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Inleiding

» Het lijkt erop dat met toenemende Ift en tijd na ontstaan van
de dwarslaesie frequenter gezondheidsproblemen optreden
-> zgn. “secundaire stoornissen”.

» Momenteel geen goed beeld van de mate waarin dergelijke
stoornissen voorkomen en welke personen met een
dwarslaesie een verhoogd risico lopen.

» Langdurige follow-up géén reguliere praktijk in NL.

> Initiatief moet vanuit de persoon met de dwarslaesie komen.

Doel(en) van de studie

1. | In kaart brengen van het véérkomen van chronische
secundaire stoornissen bij personen die 2 10 jr een
dwarslaesie hebben.

2. Het bestuderen van de gevolgen van deze secundaire
stoornissen op:

- inspanningsvermogen / fitheid
- activiteitenniveau

- maatschappelijke participatie
- kwaliteit van leven.
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Uiteindelijk....

» Vormgeving van een systematische en
levenslange revalidatie nazorg-systeem in NL
voor personen met een dwarslaesie.
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Studie design

+ Cross-sectioneel.

» 300 personen met sinds = 10 jr een dwarslaesie (strata: 10-20
jr; 20-30 jr; >30jr).

» Eéndaagse na-controle in het revalidatiecentrum.

» 8revalidatiecentra met een specialisatie in
dwarslaesierevalidatie.

» Dwarslaesie Organisatie Nederland (DON)
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Inclusie- en exclusie criteria Flow-chart studie-populatie

Galabases vd 8 deelnemende RC'’s:

Inclusie criteria:

= 210 jr een dwarslaesie;

= Lft tussen 28-65 jr;

= Lft bij ontstaan dwarslaesie tussen 18-35 jr;
= Rolstoelafhankelijk.
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Inclusie criteria:

Exclusie criteria:

Exclusie criteria:
= Niet goed Nederlands sprekend.

+ Dwarslaesie, = 10 jr

« Lit: 28-65 jr

+ Leeftijd ten tijde ontstaan van de
dwarslaesie: 18-35 jr

+ Niet goed genoeg
Nederlands sprekend

+ Rolstoel afhankelijk
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ICF-model: Vragenlijsten

De secundaire stoornissen ;H ;

Participatie:
Activiteiten
- Spinal Cord

ische

« Utrechtse Schaal
voor Evaluatie

» Urologische stoornissen (0.a. UWT’s, urolithiasis) < Shor Form (SF) Qualveen*

- 1 1 1 H 1 1 Ind \d M Revalidatie -
Darmproblematiek (o.a. obstipatie, incontinentie) - Neurogeric Bowel Dysfunction Vergion 1 (SO Paricipati -
Score * (NBD-Score) (USER-P)
o N s « Physical Activity Scale
. « Diagnostische neuro-pathische for Individuals with
« Decubitus piin vragenijst (DN4) Pohrygicz; Disabiltes *
Al PASIPD)
» Spasticiteit « Fatigue Severity Scale * (FSS) ( )
» Seksuele functiestoornissen (0.a. erectiestoornissen) en - Hospital Anxiety and
fert|l|te|t ervession Scale * (HADS)

+ Pijn /—*—\
1] Persoonlijke kenmerken: Omgevingsfactoren

» Cardiovasculaire stoornissen (0.a. autonome dysreflexie,

s . Sé:aII;E;;éc‘lsEeSSEeslf)E"mw « Social Support List-12 * (SSL-12)
hypotensie, DVT) * Disabilty Management Selt « Dutch — Quebec User
+ Respiratoire stoornissen (0.a. noodzaak tot (nachtelijke) (oyracy Sealo-Short Form _ Evaluation of Satistaction with

Assistive Technology *

in leven

beademing, pneumonieén) "&fia?ﬁfa"i'ﬁf-"i - (D-QUEST)
e o) World Health
rganization Quality
Lo' Life-5 * (WHOQOL-5) * - digitaal asn I

ICF-model: Studie-parameters

Dwarslaesie 1.2 10jr)
Opzet eendaagse na-controle oeeetn )

:

Activiteiten:

Functies & anatomische Participatie:

eigenschappen:

a) Bloedafname (o.a. ureum, creat, lipidenspectrum, glu, HbA1C)

- ADL « Frequentie

Primair:
+ Secundaire stoornissen

b) ECG - Rolstoelvaardigheden « Ervaren beperkingen

- Dimensies van fysieke
activiteit

Secundair: « Tevredenheid
+ Stemming
+ Vermoeidheid

+ Fysieke capaciteit

c) Echo-blaas/nieren

d) Anamnese en LO (0.a. ASIA-classificatie)
door revalidatiearts

Persoonlijke kenmerken Omgevings / externe factoren:

e) Interview door onderzoeksassistent(e)

+ Demografische kenmerken + Rolstoel specificaties

« Tevredenheid met de rolstoel

f)  Spirometrie: longfunctie « Intoxicaties

+ Mate van zelfverzekerdheid * Vervoer buitenshuis

g) Rolstoelvaardigheden: Wheelchair circuit - Ziekte-acceptatie + Computer & internet toegankelijkheid

* Sociale steun

h) Conditietesten: submax. en max. inspanningstest

Kwaliteit van leven
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Vragen??




