de
therapie die aan de cliént wordt geboden. De verschillende items in het FINAH die hinder

veroorzaken, kunnen worden mee genomen in de therapie voor de cliént.

Doordat de cliént zelf de vragenlijst invult, geeft dit de perceptie van de cliént weer. Zo weet
de hulpverlener specifiek wat de cliént ervaart. De inschattingen van de mantelzorger of de
hulpverlener kunnen differentiéren van de perceptie van de cliént. De uitkomst van het FINAH
kan achteraf gebruikt worden om in dialoog te gaan met de cliént. Wanneer de hulpverlener
aanwezig is bij het invullen van de vragenlijst, kan de hulpverlener onmiddellijk in dialoog
gaan. De hulpverlener kan op die manier meteen vragen waarom een cliént een bepaald

antwoord geeft.

Ook werd er door een hulpverlener aangegeven dat de drempel om een hulpvraag te stellen
wordt verlaagd. De cliént vult de vragenlijst in, waardoor de cliént enkel aangeeft waar er zich
hinder bevindt. Wanneer de cliént moet vertellen aan de hulpverlener welke hinder er wordt
ervaren, kan dit moeilijk zijn voor de cliént om dit te verwoorden. Als de hulpverlener de
gegevens van de ervaren hinder ontvangt, kan de hulpverlener zich voorbereiden om
professioneel in dialoog te gaan. De hulpverlener kan zich voorbereiden op de situatie door op
een voorzichtige manier het gesprek aan te knopen bij de cliént en de vraagstelling aan te passen
aan de cliént en de problematiek.

Het invullen van het FINAH kan ook een meerwaarde bieden voor de mantelzorger. De
mantelzorger geeft aan op welke gebieden er hinder wordt ervaren voor de cliént en zichzelf.
De hulpverlener kan op die manier de draaglast en draagkracht van de mantelzorger in kaart
brengen. Daarna kan er gezocht worden naar en manier om de draagkracht en de draaglast in

balans te brengen voor de mantelzorger.
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7 Conclusie

Uit de analyses van de gegevens van het FINAH kan worden geconcludeerd dat er bij de test-
retest 70% van de resultaten overeen komt. Dat wil zeggen dat er toch nog een aantal items zijn
die niet voldoen aan de verwachtte resultaten van de retest. Hierbij is de oorzaak onbekend,
mogelijks kan deze verder onderzocht worden bij een volgend onderzoek.

Na het vergelijken van de overeenkomstige vragen van het FINAH en WHODAS 2.0 kan er
worden gesteld dat 3 items van de 18 onvoldoende overeenkomen om met elkaar vergeleken te
kunnen worden. De overige 15 items komen overeen. Dat wil zeggen dat de WHODAS 2.0

voor deze 15 items als gouden standaard mag dienen voor het FINAH.

Bij de vergelijking van de resultaten van de cliént en de mantelzorger naast de resultaten van
de hulpverlener, valt er op dat hinder vaker wordt onderschat dan overschat wanneer er sprake
is van een verkeerde inschatting. 65% van de inschattingen van de hulpverlener is correct. Om
als hulpverlener de cliént en zijn mantelzorger volledig in kaart te brengen, kan het FINAH
gebruikt worden.

Er kan gesteld worden dat het FINAH nog niet volledig valide en betrouwbaar is. Verder
onderzoek zal moeten uitwijzen of het FINAH voldoende valide en betrouwbaar is. Het FINAH
kan echter wel gebruikt worden door de hulpverlener om de cliént in kaart te brengen.
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9 Bijlagen
9.1 Bijlage 1: informed consent

TOESTEMMINGSVERKLARING

Toestemmingsformulier voor deelnemers aan het onderzoek met de titel “Het valideren
van het functioneringsinstrument voor personen met een niet-aangeboren hersenletsel
(FINAH)".

Ik heb de informatiebrief voor de proefpersoon gelezen. Ik kon aanvullende vragen stellen.
Mijn vragen zijn genoeg beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen of ik meedoe.

Ik weet dat meedoen helemaal vrijwillig is. Ik weet dat ik op ieder moment kan beslissen om
niet meer mee te doen. Daarvoor hoef ik geen reden te geven.

Ik weet dat sommige mensen mijn gegevens, weliswaar gecodeerd en geanonimiseerd,
kunnen zien. Die mensen staan vermeld in de informatiebrief.

Ik vind het goed om aan dit onderzoek mee te doen.
Ik ben tevens op de hoogte van de volgende punten:
= Het onderzoek wordt uitgevoerd via <stageplaats>.

= |k wordt gevraagd om tweemaal het screeningsinstrument FINAH invullen en
eenmaal het WHODAS-instrument

= Deelname aan het onderzoek is vrijwillig. Ik verplicht mij tot niets. Ik mag mijn
deelname bespreken met familie en/of bekenden. Terugtrekken uit het onderzoek is
altijd mogelijk zonder opgaaf van reden en zonder dat het gevolgen heeft voor mijn
(eventuele) verdere behandeling. Mijn gegevens met betrekking tot het onderzoek
kunnen vernietigd worden op mijn vraag.

= |k kan op elke tijdstip voor, tijdens en na het onderzoek vragen stellen ten aanzien
van het onderzoek. Aan het einde van het onderzoek zal informatie gegeven worden
over mijn resultaten in het onderzoek.

= De resultaten van het onderzoek zullen anoniem en vertrouwelijk behandeld worden.
= De volgende gegevens zullen door de onderzoeker opgevraagd worden:

o Leeftijd

o Geslacht

o Relatie met de mantelzorger (partner, ouder, kind, andere)

o Diagnose van het hersenletsel en eventuele comorbiditeit

o Persoongebonden gegevens zoals beroep en opleidingsniveau.



= De anoniem geregistreerde gegevens zijn ter inzage beschikbaar voor Dr. F. Houben
(Lector en onderzoeker aan de PXL) en Erik Nuyts (Lector en onderzoeker aan de
PXL). Vier jaar na afloop van het onderzoek zullen alle persoonsgebonden gegevens
vernietigd worden.

= |k ben tijdens het onderzoek verzekerd volgens de proefpersonenverzekering van
PXL.

= De bij het onderzoek betrokken projectmedewerkers voor Dr. F. Houben zorgen
ervoor dat het onderzoek uitgevoerd wordt volgens de verstrekte gegevens met
inachtneming van privacy van de deelnemers.

A6 T0 g1 (0 1o o LA
Naam PrOB PEISOON: .t e

Handtekening *: ...

*Indien de deelnemer niet in staat is om zelf zijn handtekening te schrijven, kan de
deelnemer een onpartijdige, meerderjarige getuige laten ondertekenen

Ik verklaar hierbij dat ik deze proefpersoon volledig heb geinformeerd over het genoemde
onderzoek. De participant heeft vrijwillig toegestemd om mee te doen aan dit onderzoek. Ik
geef de vrijwilliger de schriftelijke informatie over het onderzoek en een kopie van het
volledig ondertekende toestemmingsformulier.

Als er tijdens het onderzoek informatie bekend wordt die de toestemming van de
proefpersoon zou kunnen beinvlioeden, dan breng ik hem/haar daarvan tijdig op de hoogte.

V6 T0 ) =140 o] o

NB. Dit formulier is in tweevoud verstrekt. Een exemplaar is voor de projectuitvoerder, het
andere is voor de deelnemer bestemd.



9.2 Bijlage 2: informatiebrief

Betreft: Informatiebrief onderzoek betrouwbaarheid en validiteit van /v:yv‘ e
het functioneringsinstrument FINAH e
#Z Nna

Beste heer/mevrouw,

Het Euregionaal project niet-aangeboren hersenletsel (ERNAH) is een samenwerkingsverband tussen
5 organisaties in de Euregio Limburg. In kader van ERNAH werd het functioneringsinstrument FINAH
ontwikkeld voor personen met een niet-aangeboren hersenletsel. Het doel van dit instrument is op
overzichtelijke wijze een beeld te kunnen vormen van de aanwezige problematiek en de ervaren
hinderen, waarbij specifiek wordt gekeken naar de uitvoering van activiteiten en de sociaal-
maatschappelijke participatie.

Zowel de visie van de patiént/cliént, de mantelzorger (meestal de partner) en de hulpverlener wordt
als relevant geacht. Hieruit voortvloeiend is een drietal versies van de vragenlijst ontworpen. Om de
betrouwbaarheid van FINAH te testen en te vergelijken met een bestaand instrument (WHODAS),
vindt momenteel een pilot plaats, waarbij patiénten/cliénten en hun mantelzorgers wordt gevraagd
het FINAH- en het WHODAS-instrument in te vullen.

Graag vragen wij u en uw partner om de vragenlijst in te vullen en bijbehorende vragen te
beantwoorden. Uiteraard zal zorgvuldig met uw gegevens worden omgegaan en is anonimiteit
gegarandeerd. Voor de volledigheid vragen wij u een ‘informed consent’ formulier in te vullen,
waarmee u aangeeft vrijwillig deel te nemen en op de hoogte zijn van het doel en werkwijze van het
huidige onderzoek.

Met vriendelijke groet,

Dr. F. Houben
Hoofdonderzoeker ERNAH
Coordinator ERNAH



9.3 Bijlage 3: vragenlijst FINAH cliént

@ rew do K0z wmnun

 Qluejepe —QHS\H: zmm WITHM e - rr..‘
:s1auliedidalouyd HYNY3 uea 1o3aloiad uajz

9ueuje wnijeq

|3s13|uasiay yaissaiBoid O) 3eezio0 adipuamul }aw jas3ajuasisay O |3s33juasiay yosnewnesy O) 2u0831B3-HYN
fog< O fog-0£ O foz-09 O fog-0s O fos-ov O for-0e O fog-0z O floz> O :auodajedspliyaay
mnoip O uey O Yoe|sany

U BASIDA

Jagioz|@juew seey/uliz us HyN 12w uoosiad ap uea yundpuels 12y JNUeA
aneddilied us uaIAAIIDE UBA )YEJA dO HYN }9W uauosiad ueA ua1auoi}duny 19y JOOA JUBWNIISUIDIN

(HYNI3) HYN IUuawnijsuissuiiauoiioung




(uaiz im
af ewweiSosd-p1 j2m ‘U133 1M
a3l Jem uazary s|e0Z) uayew sazn3y

(siny u1 3eed yn3s 5331 43 s|e uaop
j30w 3l Jem uajam Jo ‘UanAZIaA
J1apjop ap iq yeeidsye uaa
s|eoz) uawa|qoid uea uassojdQ

(|2)uim uaa
liq uajeyaq 3sedasd sjeoz) uauayay

(2)1e4q Ut Jo 1533 Ul ‘uaueDy
‘sa1anJIsul ‘uaya0q s|eoz) uazal

(uayjuapeu jo ‘uajads
u333p! J2W ‘uauion Buluaw
u33 ‘ualasejuey s|eoz) uayuag

(ewwes3oid-a] uUaa uea
uas|on 13y jo ‘Buinadwo axnip
U323 ul }a1dsasd uaa uen uasjon
13y s|eoz) p13ja8je uapiom 33
J3PUOZ UBJIIIJUIIUOI USUUNY YdI7

O

O

a

3

El

N

er

uaxiam

ueealy am 3ep n M

apiaq
J00A yfipsapury
-wal|qo.id

19810zj]23uBW
J00A yNipapuly
-wazjqold

fiw
J00A yfipzapury
-wa3jqoid

ylipapury 3a1u
- waa|qoid

suam
Jeeu ydoopap

{[93PJ3pU0 JIp N UBBAID 30H

(Aqgqoy
uaa AYI uas3)] ‘Bulualpagspuelsje
10 3uIYdIBRWSEMIBRA ‘NSO
amnaiu uaa "Aliq }aw ueedwo
U313| 13y S|BOZ) UII| SMN3IU 533]

SIUUaY UBA Uas5edan) Ua Uala| (eWayIpjooH (v




(uaiapuny asapiaaw
UBA U3810ZJ3A 13y JO J33)YJ3A YNIp
ul uapluojne jay s|eoz)sanenyis
3|joAssalls 12w ueedwQ

(uaxoy praigasdyn
‘uaop uaddeysspooq ‘uapluoine
s|eoz) janeniul uadia do
ud) e} axa|dwod ueA U3WAUI3PUQ

(uaxyap
|2J81 3p ‘uanazuauNng ¥ez|ina
ap ‘uayewdo afishjuaddeysspooq
uaa s|eoz) Janeniul uasdia do yeey
2981pNoAUa3 U3 UBA UBWAUIAPUQ

O O

O

O

O

O

O

(uaifiqyuo ‘uassem
Yo1Z sjeoz) uasduijapueyauninol
asyfija8ep uea uaiaoaln

23N er

Juayiam
ueeJaly am jep n jiMm

apiaq
Jooa yfipapuiy
-weas3|qoid

12810z]23UuBW
Joon yfijzapuy
-lw33|qoid

fiw
Joon yfipapuiy
-wa3|qoid

Alipapuly 321U
- waa|qold

Ssuam
Jeeu ydoopap

$|22pJapuo }iIp N YeRAI3 30H

U33123IAI108 Ua Uaye] aualiad|y ‘eWwaylpjooH (g




(232 Jeeseddesooy
‘19Indwod ‘WSO ‘uooya|a]
uea jIniqad s|eoz) uayaluydal
- U3 Jnnjeseddeanedunwwod
UBA U3)INJIG3D

xwuamwm U323 UBA U3J30A }3H

(uanlayos jrew
-3 uaa ‘uayew afishjuaddeydspooq
ua3 "alig) uajyouaq uea uanfuyas

(uaBunpynipiinsiyaizad
u3 ualeqadpuey
‘|ee3sweeydl| AWp uayn Yyaiz

uayasds

(yueny ap uea
uaza| 313y s|eoz) uaddeydspooq
uaAnayasad uea uadludag

(uaBunpjnipainsiyizad
ua |eejsweeydi| ‘uajoquaAs
‘uaduip|aaqje ‘uawwesdoydd
s|eoz) uaddeyaspooq (uayoidsad
131u) 3jeqian-uou uea uadludag

O

0

a

O

O

O

18eein
40 }]313aA puewal Jem uadlugag

23N

ueesdl

ef

uaxyiam
Y 3m3ep n M

apiaq
Jooa yfiapuiy
-wa3|qold

Ja810z)23uBW
Jooa yfipsapuy
-Wwa3|qoid

fw
Joon yNipapuly
-waljqoid

Alipapuiy 131U
- wa3|qoid

suam
Jeeu ydoopap

¢[23pJ3pU0 JIp N UBBAID 30H

31EJIUNWLWO) BWaYIPJo0H (D




(s321 ap jo oine ap
S|e0z) [2pPIWLIB0AISA UBA UIN}sag

(uawau ula1y ap Jo snq ap sjeoz)
120AJ3A Jeequado uea uayIinIgag

(saw uaa
12w uaplius s331 ‘WSO JO S[BIN3|s
uea yinuqgad ‘uanluyds ‘uajejso| ua
uadlug sjeoz uaduiBamaq aulapy)
uapuey uea uayinigasd Sunaymnepn

(uawauaaw ua uapndo
uadiamioon sjeoz ‘uaduidamaq

O O

2aN er

O

3piaq

O

19810z]23uBW

O

fw

O

O

21043) wJe ua puey ueA UaxjINIGan
(1203s 3n ueeysdo
‘usjapuem ‘uawoy paq un "Aliq)
1018]|0J JO }0I5|3pueM ‘|3015]0J
s|eoz uajappiwd|ny uea yiniqad
J3puoz jo 13w ‘uasiee|dian
u3 uadamaq uauuny Yyaiz

Juayiam
UBBJI3IY M 1BP N IIM

100A yfiapury
-waa|qoud

Joon yijsapuly

-Ww33|qold

Joon yfipapuiy
-wa3|qoid

ANpapuy 1a1u
- wa3|qoid

Ssuam
Jeeu jdoopap

¢|23pJapuo JIp N UeeAI3 30H

F3A[IGON BWIYIPJO0H (G




(uapliwian s, 001511spIaypuozad
‘Buidamaqsweeydr]
3pU30P|OA ‘U3 PJaALIBAISE)
p1aypuozad ap do uana

uayuuq

uai3

uapapjuee yoiz

ueed
uauuny 33]103 33y Jeeu Sipuelsj|az

(uaxyinugasd dn-axyew
‘uaddiuy sja8eu ‘uasiaod uapue)
'Aliq) u3japsweeydl| ueA uadIozZIa\

a

a

il

a

O

O

a

U3SSEM YdI7

EEI]

ef

Juayiam

ueRIAIY IM JBP N I

3piaq
100A Yfipsapuly
-wal3|qold

19810z]23uRW
Joon yijzapuiy
-waa|qold

fw
Joon yfipapuy
-wa3|qoid

Afipapury 1a1u
- wa3|qoud

suam
Jeeu ydoopiap

¢ [23pJapuo }Ip N LEeAI3 30H




10

(uassem

uaJ3py ‘udeWUOOYIS ‘UIny U sIny
O O O u O u u UBA PNOYJ3pUO) U30pP UIPNOYSINH
O O O O O O O uaplnjeew uea uapialag
O O (| O O O O

u3|aNUIM UBeD
93N er aplaq Jadi0zj23uEW fiw
Alipapuiy 21U suam
Jooa yfiapuy | Jooayfipapuly | Jooa yfiiapuly
- wal|qoid Jeeu ydoopap
Juayiam -wa3|qoid -Wwa3|qo.id -waajqolid
ueesaly am iep n I
{|23p43pUO JIp N UEBAId 30H

Uapnoysiny eway3IpjooH (4



(uspuadiozian ua
S1aP|op ‘12n3By1aM ‘s e33)|0d 12w
Suedwo s|eoz) sane|as ajawIo4

uaSSIUUIY
U3 uapuaLA 3w ueeSwQ

uapajaijiwe; 32w ueedwQ

Ji3jjjens)as ua saljejal awanju|

O

a

O

O

O

O

(2
‘anenyis ap 3aw uapnoy uluayal
‘londadsal) uasuaw apuayaquo
U3 apuayaq oW uajew
Pejuod azlim aisedas jeenos do

aaN

ef

Juayiam

ueeJ3IY M IEp N IIM

apiag
s00n yfiapury
-waajqoid

19810z)23uRW
Joon yfijzapuy
-waajqoid

fiws
100A yfippapuly
-waljqoid

Alipapuly 3aiu
- Wwala|qoid

suam
Jeeu ydoojpap

¢|22p43puo 3Ip N LUeeAI3 30H

U3SU3W 3J3pUE JaW uee3W(Q ‘BWaYIpJo0H (9

11



uizag afl ua yazal
100A uapayyia8ow ajanueuly

(uapnoysiny 33y “2amsiadijmiua
s|eoz) uipajsagsep
3||OAUIZ 3IIPUE JO UNIDM

O

O

O

O

O

Buipiajdo jo/ua Buiuien
‘BuiLion uaa uea uad|on 13H

aaN

duaxyiam

er

ueesaly am 3ep n IIM

apiaq
Joon yfippapuly
-wa3|qoid

J38i0zj23uBW
Jooayfizapuly
-wa3jqoid

fiw
Joon yfipapuy
-waa|qoid

Alipapuly 181U
- waa|qoid

suam
Jeeu jdoojsap

¢|29p43puU0 JIp N LeeAJD 30H

[Ua%ez ajaueur; JO jJam "SUlpia|do) Uapalqadsuana] ayllJsue|ag (ewayIpjooH (H

12



yayenuids ua gy

(Juawasnwe
do 1ypuas uajiayanae)
pfiy alua ua BuluuedsjuQ

O

O

O

O

O

O

Fuidiuaian uaa
uea uliz pij ‘usuomiiq siuajesdaq
j0yilamny uaa ‘uawwals
uees s|eoz) uana| yfijaddeydsieew
13y uee uawaudaQg

2aN

ef

Juayiam

ueeJaly am jep n I

apiaq
Jooa yfisapury
-waajqoid

13810z)23uBW
Joon yipapuiy
-Ww33|qo.id

fiw
Joon yfiapuly
-wa3|qoid

Alipapury 1aiu
- waa|qoid

suam
Jeeu ydoopsap

¢|22pJ3puo Jip N JJeeAI3 30H

13



30w J)eA U3 J3||3US

{""u232 83ewIano ‘uadunpawdo
93sedaduo uea uayew
13y s|eoz) Sepad uea 3|0J3u0d
12w uawaqouid ua SulwwanuQ

piay8ijiyasianuQ

Jeeqayyuid ua piaajuas 13|aus

(uapiny "Aliq) j23uo10W?3 J3jj3US

uadunyaemian aydsisijeasuQ

suaja0Aas8issuy

a

O

a

Jaissasdap ‘8yoe|siasau ‘Jaquos

aaN

er

Juayiam

ueeJaly am 3ep n I

apiaq
Jo0n yfipapury
-waajqoid

19810z]3uBW
Joon yfisapuly
-wa3|qo.ld

fiw
Joon yfippapuly
-wa3|qoid

Aipapury 31U
- wa3|qoid

suam
Jeeu jdoojsap

$135313]uasiay 313y uea 5j0Aad s|e SAOWa MN N JBBAIR J0H

$8e1pad ua sanowa uea uapadse 3puad|oA 3p N WeeAS3 30H

Feipad ua sanjowy (ewayIpjooH (1

14



9.4 Bijlage 4: vragenlijst FINAH mantelzorger

19514

; yeu =
® ;m 5

@ jeeando oz )
- Em_.%\mﬂ | JUCUL s poses

:siaujsediosfoud HYNY3 uea 3aloid usg

sleuje wnjeqg

|3513juasiaH JaissaiBoid O yeezioo adipuamul 1w [3syz|uasiaH ) |es13|uasiay yasnewnesy O) 310531e2-HVN
fos<O log-0. O loz-00 O log-0sO los-or O for-0e O log-0z O lozo(O  :@u08s1e0spliyaan
mnopA (O uew O BRI

188i0z|21ue|)] BISIaN

Ja310z|93uew Jeey/uliz us HyN 32w uoosiad ap ueA Jundpueis 38y JInueA
aijedidilied us uslia}iAiloe ueA dejA do HYN 18w uauosiad UBA Uaiauollduny 13y JOOA JUSWNIISUI}S3 A

(HYNI4) HYN 1uawnJisuissuliauoijdund

15



(uz1z pm
3l ewwesBoid-pL y3M ‘USI3 IMm
a[ 1em uaz31Y S|E0Z) USNBW SSZN3Y

(siny u11eed ynis s331 3 s|e usop
120w 3 12M USI3M JO ‘UBNBZIBA
Japiop 2p ig yeeidsie usa
s|eoz) uswsajqolid uea usssoldo

(1zjum uss
liq uaje13q 15ed38 S|E0Z) UBUBY3Y

(3q121q U1 40 15333 Ul “UsjURy
‘S3110NJ15UI ‘USY30(q S|e0Z) UBZ3T

(uayuapeu jo ‘uajeds
U333pI 13W ‘UswioA Sulusw
U3 ‘UsJ3seIUR) S|EOZ) UBYURQ

(ewweisdoid-a] uss uea
u33joA 13y Jo ‘Bunaswo sxynip
U3 Ul §2.ds38 usa uea usdjon
13y s|e0z) pizj38ie uspiom 33
J3PUOZ USI31IUSIUOD USUUNY YOIZ

C

|

|

33N

e

T

susniam

ueeJaly 3Mm 1ep N 3IM

apieq
J00A Ylippspuly
-Ww33|q0id

HVN
13w uoosiad a3p
Joonyfispuly
-w33|qo.d

flw
Joon yfipiapuly
-was3|qo.id

yfipspury 321U
- Ww33|qo.d

suam
Jeeu ydoopap

[23pJ3pU0 3Ip N UERAIS 30H

(Aqgoy
u33 Ayl U3J3| ‘Bulusipagspuelsie
10 3uIyIBWISEMIEEA ‘NSO
amnalu L33 "Aliq 13w ueedwo

U313] 13y 5|20Z) UBI3| SMN3IU 513]

SIUUY UBA uasseda0] Us ua1a] ‘ewayIpJooH (v

16



(ua13puny as3plsaw
UBA U3510ZI3A 13Y JO J33NI3A YNIp
u1 uspluolne 13y sjeoz)sanenyis
3|joAssa.s 18w ueeSwQ

(uaxoy pr21gasyun
‘usop uaddeyospooq ‘uspliioine
s|eoz) yjanenyui usdis do
U3 e} 3x%3|dW0d UBA UBLWISUIBPUQ

(uspyap
|341 3p ‘USNISZUSING ¥EZ|INA
2p ‘uayewdo afsfijuaddeyaspooq
u33 5|eoz) janeniul uadie do yeey
331pNoOAUS3 U3 UBA USWSUISPUQ

1

O

C

[l

O

(usafiquo ‘uassem
yoiz sjeoz) ussuljspueyaunnol
asyij28ep uea usiaonln

33N

er

FuaIam

ueeJaiy 3M 18P N IIM

apiaq
JooA yfipapuly
-Ww33|qoid

HVN
13w uoosiad ap
Joon yfiuapuy
-w33|qo.d

fiw
Joon yfipsapuly
-wa2|qo.d

yfipspuly 191U
- wa3jqoid

SU3M
Jeeu ydoopsp

£|93pJ3puo 1Ip N JeeAS S0H

US1IS1IAI08 Us U2y el sUsWa8|y :eWayIpIooH (g

17



(0313 2eeseddelooy
“133ndwod ‘WSO ‘uoos3|R
ueA jIniga3 5|eoz) usysIuyI3]
- ua Jnnieseddesnedunwiwiod
UBA U3)INIG3D

xwgamwm U383 UBA U3JS0A JsH

(uanllyos jlew
-2 ua3 ‘uayew afshjuaddeyospooq
ua3 "Aliq) usyouaq uea uaaluyas

(uaBuppinupynsiyoizad
ua uaseqaspuey
‘|eEISWeRYDI| AWP USUN YOIZ

uayauds

(juely ap uea
uaz3| 13y sjeoz) uaddeyospooq
uana1yasa3 uea uadiugag

(uaBuppynupunsiyoizad
U3 |eelsLueeydl| ‘usjoquiis
‘uaduipjzaqie ‘uawwesdoyoid
sjeoz) usddeyaspooq (uaxoidsad
131u) 3jeqJan-uou uea uadudag

c

O

c

|

O

18eein
10 Yj3uaA puewsi 1em uadludag

asN

er

suayiam

ueeisiy sm iep n jim

3p=q
Joon yfipapuly
-wa3|qoJid

HVYN
13w uoossad 3p
Joon ylipapuly
-w33jqo.d

fw
Joon yfipspury
-wa3|qo.id

Afispuy 331U
- wa3jqoid

susm
seeu ydoop3p

|33pJ3pUO 2P N LBBAIS 30H

SNesIuNLIWO) ‘eWayIpJooH D

18



(s33y 3p jo one 3p
S|E0Z) [SPPILLLIBOAIA UBA USIN)S3g

(uswau uiz1 3p Jo sng ap sjeoz)
J130/3A Jeequado UeA USYINIG3D

(saw uaz
12w uaplius 5331 ‘WSO O SIBIN3|S
ueA 3Ingas ‘uanluyas ‘usie|so us
uadfug sjeoz ualuidamaq suispy)
uspuey ueA uayiniga3 SunaymnenN

(uswsausaw us uz|ndo
uadiamuoon sjeoz ‘usduidamaq
31043) Wue ua puey UBA U3YINIQ3D

1

O

1

[l

(j2015 1n ueejsdo
‘uajepuem ‘uawoy paq un Aliq)
101801 JO Y0IS|3pUEM ‘|3015[0
s|eoz usjsppiwd|ny uea yiniqad

J3puoz jo pw ‘uasieejdian
U3 ua8amaq usuuny Yoiz

38N

er

Fuayiam

UeBJ31Y 3M 18P N I

apieq
Joon yfipapuy
-Wwa3|qoid

HVN
12w uoosiad 3p

Joon yfipapuny
-wi33|qo.d

w
Joon yfiapuly
-w33|qo.d

Afipapuy 331U
- wa3|qoid

Suam
Jeeu ydoop3p

¢£[29pJ3puUo Up N YeeAs 30H

TS|IGOIN :BWSIPJO0H (A

7
P
87

19



(uapfiwian s, 00isuspIaYpuozad
‘BuiBamaqgsweeyol|
BpU30p|OA ‘UB]3 pia3LeAsSE)
praypuoza3 ap do usya

uayuLg

usi3

uapapjuee Yoz

ueed
usuuny 313|101 13y Jeeu Sipueisysz

(uayinuga3 dn-axew
‘uaddiuy sja8eu ‘ussisod uspuel

*Alig) usjspsweeydl] uea ussoziap

a

a

d

O

a

d

U3ssem Iz

33N

er

Fusayiam

UBBJ31Y 3M 18P N 3jIM

apiaq
JooA yfipapuly
-Ww33|qoid

HVYN
13w uoosiad ap
Joon ylipspuly
-w33)qold

i
J00A yijJapuly
-wa3|qoid

yfipsspury 331U
- wa3jqoid

suam
Jeeu ydoopsp

|33pJ3pUO 1P N LEBAS 30H

BUIBI0ZI3/y|37 :eWaUIPpJ0oH (3

20



(uassem

UBJ3PY ‘USYELUILOOYDS ‘Uiny US Siny
a O O a O O a UBA PNOYJSPUO) USOP USPNOYSINH
O O O O O O O uaplnjeew uea uapiaiag
O O O O O O O

U3|3yuIM UBED
e % L, 3w :”Mm_u_wa 3 b ] U 131U
4o yfipisputy u._oo> v_:__mn:_:_u 4oon ylisapury v_..,_”www_%owa. gmmcﬂ_%hw:g
FUSHIBM -Ww33|qoid -Ewm_nok_. -wa3|qo.d

UeBJBIY 3M 18P N IIM

¢[99pJ3puo 1Ip N JeeAss 30H

USPNOYSINH :EW3YIPJ0o0H (4

21



(uspuaBiozian us
SI3Pjop “Jansdyiam ‘s,e33]100 13w
BueBwo s|eoz) sanea) 3j3wiod

USSSILUSY
U3 USpU3LA 13w ueeBwQ

uapajaljiwe} 19w ueeswQ

1BY[ENSY3S UB Saile|al awanu|

(]

O

(|

([l

(013
‘anenys ap 18w uapnoy Suiuayal
‘|ony23dsal) uasuaW pusNaquUo
U2 apuayaq 13W Usyew
10e1U00 32Zim 315eda3 |eerdos do

33N

e[

Fusyiam

ueeJaIy aM 18P N IjIM

3piaq
J00A Yfipapuy
-W33|qoJd

HVN
13w uoosiad 3p
Joon yfipapuy
-w33|qold

fiw
J00A Y fipapury
-Wwss|qold

Fipspuy 121U
- wa3|qoid

suam
seeu ydoop3p

¢|33pJ3pUo 1ip N LeBAJS S0H

U3SUSW 3J3PUE 13U UBEBWIQ :eWayIpjooH (9

22



uiza3 3l us Yzl
| ] ] ] ] [ O 100A uspayyfieSow aEpUEULY
(uspnoysiny 13y “Yamsia3imiua
O [ [ = = [ O Sjecd] Aupsisadep
3]|OAUIZ 3I3PUE JO USYISM
Buipiz|do jo/us Buuien

O [ ] [l (W [ O “BUILLIOA U33 UBA U3S|OA 13H
@3N er apiaq VS fiw

13W uoosiad 3p yfipgspuly 381U Suam

Jooa yfipspuly Joon yfipspury
J00A Ylipapuly -ws33|qosd | Jeeu ydoopsp
SuIpIam -Ww33|qoid “wesNgald -wi33|q0.d
ueesaiy 3M 18P N 1jIM

¢[29pJ3puo 1Ip N UeeAI3 30H

[USYEZ S|3UeUl JO )}JaM 'BUIpIS|do) Uspaiqagsusans| 2 lliSuelag (eWsyIpIooH (H

23



24



yayenuids ua 3y

(Juawasnwe
do 1ypuas uayiayanioe)
pf afuua ua uluuedsjuQ

O

O

a

O

O

O

Fuiiuaian uaa
uea ufiz pij ‘uauomiiq siuajesdaq
10jfiIamny uaa ‘uawwais
uees s|eoz) uana| yfijaddeydsieew
13y uee uawaudaQg

aaN

er

Juayiam

ueeJ3IY 3M 3ep N IIM

apiaq
Joon yfijJapury
-wa3|qold

19810z)23uBW
Joon yipapuiy
-Wwaajqo.td

fiw
Joon yfipapuly
-wal|qoid

Alipapury 1aiu
- wal|qoid

suam
Jeeu ydoopsap

4[23PpJ3puo 3Ip N LEBAId 30H

UaA3| §(I[J281NQ U3 |[eeldos yijaddeyoisieepy -ewayIpjooH (i

25



30LW J3YEA U3 J3||3Us

('u333 Snewuano ‘usdunpswdo
31sedaBuo uea usyew
13y sjeoz) Sepa3 uea 3j01u00
13w uswsa|qeld ua Sulwwanuo

pIRYSIIIYISI3AUD

JeeqRyyud us piaayLLIRs J3|3US

(uspiny *Afiq) [Pauonows J3|jBUS

UaBUNYIENUSA 3YISOSIEIIUQ

suajponadisduy

[l

[l

[l

Ja1ssa1dap ‘Bnyodejsiaau Jaquios

3sN

er

suayiam

UeEeJ3IY 3M 18P N 3IM

apieq
100A Yfipapuy
-w33|qo.d

HVYN
13w uoosiad 3p
Joon yfipapuly
-w33|qo.id

w
Joon yfipapuy
-wa3|qold

yfipsapuly 1310
- Ws3|qold

susm
seeu ydoopap

;|2513|UasIay 13y ueA S|oAzE sje S3130Wa MN N LEBAI3 30H

:3e1pa8 ua sanowa uea us1dadse 3puas|oA 3p N LEBAI3 30H

Fe1pa8 us ss10wW3 :BWsUIPJ00H (1

26



9.5 Bijlage 5: vragenlijst FINAH hulpverlener

“;,

‘ —”_ ﬁﬁ}

:siauyjsedioafoly HYNY3 uea 3osloid uag

:3Weuye wnieq

|3513|USs.I3H J31s53.8014 O YEEZI0O 331pUSMUI 13W |35)3|USISH O |9513|ussIay yasnewnesy O 311083182-HYN
fog<(O log-0. O o090 log-0s O los-ov O for-0e O los-0z O loe>O :311083105p (14237
mnoA () vew O JYoe|s39

Bl B1sIAA

1s810z|93uew Jeey/uliz us HyN 32w uoosiad sp uea Jundpuels 38y JinueA
anjedidijied us ualis}iARde UBA dejA do HYN 12W usuosiad UBA USIBUOIIDUNY }8Y JOOA JUSWNIISUIIBSIA|

(HYNI4) HYN juawnJjsuissulisauoniung

27



(us1z pm
al ewwes3oid-AL jjom ‘Usle M
3l 1em uazany s|eoz) usyew sazna)y

(siny ui1eed ¥nis 5331 43 S|e usop
120W 3[18M U3I3M JO ‘USISZIBA
J3piop 3p lig yeeidsie uss
s|eoz) uswsa|qoud uea uassoldQ

(1=jum usa
lig us|e13q 158d38 S|eoz) UBU3YRY

(211re1q ur jo 35333 Ut ‘usjuesy
‘S3130NJ15U1 ‘U3Y30q S|EOZ) UBZS]

(uajuspeu jo ‘usjeds
U233pI1 13W ‘USLWIOA Sulusw
U33 ‘U3J3SB1UER) 5|B0Z) UBYUSQ

(ewweidoid-a] usa uea
ua3joa 13y Jo ‘Bunadwo axynip
U233 ul y21dsa3 uaa uea uadjon
13y 5|202) pi3|38e uspiom 31
J3pUOZ U3J3JJUBDUO0D UBUUNY YIIZ

tl

O

]

BN

er

Fusniam

ueeJaIy 3M 1P N IIM

apiaq
Joon yfipsapuy
-w33jqoid

13381073 1URW
Joon yfipapuly
-ws3|qold

WP
Joon yfipiapuly
-Wwess|qo.id

Afipspuly 121U
- wa3jqotd

susm
Jeeu ydoopap

¢|9SpJspuo 1ip N YeeAss s0H

(Aqqoy
U3 Ayl uaJ3| ‘BuluaIpagspuelsie
10O 3UIYIBWISEMIEEA ‘NSO
amnalu u33 "Allg 13w ueedwo
U313| 13y 5|B0Z) UBI3| SMN3IU 53]

SIUU3Y UeA uassedao] Us Us1a] :ewayIpjooH (v

28



(ussspun) assplasw
UBA U3310ZI3A 13Y JO J33NI3A jnIp
ul uapluoine 13y sjeoz)sanenyis
3||0ASS311s 13W uee3wQ

(usxoy pra1qasyn
‘usop uaddeyospooq ‘uspliioine
s|eoz) janemui uadis do
U3ye} ax3|dwod UBA UBWAUWISPUD

(usxpyap
|3481 3p ‘USNBZUSYNG YEZ|INA
2p ‘uayewdo afsfijusddeyaspooq
u33 sjeoz) janeniul usdie do yeey
381pNoAUS3 U33 UBA USWSUISpUQ

O

W

[

O

|

[

O

(ua1liqauo ‘uassem
yoiz sjeoz) usBulspueyaunnol
asyfij38ep uea uaizonln

33N

er

SuayIEM

ueea1y 3M 18P NI

3pisq
J00A Yfipapuiy
-wa3|qoid

J3810zj3 0B W
Joon yfispuly
-ws3|qo.d

jusip
Jo0Ayfiapuly
-wa3|qold

Afipspury 381U
- Wa3|qolid

suam
Jeeu ydoopap

[33pJ3pUO0 2P N LBBAIS 30H

US1ISIIARDE US USYEl SUSWaSd|y eWalIpIooH (g

29



(0313 “2eelEddelooy
‘13ndwod ‘WSO ‘U003
ueA }In1g33 s|eoz) usx3IUYI31
- ua Jnnieseddesnedunwiwod
UBA U3YINIG3D

%31ds38 uas UBA U3J30A 13H

(uaAfyos jrew
-3 U33 ‘uayew 3fshjusddeyospooq
ua3 "alig) usyduag uea uaaluyds

(uaBuppinipynsyyoiza3
ua ualeqasdpuey
‘|e21SWeRYD]| AWP USLN YoIZ

uayauds

(juesy ap uea
uaza| 13y sjeoz) uaddeyospooq
uan31yasa3 uea uadiudag

(uaBunpjrupunsyyaizad
U3 |eelsweeydl] ‘usjoquiAs
‘uaduipj@aqe ‘uswwesdolid
sjeoz) usddeyaspooq (uayoidss3
131u) 3jeqaA-uou uea uadludag

O

B

Cl

Cl

l

O

18eeiA
10 }}3pan puewsi 1em uadudag

33N

er

UM

UeBJ3IY 3M 18P N I

3piaq
Jo0n yfipapuy
-Ww33|qold

J3810Z]31URW
Joon yfippapuly
-w33|qold

WP
100 Yfippuly
-w33|q0.d

Afisspury 381U
- wa3|qoid

Susm
Jeeu ydoopsp

:|33pJ2pUo 1Ip N LEBAS 30H

SNE2IUNWLWIO) BWaYIPI00H D

30



(s394 3p Jo oyne 3p
S[e0Z) |SPPIWIBOAIBA UBA USIN}S2G

(uswsau ue1] 3p Jo snq 3p s|e0z)
J30M3A Jeequado UBA USYINIGID

(sew uz3
33w uaplius 31 “WISO 4O S|BIN3YS
ueA yIngad ‘uanluyos ‘usie|so] us
uad(us sjeoz usduidamaq auRpy)
uspuey uea uayinigasd Sunaymnen

(uswausaw ua uajndo
uadiamuoon sjeoz ‘usduidamaq

t ([

33N er

[

apiaq

O

J3810z)31URW

(|

[l

£l

310.3) WJe us puey UeA US¥INIQ3D
(j2015 1n ueeysdo
‘usjspuem ‘uawoy paq un "alig)
101€]|01 JO Y01S|SpuUEM |3015[0]
s|eoz usjappiwd|ny uea yinigad
13puoz Jo Jw ‘uasiee|dian

FuapIam
UeeJaIYy M 1P N IIM

Joon ylipzpuly
-Ww33|qoid

Joon yfipapuny

-ws3|qoid

waip
100A fipsapuly
-wa3|qoid

yipspuly 181U
- Ww33jqoid

SU3M
Jeeu ydoopap

£[33pJ2puo 1p N JeeAS S0H

u3 uadamaq uauuny Yoz

WSM|IGOIN -BWSYIPIO0H (a

31



(uapliwian s,001suspIaypuozad
‘BuiBamagsweeyi|
SpUIOP|OA ‘UB]3 pia3Lenas)
piaypuoza3 ap do uanal

usyuLg

usi3

uspapjuee Yoiz

ueed
uauuny 13]101 13y Jeeu dipueisyzz

(uayinugas dn-axew
‘uaddiuy sja8eu ‘uasisod uspuel
"Alig) usjapsweeydl| uea uadioziap

d

O

O

O

O

a

O

U3SseM |IZ

33N

er

FuIRIIM

UeBJ3IY 3M 18P N 2IM

3pisq
J00A Yfipsspuly
-w33|qoid

13810z]31uBW
Joon yfipspuly
-w33jqo.d

waip
100A ipzapuly
-wa3|qo.d

yfipapury 181U
- Ww33jqold

Susm
Jeeu jdoopap

¢|33pJSpuo iip n Jeens s0H

437104

32



(uassem
UBJ3Y ‘USYBWILOOYIS ‘UINg ua Siny
O 0 O 0 O O O UBA PNOYJ3pUO) US0p U3PNOYSINH
O O O O O O O uaplnjeew uea uspiaiag
O O O | O O O
U3|3|UIM UBES

93N er apiaq 13810zj3uBW BUE] (]

fipspuly 321U susm

Joonyfipspuly | Jooayfipspuly | J0oA yiapuly
- W33|qo.d Jeeu ydoopap
Fuaniam -w33|qoid -w33|qoid -Wwi33|qo.d

ueeaiy aM 18P N 3IM

£|93pJ3puo 1ip N JEBAJS 30H

USpNOySINH :ewsay3pJooH (4

33



(uspuasiozian ua
sIaPjop ‘Jans3yiaMm ‘s,ed3)|00 13w
BueBwo sjeoz) s3neal 3|3WIo4

ESIOE]
U3 USpU3LA 13w ueewQ

uapaRIjiwey 13w ueeSwo

1I3)|BNSHY3S UB S3Nejal awanuj

&

O

]

(|

(G35
‘anenyis ap 19w uspnoy 3uiuayal
‘lonyoadsa.) ussuaw 3puaxy3quo
U3 apuayaq 13W usyew
10e1U00 3z[Im 315eda3 [eedos do

33N

er

FuaIam

ueelsiy sm 1ep n ijIM

3pisq
100A Yfipapury
-w33|qoid

13810Z]3UBW
Joonylipapuly
-wis3jqold

P
Joonyfipsapury
-w33|qo.d

Afiepuly 181U
- Wwa3|qoid

suam
Jeeu ydoopap

[33PJ3pUO 1P N UEBAIS 30H

USSUSLU SJ9pUE 15U UBEsWQ :eWsyIpjooH (9

34



uizas af ua yazal
Joon uspayyije8ow ajzpUEUY

(uapnoysiny 13y “yamsiaimiua
s|eoz) Suipajsaqdep
3]|OAUIZ 3J3PUE JO USYISM

[

£

(|

([l

Buipis|do Jo/ua Buiuien
“BUILLIOA US3 UeA u33|oA 13H

38N

e[

Fuayiam

ueeJaiy 3M 18P N 1IN

apieq
Joon yfipapuy
-Ww33|qo.d

J3810z[BUEW
Joonyfigspuly
-w33|qold

w3
100A yfipapury
-wa3|qo.d

yfisputy 381U
- Wwss|qoid

suam
Jeeu ydoopsp

¢|23pJ3puo 1p N JeeAS 30H

{US)ez 3|g1oueul O yJoM 'BUIpIS|do) Uspaiqadsusna] vlidue[ag :eWsayIpIo0oH (H

35



yayjenyuds ua 1SRy

(wswasnwe
do 1youa8 usyaAe)
pli alua us Buiuuedsiug

a

O

O

O

SuiBiuaisa usa
uea uliz pi ‘vauomliq siuajeidaq
10 ¥Nijpmny ua3 ‘UsWWaI]s
ueed sjeoz) usas| yNjaddeyosieew
13y Uee uswau|3ag

EEIN

FuaIam

er

ueeJaIy M 18P N I

3piaq
J00 yfipapuiy
-W33|qo.d

J3810zEuEW
Joon yfippapuly
-w33jqold

usip
100 fipsapury
-Wwi33|qo.d

yfipspuly 181U
- w33jqoid

susm
Jeeu ydoopap

£|33pJ3puo 1ip N JeeAs 30H

UoSAa| NIJ9381Nq Us [2e0s yIjaddeyasiee)y] -:ewayIpIooH (I

36



S0W 13)EA UB J3||UsS

(+‘u333 Snewuano ‘vadupswdo
31sedaBuo uea usyew
13y sjeoz) 8epa3 uea 3j01u0d
13w uawsa|gold us Bulwanuo

PIRY31|IYIsI3AUO

JeeqEyyud us pi3ayLISE J3)j8US

(usiny "Afiq) Pauonows s3|RUS

uaBunyYoenUSA 3YISHSIE3ILD

suajponadisduy

(W

Cl

[l

([l

Ja1ssa1dap ‘Bydejsiaau Jaquios

33N

er

cusyiam

ueeJaiy 3M 18P N M

3piaq
Jo0n yfipsapuy
-w33|qo.d

13810z30EW
Joon yfipapuy
-w33|q0.d

wap
J00n lizapuIy
-wi23|qoJd

yfippsputy 331U
- wa3|qo.id

suam
Jeeu ydoops3p

;[3513|UasJ3Y 13y UeA B|OA3S S|E S3130WS MN N LIEBAIS 30H

:9e1pa3 ua senows uea usldadse 3puaB|on 3p n Ueea 30H

He1pa8 Us senoLu3 :eWwsyIPIo0H (1

37



9.6 Bijlage 6: WHODAS 2.0

N WHODAS 2.0

/Y WORLD HEALTH ORGANIZATION
— DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0

36-item versie, zelfbeoordeling

Dit interview gaat over moeiliikheden die mensen kunnen hebben als gevolg van hun
gezondheidstoestand. Gezondheidstoestanden zijn ziektes of aandoeningen of andere
gezondheidsproblemen die kort of lang kunnen duren, letsel, geestelijke of emotionele problemen
en problemen met alcohol of drugs.

Denk terug aan de afgelopen 30 dagen als u deze vragen beantwoord, terwijl u in gedachten houdt
hoeveel moeilijkheden u ondervond met het uitvoeren van de activiteit.
Omcirkel slechts één antwoord per vraag.

Hoeveel moeite had u gedurende de afgelopen 30 dagen met:
Begrijpen en communiceren
D1.1 Concentreren op iets gedurende tien Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
minuten? niet kan ik niet
D1.2 Onthouden om belanagrijke dingen te doen? | Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D1.3 Analyseren en vinden van oplossi Voot | Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
moeilijkheden in het dagelijks leven? niet kan ik niet
D14 Leren van een nieuwe taak. Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
bijvoorbeeld de weg naar een nieuwe niet kan ik niet
D15 Over het algemeen begrijpen wat mensen Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
zeggen? niet kan ik niet
D1.6 Beginnen met of onderhouden van een gesprek?| Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
Bewegen en zich verplaatsen
D2.1 Staan gedurende lange tiid zoals 0 minuten? | Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D2.2 Opstaan vanult zithouding? Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D2.3 Het zich verplaatsen binnen uw woning? Geen/ | Enigszins [ Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D2.4 Uit uw huis komen? Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D2.5 Een lange afstand lopen, bijvoorbeeld Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veel/
een kilometer? niet kan ik niet

Ga verder op de volgende pagina...
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Self
Hoeveel moeite had u gedurende de afgelopen 30 dagen met:
Zelfverzorging
D3.1 Het wassen van uw hele lichaam? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D3.2 Het uzelf aankleden? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel
niet kan ik niet
D3.3 Eten? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D3.4 Alleen ziin gedurende enkele dagen? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel
niet kan ik niet
Omgaan met mensen
D4.1 Het omgaan met mensen die u niet kent? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel
niet kan ik niet
D4.2 Onderhouden van een vriendschap? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D4.3 Het kunnen opschieten met mensen die u Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel
nabij zijn? niet kan ik niet
D4.4 Het maken van nieuwe vrienden? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D4.5 Seksuele activiteiten? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel
niet kan ik niet
Activiteiten
D5.1 Hetvenvullen van uwhushoudelie Bken? Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
niet kan ik niet
D52 Het op goede wijze uvitvoeren van uw Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
belangrijkste huishoudelijke taken? niet kan ik niet
D5.3 Het afkrijgen van al het huishoudelijke werk | Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
wat u moet doen? niet kan ik niet
D5.4 Het zo snel als nodig doen van uw Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
huishoudelijke werk? niet kan ik niet

Ga verder op de volgende pagina...
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Als uwerkt (betaald, onbetaald, zelfstandige) of studeert, vul dan vraag D5.5-D5.8 in. Zo niet, sla dan
deze vragen over en ga verder met vraag D6.1.

Hoeveel moeite had u gedurende de afgelopen 30 dagen vanwege uw gezoncheidstoestand mel:

D55 Uwiiagediks wedk? Geen/ | Enigszing | Nogal Veel Heel veeld

el kan ik niet

D56 Het gp goede wige uilvoeren van uw Geen/ | Enigszing| Nogal Vesl Heel veed/
belangrijke werktaken? niel kan ik niet

D5.7 Het alkrijgen van al hat werk dat u moes! Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veeld
doen? niel kan ik niet

D538 Uw werk 2o gnel afkrijgen als nodig is? Geen/ | Enigszins | Nogal Veel Heel veed/

niel kan ik niet

Deelname san de samenleving

Gedurende de afgelopan 30 dagen:

Dé.1 Hoeveeal moeile had u mel het net als Geen/ | Enigazins | Nogal Veel Heel veell
anderen gesinemen 3an niel kan ik niet
gemeenschapsactivileden (zcals
feesielijkheden, religieuze en andere
aclivileiten)?

D8.2 Hoevesl moeite had u als gevolg van Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heed veel/
hindemissen of belemmeringen in de niel kan ik niet
wereld om u heen?

D63 Hoaveel moeile had u om een waardin Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
leven e leven vamwege de houding of niel kan ik niet
handelingen van anderen?

D84 Hoevesd fjd heefl y aan uw Geend | Enigszins | Nogal | Veel Heed veel/
gezondheidsioestand of de gevolgen niel kan ik niet
envan besteed?

pe5 | Hoe ergheefl uw stemming ondes uw Geen/ | Enigszine | Nogal | Veel | Heelveel
gezondheid galeden? niel kan ik niet
Hoeveel heefl uw gezondheidsioestand de

D6.6 e s zlenl Enigszins | Nogal Veel r::ﬁ“::
aangelast?

D8.7 Hoevesl moeite had uw familie varmege uw | Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
gezondheidsloestand? el kan ik niet

D6.8 Hoeveel moeile had u met het in uw eenlje | Geen/ | Enigszins | Nogal | Veel Heel veel/
doen van dingen wvoor uw plezier of | neet kan ik niet
ontspanning?

Ga verder op de volgende pagina...
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H1 Op hoeveel dagen van de afgelopen 30 dagen had u
deze moeilijkheden? Noteer aantal dagen
H2 Op hoeveel van de afgelopen 30 dagen was het onmogelijk

voor u om uw gebruikelijke activiteiten of werk uit te voeren Noteer aantal dagen
als gevolg van uw gezondheidstoestand?

H3 Op hoeveel van de afgelopen 30 dagen, buiten de dagen
waarop het onmogelijk was, heeft u uw activiteiten of werk Noteer aantal dagen
verminderd uitgevoerd als gevolg van uw

Dit is het einde van de vrageniijst, dank voor het invullen.



