De ontwikkeling van een pro-actief
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Een proactief gezondheidsonderzoeksinstrument voor
mensen met verstandelijke beperking (PGO-VB) kan
huisartsen helpen gezondheidsproblemen van mensen met
een VB eerder op het spoor te komen. Wij ontwikkelden
het PGO-VB instrument, waar een gezondheidsvragenlijst
onderdeel van uitmaakt. In de studie besproken in dit
artikel toetsten wij de begrijpelijkheid van de vragen in de
gezondheidsvragenlijst met de cognitieve interview (Cl)
techniek. Deze methode is, voor zover wij weten, nog niet
eerder toegepast bij mensen met VB. Het tweede doel van
deze studie is om te zien of de Cl-techniek een toepasbare
methode is bij het ontwikkelen van vragenlijsten voor
deze doelgroep.

Methode

Deelnemers aan deze studie waren mensen met VB

en hun dagelijkse verzorgers. We interviewden 14
deelnemers in 5 opeenvolgende rondes. Na elke ronde
werd de vragenlijst aangepast totdat verzadiging was
bereikt, dat wil zeggen dat er geen nieuwe relevante
aanvullingen meer naar voren kwamen.

Resultaten

De deelnemers signaleerden 363 problemen in de
vragenlijst. Deze leidden tot 316 veranderingen in de
gezondheidsvragenlijst. De meeste problemen (102)
betroffen het begrip van (woorden in) de vraag. Dit werd
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gevolgd door problemen met betrekking tot het missen
van antwoordcategorieén of het ontbreken van een goede
instructie bij de vraag.

Conclusie

Een begrijpelijke gezondheidsvragenlijst helpt mensen

met VB een actieve rol te spelen in de communicatie met
hun huisarts. De cognitieve interviewtechniek heeft de
geholpen om de vragenlijst te verbeteren. Deze techniek is
een bruikbare en waardevolle methode bij mensen

met VB.

De levensverwachting van mensen met VB stijgt,

maar is nog steeds 20 jaar lager dan bij mensen in de
algemene populatie’. Er zijn veel factoren die deze
levensverwachting ongunstig beinvloeden. Bijvoorbeeld
communicatieproblemen tussen de patiént met VB en de
huisarts kunnen leiden tot problemen in de toegang tot
ziekenhuiszorg, aanvullende diagnostiek en behandeling®.
Deze problemen zorgen voor onnodige morbiditeit en
vroegtijdig overlijden’. Huisartsen geven aan de andere
kant aan dat ze het lastig vinden om medische zorg

te leveren aan deze kwetsbare doelgroep®. Mensen

met VB merken vaak gezondheidsproblemen niet op

of gaan er niet, of te laat, mee naar de huisarts’. Een
proactief gezondheidsonderzoek bij mensen met VB
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(PGO-VB) kan helpen (medische) problemen tijdig te
signaleren®. Studies hebben laten zien dat PGO-VB leidt
tot opsporing van gezondheidsproblemen, verbetering
van de gezondheidsbevordering, en aandacht vestigt op
deelname aan bevolkingsonderzoek en andere preventieve
activiteiten”"?. In een focusgroep studie gaven huisartsen
aan dat zij, om goede zorg te leveren aan mensen met VB,
instrumenten, scholing en ondersteuning nodig hebben™.
Mensen met VB en hun dagelijks verzorgers waarderen
een PGO-VB

De in de literatuur gevonden PGO-VB instrumenten zijn
veelal niet of maar deels wetenschappelijk onderbouwd .
Ons doel is om een wetenschappelijk onderbouwd
PGO-VB instrument te ontwikkelen.

Een PGO-VB instrument bestaat vaak uit een aantal
onderdelen: een gezondheidsvragenlijst die door de
patiént ingevuld dient te worden, aanvullende de vragen
die de huisarts aan de orde moet stellen, aanvullend
lichamelijk en ander diagnostisch onderzoek en een
actieplan™. In een Delphi studie, uitgevoerd met
huisartsen die veel ervaring hebben met mensen met

VB, en AVG's, bepaalden we de onderwerpen die aan de
orde moeten komen in het te ontwikkelen PGO-VB™. Elk
onderwerp werd gevat in een vraag, geformuleerd volgens
de regels die er zijn met betrekking tot het ontwikkelen
van vragen in vragenlijsten®* *'. Het doel van deze studie

is om de gezondheidsvragenlijst te toetsen op begrip

en duidelijkheid bij mensen met VB. Daarnaast wilden

we onderzoeken of de cognitieve interviewtechniek
toepasbaar is in deze speciale populatie.

Studie design

De cognitieve interview techniek wordt gebruikt om

vragen in een vragenlijst kritisch te evalueren®'. Per vraag

zijn er twee zaken aan de orde:

1. Begrijpt de deelnemer de vraag,

2. Ervaart de deelnemer problemen bijvoorbeeld met
bepaalde woorden, de referentieperiode waarover de
vraag gaat of de gevoeligheid van de vraag, etc.

Het uiteindelijke doel is om een vragenlijst te creéren

die eenduidig en makkelijk te begrijpen is voor de

doelpopulatie. Praktisch betekent dit dat de deelnemer

of onderzoeker de vraag hardop voorleest. De deelnemer

wordt gevraagd hardop zijn gedachten uit te spreken, c.q.

de vraag te beantwoorden. Dit geeft de onderzoeker een

eerste indruk of de vraag begrepen is door de deelnemer.

Vervolgens worden er specifieke ‘probe’ vragen gesteld

aan de deelnemer. We gebruikten het ‘Question Appraisal

System (QAS-99)' ontwikkeld door Willis om de goede

‘probe’ vragen te stellen, de resultaten te coderen en te

analyseren”'.

Deelnemers

De deelnemers werden gerekruteerd via de Academische
werkplaats ‘Sterker op eigen benen’. Mensen van
verschillende niveaus van verstandelijke beperking werden,
doelgericht, geincludeerd. Het was aan de persoon met
VB om aan te geven of zij wilden dat hun persoonlijk
verzorger, ouder of wettelijk vertegenwoordiger bij

het interview aanwezig was. Door de lokale ethische
commissie van het Radboudumc werd toestemming
verleend voor dit onderzoek (file nummer 2016-3038)

In totaal namen 14 mensen met VB deel aan het
onderzoek; 8 mannen en 6 vrouwen. Van hen hadden er
5 een licht verstandelijke beperking, 2 een licht tot matige
verstandelijke beperking, 4 een matige verstandelijke
beperking en 3 een (zeer) ernstige verstandelijke
beperking. Hun leeftijden varieerden tussen de 15 en

73 jaar (gemiddeld 39,4, SD 18,6). Twee derde van

de deelnemers werden begeleid door hun persoonlijk
verzorger, ouder of wettelijk vertegenwoordiger.

Procedure en analyse

De procedure tijdens deze studie bestond uit drie stappen

die steeds herhaald werden.

e Stap 1: De onderzoeker (EBvG) nam met toepassing van
de Cl-techniek de vragenlijst door met de deelnemer. Bjj
mensen met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking
werden de vragen beantwoord door de ouder. Het hele
interview werd opgenomen en vervolgens uitgetypt.

e Stap 2: Twee onderzoekers (EBvG, HvSLdV) codeerden
de data volgens het QAS-99.

e Stap 3: Na een set van 3 interviews werden de
verzamelde suggesties voor verbetering opgenomen in
de vragenlijst. De aangepaste vragenlijst ging daarna de
volgende ronde in. Deze procedure herhaalde zich tot
verzadiging was bereikt, met als resultaat de definitieve
versie van de gezondheidsvragenlijst.

Tabel 1 laat de quotes zien die geleid hebben tot de
veranderingen in de vragenlijst. Deze quotes geven inzicht
in de toepasbaarheid van de cognitieve interviewtechniek
in deze doelgroep.

In totaal werden 363 problemen geidentificeerd tijdens
14 interviews gehouden in vijf rondes. Deze problemen
hebben tot 316 verbeteringen in de vragenlijst geleid.

Lezen

In devijf5 rondes werden 56 problemen gesignaleerd in
de QAS-99 component ‘lezen’. De meest waardevolle
suggestie was het aanpassen van de lettergrootte en
het gebruik van de fellere kleur blauw in de antwoord
categorieén.



Tabel 1. Aanpassing van vragen volgens de QAS-99 domeinen, inclusief citaten.

Draag jij een bril?

[JNEE (ga verder na vraag 2)

[hia

Indien JA: Wanneer ben je voor het laatst voor je ogen bij de
oogarts, opticien/brillenwinkel of huisarts geweest?

Aanpassing vraag:

Draag jij een bril?

LINEE

[ha

Wanneer ben je voor het laatst voor controle van je ogen bij de
oogarts, opticien/brillenwinkel of huisarts geweest?

Lezen Originele vraag: Hoe te lezen (QAS 1Q)
Alle vragen hebben een zwarte kleur. De antwoorden zijn Citaat (4e ronde):
blauw van kleur. I: Alle vragen hebben een zwarte kleur. De antwoorden zijn
blauw van kleur.
Aanpassing vraag: B: Ja, nou als je slecht ziet kan je die lichtblauwe lettertjes niet
Alle vragen hebben een zwarte kleur. De antwoorden zijn zien. Die zouden wel wat groter mogen.
blauw van kleur. I: Ja, dat is inderdaad waar. En blauw is dan ook niet de
goede kleur?
B: Nou, ik vind het erg licht. En als je dan niet goed het
contrast ziet, dan zie je dat denk ik niet.
I: Oke, misschien moet het rood worden dan. Maar een
groter lettertype, dat sowieso.
B: Ik denk het wel. Ik ben ouder, ik vind deze lettertjes heel
erg klein.
Instructie Originele vraag: Onduidelijke instructie (QAS 2a)
Heb je problemen met plassen? Citaat(1e ronde):
I: Wat versta je onder problemen met plassen.
Aanpassing vraag: D: Uh oei.
Heb je problemen met plassen? (bijvoorbeeld: pijn bij plassen, I: s dat voor mensen goed te beantwoorden? Waar denk jij
persen tijdens het plassen, ‘s nachts veel plassen etc.) dan aan bij problemen met plassen?
D: Geen idee . Ik heb het niet dus ik kan er niet over
[meepraten]
I: Moet ik hier weer voorbeelden bij noemen?
D: Ja, ik zou het doen.
Aannames Originele vraag: Onjuiste aanname (QAS 4a)

Citaat (3e ronde):

B: Bijvoorbeeld bij de vraag: “Draag je een bril?” Het
antwoord is nee. [je zou dan verder mogen gaan naar de
vraag 2] Maar hij is wel een keer onderzocht, en daar komt
uit dat hij problemen heeft met zien.

I: Hij draagt geen bril, maar er is wel een probleem. Dus dat
verdient aanpassing in de vraag, want nu kun je de vraag
niet goed beantwoorden.

B: Nee, want hij zou ook geen bril kunnen dragen

I: Want?

B: Die blijft niet zitten..... Hij draait met zijn hoofd in de
rolstoel en dan gaat zijn bril af.

Kennis/geheugen

Originele vraag en antwoord:
Wanneer ben je voor het laatst voor je ogen bij de oogarts,
opticien/brillenwinkel of huisarts geweest? Datum:

Aanpassing antwoord:
[Jben wel geweest

¢ ik weet de datum niet meer

Geheugen (QAS 5¢)

Citaat (3e rinde):

I: Oke.[De datum] Is dat moeilijk of makkelijk?
D: De datum weten de cliénten sowieso niet.

Gevoeligheden

Originele vraag:

Aanpassing tekst:

De huisarts wil je helpen gezond te blijven.

De huisarts wil graag dat je geen ziektes krijgt door onveilige
seks

of zwanger raakt terwijl je dat niet wilt.

Hier gaan de volgende 3 vragen over.

Gevoelige inhoud (QAS 6a)

Citaat (3e ronde):

D: Misschien een beetje uitleg waarom je de vraag stelt. Ik
denk dat sommigen dat wel prettig vinden. Want hij komt
er ineens tussendoor.

I: Dus misschien moeten we, want hierna komt ook nog de
vraag over anticonceptie en SOA', dat je hier even een
inleidende regel tussenzet.

D: Ja, dat zou ik doen.

I We stellen deze vraag omdat het belangrijk is voor je
gezondheid, ook al vind je het misschien een beetje een
gekke vraag.

NB: D = deelnemer, | = interviewer, B = begeleider
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Instructie

Er werden 67 problemen benoemd in de ‘instructie’
component. Vaak vroegen deelnemers een extra verdui-
delijking bij bepaalde woorden. Bijvoorbeeld: problemen
met plassen (pijn bij plassen, vaak plassen gedurende de
nacht). De woorden ‘problemen bij plassen’ werden wel
begrepen, maar de toevoeging tussen haakjes geven hen
ideeén in welke richting het antwoord gezocht werd. Een
ander voorbeeld in deze ‘instructie’ component was het

ontbreken van de toevoeging ‘meer antwoorden mogelijk'.

Vragen

De meeste problemen, 102, werden gesignaleerd in de
categorie ‘vragen’. Deze component bestaat uit twee
subcategorieén. De subcategorie ‘technische term’ werd
het meest gecodeerd. Op de vraag "Waar plas je?’ volgen
5 antwoord categorieén: meestal op het toilet, meestal in
mijn luier, meestal in mijn broek, in een urinoir of ik heb
een catheter. Bij het woord urinaal werd de verduidelijking
‘een fles om in te plassen’ toegevoegd. Bij het woord
catheter werd ‘een slangetje met een plaszak eraan’
toegevoegd. In de subcategorie ‘woorden in de vraag’
gaven de deelnemers aan een vraag niet te willen starten
met moeilijke woorden. Geconfronteerd worden met

een moeilijk woord aan het begin van de vraag zal veel
patiénten verhinderen de vraag verder te lezen.

Aannames

De categorie ‘aannames’ bestaat ook uit twee
subcategorieén: ‘onjuiste aannames’ en ‘dubbelzinnige
vragen'. Deze categorie werd tien keer gecodeerd. Geen
bril dragen betekent niet dat er geen visusprobleem is.
Onze oorspronkelijke vraag suggereerde dit. (zie tabel 1)

Kennis / Geheugen

De component ‘kennis/geheugen’ werd negenmaal
gecodeerd. Moeite met herinneren van een datum werd
het vaakst genoemd. De deelnemers gaven aan dat het
ingewikkeld is om zich te herinneren welke vaccinaties ze
in het verleden ontvangen hebben.

Gevoeligheden

De component ‘gevoeligheden’ werd maar drie keer
gecodeerd. De deelnemers gaven aan dat vragen over
seks, roken, drugs- en alcoholgebruik gevraagd moesten
worden. Zij adviseerden ons een korte introductie te
schrijven voorafgaand aan deze vragen en te benadrukken

dat het eerlijk beantwoorden van deze vragen belangrijk is.

Antwoorden

Hoewel er bij vele vragen een open antwoordcategorie
beschikbaar is, adviseerden ze ons regelmatig, 69 keer,
een aanvullende antwoordcategorie op te nemen.

Zo werd geadviseerd een ‘urinaal’ en ‘catheter’ als
antwoordcategorie op te nemen.

Toepasbaarheid van de cognitieve interviewtechniek
In Tabel 1 zijn quotes toegevoegd van de geinterviewden.
Deze quotes laten zien dat de deelnemers de ‘probe’-
vragen goed konden beantwoorden. De laatste vraag in
het interview was of de deelnemers nog opmerkingen of
toevoegingen hadden m.b.t. de gezondheidsvragenlijst.
De reacties waren overwegend positief. Men vond het
heel goed en belangrijk om zelf deel te nemen aan de
totstandkoming van de vragenlijst. Daarnaast gaf men aan
dat deze vragenlijst van waarde kan zijn voor de huisarts.

Engelse vragenlijst

Het Nederlandstalige gezondheidsonderzoeksinstrument
PGO-VB (proactief gezondheidsonderzoek - verstandelijke
beperking) is door een erkend vertaler en volgens de
regels die daarvoor bestaan vertaald in het Engels:

de PROSPER-ID (pro-active systematic participation
evidencebased primary care - intellectual disabilities). Beide
instrumenten zijn te vinden op de website https:www.
sterkeropeigenbenen.nl/pro-actief-gezondheidsonderzoek.

In dit artikel hebben we de gezondheidsvragenlijst

van het ontwikkelde PGO-VB instrument getest op
begrijpelijkheid en duidelijkheid bij mensen met VB en/of
hun dagelijkse verzorgers met behulp van de cognitieve
interview techniek. De meeste opmerkingen werden
gemaakt in de ‘vraag’ component. De component
‘instructies’ (waarbij voorbeelden genoemd werden) en
de component ‘missende antwoord- categorie’ werden
ook vaak gecodeerd. De geleidelijke afname van het
aantal nieuwe, door deelnemers benoemde, problemen
in de opeenvolgende rondes laat zien dat de cognitieve
interviewtechniek de gezondheidsonderzoeksvragenl
ijst echt verbeterd heeft. De deelnemers genoten van
deelname aan dit ontwikkelingsproces. De cognitieve
interviewtechniek is daarom goed toepasbaar in deze
populatie.

De cognitieve interviewtechniek is ook toegepast op de
depressievragenlijst PHQ-9%. De vragen in de PHQ-9
werden op veel verschillende manieren geinterpreteerd
zo bleek uit deze studie. In een vragenlijst voor nieuwe
patiénten met een schildklieraandoening kwamen veel
problemen voor gerelateerd aan het begrip van de
vragen®. Jen-Yi heeft in 2015 beschreven hoe het 4
fase model van Tourangeau” kan worden toegepast bij
mensen met VB. Het QAS-99 model gebruikt in onze
studie is een afgeleide van het Tourangeau model. De
suggesties die voortkwamen uit de studie van Jen-Yi
hebben wij grotendeels overgenomen. Ook wij hebben
de deelnemers goed voorbereid (bijv. met behulp van
een makkelijk te lezen informatiebrief, oefenvragen,



benadrukken dat alle antwoorden goed zijn). In
tegenstelling tot Jen-Yi hebben wij de aanwezigheid van
dagelijkse verzorgers omarmd en niet geschuwd. In de
praktijk van alle dag zullen de dagelijks verzorgers ook
altijd een rol van invloed hebben.

Een sterk punt van deze studie is dat de cognitieve
interviewtechniek om een vragenlijst te verbeteren, voor
zover wij weten, nog nooit in deze complexe populatie is
toegepast. De onderzoekers die deelnamen hebben als
AVG zeer veel ervaring met mensen met VB. Daarnaast
werden mensen met VB met verschillende leeftijden,
geslacht en niveaus van ontwikkeling geincludeerd.

Er zijn enkele zwakke punten te benoemen in deze
studie. Een van de zeer ernstig verstandelijk beperkte
deelnemers bleek op het moment van afname nog geen
18 jaar te zijn. Zijn moeder beantwoordde de vragen. Er
was echter geen verschil tussen dit interview en de andere
interviews. Bij andere mensen met een ernstige VB werd
de vragenlijst beantwoord door een dagelijks verzorger.
De vragen zijn her en der aangepast om dit mogelijk

te maken. Al is de vraag: 'heb je ook pijn’ moeilijk

aan te passen en te beantwoorden door een dagelijks
verzorger. We hebben de mensen met VB zoveel mogelijk
zelf aan het woord gelaten. De dagelijks verzorger
ondersteunde hen alleen waar nodig. Bijvoorbeeld: De
‘probe’ vraag: Wat betekent longontsteking voor jou kon
iemand met een matig verstandelijke beperking moeilijk
beantwoorden. De dagelijks begeleider voegde daaraan
toe: "Welke huisgenoot heeft vaak longontstekingen?’.
Deze vraag werd onmiddellijk beantwoord door de
deelnemer. Daarmee gaf de deelnemer impliciet aan dat
hij het concept longontsteking wel begreep. Een deel van
de communicatie bestaat uit non verbale communicatie,
zoals zuchten, gebaren etc. Daar waar deze non-verbale
signalen naar voren kwamen probeerde de onderzoeker
ze verbaal te benoemen. Op deze manier werden ze

toch vastgelegd op de audiotape en het transcript. Voor
toekomstige cognitieve interview studies adviseren wij om
de interviews vast te leggen op video opnames. Zo kan de
non-verbale communicatie ook meegenomen worden.

De cognitieve interviewtechniek is goed toepasbaar in
de doelgroep van mensen met VB en heeft daarnaast de
gezondheidsvragenlijst geschikt gemaakt voor gebruik

in deze doelgroep. Mensen met VB willen graag een
actieve rol spelen in de communicatie met hun huisarts.
De gezondheidsvragenlijst kan hierbij goed helpen.
Huisartsen geven aan dat zij een PGO-VB instrument wel
zien zitten, mits dit wetenschappelijk ontwikkeld is'. Wij
zullen ons PGO-VB instrument verder gaan toetsen op
toepasbaarheid en effectiviteit in de huisartspraktijk.
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