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‘NA(H)-Zorg op Maat’
Nieuwe evenwichten in de chronische zorg voor menser
met niet aangeboren hersenletsel en hun naasten
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De onderzoekslijn NA(H)-Zorg op Maat werd geinitieerd door
InteraktContour en mede mogelijk gemaakt door bijdragen van 12
zorgorganisaties aangesloten bij Hersenz Codperatie U.A.

Dit is een vitgave van hogeschool Windesheim, Hospitaaldreef 5, 1315
RC Almere, Nederland.

Niets van deze vitgave mag worden verveelvoudigd en/of openbaar
gemaakt worden zonder voorafgaande schriftelijke toestemming
van de uitgever.
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‘Niet-aangeboren hersenletsel:
oorzaken, gevolgen, signalen en zorg’

Basisinformatie over niet-aangeboren hersenletsel voor (aankomende)
wijkprofessionals en studenten in de zorg en hulpverlening

N. de Boer & M. Donkervoort
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Inleiding

Naar schatting 600.000 mensen hebben in Nederland te maken met Niet Aangeboren Hersenletsel (hierna NAH genoemd). Zij hebben dit
bijvoorbeeld opgelopen door een beroerte, ziekte of een ongeluk. Het hersenletsel kan gevolgen hebben voor alle aspecten van het dagelijks leven:
gezin, werk, vrije tijd, hobby's, telefoongesprekken, contacten met overheden, etc. De verantwoordelijkheid voor het oplossen van
structuurproblemen in het NAH-veld vallen zwaar op de schouders van getroffenen en hun naasten. Hun — door het hersenletsel toch al vaak
beperkte — energie gaat op aan het telkens opnieuw vitleggen wat er aan de hand is, het proberen te voldoen aan participatie-eisen en het

proberen te vinden van begeleiding en behandeling.

In 2013 nam InteraktContour het initiatief om een associate lectoraat in te stellen met als
opdracht structureel onderzoek te doen naar de zorg, ondersteuning en het leven van
mensen met NAH en hun naasten. De nadruk lag op de chronische fase. De
onderzoekslijn NA(H)-Zorg op Maat was geboren. Voor het onderzoek is een
actiegerichte benadering gekozen, waarin het verzamelen van kennis gepaard gaat met
het realiseren van verbeteringen. De centrale vraag van de onderzoekslijn was:

Op welke wijze kan — rekening houdend met de huidige maatschappelijke context — in
de chronische fase goede zorg voor mensen met NAH en hun naasten - vanuit
klantenperspectief - worden vormgegeven?

Thema's eerste periode 2014 - 2017

In de eerste periode van de onderzoekslijn is onderzoek gedaan naar de thema's
Bekendheid & Begrip, Participatie, Deskundigheidsbevordering en Monitoring. De
thema's hebben onder meer geleid tot de campagne "Verder Kijken dan de Buitenkant',
de oprichting van het NAH-Kennisnetwerk, de lancering van de lesbrief NAH voor
wijkprofessionals en studenten en de ontwikkeling van een digitale monitor voor het (zelf)
monitoren van hersenletsel na het verlaten van het ziekenhuis of revalidatie. -->

Monitoring Deskundigheidsbevordering
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Aandachtsgebieden tweede periode 2018 - 2021

In 2018 ging de tweede periode van de onderzoekslijn van start. Van
belang was opnieuw naar de thema'’s en actuele vraagstukken te kijken.
Daarvoor werden de onderzoeksresultaten van de afgelopen jaren
benut.

In het verlengde van deze resultaten is met de twaalf organisaties die
deelnemen in de onderzoekslijn gereflecteerd op toekomstige
onderzoeksvragen, verwachtingen van de onderzoekslijn en bestaande
netwerken in het onderzoek.

Hieruit kwamen de volgende aandachtsgebieden naar voren waarop in
de tweede periode gefocust is:

1.Behandeling van mensen met NAH in de chronische fase
(adaptatiefase)

2.Meedoen in de samenleving (Participatie)

3.Ketenzorg

4.Deskundigheid van professionals op het gebied van NAH in de zorg-
en welzijnssector

S.Specialistische deskundigheid van professionals die werken met
mensen met NAH

6.Samenwerken met ervaringsdeskundigen (Ervaringsdeskundigheid)

De rode lijn door de jaren heen is het samenwerken met
ervaringsdeskundigen, praktijkgericht onderzoek en verbindingen in het
netwerk maken. Dit zie je terug in de projecten en onderzoeken.

Ketenzorg

Behandeling

Participatie

Specialistische deskundigheid

Ervaringsdeskundigheid

Deskundigheid zorg & welzijn



Interview met dr. Kitty Jurrius

Kun je eerst wat vertellen over het ontstaan van de onderzoekslijn?

Ja, in 2014 is de onderzoekslijn van start gegaan en daar ging een proces aan vooraf. Dankzij InteraktContour, een
zorgaanbieder die zorg verleent aan mensen met NAH, is nagedacht hoe de

kennisontwikkeling in de sector eerst opgezet en vervolgens versterkt en verstevigd kon worden.

InteraktContour heeft contact gezocht met Windesheim en toen is bedacht om een associate lectoraat in te
richten bij het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg, dat zich met name richt op de zorg voor
mensen met hersenletsel in de chronische fase. Die chronische fase is nadat je uit het ziekenhuis of uit de
revalidatie weer naar huis gaat en langdurig gevolgen van het opgelopen letsel ervaart. Dat was vrij nieuw, dat
hersenletsel op hogescholen structureel aandacht krijgt binnen lectoraten. Na de eerste vier jaar hebben 12
zorgorganisaties de continuering van de onderzoekslijn mogelijk gemaakt.

Dat was er dus eigenlijk nog niet?

Nee weinig. Er was een lectoraat gericht op Revalidatie van Le en met hersenletsel iS een
kinderen met hersenletsel. Hogeschool Arnhem-Nijmegen v

heeft een lectoraat op het gebied van Neurorevalidatie en relatief jong onderzoeksterrein
er was een onderzoeker bij de hogeschool Utrecht die de

zorg voor mensen met hersenletsel als haar specialiteit had,
maar zij was verbonden aan het lectoraat Participatie en Zorg. Sommige lectoraten hadden af en toe projecten met en voor mensen met
hersenletsel. Veel breder verspreid dan dat op de hogescholen was dat toen eigenlijk niet. Nog steeds niet eigenlijk.

Hoe komt dat denk je?

Leven met hersenletsel is een relatief jong onderzoeksterrein als je dat vergelijkt met jeugdzorg, ouderenzorg en de zorg
voor mensen met verstandelijke beperking, waar al veel langer onderzoek naar gedaan is. Leven met hersenletsel krijgt
meer aandacht, dat komt omdat steeds meer mensen in de ziekenhuizen overleven. Er is meer kennis over

hersenletsel. -->



En er is meer (h)erkenning dat letsel voor langdurige gevolgen zorgt en dat je daar specifiek ondersteuning en behandeling voor nodig hebt. Omdat
bestaande behandeling en ondersteuning vaak tekort schiet.

Waarom heeft de chronische fase extra aandacht nodig?

Vanuit de ziekenhuis- en revalidatiezorg doen universiteiten qua onderzoek en kennisontwikkeling al veel met betrekking tot de acute fase. Over de
chronische fase wisten we nog veel minder. Praktijkgerichte kennis is nodig. Daarbij is het belangrijk dat je het leven van de patiént met hersenletsel
en de praktijk van de zorg als vertrekpunt neemt voor verbetering, kennisontwikkeling en onderzoek.

Waar ben je het meest trots op wat is bereikt met de onderzoekslijn?
Ik vind al die parels mooi natuurlijk! Algemeen vind ik het mooiste dat
we een manier van onderzoek hebben ontwikkeld en neergezet waarbij ontwikkeld waarbij we de samenwerking
we steeds die samenwerking tussen patiént, naasten, onderzoekers en

professionals centraal hebben gesteld. Dat we het samen doen. Samen
daarin dingen ontwikkeld hebben. gesteld

We hebben een manier van onderzoek

tussen patiént en professional centraal hebben

Kun je een voorbeeld geven van een project waarin dat duidelijk werd?

In de meeste projecten is het aanwezig, zoals in het NAH-kennisnetwerk, met de ontwikkeling van de Ervaringskoffer bijvoorbeeld. Het project ‘Verder
kijken dan de buitenkant' was een project waarin ervaringsdeskundigen met elkaar de methodiek hebben ontwikkeld en vitgedragen. Die methodiek
is Nnu ook ingebed bij de patiéntenorganisatie Hersenletsel.nl. Ik denk ook aan het casemanagement project, daarbinnen de ontwikkeling van het
project 'Reminder’, waar wij aan hebben gewerkt. Hierbij werken we samen met professionals, naasten en met patiénten om te kijken hoe je die
nazorg beter kan maken. Er zijn ook verschillende ervaringsdeskundigen die met ons mee hebben gewerkt in projecten: meedenken, meewerken,
interviews uitvoeren, meeschrijven aan projecten en in klankbordgroepen bijdragen leveren.

Is dit nieuw aan een onderzoekslijn?
Het past bij de tendens om patiénten meer te betrekken bij onderzoek. Maar in het veld van hersenletselzorg- en onderzoek is dat nog niet zo wijd
verspreid. Dat is een positieve ontwikkeling. -->



Welke positieve veranderingen heb je nog meer gezien?

We hebben direct en indirect bijgedragen aan een aantal ontwikkelingen in de afgelopen jaren. Voornamelijk op het niveau van het organiseren van
de verbindingen tussen kennisinstituten en landelijke organisaties. Waarbij je landelijk gaat samenwerken met elkaar. Zoals je dit in het NAH-
kennisnetwerk doet, maar ook bijvoorbeeld in de Hersenletsel Alliantie (2018) die is ontstaan. Daar hebben veel partijen aan bijgedragen. Wij hebben
ook een stukje bijgedragen door mee te denken, het initiatief te ondersteunen en het belang te erkennen. Binnen de Hersenletsel Alliantie zijn we
bijvoorbeeld met de tweede versie van de Zorgstandaard bezig en dragen daar aan bij. Om die kennisontwikkeling mogelijk te maken, agenderen we
steeds het onderwerp hersenletsel in de onderzoekswereld en praktijk. Ik ben ook trots op het aantal studenten dat heeft gewerkt aan onze

opdrachten de afgelopen jaren. Zij spreken op hun beurt weer met patiénten en met zorgprofessionals. Door hun opgedane kennis komen zij weer
verrijkt het veld in.

Het klinkt als een sneeuwbaleffect wat is ontstaan aan kennisdeling.

Wat heeft het nog meer gebracht? Ik merk bij patiénten en
Ik merk bij patiénten en klankbordgroepen heel veel energie in het meewerken.
De methodiek ‘Verder kijken dan de buitenkant' wordt nog steeds verspreid,
ook door de patiéntenorganisatie. Ik denk dat we met het project 'Reminder’ het meewerken
het onderwerp van nazorg goed hebben geagendeerd. Op congressen is dit

onderwerp namelijk al vaak besproken.

klankbordgroepen heel veel energie in

Een andere in het oog springende opbrengst is de Lesbrief. Het boekje voor wijkprofessionals en studenten is achtduizend keer gedrukt en verspreid.
Ook wordt deze nog steeds gedownload op Kennisplein Gehandicaptensector. In dat document hebben we geprobeerd in eenvoudige bewoordingen
vit te leggen wat hersenletsel is en hoe dat ingrijpt op iemands leven. Dat boekje is voor meerdere doeleinden bruikbaar, namelijk voor het vitleggen
aan professionals, wat is hersenletsel? Maar ook voor patiénten zelf, die aan hun omgeving uit willen leggen, wat heb ik eigenlijk? Of daar zelf meer
begrip voor willen krijgen. Dit is een product waar ik ook heel trots op ben. -->


https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/niet-aangeboren-hersenletsel/nah-basisinformatie-wijkprofessionals-studenten-niv

We werden er zelfs mee genomineerd voor de gehandicaptenzorg-prijs. En onlangs zijn we met Vilans en Kennisplein Gehandicaptensector gestart
met het traject 'Leernetwerk NAH in het vizier'. Waarbij acht nieuwe producten worden gemaakt voor de kennisbundel ‘NAH in het vizier'. Daar
hebben wij vanuit het kennisnetwerk aan bijgedragen. Heel recentelijk zijn we als onderzoekslijn bezig met de inrichting van NAH+ expertisecentra.
Dat heeft ook wel de nodige impact.

Wat zijn nu nog de grote vraagstukken op het gebied van hersenletsel?

Ik denk dat hersenletsel als beleidsveld nog heel erg met een emancipatieslag bezig is. Vergelijk het met jeugdzorg en ouderenzorg of de zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking, dan hebben we nog niet een eigen aandachtsgebied of programma. |k denk dat het heel erg helpt dat
het als beleidsterrein wordt gezien. Daarmee wordt erkend dat daar ook gericht aandacht voor nodig is.

Welke kansen zie je nog meer voor de zorg voor mensen met hersenletsel?

Dat we als sector de samenwerking met non-professionals gaan omarmen.

Dat zijn mensen die ook zorg, ondersteuning en hulp bieden, maar niet vanuit Als sector zullen we de samenwerking met
professionele invalshoeken. Dat is niet helemaal nieuw. Er bestaat al
mantelzorg, vrijwilligerszorg en informele zorg. De term 'non-professional’ is
een beetje een geuzennaam, want non-professioneel dat klinkt meteen als niet
goed. We hebben echter veel meer non-professionele zorg dan professionele
zorg, maar dat vergeten we wel eens. Het samenwerken met ervaringsdeskundigen, mantelzorgers en burgerinitiatieven, vanuit eigen wil en
motivatie, daarin zijn we nog zoekende en experimenterende. Dat kan nog veel sterker. Als je kijkt naar de toekomst dan komen we professionals te
kort. De mensen die we hebben, die moeten we koesteren. Die gaan zich waarschijnlijk veel met complexe problematiek bezighouden. Elke
handreiking, verbreding of samenwerking, waarbij mensen voor elkaar zorgen of eigen initiatieven nemen, moet je omarmen en veel meer gaan
inbedden in het zorgstelsel als aparte tak.

non-professionals moeten gaan omarmen

Hoe gaat het nu verder na 8 jaar onderzoekslijn bij Windesheim?

De zorgorganisaties die het onderzoek mogelijk hebben gemaakt in de afgelopen jaren hebben al stappen gezet om de kennis te borgen en nieuwe
kennis te gaan genereren. Er komen nieuwe thema's en aandachtsgebieden bij en ontwikkelingen die zijn ingezet gaan we continueren. Want er is
nog genoeg te doen! 8
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l. Hersenletsel... hoe gaat het nu met u?

In het eerste onderzoek naar de chronische fase na NAH stond de volgende vraag centraal: Wat maakt dat
mensen het zelf weer redden nadat ze NAH hebben opgelopen? Maar liefst 80 getroffenen en 32 naasten
werden geinterviewd over hun ervaringen met de zorg en het huidige leven.

Het onderzoek heeft op een grote hoeveelheid levensgebieden inzicht gegeven. De achtergronden van de
respondenten waren zeer divers, want allerlei oorzaken lagen ten grondslag aan het letsel, bijvoorbeeld door
een CVA, een ongeluk, of door een andere oorzaak. Dat is een bewuste keuze geweest en in de analyse van
de interview is gezocht naar de rode draad. ledere persoon heeft zijn/haar eigen verhaal, maar toch maakte
dit onderzoek het mogelijk om een aantal gedeelde aandachtsgebieden en ervaringen te inventariseren.

Gedeelde aandachtsgebieden

Getroffenen en mantelzorgers delen de ervaringen met onbekendheid en onbegrip voor hersenletsel. Het
thema participatie (en de vraag hoe je dit vormgeeft na het letsel) betekent voor iedere respondent zoeken
naar nieuwe evenwichten in het leven. De ervaringen met de zorg zijn wisselend: wat bovendrijft is dat het —
ook door beperkte bekendheid van hersenletsel bij zorgprofessionals — nog een hele zoektocht kan zijn om bij
de juiste plek terecht te komen.

De ervaring ‘in een gat te vallen’ in de chronische fase wordt door de respondentengroep gedeeld. Deze
vergelijkbare ervaringen maakt dat het vraagstuk: “Op welke wijze kan er zorg en ondersteuning worden
geboden in de chronische fase van hersenletsel” relevant is. De uitkomsten van het onderzoek zijn benut voor
het bepalen van de thema’s van de onderzoekslijn. Het rapport is hier te downloaden op de website van de
onderzoekslijn Na(h)-zorg op maat. -->

Welke factoren
vergroten de
zelfredzaamheid van
mensen?

O

Is er sprake van
onnodig verlies in de
chronische fase van

hersenletsel?

©,
O

Hoe wordt de zorg en
begeleiding in de
chronische fase door
mensen met NAH en
mantelzorgers ervaren?
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http://www.nah-zorgopmaat.nl/publicaties/Jurrius%20Goes%20en%20Loerts%20(2015)%20-%20Hersenletsel.pdf
http://www.nah-zorgopmaat.nl/publicaties/Jurrius%20Goes%20en%20Loerts%20(2015)%20-%20Hersenletsel.pdf

"I—Iersenletsel... hoe gaat het nu met u?" “De revalidatiefase is gericht op praktisch herstel maar onvoldoende of
te kort voor re-integratie in de maatschappij. Ja, dat is een veel langer

proces; pas als je fysiek een beetje hersteld bent, kun je geestelijk
herstellen. Zelfs één of drie jaar daarna kunnen er dingen nog
verbeteren. Je kan pas dingen een plek geven als een bepaald
eindstadium is bereikt."
(Vrouw, 36 jaar)

“Ik dacht, ik kan binnenkort wel weer aan
de slag, maar dat bleek niet zo te zijn, ik
kon niet meer plannen, organiseren, het
was te druk op mijn werk en ik kon mijn

taken niet meer aan.” “De logopediste zei het wel zo ja. Die zei: ‘Uw vrouw komt toch niet verder
(Man met hersenletsel, 46 jaar) dus het heeft geen zin om door te gaan'. En toen waren we allebei heel
boos en toen kwamen we iemand tegen die ook een hersenbloeding had
gehad en die kwam toen op de nhaam van B, dat zij nog wel mensen wel
wilde helpen met afasie.”
(Man, mantelzorger afasie patiént, 52 jaar)

“Acceptatie is heel moeilijk, dat heeft heel lang geduurd. Mij
heeft geholpen dat ik zelf veel studie heb gedaan erover.
Maar je hebt ook een rouwverwerking: je raakt je baan kwijt,
ik mag niet meer autorijden, ik was eerst ploegbaas. Dat ben
je gewoon kwijt. Je moet afscheid nemen van jezelf. Ik herken
mezelf niet meer zoals ik nu ben. Het doet heel veel pijn. Ik
schrijf veel op, dan probeer ik er een verhaal van te maken. Ik
heb het van me afgeschreven allemaal.”

(Man, traumatisch hersenletsel, 55 jaar). "




2. Openbare les NA(H)-Zorg op Maat

De openbare les ‘NA(H)-zorg op maat, nieuwe evenwichten in de chronische zorg voor mensen met NAH
en hun naasten’, vormde de aftrap voor de onderzoekslijn NA(H)-zorg op maat. Op 12 maart 2015
introduceert Kitty Jurrius in de openbare les de thema’s aan de hand van het theoretisch kader van het
lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg.

In de openbare les is de definitie van NAH uiteengezet en het onderzoeksterrein afgebakend. Waarom

staat de H staat tussen haakjes? Omdat de onderzoekslijn ook juist gaat over nazorg. ‘NA(H)-zorg op

maat’ kan op twee manieren worden gelezen: ‘NAH-zorg op maat’ en ‘Nazorg op maat’. De

onderzoekslijn gaat édver en met mensen met NAH, daarom zijn een aantal bijzondere mensen gevraagd .
een bijdrage te leveren aan de openbare les. Janna, Elisheva, Mylen en Daniél hebben dit gedaan door N _
hun ideeén te delen en door in beeld te brengen wat NAH voor hen betekent. ﬁﬁﬁ?ﬁ;ﬁ%;;&};;E&Z:t;r' )
Ook is in de openbare les beschreven hoe de getroffene, naasten, zorg en omgeving zich tot elkaar Nieuwe evenwichten in de chronische zorg voor mensen
verhouden. Vier speerpunten worden genoemd, Bekendheid & Begrip, Participatie, Deskundigheid en met niet aangeboren hersenletsel en hun naasten
Monitoring, die de thema's vormen voor de onderzoeken. Bij elk speerpunt spelen de volgende verander
vraagstukken op de achtergrond: Veranderen we de structuur? Of veranderen we de actor? Of allebei?

Dr. Kitty Jurrius

: . : : Windesheim ¥ Flevol
Het boekje kun je vinden via deze link. et

12


http://www.nah-zorgopmaat.nl/publicaties/KJurrius%20NA(H)-zorg%20op%20maat_openbare%20les.pdf

Monitoring

"Met een grote glimlach op mijn gezicht laten zien hoe goed
het met me ging maar van binnen ontzettend onzeker door
alle dingen die moeite kostten en over wat de toekomst zou
brengen. Hierdoor hadden zelfs artsen vaak niet door hoe het
echt met me ging."

- Janna -

Bekendheid & Begrip

"Mensen die er niet mee te maken hebben weten er niks van

af. Ze merken misschien iets aan je, maar ze weten niet wat

het is. Ze hebben vitleg nodig. Soms leent de situatie zich er
niet voor."

- Daniél -

O
I

Deskundigheid

"Men moet inzicht krijgen in wat ik nog wel kan en wat niet
meer. Begrip voor mijn verminderde
informatieverwerkingssnelheid, niet verminderde intelligentie.
Begrip voor mijn beperkingen, mijn verdriet en de onzekerheid
over mijn toekomst."

- Elisheva -

Participatie
"Jij kan wel deelnemen aan de maatschappij, maar de
maatschappij moet zich ook participeren in ons. Participatie

komt van beide kanten."

- Mylen -



3. Project 'Verder kijken dan de buitenkant'

Uit het eerste onderzoek van de onderzoekslijn 'Hersenletsel...hoe gaat het nu met u?' bleek dat
de respondenten aanliepen tegen onbegrip in de maatschappij. Mensen met NAH en hun
naasten pasten hun gedrag aan, bijvoorbeeld door situaties te vermijden of het letsel maar te
verzwijgen (Jurrius, 2015).

Geinspireerd door theorieén en ervaringen vanuit aanverwante sectoren, zoals bijvoorbeeld de
psychiatrie, ontworpen onderzoekers van het lectoraat op basis van de contacttheorie een
traject om de bekendheid van en het begrip voor mensen met NAH in de brede samenleving te
vergroten.

Het project is begonnen met mensen met NAH op lokaal niveau te werven, die met behulp van
een projectleider (zonder hersenletsel) voorlichtingen verzorgen op allerlei plekken in Almere. Dit
worden de NAH-ambassadeurs genoemd. Met ‘Verder kijken dan de buitenkant, bekendheid &
begrip voor NAH’, geven mensen met NAH uitleg en voorlichting over wat NAH is aan anderen.

Fonds Nuts Ohra kende het project toe en een projectleider werd aangesteld bij het lectoraat.
De campagne kreeg de naam: ‘Verder kijken dan de buitenkant’, vanwege de vaak onzichtbare
gevolgen van hersenletsel. Na de projectperiode hebben de ambassadeurs zelf initatief
genomen om voorlichting te geven over NAH en het behartigen van de belangen.
Patiéntenvereniging Hersenletsel.nl heeft het project landelijk verder vitgerold en traint nog
altijd mensen met hersenletsel tot NAH-ambassadeurs.

Het eindproduct kun je hier lezen. Gevuld met ambassadeursverhalen, een handleiding voor
ambassadeurs hoe je je eigen ambassadeursverhaal maakt en hoe je een dialoogbijeenkomst
organiseert.

Verder kijken dan de buitenkant
Bekendheid & Begrip voor NAH

“Mensen nemen het niet serieus,
denken dat ik me aanstel. Ze
zeggen: ‘Het is nu al zo lang

geleden, ik zie ook niks meer aan je,
het is nu toch wel eens over?
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https://hersenletselnetoverijssel.nl/uploads/ambassadeurs-nah-kitty.pdf

4. Nooit geweten dat er zoveel vragenlijsten zijn

In de zorg voor NAH zijn verschillende meetinstrumenten en vragenlijsten in omloop die in de
revalidatiefase en de chronische fase door professionals worden ingezet. Er zijn diverse
gevalideerde vragenlijsten die over verschillende onderwerpen gaan en met diverse bedoelingen
zijn opgesteld. Vanuit het lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg is daarom een
verkenning van bestaande vragenlijsten voor de diagnose, behandeling en nazorg voor mensen
met NAH gedaan.

Op de werkconferentie Zorgstandaard Traumatisch Hersenletsel in juni 2015 is het concept ‘Meten
in de keten’ gepresenteerd. Daar ontstond het idee om de meetinstrumenten en vragenlijsten die
door de keten heen gebruikt worden bij NAH beter op elkaar af te stemmen.

Dit heeft verschillende voordelen, zoals een betere afstemming van zorg op de cliént, oftewel de
goede zorg op het juiste moment. Zo komt de ontwikkeling van de cliént komt beter in beeld, is er
beter zicht op de resultaten van zorg op korte en langere termijn, worden er minder onnodig
vragenlijsten afgenomen, zorgt dit voor een betere samenwerking tussen professionals in de keten
en ontstaat er een betere aansluiting van verschillende stappen in de zorgketen.

Om dit concept verder uit te kunnen werken is een eerste stap gezet om meer zicht te krijgen op
de meetinstrumenten en vragenlijsten die momenteel gebruikt worden in de zorg voor mensen
met NAH. Bijvoorbeeld vragenlijsten op gebied van kwaliteit van bestaan, zelfredzaamheid,
participatie of psychisch welzijn. Bij de inventarisatie is gebruik gemaakt van een vragenlijst en
literatuurstudie. Er is een overzicht van alle vragenlijsten te vinden in_het rapport van deze
verkenning.

"Wat is opgevallen in de inventarisatie is
dat er veel vragenlijsten beschikbaar
Zijn, maar er maar weinig ook
consequent door professionals in het
hele land worden gebruikt."

O
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http://www.nah-zorgopmaat.nl/publicaties/Rapportage%20vragenlijstinventarisatie%20NAH.pdf

5. Oprichting en samenwerking met NAH Forum Almere

In de herfst van 2016 besloten twee NAH-Ambassadeurs bij Windesheim Flevoland de koppen bij elkaar te steken en te onderzoeken of ze als cliénten
een eigen overlegorgaan konden oprichten binnen Almere. Zodat de NAH-cliénten een stem krijgen en zij ook mee kunnen praten en beslissen over
hun zorg. Zo is het NAH Forum Almere geboren. Er zijn twee publicaties verschenen van Windesheim waar leden van het NAH Forum aan mee
hebben gewerkt. In het project “Verder kijken dan de buitenkant” werd de knelpuntenlijst van het NAH Forum opgenomen in de handleiding. Met
deze handleiding worden nog altijd ambassadeurs in de regio's van patiéntenvereniging Hersenletsel.nl opgeleid.

Op verzoek van het NAH Forum geeft de onderzoekslijn (kleinschalig) een training aan
mensen met NAH die mensen met een zorg of ondersteuningsvraag als onafhankelijke
cliént ondersteuner (OCO) kunnen ondersteunen in het keukentafelgesprek. Studenten
deden onderzoek naar de opzet en vitwerking van de training en naar de ervaringen
van de deelnemers.

Dezelfde OCO training is aan alle andere onafhankelijke client ondersteuners

gegeven die bij de gemeente OCO-pool aangesloten zijn. De OCO'ers worden opgeleid er
ingezet als allrounders voor vijf ondersteunende disciplines binnen het NAH Forum,
namelijk Cliént ondersteuning, NAH Jongeren, Voorlichting, Onderzoek en CVA Genoten.

Het NAH Forum Almere werkt nauw samen met het Afasie Centrum en hebben
gezamenlijk een werkgroep binnen het Breed Overleg+. Ook is het NAH Forum actief in
het ViP Overleg (VN inclusie agenda) waarmee Almere nu voortrekkersgemeente is. Het
NAH Forum werkt tevens samen met de NAH Klankbordgroep Flevoland, het
Neuronetwerk en meerdere cliéntenraden.

Kijk voor meer informatie op www.nahforumalmere.nl 16



http://www.nahforumalmere.nl/

6. NAH-Kennisnetwerk Gewoon Bijzonder

Het NAH-Kennisnetwerk Gewoon Bijzonder bouwt aan een kennisinfrastructuur voor NAH. Het kennisnetwerk zoekt uit hoe mensen met NAH
inspraak en zeggenschap krijgen. En verzamelt alle kennis op één plek. Er zijn drie producten om in de praktijk te gebruiken:

1. Gegevens bij elkaar met MDS-NAH
MDS-NAH staat voor Minimale Dataset voor mensen met NAH. Het geeft inzicht in hoe het met e = MDS-NAH
iemand met NAH gaat en blijft gaan. Tot nu toe gebruiken professionals daarvoor veel verschillende . _1 e
hulpmiddelen. Mensen met NAH moeten dan steeds opnieuw hun verhaal vertellen. De MDS-NAH P —I-E
voorkomt dit. S

",

YUY

2. Meer inspraak en meedoen met challenge, werkboek ‘Laat je horen’

De inspraak verbeteren van mensen met NAH binnen de organisatie van de cliént. Door snel mooie
en goede ervaringen op te doen. Dat is het doel van de 6-weekse challenge. Elke week bestaat uit
een andere opdracht. De cliénten, cliéntcoach en begeleider vormen een team en voeren per week
een opdracht uit. De opdrachten maken gebruik van het werkboek ‘Laat je horen'.

3. Meedoen in de samenleving met de Ervaringskoffer

In de digitale Ervaringskoffer zitten handige hulpmiddelen voor mensen met NAH. Je leest over
NAH-ervaringen, krijgt informatie en je kunt er opdrachten mee vitvoeren. Zo krijg je meer inzicht in de
NAH en begrijp je mensen met NAH beter. De digitale Ervaringskoffer is bedoeld voor mensen met KOFFER
NAH, naasten en professionals.

Meer informatie over alle drie de producten vind je op de website van Kennisplein
Gehandicaptensector. -->



https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/onderzoek/gewoon-bijzonder/netwerk-nah/minimale-dataset
https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/onderzoek/gewoon-bijzonder/netwerk-nah/gelijkwaardigheid-zeggenschap
https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/onderzoek/gewoon-bijzonder/netwerk-nah/meedoen-samenleving
https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/onderzoek/gewoon-bijzonder/netwerk-nah

Achtergrond over het onstaan van het netwerk

Het NAH-Kennisnetwerk is op 1 januari 2017 gestart voor S jaar. Het netwerk
bestaat vit ervaringsdeskundigen, onderzoekers, professionals en
beleidsmakers. Samen verzamelen, delen en brengen ze informatie bij elkaar.
Dit om de positie van mensen met NAH te verbeteren. Door het doen van
onderzoek en het ontwikkelen van methoden en producten. Ze zorgen dat de
kennis goed te gebruiken is in de praktijk. Het netwerk organiseert regelmatig
bijeenkomsten, zoals de Kenniskaravaan, om kennis en resultaten te delen met
geinteresseerden.

Wie doen er allemaal mee?

De deelnemende organisaties zijn: Hersenletsel.nl, Hogeschool Windesheim
Flevoland, Maastricht University, Heliomare, Vrije Universiteit Amsterdam, VU
Medisch Centrum, Radboudumc, Vilans, Kennisplein Gehandicaptensector en
het samenwerkingsverband Hersenz. Het netwerk is mede gefinancierd door
ZonMw en de Hersenstichting.
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https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/agenda/kenniskaravaan-nah-nl

7. Bedreven in behandeling

Hoe ervaren mensen met NAH en naasten hun leven een jaar na behandeling in de chronische fase?
Dat was de overkoepelende onderzoeksvraag in 2018 bij het pilot onderzoek bedreven in
behandeling. Vragen als, waar zijn ze? Wat doen ze? Waar worden ze blij van? Waar lopen ze nog
tegen aan? Wat was de impact van behandeling? Wat van het geleerde gebruiken ze nu nog? En
vooral, wat kunnen zorgprofessionals daarvan leren?

Deelnemers

Maar liefst tien zorgorganisaties (waarvan één revalidatiecentrum) deden mee, vier Hogescholen -
Windesheim Flevoland, Hogeschool Arnhem en Nijmegen, Hogeschool Saxion, Hanzehogeschool - en
ook studenten uit verschillende opleidingen zoals verpleegkunde, logopedie, ergotherapie en social
werk. In totaal waren er elf projecten. Er werd zowel individueel als in groepjes onderzoek gedaan bij
50 cliénten die geruime tijd uit behandeling zijn (6 maanden-1jaar), hun naasten (40 deelnemers) en
behandelaars (20 deelnemers).

Resultaten

Uit de gesprekken blijkt dat mensen vooral praten over wat zij belangrijk vinden, los van de specifieke
onderzoeksvraag. Hoe vinden mensen dat het nu gaat? Naar omstandigheden goed, maar er waren
nog altijd wel zaken waar men tegen aanloopt. De gevolgen van hersenletsel spelen een rol
bijvoorbeeld in hun participatie, rolverdeling thuis en sociale netwerken (vermoeidheid,
prikkelverwerking, reguleren emoties, planning, geheugen, aandacht). Er is veelal berusting in de
situatie. In één project was specifiek verschil van acceptatie tussen client en naaste te horen. De
gevolgde behandeling heeft geholpen bij het verminderen van de problemen. -->

"Accepteren zal je denk ik nooit,
maar ik aanvaar het meer van
ja dit is het en dat is zeker door
Hersenz gekomen en daardoor
wordt je leven makkelijker. Soms
nog zelfs leuk en dat had ik
daarvoor niet” (client)

"Mentaal is meer het besef
veranderd. Eerst weet je
eigenlijk niet precies wat er
aan de hand is. Later door
die cursussen besef je
eigenlijk wat er aan de hand
is” (client)
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Impact van behandeling

Men is positief over behandeling in de chronische fase, het zorgt voor beter inzicht, (on)mogelijkheden en hoe hier
mee om te gaan. Zoals meer zelfvertrouwen bijvoorbeeld. Ook na zoveel maanden hebben mensen nog steeds
het gevoel dat de behandeling een blijvende impact heeft. Wel blijft er behoefte aan begeleiding en behandeling
en lotgenotencontact. Het lotgenotencontact wordt gemist na afloop van de behandeling. Men is blij met de
persoonlijk begeleider gesprekken na de modules. De modules geven structuur en rust, waardoor het “normale
leven”” meer ruimte krijgt. En ook de partner ervaart de module positief.

Verbeterpunten zorg

Uit het onderzoek zijn verschillende tips gekomen, die door professionals zijn benut om de behandeling verder te
verbeteren. De tips hadden bijvoorbeeld betrekking op:

- de begeleiding naar andere instanties

- de samenstelling van de groepen

- de frequentie van het1op 1 contact

- de mate waarin de geleerde strategieen ook thuis werden toegepast

- de betrokkenheid en zorg voor naasten

- de aansluiting op de revalidatie

- de continuiteit van de zorgverleners

- de mate waarin het programma aan kan sluiten op individuele wensen
- de wijze waarop de behandeling wordt opgevolgd

- de bekendheid van het programma.

Vervolg

Naar aanleiding van deze resultaten zijn product ideeén geopperd, zoals een cursus specifiek voor naasten, een
informatiefolder met organisaties waar men terecht kan na de behandeling, een terugkomdag voor
lotgenotencontact te organiseren en een nazorgmodule te creéren. Ook werden tastbare producten bedacht,
zoals een keymap en ansichtkaart.

"Ik wil graag éen
aanspreekpunt, want deze
wisselt regelmatig”

"Ik ben positief over de
behandeling
omdat het
voor beter inzicht zorgt"
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8. Met NAH van AWBZ naar WMO

Sinds 1 januari 2015 is een deel van de zorg die voorheen onder de
AWBZ viel, onder gemeentelijke verantwoordelijkheid gekomen.
Zoals de ambulante begeleiding en dagbesteding. Deze zijn nu
ondergebracht in de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO).
De veranderingen hebben voor veel mensen met hersenletsel
invloed op de zorg en ondersteuning die zij krijgen. En daarmee ook
op hun kwaliteit van leven.

Dit onderzoek is een samenwerkingsproject van verschillende
zorgorganisaties en onderzoekers van de hogeschool Zuid en
Windesheim Flevoland, om te onderzoeken wat cliénten in de zorg
ervaren van deze veranderingen. Specifiek voor clienten die gebruik
maken van dagbesteding of ambulante begeleiding.

Hoe het gaat met cliénten en naasten? Wat hebben ze gemerkt van

de veranderingen? Hoe beoordelen ze hun kwaliteit van leven?
Een van de bevindingen is dat de invloed van de veranderingen in

de zorg op de kwaliteit van leven van de mensen met NAH in het niet

valt bij de impact van het letsel zelf op het leven. Een gesprek
voeren over welke invloed van zorg op het leven is voor de mens met
NAH niet los te koppelen van de invioed van het hersenletsel zelf.

Lees meer over de resultaten van het de interviews op thema's als
mobiliteit, plezier, werk, financién, taken thuis, sociale contacten,
etc., in de publicatie 'Met NAH van AWBZ naar WMO.'

~ Aan de keukentafel
iemand die er niets van
snapt. Ik krijg opeens geen
indicatie meer. Niet recht-
vaardig, ik ben boos.
Wanneer luistert
iemand keer?

=

Mijn beperklngz.‘é e

" niet direct. Soms heb

ik een goede dag. Ik
krijg geen zorg, want

_ bij mij was iemand,
, die het echte pro-

. _bleem niet zag.

Voor het letsel
was mijn inkomen
goed. Nu knopen we
de eindjes aan elkaar. De
eigen bijdrage gebaseerd op
twee jaar terug. Dus zorg,
vergeet het maar.

Gemeente gaat
met mij in gesprek.
We maken samen een plan:
Ik doe dit, een ander dat.
Samen worden we
. er beter van.

w

Van AWBZ
naar WMO:
effect
op mensen
met NAH
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4 De zorg
. hetzelfde, dat is opzich

e
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wat af. De gemeente was
aan zet. Praat me niet
‘van relaties, werk, school,
vakantie.. Ben blij als ik
het nu thuis al red!

fijn. Maar het leven is geen
feest. De veranderingen na

het letsel blijven moeilijk.
Het wordt nooit zoals
het is geweest.

De zorg is anders, er is

minder geld. Ik vond
een andere weg. Dat
is even wennen, maar
- prima zo. Ik heb toch

niet echt pech.

_— -
oo)
hetzelfde, maar
—

voor hoe lang?
100 scenario’s in
mijn hoofd. Het kost me
heel veel energie en
stress. De rest van mijn
leven is geroofd.
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https://www.nah-zorgopmaat.nl/publicaties/Met%20NAH%20van%20AWBZ%20naar%20WMO.pdf

9. Lesbrief NAH

In Nederland hebben naar schatting 600.000 mensen met NAH te maken. Er is dan ook steeds meer
behoefte aan basiskennis over de oorzaken en gevolgen van NAH en over hoe je hersenletsel kunt
signaleren. Hersenletsel brengt veel onzichtbare gevolgen met zich mee. Voor professionals is het
daarom lastig om te begrijpen wat dit voor mensen met hersenletsel betekent. Daarom is de
Lesbrief NAH opgesteld.

Deze bevat basisinformatie over NAH voor (aankomende) wijkprofessionals en studenten in de zorg
en hulpverlening. In deze lesbrief vind je informatie over het ontstaan en de gevolgen van
hersenletsel en hun naasten, rouw en verliesverwerking, signaleren van NAH, bejegening en
doorvragen, nazorg en monitoring. Ook komt scholing aan bod. Als zorgprofessionals meer weten
over NAH kan de kwaliteit van zorg voor mensen met NAH en hun naasten verbeteren.

o

Dit product is samengesteld door Windesheim Flevoland en voortgekomen uit de Werkplaats “De . f\

cliént in zijn kracht — actieve ondersteuning van mensen met NAH". De werkplaats is verbonden aan

de onderzoekslijn NA(H)-zorg op maat en mogelijk gemaakt door het Kennisplein ‘Niet-aangeboren hersenletsel:
Gehandicaptensector. oorzaken, gevolgen, signalen en zorg’

Basisinformatie over niet-aangeboren hersenletsel voor (aankomende)
wijkprofessionals en studenten in de zorg en hulpverlening

In totaal zijn 8000 boekjes gedrukt en deze zijn allemaal verspreid. Het boekje is online te
downloaden. Kijk op de website van Kennisplein Gehandicaptensector.

Kitty Jurrius, Kelly Bax, Iris Goes, Anna Hofstra

Windesheim * Flevoland
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http://www.windesheimflevoland.nl/
https://www.kennispleingehandicaptensector.nl/docs/KNP/KNP%20GS/NAH%20Lesbrief/NAH-basisinformatie-wijkprofessionals-studenten2016.pdf

10. ReMinder

Naar schatting lopen 130.000 mensen lopen per jaar een hersenletsel op. Een groot deel van
deze groep mag na een kort verblijf in ziekenhuis of na revalidatie weer naar huis. Op dat
moment is vaak nog niet bekend wat de gevolgen van het letsel zijn op de lange termijn.
Zeker bij licht en mild traumatisch hersenletsel zijn de gevolgen niet altijd te overzien.

De veelal eerst onzichtbare problemen ontstaan pas later, zoals prikkelbaarheid en
impulsiviteit, geheugen en aandachtproblemen, hoofdpijn, vermoeidheid, minder sociaal
contact en planning en structuurproblemen. Na een aantal maanden worden de ontstane
problemen niet altijd meer aan het letsel gerelateerd. Hierdoor ontstaan verkeerde
diagnoses en verwijzing naar verkeerde zorg.

ReMinder is een periodiek instrument waarmee mensen met hersenletsel en hun naasten
enige tijd na ontslag uit het ziekenhuis zelf kunnen monitoren hoe het met hen gaat. Zjj
kunnen dit ook delen met zorgprofessionals. Hierdoor kunnen zij, als er in een later stadium
problemen ontstaan, viot de weg naar de juiste zorg en ondersteuning vinden. Het doel van
dit instrument is om inzicht te geven in de (mogelijke) gevolgen van hoofdletsel op de langere
termijn.

ReMinder is onderdeel van het project casemanagement. Via de ReMinder komen mensen
met NAH -indien nodig- in contact met een casemanager. Zie ook
www.casemanagerhersenletsel.nl voor meer informatie over dit project.

“Ik kreeg een folder mee,
maar die is in de loop der
tijd verdwenen. Je denkt
er niet meer aan, je wilt
het ook vergeten.”

“Ik had wel klachten, ben ook naar
de huisarts gegaan, maar die dacht
aan een burnout. Ik kwam thuis te
zitten, kreeg een verwijzing naar een
psycholoog. Daar ben ik ook
geweest, maar ik bleef het gevoel
houden dat er iets anders aan de
hand was.”

8
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http://www.casemanagerhersenletsel.nl/

11. Wat een drukte, terwijl er niks te doen is!

Wat is de impact van corona op het dagelijks leven van mensen met NAH?

In maart 2020 hield minister-president Rutte een historische persconferentie over de
maatregelen van COVID-19 waardoor de meeste mensen thuis komen te zitten. Wat betekent dit
voor mensen met NAH?

Veel studenten kunnen geen stage meer lopen vanwege de maatregelen. Vanuit deze situatie
ontstond het idee verhalen te verzamelen door studenten over de impact van corona op het
dagelijkse leven van mensen met NAH. Door een creatieve samenwerking tussen de
Hersenstichting, de opleiding Verpleegkunde van Hogeschool Windesheim, het NAH-
kennisnetwerk en vele enthousiaste deelnemers is een mooi palet aan verhalen ontstaan.

Lees via de link de verhalenbundel

"Toen corona er kwam,

gingen de scholen dicht

en was het altijd druk in
huis. Geen kans om te

"Voor corona maakte ik veel ontsnappen, continu
gebruik van dagbesteding. overprikkeld, paniek, geen
Dat ligt sinds corona overzicht, hoofdpijnen”

helemaal plat.”

MN. de Boer & M. Donkervoort

WAT EEN DRUKTE.

TERWIJL ER NIKS TE DOEN IS!
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https://indd.adobe.com/embed/d890f278-d7b7-4bf5-a16d-b0765ba51d90?startpage=1&allowFullscreen=true

12. NAH + Expertisecentra

In de langdurige zorg is een aantal specifieke doelgroepen waarbij het aantal cliénten relatief laag is, terwijl de zorgbehoefte hoog complex is. Dit
geldt ook voor mensen met NAH+ en voor mensen met NAH en een complexe combinatie van stoornissen en beperkingen die direct of indirect
samenhangen met het hersenletsel. Kenmerkend voor de doelgroep is dat gespecialiseerde zorg en behandeling nodig zijn en dat er specifieke
kennis en kunde nodig is om goede zorg te kunnen bieden die bijdraagt aan een optimale kwaliteit van leven van mensen met NAH+.

In Nederland leven naar schatting ongeveer SO0 mensen met complex hersenletsel (NAH+). Er is sprake van NAH+ als er een complexe combinatie is
van stoornissen die direct of indirect samenhangen met hersenbeschadiging, die zowel somatisch, psychiatrisch als sociaal kunnen zijn. Waarbij de
draaglast de draagkracht overschrijdt, zodat de cliént en zijn directe omgeving een uitzonderlijk en langdurig beroep op meerdere zorgspecialismen
moeten doen.

In 2019 en 2020 is door VWS een proces in gang gezet om in nauwe afstemming met het veld het zorglandschap voor de zorg voor mensen met NAH+
en hun naasten van de toekomst in te richten. In dit proces is een advies tot stand gekomen waarin wordt gepleit voor de inrichting van
Expertisecentra en Regionale Zorgcentra die deze zorg kunnen bieden. De expertisecentra en regionale zorgcentra werken voor de
kennisontwikkeling ten aanzien van de zorg voor mensen met NAH+ nauw samen met het NAH+ Kennisnetwerk.

25



13. Met MAF meer mens

In 2018 is door Stichting HersenletselSupport de online training ‘Met MAF meer mens’ ontwikkeld voor
mensen met NAH en hun naasten. Het Lectoraat Klantenperspectief in Ondersteuning en Zorg van
Hogeschool Windesheim heeft een kwalitatief evaluatieonderzoek vitgevoerd om te onderzoeken
wat de deelnemers van de training vonden en wat het hen heeft gebracht.

Wat is met MAF meer mens?

Wanneer getroffenen na revalidatie merken dat zij blijvende gevolgen overhouden aan het letsel,
heeft dat veel impact op hun dagelijks leven en dat van hun naasten. De laagdrempelige training
‘Met MAF meer mens’ is ontwikkeld om hen hulp te bieden bij het werken aan persoonlijk herstel en bij
het vinden van een nieuwe balans in hun leven. 'Met MAF meer mens' brengt het beste van de
technieken van Mindfulness, ACT en Focussen samen. Inmiddels hebben meer dan 200 mensen aan
de training deelgenomen.

Onderzoek

De aanpak van het onderzoek is gebaseerd op de uvitgangspunten van ‘value-based research’, waarin
de effecten die deelnemers toeschrijven aan een interventie centraal staan. Met behulp van
deelnemerslijsten is het profiel van de huidige deelnemers in kaart gebracht. Aan de hand van
evaluatieformulieren van deelnemers die de training doorlopen hebben en verdiepende narratieve
interviews met respondenten, is onderzocht hoe zij in aanraking zijn gekomen met de training, met
welke motivatie en verwachting zij zijn begonnen, hoe ze het hebben ervaren en welke effecten zij
ervan ondervinden. (1/2) -->

Met (D wieer wiens

"Ik vind de e-learning zorgvuldig
opgebouwd. Met aandacht voor
zowel de mens als de inhoud. De
e-learning is praktisch en gericht
op emotionele ontwikkeling
tegelijkertijd."
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Effecten en Resultaten
Het onderzoek is in juni 2021 afgerond. Daarbij zijn ook vervolgvragen van deelnemers na afloop van de training in kaart gebracht en tips verzameld, die

deelnemers gaven voor verbetering van de training.

De respondenten van dit evaluatieonderzoek hebben de online training ‘Met MAF meer mens’ inhoudelijk als zeer positief ervaren. De door de
respondenten genoemde effecten die zij toeschrijven aan het volgen van de training, komen overeen met de beoogde doelstellingen van de training.
Deelnemers hebben na afloop van de training meer inzicht in hun persoonlijke situatie. De in de training aangeboden handvatten zijn helpend gebleken
om hun leven, op een bij hun mogelijkheden passende wijze, invulling te kunnen geven. Punten voor verbetering betreffen het bereik, de bekendheid, het
gebruik en het mantelzorgdeel van de training. Alles overziend hechten de respondenten veel waarde aan de training. Op basis van de uitkomsten zijn
suggesties gedaan voor doorontwikkeling en/of verbetering van de training.

Werkboek
De online training ‘Met MAF meer mens’ wordt inmiddels door meer dan 900 mensen gevolgd. Naar aanleiding van de aanbevelingen uit de effectmeting is

een werkboek ontwikkeld aanvullend op de online training.

Het volledige evaluatieonderzoek 'Met MAF meer mens' is te downloaden via de website: www.hersenletselsupport.nl. (2/2)

"De juiste afwisseling van teksten, filmpjes,

aandachtsoefeningen, opdrachten en MAF

momentjes heb ik zeer prettig ervaren. Het
werd zo niet theoretisch”

"'...omdat het toch fijn is als je een bepaalde
herkenning terugvindt. En dan voel je ook een
erkenning die je bij anderen niet krijgt. Dus dat
vond ik heel fijn."
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https://hersenletselsupport.nl/wp-content/uploads/2021/06/1.-Eindrapportage-evaluatie-Met-MAF-meer-mens-juni-2021.pdf

CV Lector dr. Kitty Jurrius

Met een opleidingsachtergrond in Hotelmanagement en Sociaal Culturele Wetenschappen promoveerde Kitty Jurrius
in de pedagogische wetenschappen (Universiteit Utrecht) op een methodologisch proefschrift dat betrekking had op
de participatie van kinderen en jongeren in onderzoek en beleidsvorming. Zij combineerde het promoveren met een
baan bij een ideéle stichting gericht op jongerenparticipatie, waar zij in de periode 2011 — 2014 directeur van was.

Als parttime onderzoeker begon ze bij het Lectoraat Participatie en Maatschappelijke ontwikkeling van de Hogeschool
Utrecht. In 2014 stapte ze over naar het Lectoraat Klantenperspectief in ondersteuning en zorg van Windesheim, waar zij
Associate Lector NAH-zorg op maat werd. Zij bouwde de onderzoekslijn op en uit, haalde diverse subsidies en opdrachten
binnen zoals bij de Hersenstichting, Zonmw, Fonds Nuts Ohra en verschillende zorgorganisaties. In 2019 werd ze benoemd
tot lector van het lectoraat Klantenperspectief in ondersteuning en zorg, waarbij zij bleef leiding geven aan de
onderzoekslijn NAH-zorg op maat.

Naast haar functie als lector is ze bestuurder van de Hersenletsel Alliantie en cobérdineert ze het NAH Kennisnetwerk
Gewoon Bijzonder. Vanuit dit netwerk heeft ze contacten met andere kennisinstituten en lectoraten op het gebied van NAH
(bijv. Universiteit Maastricht, Rijksuniversiteit Groningen, HAN, Haagse Hogeschool, Hogeschool Utrecht, Radboud MC). Ze is
codérdinator van het NAH+ Kennisnetwerk en neemt deel aan de regiegroep NAH +.
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CV Senior Onderzoeker dr. Mireille Donkervoort

Mireille Donkervoort is werkzaam als senior onderzoeker binnen de onderzoekslijn NA(H)-zorg op maat, lectoraat
Klantperspectief in Ondersteuning en Zorg van Hogeschool Windesheim. Ze richt zich met name op
praktijkgerichte onderzoeksprojecten, onder andere op het gebied van maatschappelijke participatie van mensen
met hersenletsel en de verspreiding van kennis ten behoeve van herkenning en erkenning van NAH.

Op dit moment is Mireille Senior Onderzoeker en codrdinator op het kennisthema 'Meedoen met cognitieve
vitdagingen'. Meedoen in onze samenleving is voor mensen met een cognitieve vitdaging vaak niet eenvoudig. De
gevolgen van niet-aangeboren hersenletsel (fysieke beperkingen, vermoeidheid, overprikkeling, cognitieve
gevolgen) of een aangeboren verstandelijke beperking kunnen grote impact hebben op het leven van de
betreffende persoon en zijn of haar naasten. Binnen het kennisthema richt Mireille zich op het vergroten en
versterken van participatie van deze doelgroep.

Mireille heeft een achtergrond in Psychologie en Algemene Sociale Wetenschappen aan de Universiteit Utrecht. Ze
loopt stage bij revalidatiecentrum de Hoogstraat in Utrecht en het revalidatiecentrum Leijpark in Tilburg. Tijdens
deze laatste stage doet zij onderzoek naar de onderwijssituatie van jongeren met NAH. Na haar opleiding werkt ze
adls Onderzoeksassistent bij Yale Child Study Center in Amerika waar ze helpt bij onderzoek naar Gilles de la
Tourette syndroom.

Terug in Nederland start zij als onderzoeker bij het NIVEL en promoveert aan de Vrije Universiteit Amsterdam op
onderzoek naar het effect van strategietraining bij CVA patiénten met apraxie. Na haar promotie werkt ze als
onderzoeker op de revalidatie afdeling van het Erasmus MC met jongeren met cerebrale parese. Vanaf 2009 werkt
ze als inhoudelijk projectmedewerker bij stichting Zorg Binnen Bereik, een onafhankelijke stichting opgericht door
Achmea en Philips ter bevordering van zorg-op-afstand/e-Health. In 2016 vindt Mireille haar passie om bij te
dragen aan een betere situatie voor mensen met NAH bij Windesheim.
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Met dank aan:

Alle mensen met NAH en naasten die een bijdrage hebben geleverd aan de onderzoekslijn.
Alle zorgprofessionals in het veld die mee dachten over verbetering, onderzoek mee mogelijk maakten en kennis implementeerden.
Alle zorgorganisaties die bij hebben gedragen aan de onderzoekslijn.
Collega-kennisinstituten waar we mee samen werken.
Collega's van het lectoraat KIOZ, opleiding verpleegkunde/logopedie en social work, management en bestuur Windesheim.
Alle studenten die onderzoek deden bij de onderzoekslijn.

Zorgorganisaties aangesloten bij Hersenz Coéperatie U.A.

! ” /
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Overzicht student onderzoeken

In 8 jaar tijd waren meer dan 200 (!) studenten bij de onderzoekslijn betrokken vanuit de Universiteit Twente, Radboud Universiteit Nijmegen,
Hanzehogeschool, Hogeschool Saxion, Hogeschool Arnhem en Nijmegen, Windesheim Flevoland en Zwolle. Deze studenten hadden verschillende studie-
achtergronden, zoals geneeskunde, logopedie, verpleegkunde, social work, Industrial design, Psychomotorische Therapie, Ergotherapie, toegepaste
psychologie, pedagogiek, maatschappelijk werk en sociaal pedagogische hulpverlening. Hieronder vind je een greep uit hun onderzoeken per onderwerp:

Ervaringskoffer:
. Het ontwerpen van een systeem om anderen te laten ervaren hoe het is om hersenletsel te hebben.
. Herontwerpen van de bestaande koffer om de gebruikservaring te verbeteren.
. Begrip voor de communicatieproblemen rondom NAH.

Communicatie binnen NAH zorg:
. Begrijp je, wat ik bedoel.
. Anderstalig en NAH, wat nu? Een onderzoek naar de communicatie tussen zorgverleners en anderstaligen met niet-aangeboren hersenletsel (NAH).

Communicatie ICT Pepper:
. Logopedie met robot Pepper.

Communicatie (identiteit):
. WIE BEN JE DAN?”
. Praten over afasie en het leven: Een behoefteanalyse onder personen met afasie in de chronische fase.

Communicatie (muziek therapie):
. De invloed van ‘Speech-Music Therapy for Aphasia’ op de participatie in het privé domein.




Hersenletselmonitor:
. De door patiénten en naasten ervaren gevolgen van een CVA. Een follow-up van twee jaar.

VR-bril:
. Overprikkeling bij Niet-Aangeboren Hersenletsel.

Huisarts en NAH:
. Kennis van huisartsen van de sociale kaart zorg voor mensen met niet-aangeboren hersenletsel.

Ervaringsdeskundigheid:

. Mogelijkheden en valkuilen van ervaringsdeskundigen, met niet-aangeboren hersenletsel, werkzaam als onafhankelijke cliént.
. Trainingen om onafhankelijke cliént ondersteuner te worden.

Multidisciplinair samenwerken:
. Samenwerken, een kwestie van Organisatie. Een onderzoek naar multidisciplinaire samenwerking in het primair zorgproces bij Hersenz, een
behandelprogramma voor mensen in de chronische fase van niet-aangeboren hersenletsel en de rol van de logopedist in het behandelteam.
. Communicatie en totale communicatie tussen zorgverleners van Hersenz en personen met afasie in de chronische fase.
. Hersenz en de wensen en verwachtingen van de patiént.

Participatie (arbeid):
. Arbeidsreintegratie van personen met afasie en/of cognitieve communicatieproblemen door niet-aangeboren hersenletsel.
De rol van de logopedist in de begeleiding van mensen met spraak-taalproblemen door NAH op het gebied van arbeidsparticipatie.
Verwachtingen van mensen met NAH van de professional in het arbeidsreintegratieproces.
De communicatie tussen mensen met niet-aangeboren hersenletsel en medewerkers van het UWV.
Arbeidsre-integratie bevordering van niet-aangeboren hersenletsel getroffenen.

-




Participatie (privé):
. Veranderingen van partnerrelatie na NAH.
. De overgang naar een nieuw leven. Een kwalitatief onderzoek naar de overgangvan het revalidatiecentrum terug naar huis.
. Ervaringen van gezinsleden van de persoon met afasie.
. Onderzoek naar hulp aan jongeren met een ouder met niet-aangeboren hersenletsel in participatie binnen het privedomein: ervaringen, kansen
en knelpunten.
. En wie vraagt de mantelzorger hoe het met hem gaat?
. Onderzoek naar de zorg voor partners van mensen met niet-aangeboren hersenletsel.
. Het gezinsleven van en met een ouder met NAH.
. Onderzoek naar mensen met een NAH en hun vriendschappen.
. Mensen met NAH willen wel, maar lopen tegen een muur van onbegrip aan.
. Veranderingen van partnerrelatie na NAH.

Participatie (publieke domein):
. Participatie van mensen met NAH in publieke ruimtes.

Participatie (vrije tijd):
. Logopedie in het vrijetijdsdomein voor personen met afasie in de chronische fase.
Ik tel mee! Deelnemen aan de samenleving met NAH.
Een onderzoek naar mensen met hersenletsel en hun vrijetijdsbesteding in het participatiedomein.
Participeren in het Vrijetijdsdomein bij mensen met NAH.
‘Niet vanzelfsprekend meer’. Vrijetijdsbesteding en participatie voor mensen met NAH en hoe logopedie daarop inspeelt.

Participatie (onderwijs):
. Verbeteren van de deelname aan onderwijs van studenten met NAH in het mbo, hbo en universiteit.
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Bedreven in behandeling:

Behandelen, begeleiden of coachen? Wat vinden (zorg)professionals?

Leven met niet-aangeboren hersenletsel — betekenisvol dagelijks handelen?!

Hoe ervaren personen met niet-aangeboren hersenletsel hun dagelijks handelen?

Invioed van behandeling in de chronische fase op het leven van de persoon met afasie.

Hoe sluit behandeling in de chronische fase aan bij wenen en verwachtingen.

Revalidatie in de chronische fase. Een onderzoek naar de ervaringen van cliénten met NAH en hun naasten over de behandeling in de chronische fase.
Pilot-studie naar de invlioeden van behandeling in de chronische fase ervaren door mensen met niet-aangeboren hersenletsel, naasten en behandelaars.
Revalidatie bij niet-aangeboren hersenletsel in de chronische fase.

Hoe is het een jaar later met NAH cliénten in de chronische fase?

Onderzoek vanuit klantenperspectief naar de invloed van cognitieve behandeling in de chronische fase bij mensen met niet aangeboren hersenletsel.
Pilot-studie naar de ervaren effecten van de behandeling in de chronische fase door mensen met hersenletsel, hun naasten en de behandelaren.

De impact van geboden zorg in de chronische fase bij mensen met NAH.

De impact van gevolgde behandelprogramma(s) op personen met niet-aangeboren hersenletsel en diens naasten, op lange termijn
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