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Motivatie

Door de vooruitgang van medische kennis die leidde tot effectievere behandelingen, is het
aantal kinderen met een chronische ziekte of lichamelijke handicap dat de volwassen leeftijd
bereikt de voorbije decennia sterk toegenomen. Hierdoor is de aandacht gaandeweg
verschoven naar leren leven met de psychische en sociale consequenties van een chronische
ziekte of een lichamelijke handicap. De aanwezigheid van ziekte en handicap kan een storende
werking hebben op de normale groei en ontwikkeling van een kind, zowel op fysiek en sociaal,
als op psychisch vlak.

Voor deze kinderen groeit dan ook de nood aan aandacht voor hun schoolloopbaan. Immers,
een goede schoolloopbaan verzekert hen een toekomst waarin ze zich kunnen ontplooien en
maximaal kunnen participeren in de maatschappij. Optimale integratie op school is hiertoe
een voorwaarde.

Spina bifida, in het bijzonder, is een aandoening die met multipele functionele beperkingen
gepaard kan gaan. De meerderheid van deze kinderen heeft wél normale intellectuele
mogelijkheden. Zo beschikken ze over de capaciteit om een normale schoolloopbaan te volgen
in het gewone onderwijs. Deze integratie kan echter maar optimaal verlopen binnen een goed
samenwerkingsmodel tussen de school, het behandelend team, het CLB (Centrum voor
Leerlingen Begeleiding), de ouders én het kind met een chronische aandoening.

Het doel van deze thesis is het in kaart brengen van de grote diversiteit aan functionele
beperkingen en problemen waarmee kinderen met spina bifida worden geconfronteerd
tijdens hun schoolgaande jaren. We wensen deze diversiteit finaal te schetsen op de
achtergrond van het ICF-CY model van de WHO (International Classification of Functioning for
Children and Youth van de World Health Organisation) (%

Er wordt door de dienst jeugdgezondheidszorg van de KULeuven gewerkt aan een methodiek
voor een optimale integratie van kinderen met een chronische aandoening in het gewone
onderwijs. Het project heeft tot doel een werkkader te ontwikkelen voor leerkrachten, CLB-
medewerkers en behandelende artsen om kinderen met een chronische aandoening te
begeleiden zodat ze binnen hun eigen mogelijkheden optimaal school kunnen lopen in het
gewone onderwijs. In een eerste fase werd een samenwerkingsmodel ontwikkeld waarin niet
alleen ouders en hun kind een plaats krijgen, maar ook hun behandelend arts(en), het CLB-
team, de school en de leerkracht.

Men tracht dit samenwerkingsmodel te concretiseren voor een reeks van chronische
aandoeningen. Deze thesis behelst een subonderzoek bij kinderen met spina bifida.

Enerzijds omvat het een literatuuronderzoek waarin de gepubliceerde kennis verzameld wordt
over de functionele problemen die kinderen met spina bifida (op school) ervaren. Anderzijds
omvat het een eigen veldonderzoek waarin we, via een bevraging van kinderen met spina
bifida en hun ouders, het functioneren op school van deze kinderen in kaart brengen. Dit doen
we vanuit het perspectief van de ouders en de leerling, met speciale aandacht voor hun
integratie in het gewone onderwijs.



2.

Literatuuronderzoek

a.

Inleiding

Spina bifida (SB) of spinale dysrafie is één van de meest voorkomende congenitale
geboortedefecten ter wereld, met een globale prevalentie van ongeveer 1 tot 10 per
1000 levend geborenen, variérend door etnische en geografische factoren. Het betreft
een neurale buis defect gekenmerkt door een inadequate sluiting van de wervelzuil,
vroegtijdig in de embryonale fase van het leven; rond de 28 dag na de conceptie.
Prenatale diagnostiek is op heden reeds voér de 15% zwangerschapsweek mogelijk,
via de eerste trimesterscreening (nekplooimeting en biochemisch onderzoek,
bestaande uit de bepaling van hCG (human chorionic gonadotropin) en PAPP-A
(pregnancy-associated plasma protein A)) en via hoge-resolutie-echografie 2.

Spina bifida is een multifactoriéle aandoening waarbij een tekort aan foliumzuur een
rol speelt. Primaire preventie met foliumzuur wordt reeds jaren toegepast, is
beschikbaar en effectief. Echter door het vroege optreden van het
ontwikkelingsdefect, op een moment waarop de zwangerschap meestal nog niet
gekend is, is deze maatregel niet steeds toepasbaar. Dit resulteerde dan ook in een
aanpassing van de richtlijnen om reeds bij een zwangerschapswens het advies naar
foliumzuurinname te integreren, of via voedselverrijking voldoende foliumzuurinname
voor de ganse bevolking, inclusief vrouwen met zwangerschapswens, te garanderen.
De incidentie van spina bifida is, door vroegtijdige diagnostiek en preventieve
maatregelen, als foliumzuursupplementen, sterk afgenomen over de laatste 30 jaar.
Nieuwe preventieve maatregelen worden op heden onderzocht, onder andere wordt
onderzoek verricht naar het gebruik van inositol ®). Over inositol, een belangrijk
vitamine in verschillende lichaamsfuncties, werd reeds aangetoond dat toediening aan
zwangere muizen het aantal neurale buis defecten verlaagt bij hun nakomelingen.
Momenteel loopt in de Londense universiteit “the UCL Institute of Child Health”, de
PONTI (Prevention Of Neural Tube defects by Inositol) studie naar de therapeutische
effectiviteit van inositol bij vrouwen die voorheen een zwangerschap doormaakten die
gecompliceerd was door een neurale buis defect.

Epidemiologisch onderzoek door Au et al. in 2010 toonde een wereldwijde incidentie
van neurale buis defecten van 1 tot 10 op 1000, waarvan 50% anencephalie uitmaakte
en 50% spina bifida. In 90% van de gevallen van SB betreft het een myelo-
meningocoele. De overige 10% bestond uit ofwel een lipomeningocoele ofwel een
meningocoele. Het risico op SB is wereldwijd hoger bij een moeder met lagere socio-
economische status (gelinkt aan een lager gebruik van foliumzuur), bij een maternele
leeftijd boven 40 jaar of onder 19 jaar én bij het optreden van maternele hyperthermie
vroeg in de zwangerschap *%. Spina Bifida kent een hogere frequentie van voorkomen
binnen families. Ook periconceptioneel slecht geregelde diabetes mellitus en bepaalde
anti-epileptica verhogen het risico op een kind met spina bifida. Er wordt eveneens
onderzoek op grote populaties verricht naar eventuele kandidaatgenen die een rol
spelen in het ontstaan van neurale buisdefecten.



De prognose van de aandoening is sterk afhankelijk van het niveau van het letsel en de
uitgebreidheid ervan. Medische behandelingen zijn mogelijk, maar begeleiding en
levenslange symptomatische en supportieve therapie blijven noodzakelijk. Met de
significante vooruitgang die de gezondheidszorg de laatste jaren kent, zal nu ongeveer
75% van de patiénten met spina bifida een normale levensverwachting, tot in de
volwassenheid, kennen.

Men kan verscheidene types van spina bifida onderscheiden.

Spina bifida occulta: Hierbij is er een falen van de fusie van de vertebrale boog,
zonder herniatie van neuraal weefsel. Een overliggende dimple, dermale sinus, lipoom
of harige naevus kan aanwezig zijn ter hoogte van het defect. Het betreft meestal een
toevalvondst bij beeldvorming. De diagnose kan gesteld worden via een spinale
echografie of MRI. Overwegend geeft dit type geen tot zeer milde klachten, bv.
constipatieproblematiek. Eventueel kan er geassocieerd een diastematomyelie of
tethered cord aanwezig zijn, wat met groei aanleiding kan geven tot neurologische
blaasdysfunctie, of pijn, functieverlies of gevoelsstoornissen van de onderste
ledematen. Deze complicaties gaan zich meestal manifesteren in de adolescentie
tijdens de groeispurt omwille van tractie op deze structuren tijdens de groei. Wanneer
dit zich voordoet is een ingreep aangewezen.

Meningocoele: Hierbij is er een herniatie van meningen en vocht, die nog enkel
overdekt worden door huid. Dit type vraagt chirurgische sluiting. De prognose is vaak
goed na chirurgisch herstel.

Myelomeningocoele: Dit is de meest voorkomende vorm van spina bifida. Het
omvat een herniatie van spinaal neuraal weefsel, open of overdekt door meningen of
huid. Het aanliggende ruggenmerg is steeds abnormaal. Het niveau van het letsel is
zelden thoracaal gelegen. Frequenter vindt men het defect thoraco-lumbaal, lumbaal
of lumbo-sacraal. Een myelomeningocoele kan leiden tot een brede waaier van
problemen, o.a. een variabele graad van parese onder het niveau van het letsel,
sensorisch verlies, urinaire en fecale incontinentie (neuropathische blaas en darm),
urinewegdilatatie, hydrocefalie en bulbaire parese ten gevolge van Chiari-malformatie
(dit is een herniatie van de cerebellaire tonsillen door het foramen magnum met als
gevolg een disruptie van de stroming van het cerebrospinale vocht met eventueel
hydrocefalie tot gevolg) en vertebrale afwijkingen (kyfose, kyfoscoliose of scoliose). De
behandeling bestaat primair uit een chirurgisch sluiten van het defect én een
ventriculaire drainage, nl. het plaatsen van een shunt om progressieve hydrocefalie
tegen te gaan. Verdere aanpak zal bestaan uit kinesitherapie (spierversterking en
mobilisatie om gewrichtscontracturen tegen te gaan), katheterisatie van de blaas,
darmspoelingen, scoliosemonitoring en zo nodig chirurgie, ... De prognose is sterk
afhankelijk van de ernst van geassocieerde problemen en de uitgebreidheid en het
niveau van het letsel.

De belangrijkste gezondheidsproblemen waarmee een kind met spina bifida wordt
geconfronteerd zijn hydrocefalie, gevoelsstoornissen, spierzwakte of parese,
orthopedische problemen (heup- en kniecontracturen, scoliose), functionele



problemen met de blaas en darm en in mindere mate epileptische aandoeningen en
neuropsychologische moeilijkheden ©.

Vanuit deze achtergrondkennis van de medische problematiek stellen we ons de vraag
met welke functioneringsbeperkingen deze aandoening voor schoolgaande kinderen
gepaard gaat. We wensen deze diversiteit van functioneringsproblemen te schetsen
tegen de achtergrond van het ICF-CY model van de WHO (International Classification
of Functioning for Children and Youth van de World Health Organisation) (figuur 1).

Health condition
(disorder or disease)

Body functions and
structures

t | t

Environmental Personal
factors factors

B — Activities b Participation

Figuur 1: ICF model (WHO, 2001)

ICF-CY kenmerkt zich door een zicht te geven op het menselijk functioneren van een
individu op 4 grote domeinen nl. functies, anatomische eigenschappen, activiteiten en
participatie en externe factoren. Het model illustreert de dynamische wisselwerking
tussen gezondheidsproblemen en de context (figuur 1).

Een eerste aspect van het menselijk functioneren zijn de “Functies”. Onder

functies verstaan we fysiologische en mentale eigenschappen van de persoon. Een
afwijking in of het verlies van functies of anatomische eigenschappen, noemt men een
stoornis.
Voorbeelden van functies zijn: mentale functies, sensorische functies en pijn, stem en
spraak, functies van hart- en vaatstelsel, hematologisch en immuunsysteem,
adembhalingsstelsel, functies van gastro-intestinaal-, metabool en hormonaal stelsel,
functies van urogenitaal en reproductief systeem, functies van het bewegingsapparaat
en aan beweging verwante functies, functies van huid en verwante structuren.

Een tweede aspect duidt men aan met “Anatomische eigenschappen”. Onder
anatomische eigenschappen klasseert men de positie, aanwezigheid, vorm en
continuiteit van onderdelen van het menselijk lichaam (lichaamsdelen, orgaanletsels,
organen, delen van organen). Een eerste typering hierbij behelst de mate of omvang
van de stoornis. Een tweede typering brengt de aard van de stoornis in kaart. Een
derde typering duidt de lokalisatie aan.

Voorbeelden van anatomische eigenschappen zijn het zenuwstelsel, ogen, oren en
verwante structuren, structuren betrokken bij stem en spraak, hart- en vaatstelsel,

4



immuunsysteem, ademhalingsstelsel, spijsverteringsstelsel, metabool en hormonaal
stelsel, urogenitaal stelsel, structuren verwant aan beweging, huid en verwante
structuren.

Een derde aspect duidt men aan met “Activiteiten en participatie”. Activiteiten
zijn onderdelen van iemands handelen. Beperkingen zijn moeilijkheden met het
uitvoeren van activiteiten. Participatie behelst iemands deelname aan het
maatschappelijk leven. Deficits hierin noemt men participatieproblemen.

Met “uitvoering” bedoelt men wat iemand in de eigen omgeving doet (sociale context,
deelname aan maatschappelijk leven). Dit bevat externe factoren nl. alle aspecten van
de fysieke en sociale omgeving.

Met “vermogen” bedoelt men of iemand een taak of activiteit wel of niet kan
uitvoeren, het optimaal niveau van functioneren in een gegeven domein op een
gegeven tijdstip, in een uniforme of gestandaardiseerde omgeving.

Dit aspect kan tevens toegepast worden als iemand al dan niet gebruik maakt van
hulpmiddelen of hulp door anderen.

Voorbeelden van activiteiten en participatie: leren en toepassen van kennis, algemene
taken en eisen, communicatie, mobiliteit, zelfzorg, huishouden, tussenmenselijke
interacties en relaties in belangrijke levensgebieden (maatschappelijk, sociaal en
burgerlijk leven).

Een laatste aspect om het menselijk functioneren in kaart te brengen zijn de
“Externe factoren”. Dit omvat de fysieke en sociale omgeving waarin mensen leven.
Deze factoren dienen betrokken te worden bij elke component van het menselijk
functioneren en worden gecodeerd vanuit het perspectief van de persoon in kwestie.
Hierbij bestaat er een bijkomende typering over de mate waarin het een
ondersteunende (bv. toegankelijkheid hulpbron, toegang afhankelijk of variabel,
goede of slechte kwaliteit) dan wel een belemmerende factor (hoe vaak belemmerend
voor de persoon, groot of klein, vermijdbaar of niet) behelst.

Voorbeelden van externe factoren zijn: producten en technologieén, natuurlijke
omgeving en veranderingen van de mens daarin, attitudes, diensten, systemen en
beleid.

Onze onderzoeksvraag voor het literatuuronderzoek luidde: “Welke functionele
problemen ervaren kinderen met spina bifida op school?”.

b. Methode

We zochten in de literatuur op basis van de onderzoeksvraag. We raadpleegden
vooreerst, via de website van CEBAM, de National Guideline Clearing house, Domus
Medica, Richtlijnen kenniscentrum (KCE), EBM practice net en de WHO website op
zoek naar richtlijnen. Dit resulteerde in het vinden van richtlijnen met betrekking tot
preventie van neurale buis defecten door middel van foliumzuur supplementen peri-
conceptioneel en tijdens de zwangerschap.

Een tweede zoektocht verliep via de website van de Cochrane Library op zoek naar
systematische reviews betreffende functioneringsproblemen bij kinderen met spina



bifida, via de zoekterm “spina bifida”. Dit leverde eveneens enkel artikels of richtlijnen
op met betrekking tot de preventieve maatregelen beschreven bij spina bifida.
Nadien werd besloten de Medline databank te raadplegen via pubmed op de website
“www.ncbi.nlm.nih.gov”. We maakten gebruik van de filter “publication date from
2000/01/01 to 2013/12/31” en de zoekterm “(((spina bifida) OR (myelomeningocele))
AND ((school) OR (peers) OR (family) OR (ICF) OR (quality of life)))”. Dit leverde 1045
artikels op. Deze werden eerst geselecteerd op basis van relevantie via “title and
abstract”. Artikels die specifiek gingen over kinderen met spina bifida en hun
functionele beperkingen in het dagelijkse leven werden behouden. Dertig artikels
werden volledig doorgenomen, 19 werden behouden voor het schrijven van deze
thesis.

c. Resultaten

Via de bovenvermelde zoekstrategie werd informatie verkregen over functionele
beperkingen waarmee kinderen en jongeren met spina bifida worden geconfronteerd.
In tabel 1 wordt een samenvattend overzicht gegeven van het studiedesign en de
belangrijkste bevindingen van de geselecteerde studies die hierna meer in detail
besproken worden. We delen de informatie op in 3 paragrafen volgens de domeinen
van het ICF-CY model (Functies en Anatomische eigenschappen worden
samengenomen in de eerste paragraaf, nadien volgt er een paragraaf over Participatie
en Activiteiten en een paragraaf betreffende de Externe factoren).

e Functies en Anatomische eigenschappen

In een artikel van Simeonsson et al. wordt het concept “secundaire conditie”
onderzocht en de toepassing ervan in studies over kinderen met een functiebeperking,
met als representatieve groep kinderen met spina bifida ©.
Het ICF-model werd gebruikt op 2 manieren: ten eerste als conceptueel kader en ten
tweede voor het coderen van deze dimensies van functioneringsproblemen.
Vanuit het ICF-model kan men secundaire condities plaatsen onder stoornissen in
lichamelijke functies of anatomische eigenschappen, beperkingen in activiteiten of
participatieproblemen.
Secundaire condities bevatten 4 basiscriteria: 1) ze zijn het direct of indirect gevolg van
een onderliggende primaire aandoening, 2) ze reflecteren de effecten van interacties
tussen de persoon en zijn omgeving, 3) verschillende factoren kunnen aanleiding
geven tot de variaties in aard en uitgebreidheid van expressie van de secundaire
condities bv. leeftijd en / of ontwikkelingsniveau, 4) er is een mediérende rol van
individuele verschillen onder de vorm van persoonlijke karaktertrekken en kenmerken
als motivatie en gedrag.
Studiesiillustreren een variéteit aan secundaire condities die zich kunnen manifesteren
bij kinderen met spina bifida: scoliose, kyphose, kyphoscoliose, neurogene blaas en
darm, hydronefrose, paraplegie, tethered cord, latexallergie, epilepsie, anesthesie,
decubituswonden, obesitas, vervroegde puberteit, kleine gestalte en verminderde
gezichtsscherpte. Daarnaast zijn er tevens cognitieve beperkingen mogelijk bv. tactiele
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perceptie, auditieve concentratie, perceptuele organisatie, visuo-motorische
integratie, fijn motorische vaardigheden en zelfzorg.

Volgens het literatuuroverzicht van Simeonsson et al. blijkt een verdeling van
secundaire condities als 44% in het ICF-domein van lichamelijke functies en 52% in het
domein van activiteiten en participatie.

Voorbeelden van stoornissen in functies en anatomische eigenschappen: obesitas,
eetstoornis, pijn, latexallergie, slaapstoornissen, scoliose, decubitusulcera, ...
Voorbeelden van beperkingen in activiteiten en participatie: gedragscontrole,
probleemoplossend redeneren, leerstoornissen, moeilijkheden met mobiliteit,
zelfzorg, incontinentie, communicatie, visuomotorische moeilijkheden, zelfstandig-
heid in het persoonlijke en maatschappelijke leven, beperkingen in sociale omgang,
bemoeilijkte toegang tot scholen, ...

In al deze domeinen ligt er een belangrijke mediérende rol voor omgevingsfactoren:
persoonlijke omgeving, individuele verschillen, setting, hulpmiddelen, ...

Het belang van secundaire condities is dat ze te voorkomen zijn. Hun impact leidt tot
een afname van de levenskwaliteit van kinderen met functiebeperkingen.

Het identificeren van mechanismen geassocieerd met hun manifestatie is dus een
belangrijke prioriteit voor de ontwikkeling van effectieve preventieprogramma’s. De
preventie van secundaire condities zal bijdragen tot het promoten van het welzijn en
de levenskwaliteit van kinderen en jongeren met beperkingen.

Een review van Dennis en Barnes beschrijft de aspecten van het cognitieve

fenotype van kinderen met meningomyelocoele 7). Algemene problemen situeren zich
op vlak van timing (perceptie en productie van tijdverschillen, ritme en synchronisatie),
aandacht (stimulusoriéntering, impulscontrole, fixatie) en beweging (motorische
adaptatie en leren overwegen op predictieve, dynamische controle van beweging).
Deze drie kernproblemen worden verondersteld een direct gevolg te zijn van de
hersenafwijkingen door Chiari-malformatie en geassocieerde hydrocefalie.
Deficiénties in timing zijn gerelateerd aan het volume van het cerebellum;
aandachtsproblemen aan de toestand van de middenhersenen, posterieure cortex en
corpus callosum; stoornissen op vlak van beweging worden gerelateerd aan dysfunctie
van het ruggenmerg en cerebellaire afwijkingen die de sensori-motorische timing en
motorische regulatie beinvloeden.
Specifieke functiebeperkingen bevinden zich op vlak van perceptie (spatiale relaties),
taal (contextuele betekenis, vloeiend lezen, revisie en integratie) en wiskunde (trager
leren van getallen en tellen, moeilijkheden met probleemoplossend werken, schatten,
hoofdrekenen).

Sheridan et al. voerden in 2012 onderzoek naar de perceptie van algemene
gezondheid én gezondheidsgerelateerde uitkomsten van levenskwaliteit (Health
Related Quality of Life, afgekort ‘HR-Qol’) bij jongeren en jongvolwassenen met SB .
Er werd over het algemeen een zeer goede score gegeven op vlak van algemene
gezondheid. Twee derde (65%) van de jongeren (gemiddeld 16 jaar) beoordeelden hun
algemene gezondheid als uitstekend of zeer goed, in vergelijking met een 23% onder
de volwassenen (gemiddeld 26 jaar). De bevragingen over gezondheidsgerelateerde



levenskwaliteit gebaseerd op sociale waardes, scoorden echter lager. Deze
bevindingen onderlijnen het verschil tussen scores van gezondheidsgerelateerde
levenskwaliteit gebaseerd op sociale waardes versus de persoonlijk beleefde
ervaringen van volwassenen met een chronische aandoening met aanvang in de
kinderjaren.

Het niveau van spinaal letsel en de leeftijd speelden een sleutelrol in de individuele
variatie van levenskwaliteit.

e Activiteiten en participatie

In een descriptieve cross-sectionele studie van Buran et al. werden een
gestructureerd interview en vragenlijsten afgenomen bij 66 adolescenten met
myelomeningocoele met als doel het meten van hun activiteiten, overtuigingen,
verwachtingen en toekomstperspectief .
Er werd reeds eerder vastgesteld, door de Carnegie Council on Adolescent
Development, welke de noodzakelijke vaardigheden zijn voor een gezonde
ontwikkeling als adolescent, met name: (i) het ontwikkelen van een
verantwoordelijkheidsgevoel, (ii) deelnemen aan het huishouden, (iii) een
betrouwbare basis bereiken voor het maken van geinformeerde keuzes, (iv) geloven
in een veelbelovende toekomst met reéle opportuniteiten, (v) ontwikkelen van een
systeem van waardes en overtuigingen en een zelfwaardegevoel als persoon, (vi)
interageren met leeftijdsgenoten, (vii) kennis hebben over hoe gebruik te maken van
beschikbare ondersteunende systemen, (viii) leren hoe nabije en duurzame relaties te
vormen, en (ix) cultiveren van de capaciteit om te genieten van het leven (9,
Bij personen met een chronische ziekte merkt men lagere niveaus van deze
vaardigheden en een hogere graad aan psychosociale problemen zoals sociale isolatie,
een kleiner netwerk van leeftijdsgenoten, lagere verwachtingen naar liefdesrelaties
toe.
De 66 adolescenten in deze studie, waren over het algemeen hoopvol en positief in
hun attitude tegenover myelomeningocoele en doorgaans in staat tot het
onafhankelijk uitvoeren van activiteiten van het dagelijkse leven.
Resultaten van deze studie toonden echter een lagere maturiteit in de capaciteit tot
beslissen. Voorts zagen ze een zeer lage participatie bij het opnemen van
verantwoordelijkheden in het huishouden, activiteiten met vrienden en familie.
In het aanleren van deze maturiteit en participatie op vlak van besliskunde spelen de
ouders een belangrijke rol. De meest succesvolle opvoedingsstijl is een zorgende,
warme, standvastige stijl met hoge verwachtingen, maar tegelijkertijd een goede
monitoring door de ouders en het creéren van kansen en mogelijkheden om meer
activiteiten samen met leeftijdsgenoten te doen.
Uit de studie kon men concluderen dat de kinderen met spina bifida niet deelnemen
in de volledige waaier van adolescente activiteiten (beslissingen nemen,
vriendschapsactiviteiten en verantwoordelijkheden in het huishouden) en niet de
positieve uitkomsten (self-management, job) bereiken die noodzakelijk zijn voor een
succesvolle transitie naar het volwassen leven.



Dit kan verklaren waarom een grote proportie van de patiénten met
myelomeningocoele werkloos zijn en niet zelfstandig wonen op jong volwassen
leeftijd.

Deze studie duidt op de nood aan ondersteuning in het verkrijgen van zelfstandigheid
en onafhankelijkheid.

In een longitudinale studie van Liptak et al. werd gezocht naar uitkomstmaten
en mediérende factoren voor sociale participatie bij jongeren met SB. Hierbij gebruikte
men het WHO ICF model %,

Individuen met SB hebben fysieke beperkingen en vaak ook leerstoornissen. Daardoor
lopen ze een verhoogd risico op moeilijkheden met activiteiten en participatie.

Men ziet bij deze populatie een lager dan verwacht niveau op vlak van zelfstandigheid,
tewerkstelling en deelname aan een voortgezette opleiding. Tevens blijkt dat ze meer
geisoleerd zijn en lager scoren in vragenlijsten over hun levenskwaliteit. Men zag dat
de algemene gezondheid van personen met spina bifida afnam tijdens adolescentie en
vroege volwassenheid. Ze meldden progressieve nierschade, afname van mobiliteit en
ontwikkelen van decubitus ulcera. Dit kan te wijten zijn aan een tekort aan
gecoordineerde gezondheidszorg en afname van sociale participatie wanneer
individuen school verlaten, lagere niveaus van fitheid, depressie door isolatie en
toename van neurologische complicaties. Sociale participatie werd beinvioed door
vele factoren. Toekomstige interventies zullen dan ook moeten gericht zijn op al deze
factoren, niet enkel het medische. Het WHO ICF model levert hiervoor een belangrijke
basis.

Peny-Dahlstrand et al. voerden een evaluatie uit naar de participatie van
kinderen met SB in schoolgerelateerde activiteiten. Ze onderzochten tevens de relatie
tussen de mate van participatie aan deze activiteiten én het niveau van taakuitvoering,
motorische vaardigheden en vaardigheden van verwerking, bij deze kinderen. De
bevraging betrof 50 kinderen tussen 6 en 14 jaar en hun leerkrachten (2,

Men stelde vast dat de kinderen met SB vaak participeren in schoolse activiteiten,
maar de graad van actieve participatie was beperkt. Dit was voornamelijk het geval
tijdens de vrije momenten op school bv. op de speelplaats. In deze eerder
ongestructureerde situaties is het juist van belang initiatiefname en wederkerigheid,
vaardigheden waar kinderen met SB het vaak moeilijk mee hebben, te tonen en te
gebruiken. Er was een duidelijk significante relatie tussen een volledige participatie in
de meeste schoolsituaties en de motorische en verwerkingsvaardigheden van de
kinderen in kwestie.

Problemen op vlak van motorische vaardigheden in deze situaties zijn 0.a. het minder
aangepast zijn van de omgeving en de moeilijkheden die ze zelf hebben met reiken
naar voorwerpen, afwegen van kracht en snelheid, zichzelf of lichaamsdelen
positioneren in de ruimte, ...

Op vlak van verwerkingsmogelijkheden van het kind kunnen er moeilijkheden zijn bij
het aanpassen aan problemen die optreden, bij het nemen van nieuwe stappen en
initiatief, bij het opmerken en reageren op prikkels vanuit de omgeving, ...



Kinderen met SB hebben nood aan ondersteuning om meer actief betrokken te raken,
voornamelijk in die ongestructureerde activiteiten met leeftijdsgenoten. Hierbij is het
belangrijk dat het schoolteam niet enkel geinformeerd wordt over de motorische
vaardigheden, maar tevens over het feit dat de verwerkingsmogelijkheden van het
kind een belangrijke impact hebben op zijn actieve participatie. Vanuit deze
wetenschap kan men dan individuele strategieén uitwerken, aangepast aan de noden
van het kind.

e Externe factoren

In een longitudinale studie van McKernon et al. bestudeerde men de sociale coping
en ouderlijke variabelen in relatie tot de probleem-georiénteerde coping van het kind
bij 68 families van pre-adolescenten met spina bifida in vergelijking met 68 families
van normaalvalide controlepersonen 3. Familiale omgeving en ouderlijke variabelen
werden onderzocht op basis van rapportering door de ouders en op basis van
observatie. De probleem-georiénteerde coping van het kind werd bestudeerd op basis
van zelfrapportering.
Coping kan gedefinieerd worden als actie-georiénteerde of intrapsychische
inspanningen en omgang met externe (omgeving) of interne vragen en conflicten, die
“het persoonlijk kunnen” taxeren of overschrijden. Coping speelt een belangrijke rol in
de associaties tussen stress en aanpassing.
Families van kinderen met een chronische aandoening komen veel stressoren tegen
bv. frequente hospitalisaties, financiéle eisen, tijdrovende medische handelingen,... De
mate waarin deze families en hun kinderen in staat zijn om te gaan met zulke
stressoren zal waarschijnlijk een effect hebben op hun aanpassingsniveau.
De studie gaf als resultaat dat maternele responsiviteit, paternele responsiviteit (op
een indirecte wijze geven deze aanleiding tot een gevoel van competentie en controle
bij het kind) en familiale samenhang (weinig conflict, gevoel van veiligheid en steun)
voorspellend waren voor een toename in het gebruik van probleem-georiénteerde
copingstrategieén bij het kind (een meer actieve manier van zich inzetten in de
omgeving).
De auteurs komen tot het besluit dat interventies zich bij voorkeur op het ganse
familiale systeem moeten richten, eerder dan enkel op het individuele kind.

Een studie van Bellin et al. deed onderzoek naar de relatie tussen ecologische
factoren en psychologische symptomen in jongvolwassenen met spina bifida 4.
Bij 61 personen met SB tussen 18 en 25 jaar werd door middel van zelfrapportering
gekeken naar hun attitude tegenover SB, tevredenheid met het familiaal functioneren,
diensten van de gezondheidszorg en symptomen van depressie, angst en bezorgdheid.
Jongvolwassenen met een chronische aandoening vertonen discrepanties ten opzichte
van hun leeftijdsgenoten op vlak van educatie, zelfstandig wonen, tewerkstelling en
autonomie. Dit maakt hen kwetsbaarder in hun psychologische ontwikkeling.
De ernstvan SBis een risicofactor voor een laag zelfbeeld, zwakke sociale competentie,
en verminderde levenskwaliteit. Familiale factoren als familiaal conflict, overbezorgde
ouders, ... zijn een risicofactor voor het ontwikkelen van depressieve en angst-
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symptomen. Protectieve factoren zijn een positieve attitude jegens SB,
interpersoonlijke competentie en een goede samenhang binnen de familie.

Naast de bevindingen dat de meerderheid werkloos was en/of niet zelfstandig
woonde, zag men opmerkelijk hoge scores op depressie, angst of bezorgdheid. Analyse
van de resultaten toonde hierbij een sterkere relatie met de attitude jegens SB en de
tevredenheid over het familiaal functioneren, dan met het gezondheidszorgsysteem.
Zelfrapportering van pijn was de enige ecologische factor geassocieerd met
symptomen van angst of bezorgdheid.

De studie levert hiermee een potentiéle basis voor multifactoriéle screening van
jongvolwassenen met SB op het risico voor psychosociale problematiek.

Een grote longitudinale studie van Friedman et al. bestudeerde o.a. de
ontwikkeling van autonomie in de transitie naar adolescentie bij kinderen met spina
bifida %,

Hun onderzoek gaf aan dat kinderen met spina bifida aparte ontwikkelingspatronen
vertonen. Over het algemeen nam het niveau van autonomie toe, maar met een
verschillend verloop ten opzicht van de controlegroep. In het algemeen vertonen ze
veerkracht in het bereiken van de verschillende ontwikkelingsdomeinen, maar kunnen
op specifieke gebieden van autonomie achterlopen op hun leeftijdsgenoten.

Kinderen met chronische medische aandoeningen vertonen vaak op jongere leeftijd
reeds meer zelfstandig gedrag.

Jongens met SB en kinderen met SB met een lager dan gemiddeld niveau van verbale
intelligentie, blijken echter een groter risico te hebben op vertraging of achterstand in
de ontwikkeling van autonomie.

Sociale passiviteit en tekort aan zelfstandig gedrag kunnen aan de basis liggen van
psychosociale moeilijkheden. Achterstand in de ontwikkeling van autonomie tijdens
adolescentie zal resulteren in een vertraging van het bereiken van hun capaciteiten tot
ziektegerelateerde zelfzorg.

Het zelfstandig functioneren zou tevens een doel van interventie moeten zijn voor
professionelen én dit liefst vroegtijdig en voorafgaand aan de adolescentie. Families
zouden hierover geinformeerd en aangemoedigd moeten worden.

Jandasek et al. bestudeerde daarnaast, als deel van deze zelfde studie, het
verloop van familiale processen in de transitie naar adolescentie bij kinderen met spina
bifida ). Familiaal conflict en familiale cohesie werden gemeten via zelfrapportering
en observatie. Familiale stress werd gemeten op basis van rapportering door de vader,
de moeder en het kind.

Ze vonden verschillen tussen de patronen van familiale processen bij families van
kinderen met en zonder SB. Bij een typisch verlopende adolescentie ziet men een
daling in de hoeveelheid tijd die besteed wordt met de familie en een toename in
familiaal conflict. Deze processen zijn stimulerend voor de individuele maturatie op
vlak van autonomie en socialisatie met leeftijdsgenoten. Bij families met kinderen met
spina bifida zouden familiale processen meer stabiel zijn over de tijd of zich meer
gradueel ontwikkelen om aan te passen aan de noden van het familiaal systeem.
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Kinderen met spina bifida rapporteren geen toename in intensiteit van familiaal
conflict, wat wel duidelijk werd aangegeven in de groep jongeren zonder SB.

Families van kinderen met SB met een lage socio-economische status blijken een
grotere veerkracht te vertonen bij familiale stress.

Men suggereert dat dit fenomeen te wijten zou zijn aan de voortdurende complexe
uitdagingen waar deze families voor staan, in het kader van het omgaan met een
medische aandoening. Deze houden een hoger niveau van wederzijdse afhankelijkheid
in en het delen van verantwoordelijkheden.

Deze processen zouden een risico kunnen vormen in het ontwikkelen van zelfstandig
functioneren en relaties met leeftijdgenoten.

Longitudinaal onderzoek van Bellin et al. exploreerde de psychologische
symptomen bij jongvolwassenen met SB en hun verband met zelfstandigheid, zelfzorg
en tevredenheid met het familiale functioneren "), Data werden verzameld op 2
tijdstippen met een interval van 15 maanden.

Men zag geen duidelijke groepsverschillen, maar wel verschillen op individueel niveau.
Zo was er een verband tussen een toename in tevredenheid met familiaal functioneren
en vermindering van angstsymptomen. Deze relatie kan tevens een reflectie zijn van
sociale isolatie in deze groep. Een toename in de zelfzorg gerelateerd aan SB was
geassocieerd met een afname van depressieve symptomen. Men stelde tevens een
hoge frequentie vast van psychologische symptomen op tijdstip 2, met meer dan 1/4
van de deelnemers met klinische angstsymptomen en bijna 1/3 met depressieve
symptomen.

Dit onderlijnt de nood aan het integreren van een screening naar mentale gezondheid
in de klinische praktijk bij deze populatie, wanneer ze de transitie maken van
pediatrische zorg naar volwassen gezondheidszorgsystemen.

Men concludeerde dat veranderingen in zelfzorg en tevredenheid in het familiaal
functioneren van invloed kunnen zijn op het verloop van psychologische symptomen.

Onderzoekers Essner en Holmbeck bestudeerden in 2010 de relatie tussen de
factoren familie (aanvaarding door de ouders), leeftijdsgenoten (sociale competentie
en aanvaarding) en schoolcontext (schoolse en academische graden) én het
voorkomen van depressieve symptomen bij jongeren met spina bifida op de leeftijden
van 14-15 jaar en 16-17 jaar 19,

Adolescenten met SB hadden een kleiner totaal aantal positieve contexten en minder
positieve ervaringen in de contexten van leeftijdsgenoten en school, in vergelijking
met zich typisch ontwikkelende adolescenten. Neurocognitieve beperkingen
geassocieerd met hun aandoening, interfereren vaak met hun academische prestaties.
Dit neemt toe naarmate ze vorderen in hun schoolloopbaan en begrip van abstracte
taal en organisatie meer vereist worden. De uitdagingen waar ze in hun adolescentie
mee geconfronteerd worden ten gevolge van de dagelijkse zelfzorg in de schoolsetting,
dragen bij tot de rapportering van minder positieve ervaringen op school.

Minder positieve ervaringen met leeftijdsgenoten baseren zich deels op tekorten in
sociale vaardigheden, maar ook op mobiliteitsbeperkingen en fysieke handicap
waardoor er een beperkte participatie plaatsvindt in activiteiten typerend voor
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jongeren. Interpersoonlijke vaardigheden worden in de adolescentie meer relevant
voor het bereiken van andere ontwikkelingsmijlpalen als het vormen van een
liefdesrelatie en/of een mature vriendschap.

Een groter totaal aantal positieve contexten en hogere niveaus van positieve
ervaringen in familiale en schoolse context waren geassocieerd met minder
depressieve symptomen voor beide groepen. Positieve ervaringen met
leeftijdsgenoten waren enkel gerelateerd aan lagere depressieve symptomen bij zich
typisch ontwikkelende adolescenten.

Adolescenten met SB vertonen een kleiner aantal positieve contexten, wat hun risico
op depressieve symptomen zou verhogen. Jongeren met SB vertonen vaak zeer goede
ervaringen in de familiale context. Echter, positieve familiale ervaringen alleen
verzekeren geen aangepaste psychologische uitkomsten voor deze adolescenten. Men
moet aldus deze jongeren met SB aanmoedigen om kansen te zoeken voor positieve
interacties in een brede waaier van sociale contexten.

Onderzoek door Bellin et al. werd uitgevoerd in 2011 om betere kennis te
verwerven naar de interacties van geslacht, niveau van het letsel, zelfzorg, integratie
in de maatschappij (tewerkstelling en zelfstandig wonen) en levenskwaliteit bij
jongvolwassenen met myelomeningocoele 9,

Er werd een multicentrische studie uitgevoerd bij 50 personen met
myelomeningocoele (gemiddeld 21 jaar) aan de hand van interviews, zelfrapportering
en vragenlijsten.

De meeste deelnemers woonden niet zelfstandig en waren werkloos. Weinigen
hadden een hoger diploma en er was tevens een lage graad van participatie en
deelname aan activiteiten.

Mannelijke deelnemers rapporteerden frequenter tewerkgesteld te zijn. Vrouwelijke
deelnemers hadden meer succes in de overgang naar zelfstandig wonen. Het niveau
van het spinale letsel was een significante voorspellende factor voor specifieke
dimensies van zelfzorg, integratie in de maatschappij, tewerkstelling, zelfstandig
wonen en levenskwaliteit. De graad van levenskwaliteit was niet gerelateerd aan het
geslacht of aan het niveau van zelfzorg of onafhankelijkheid. Er werd enkel een
significante relatie gevonden met het niveau van spinaal letsel.

De algemene lage scores op vlak van tewerkstelling en zelfstandig wonen suggereren
dat individuen met SB belangrijke moeilijkheden ondervinden bij het bereiken van
deze mijlpalen van de jongvolwassenheid, onafhankelijk van het geslacht. Beperkt
succes in het ontwikkelen van de vaardigheden van zelfzorg en beperkte scores op
levenskwaliteit (Quality Of Life, afgekort QOL) onderstrepen de kwetsbaarheid in deze
populatie.

Devine et al. voerden in 2012 een onderzoek uit naar vriendschappen, bij
jongeren met spina bifida in vergelijking met hun leeftijdgenoten, aan de hand van
interviews met betrekking tot de kenmerken van hun vriendschappen met elkaar en in
het algemeen ®°. De resultaten waren over het algemeen vergelijkbaar tussen
kinderen met SB en hun leeftijdsgenoten. Dit was het geval op algemene kenmerken
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van vriendschappen, zoals het aantal vriendschappen, nieuwe vriendschappen sluiten,
uitgebreidheid van het sociale netwerk en hulp van en conflict met leeftijdsgenoten.
Er waren verschillen merkbaar op meer specifieke aspecten van vriendschap. Kinderen
met SB hadden minder dichte en wederkerige vriendschappen, toonden een lagere
graad van intimiteit in hun vriendschappen (gezelschap, veiligheid), mindere kwaliteit
van de vriendschap, minder emotionele steun van leeftijdsgenoten en familie, minder
aantal dagen doorgebracht met vrienden buiten de schoolse context.

Doelgerichte interventies zouden jongeren kunnen bijstaan in het ontwikkelen van
vriendschappen van hoge kwaliteit.

In 2010 publiceerden Sawin en Bellin een overzichtsartikel met betrekking tot
de levenskwaliteit bij personen met spina bifida ?Y). Levenskwaliteit wordt door de
WHO gedefinieerd als de perceptie van een individu over zijn/haar positie in het leven,
in de context van de cultuur en het waardensysteem waarin ze leven, en in relatie tot
hun doelen, verwachtingen en bezorgdheden.

Een component hiervan is de gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit (HRQol) die
gericht is op hoe een individu, met een chronische aandoening, de impact hiervan
ervaart op zijn/haar fysiek en psychologisch functioneren.

Resultaten gaven aan dat over het algemeen leeftijd en geslacht niet geassocieerd
waren aan HRQoL. Alhoewel een oudere leeftijd wel gerelateerd zou zijn aan meer
problemen met mentale gezondheid. De toestand van de shunt en het niveau van het
spinale letsel waren over het algemeen niet gerelateerd aan HRQol, beperkte
ambulantheid en zelfzorg wel.

De relatie tussen pijn en HRQoL was een sterke en consistente bevinding. Pijn
interfereerde het meest met school, werk en ontspanning. Pijn is tevens een factor van
psychologische stress. Er waren tegenstrijdige bevindingen over de relatie tussen
continentie en HRQoL. Psychologische factoren (overtuigingen, verwachtingen, ...)
waren steeds consistent gerelateerd aan HRQoL.

Sawin et al. deed in 2002 een bevraging omtrent levenskwaliteit bij 60
adolescenten met spina bifida en hun ouders, met als variabelen; het niveau van het
spinale letsel (4-item schaal: thoracaal/hoog lumbaal T10-L2, lumbaal L3-4,
lumbosacraal L5-S1 en sacraal), de hydrocefalie status (wel of niet), de complicaties
(som van urineweginfecties, ulcera en hospitalisaties het voorbije jaar) en de ernst van
spina bifida 22, Zowel de algemene als de gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit
scoorde matig tot hoog. Leeftijd bleek geassocieerd met de algemeen ervaren
levenskwaliteit door de ouders (hoger bij jongere leeftijd). Adolescenten die minder
stress hadden door spina bifida, hogere toekomstverwachtingen, betere coping
(ontwikkelen van sociale steun) en minder seksuele bezorgdheden, hadden hogere
scores op de HRQol schalen. In het algemeen gesteld, zag men dat adolescenten met
spina bifida en hun families positieve percepties hadden betreffende levenskwaliteit
(70 tot 80 op een 100-schaal). Men zag tevens dat ouders en adolescenten de
levenskwaliteit gelijkaardig scoorden. SB stress bij adolescenten was een predictor
voor zowel QOL als HRQoL. De attitude ten opzichte van hun aandoening en efficiéntie
van communicatie bleken significante voorspellende factoren voor de HRQoL. Het
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opleidingsniveau van de moeder was een significante voorspellende factor in de
algemene QOL. Ouderlijke stress gerelateerd aan spina bifida, ouderlijke tevredenheid
over de familie en een hoopvolle instelling van de adolescent droeg bij aan de
algemene QOL van de adolescent gerapporteerd door de ouders.

Een Nederlands onderzoek in 2009 zocht naar referentiewaardes voor de
uitkomsten van een PedsQL (Pediatric Quality of Life inventory) bevraging bij
Nederlandse kinderen 23, Er werd een onderzoek gedaan bij 496 kinderen en hun
ouders aan de hand van een Nederlandse versie van de PedsQL. De uitkomstmaten
liggen tussen 100 (best mogelijke levenskwaliteit) en 0 (slechtste levenskwaliteit). De
totaal gemiddelde score bij de 5 tot 7-jarigen bedroeg 84,18. Wanneer men
differentieert voor gezonde en chronisch zieke kinderen vond men scores van
respectievelijk 85,31 en 78,80. Bij de 8- tot 12- jarigen was de totaal gemiddelde score
82,11. En bij de jongeren van 13 tot 18 jaar bedroeg dit 82,24. Wanneer men hier ook
gaat differentiéren naar gezonde en chronische zieke kinderen kwam men scores uit
van respectievelijk 83,14 en 77,09.
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percepties bij adolescenten
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participatie bij jongeren
met spina bifida.
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activiteiten en settings bij
kinderen met spina bifida.
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jongvolwassenen
(gemiddelde leeftijd
26,6j) met spina bifida.
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Methode

Descriptief onderzoek o.b.v. 2
vragenlijsten naar HRQol:

HUI;3 (health utilities index mark 3),
AQol (assessment of quality of life
version 1).

Descriptief onderzoek o.b.v.
gestructureerde interviews.

Prospectieve cohort studie.
Interviews van jongeren met spina
bifida en interviews van hun ouders.

Men maakte gebruik van:
“Availability and Participation Scale”,
“School Function Assessment part
one” en de “Assessment of Motor
and Process Skills”.

Longitudinale studie o.b.v.
rapportering door vader en moeder +
observaties. Zelfrapportering
copingmechanisme door kind.

Resultaten

Globale score gezondheid hoog. Jongeren scoren
hoger dan volwassenen. HRQoL lager als socio-
economische status lager. Niveau van het spinale
letsel als sleutelfactor in de score van HRQoL.

Onvolledige participatie aan activiteiten van
adolescenten (beslissingen nemen, activiteiten
met vrienden, huishoudelijke taken).

Lager scoren op zelfstandigheid en tewerkstelling.

Globale gezondheid daalt tijdens adolescentie en
vroege volwassenheid. Lager dan verwacht niveau
van zelfstandigheid, tewerkstelling en deelname
aan voortgezette opleiding. Sociale participatie
wordt multifactorieel bepaald. Meer isolatie.

Beperkte graad van actieve participatie in schoolse
activiteiten vnl. tijdens de speeltijd. Moeilijkheden
met initiatiefname en wederkerigheid. Significante
relatie tussen mate van participatie en graad van
motorische en verwerkingsvaardigheden.

Hogere mate van maternele en paternele
responsiviteit en familiale cohesie waren
voorspellend voor een toename in gebruik van
probleemgeorienteerde copingstrategieén bij de
kinderen.
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15

16

Bellin, Zabel,
Dicianno, Levey,
Garver, Linroth,
Braun

2010

Friedman, Delucia, @ 2009
Holmbeck,

Jandasek

Jandasek, Delucia, | 2009
Holmbeck,

Zebracki

Relatie tussen multi-level
ecologische factoren en
psychologische symptomen
(depressieve, angst- en
stresssymptomen) bij
jongvolwassenen met spina
bifida.

Ontwikkeling van
autonomie doorheen de
adolescentie bij kinderen
met spina bifida.

Trajecten in familiale
processen doorheen de
adolescentie bij jongeren
met spina bifida.

61 jongvolwassenen met
spina bifida (18-25j).

68 families met 8- en 9-
jarige kinderen met spina
bifida en een
controlegroep van 68
families met 8- en 9-jarige
gezonde kinderen.

68 families met 8- en 9-
jarige kinderen met spina
bifida en een
controlegroep van 68
families met 8- en 9-jarige
gezonde kinderen.
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Longitudinale studie o.b.v.
gestandaardiseerde vragenlijst naar
attitudes omtrent spina bifida,
tevredenheid met familiaal
functioneren, chronic care model
services en depressieve en
angstsymptomen. Chart review met
klinische data van spina bifida.

Longitudinale studie. Gebruik van
individuele groeicurve model om
processen van ontwikkeling van
autonomie over 4 momenten van
gegevensverzameling, van 9 tot 15j,
te beschrijven en variabiliteit 0.b.v.
gezondheidstoestand te
onderzoeken, met als moderatoren
geslacht, SES en Peabody Picture
Vocabulary Test score.

Longitudinale studie. Gebruik van
individuele groeicurve model om
ontwikkeling van autonomie over 4
momenten van gegevens-
verzameling, van 9 tot 15j, te
beschrijven en variabiliteit 0.b.v.
gezondheidstoestand te
onderzoeken, met als moderatoren
geslacht, SES en Child verbal ability.
Familiaal conflict en familiale cohesie
via zelfrapportering en observatie.
Familiale stress o.b.v. rapportering
door vader, moeder en kind.

Ernst van SB als risicofactor (RF) voor lager
zelfbeeld, zwakke sociale competenties en lagere
levenskwaliteit. Familiaal conflict of
overprotectieve ouders als RF voor depressieve en
angstsymptomen. Protectief effect van positieve
attitude jegens SB, interpersoonlijke vaardigheden
en familiale samenhang. Pijn significant
gerelateerd aan angstsymptomen en bezorgdheid.

Kinderen met SB: aparte ontwikkelingspatronen,
toename niveau van autonomie, grote veerkracht
in bereiken van ontwikkelingsdomeinen, op
specifieke gebieden van autonomie achterlopen,
vroegere zelfstandigheid.

Jongens en kinderen met lager niveau van verbale
intelligentie kennen groter risico op vertraging of
achterstand in ontwikkeling van autonomie.

Dit geeft vertraging in bereiken van
ziektegerelateerde zelfzorg.

Verschillende patronen van familiale processen bij
families van kinderen met en zonder SB.

Bij families met kinderen met spina bifida
ontwikkelen familiale processen (minder tijd
doorbrengen met familie, meer conflicten) zich
meer gradueel. Ze rapporteren geen toename in
intensiteit van familiaal conflict t.o.v. de groep
jongeren zonder SB.

Families van kinderen met SB met een lage socio-
economische status blijken een grotere veerkracht
te vertonen bij familiale stress.
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19

20

Bellin, Dosa, Zabel,
Aparicio, Dicianno,
Osteen

Essner, Holmbeck

Bellin, Dicianno,
Levey, Dosa, Roux,
Marben, Zabel

Devine, Holmbeck,
Gayes, Purnell

2012

2010

2011

2011

Zelfredzaamheid,
tevredenheid met familiaal
functioneren en de
ontwikkeling van
psychologische symptomen
bij jongvolwassenen met
SB.

Impact van familie,
leeftijdsgenoten en
schoolcontext op het
voorkomen van
depressieve symptomen in
adolescenten met SB.

Relatie tussen geslacht,
niveau van spinale letsel en
uitkomsten van transitie
doorheen adolescentie bij
jongvolwassenen met
myelomeningocoele.

Vriendschappen bij
kinderen en adolescenten
met SB: sociale aanpassing,

prestaties en vaardigheden.

18-25 jarige
jongvolwassenen met
spina bifida.

60 families van
adolescenten met SB en
65 controlefamilies.

50 personen met myelo-
meningocoele, 18 tot 25
jaar.

106 jongeren met SB van
8 tot 15 jaar en 106
controles o.v.v.
leeftijdsgenoten van 6 tot
17 jaar.
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Longitudinale 3 jarige 3-wave studie
betreffende gezondheidsuitkomsten
bij jongvolwassenen met SB, met als
metingen: SB Severity Index, Family
APGAR, Adolescent Self-
Management and Independence
Scale Il (AMIS Il) en de Hopkins
Symptom Checklist (HSCL-25) als

zelfrapportering voor psychologische

stress.

Rapportering van positieve
ervaringen van adolescenten in deze
contexten en depressieve
symptomen op de leeftijden van 14-
15 en 16-17 jaar.

Multicentrische studie.
Gestructureerd klinisch interview
over zelfredzaamheid o.b.v. AMIS I
en een vragenlijst. QOL bevraging
a.d.h.v. WHOQOL-BREF instrument.
Chart review betreffende klinische
data.

Longitudinale studie naar sociale
ontwikkeling. Demografische
bevraging. General Friendship
Interview, Dyadic Friendship
Interview. The Friendship Qualities
Scale, The Children’s Self efficacy for

Peer Interaction Scale, The Emotional

Support Questionnaire.

Associatie tussen toename tevredenheid met
familiaal functioneren en afname van angst- en
stress-symptomen. Toename in SB gerelateerde
zelfzorg is geassocieerd met afname van
depressieve symptomen.

Adolescenten met SB toonden een kleiner totaal
aantal positieve contexten en minder positieve
ervaringen met leeftijdsgenoten (omwille van
beperkingen in mobiliteit en minder sociale
vaardigheden) en in de schoolcontext. Dit vergroot
hun risico op depressieve symptomen. Ze vertonen
wel vaak goede ervaringen in de familiale context,
wat protectief bleek.

Meesten woonden niet zelfstandig en waren
werkloos. Klein aantal met hoger diploma. Lage
graad van participatie en deelname aan
activiteiten. Mannelijke deelnemers: frequenter
tewerkgesteld. Vrouwelijke deelnemers: meer
zelfstandig wonen. Niveau van spinale letsel was
significante voorspeller voor specifieke dimensies
van zelfzorg, integratie, tewerkstelling, zelfstandig
wonen en levenskwaliteit.

Jongeren met SB ervaren significante verschillen in
kwaliteit van wederkerige vriendschappen (minder
dagen samen doorbrengen buiten school, lagere
mate van gezelschap, veiligheid, nabijheid en
emotionele steun).
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Sawin, Bellin

Sawin, Brei, Buran,
Fastenau

Engelen,
Haentjens,
Detmar,
Koopman,
Grootenhuis

2010

2002

2009

Levenskwaliteit bij Overzichtsartikel van

personen met SB. literatuur (41 artikels)
omtrent QOL bij
personen met spina
bifida.

Factoren geassocieerd met 60 adolescenten met SB
levenskwaliteit bij en hun ouders.
adolescenten met SB.

Referentiewaardes voor 496 kinderen en hun
PedsQL bevragingen bij ouders.
Nederlandse kinderen.
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Research update.

Synthese van literatuur bemoeilijkt
door gebruik van 17 verschillende
QOL en HRQoL instrumenten, o.a.
HRQOL-SB, FIC QOL, HOQ, CHQ-50,
PedsQL, SF-36, WHOQOL-BREF, CHIP-
AE.

Bevragingen, HRQoL, algemene QOL.

Nederlandse versie van PedsQL.

Discrepanties in bevindingen tussen verschillende
studies, wel patroon van lagere scores op fysieke
domein van HRQol bij personen met SB t.o.v.
leeftijdsgenoten en associatie tussen HRQoL en
mate van mobiliteit, zelfzorg en pijn. Overtuigingen
en verwachtingen waren tevens gerelateerd aan
HRQoL.

Zowel algemene als gezondheidsgerelateerde QOL
scoorden matig tot hoog (70-80 op 100). Ouders
en adolescenten scoorden levenskwaliteit
gelijkaardig.

Leeftijd was geassocieerd met algemene QOL.
Adolescenten met minder stress door spina bifida,
hogere toekomstverwachtingen, betere coping, en
minder seksuele bezorgdheden, scoorden hoger op
HRQoL.

Attitude jegens SB en communicatie efficiéntie
bleken significante voorspellers voor HRQoL.
Opleidingsniveau van moeder was significante
voorspeller voor algemene QOL, evenals familiale
tevredenheid.

Totaal gemiddelde score bij 5 - 7 jarigen was 84.18.
Differentiatie voor gezonde en chronisch zieke
kinderen geeft scores van respectievelijk 85.31 en
78.80.

Bij de 8 - 12 jarigen was de totaal gemiddelde
score 82.11, bij de jongeren van 13 -18 jaar
bedroeg dit 82.24. Differentiatie naar gezonde en
chronische zieke kinderen geeft scores uit van
respectievelijk 83.14 en 77.09.



d. Discussie

Vanuit het literatuuronderzoek kregen we slechts gedeeltelijk een antwoord op onze
onderzoeksvraag voor het literatuuronderzoek “Welke functionele problemen ervaren
kinderen met spina bifida op school?”.

Er ontbreken grote studies naar functioneringsproblemen op school, bij kinderen met
spina bifida. Men vindt wel meerdere onderzoeken naar levenskwaliteit, problemen
tijdens de adolescentie en jongvolwassenheid bij personen met spina bifida en tevens
zijn er multipele studies over hun uitkomsten op vlak van opleiding, tewerkstelling en
zelfstandigheid. De belangrijkste informatie hieromtrent haalden we uit een grote
longitudinale studie uitgevoerd in Chicago (*> 16:1820),

De problemen die deze kinderen ervaren op school blijven echter nog weinig gekend.
We vonden enkel een Zweedse studie die deze problematiek belicht *2),

Men dient tevens op te merken dat de meerderheid in dit overzicht Amerikaanse
studies zijn. De informatie is dus moeilijk rechtstreeks te extrapoleren naar de situatie
in Belgié, maar geeft toch een aantal belangrijke concepten weer.

In Europa en specifieker in Belgié, bestaat een ander systeem met andere
mogelijkheden op vlak van educatie en tewerkstelling, maar ook op vlak van
gezondheidszorg, terugbetaling, behandeling en opvolging. Dit zou in andere
resultaten en perspectieven kunnen resulteren.

Het ontbreekt ons dus aan Europese studies en studies betreffende het functioneren
van deze kinderen op school. Weinig studies gaan ook over de kinderen in de
leeftijdsgroep van het kleuter- en lager onderwijs, veelal worden adolescenten en
jongvolwassenen bevraagd.

We trachten in onze praktijkstudie verder antwoord te krijgen op onze vragen en een
beter zicht op de situatie in Vlaanderen. Verder onderzoek blijft nodig.

e. Conclusie

Op vlak van levenskwaliteit:

Men kan stellen dat zowel de algemene als de gezondheidsgerelateerde
levenskwaliteit (QOL en HRQoL) matig tot hoog gescoord wordt door personen met
spina bifida. Jongeren scoren hierbij hoger dan volwassenen met spina bifida.

HRQolL ligt lager wanneer de socio-economische status lager is. Men ziet lagere scores
op het fysieke domein van HRQoL bij personen met SB ten opzichte van hun
leeftijdsgenoten. Men stelde een associatie vast tussen HRQolL en de mate van
mobiliteit, zelfzorg en pijn. Het niveau van het spinale letsel bleek een sleutelfactor in
de score van HRQoL.

De persoonlijke attitude, overtuigingen en verwachtingen jegens SB en de efficiéntie
van communicatie hieromtrent, bleken tevens significante voorspellers voor HRQoL.
De ernst van SB was een risicofactor voor een lager zelfbeeld, zwakke sociale
competenties en een lagere levenskwaliteit.
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De aanwezigheid van familiale conflicten en overbezorgde ouders bleken
risicofactoren voor depressieve en angstsymptomen. Zelfrapportering van pijn was
significant gerelateerd aan angstsymptomen en stress.

Men zag echter een protectief effect van een positieve attitude jegens SB, van goede
interpersoonlijke vaardigheden en een goede familiale samenhang.

Adolescenten die minder stress hadden omwille van hun spina bifida, die hogere
toekomstverwachtingen hadden, een beter coping en minder zorgen op vlak van
seksualiteit, scoorden hoger op HRQoL.

Op viak van participatie aan de maatschappij, zelfstandigheid en participatie op school:
Men zag bij adolescenten met SB een onvolledige participatie aan activiteiten eigen
aan adolescenten, namelijk: beslissingen nemen, activiteiten doen met vrienden,
huishoudelijke taken uitvoeren.

Ze scoorden tevens lager op vlak van zelfstandigheid, voortgezette opleiding en
tewerkstelling. Mannelijke deelnemers bleken frequenter tewerkgesteld. Vrouwelijke
deelnemers woonden meer zelfstandig. Het niveau van het spinale letsel was een
significante voorspeller voor specifieke dimensies van zelfzorg, integratie in de
maatschappij, tewerkstelling, zelfstandig wonen en levenskwaliteit.

Men zag een beperkte graad van actieve participatie in schoolse activiteiten vnl.
tijdens de speeltijd. Men kon hierbij een relatie aantonen met de motorische en
verwerkingsvaardigheden van deze kinderen.

Kinderen met SB kenden, net als hun leeftijdgenoten, een toename van het algemene
niveau van autonomie tijdens de adolescentie. Hierbij vertoonden ze echter aparte
ontwikkelingspatronen. Men zag een vroegere zelfstandigheid en een grotere
veerkracht in het bereiken van de verschillende ontwikkelingsdomeinen. Op specifieke
gebieden van autonomie echter liepen ze achter ten opzichte van hun
leeftijdsgenoten. Uit onderzoek bleek dat bij kinderen met SB een achterstand in de
ontwikkeling van autonomie tijdens de adolescentie, een vertraging kan geven in het
bereiken van ziekte-gerelateerde zelfzorg.

Op vlak van de contextuele factoren “vrienden en familie”:

Bij families van kinderen met spina bifida ontwikkelden familiale processen tijdens de
adolescentie zich meer gradueel. Ze rapporteerden geen toename in de intensiteit van
familiale conflict. Families van kinderen met SB met een lage socio-economische status
bleken een grotere veerkracht te vertonen bij familiale stress.

Men zag een associatie tussen tevredenheid met het familiale functioneren en een
afname van angst en stress. Een betere score op vlak van zelfzorg was geassocieerd
met minder depressieve symptomen.

Een hogere mate van maternele en paternele responsiviteit en familiale cohesie waren
voorspellend voor een toename in het gebruik van probleemgerichte coping-
strategieén bij kinderen met SB.

Adolescenten met SB bleken een kleiner totaal aantal positieve contexten te hebben
en minder positieve ervaringen met leeftijdsgenoten omwille van beperkingen in
mobiliteit en minder sociale vaardigheden. Dit vergroot hun risico op depressieve
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symptomen. Ze vertoonden wel vaak goede ervaringen in de familiale context, wat dan
weer protectief bleek.

Bij jongeren met SB was er een significant verschil in de kwaliteit van wederkerige
vriendschappen, zoals minder dagen die ze samen doorbrengen buiten de
schoolcontext en een mindere mate van gezelschap, veiligheid, nabijheid en
emotionele steun in hun vriendschappen.

3. Veldonderzoek

a. Inleiding

Met ons veldonderzoek trachtten we een antwoord te vinden op de vraag:
“Welke functionele beperkingen ondervinden kinderen met spina bifida en welke
impact hebben deze op hun schools functioneren?”.

b. Methode

Steekproef:

Kinderen en jongeren met spina bifida die in behandeling/begeleiding zijn op de dienst
kinderneurologie van UZ Leuven kwamen in aanmerking voor deelname aan het
onderzoek, voor zover zij tot de leeftijdsgroep 2,5 tot en met 18 jaar behoorden en
bekend was dat zij school liepen in het gewone onderwijs, al dan niet met GON-
begeleiding (Geintegreerd ONderwijs).

Onderzoeksopzet:

Het onderzoek betreft een bevraging via een gestructureerde vragenlijst, een
ingevulde checklist door de behandelende arts op basis van het medisch dossier en,
indien hiermee wordt ingestemd, een aanvullend interview. Het interview heeft als
doel dieper in te gaan op de ervaringen van de kinderen met spina bifida en hun ouders
in het dagdagelijkse leven en in het bijzonder op school.

(i) De bevraging betreft een vragenlijst voor de ouders over hun kind als het kind
12 jaar of jonger is, ofwel een vragenlijst voor de jongere als deze ouder dan
12 jaar is.

(ii) Mits schriftelijke toestemming van de ouders en van het kind, indien het kind

ouder dan 12 jaar is, werd er bij het invullen van de vragenlijst tevens
gecodeerde objectieve informatie, aan de hand van een checklist over het
algemeen functioneren van het kind, beschikbaar gesteld door de
behandelend arts op basis van informatie uit het medisch dossier.

(iii) Mits instemming van de ouders en de jongere indien ouder dan 12 jaar, vond
er een interview plaats met de ouders en het kind. Hun contactgegevens
werden via de behandelend arts, na instemming van de ouders en/of het kind,
kenbaar gemaakt aan de onderzoeker voorafgaand aan het interview. Er werd
een semigestructureerd interview afgenomen over het schools functioneren
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en de ervaringen met integratie in het gewone onderwijs, van het kind of de
jongere met spina bifida en hun ouders.

Goedkeuring, informatie, toestemming en codering:

Er werd een brief gestuurd, om goedkeuring voor ons veldonderzoek te vragen, naar
de Commissie voor Medische Ethiek van de KULeuven. Bij de brief werd het
uitgeschreven studieprotocol en de documenten waarvan we gebruik maakten
(vragenlijsten, checklists, script van het interview) toegevoegd. We ontvingen het
advies, met goedkeuring voor onze studie, van het ethisch comité in september 2013
(zie bijlage).

Kinderen met spina bifida, die in behandeling en/of begeleiding zijn op de dienst
kinderneurologie van UZ Leuven, en hun ouders, ontvingen een informatiebrief
vanwege de behandelend arts waarin de doelstellingen en het opzet van de studie
werden uiteengezet. Bij de informatiebrief werd een toestemmingsformulier en een
vragenlijst toegevoegd. Indien zij wensten deel te nemen, werd aan hen gevraagd het
toestemmingsformulier in te vullen, te ondertekenen en deze samen met de ingevulde
vragenlijst op de raadpleging af te geven of via een voorgefrankeerde omslag terug te
sturen. Het toestemmingsformulier bevatte tevens een aparte clausule waarin ouders
en kinderen ouder dan 12 jaar gevraagd werd naar toestemming om hun
identificatiegegevens ter beschikking te stellen aan de onderzoekers voor afname van
een semigestructureerd interview.

Voorafgaand aan het interview werd informatie gegeven over de inhoud en het
verloop ervan, en werd via een apart toestemmingsformulier het akkoord van de
ouders en/of hun kind gevraagd. De onderzoeker nam de interviews af. Deze werden
opgenomen op audiotape en nadien uitgeschreven en voorzien van een apart
codenummer.

Elke vragenlijst bevatte tevens een uniek codenummer dat ook op het
toestemmingsformulier vermeld stond. De gecodeerde ingevulde vragenlijsten
werden ter beschikking gesteld aan de onderzoeker voor verdere verwerking.
Bijkomend werd aan de hand van gecodeerde checklists informatie gegeven over het
algemeen functioneren van deze kinderen en jongeren, op basis van gegevens uit het
medische dossier van de deelnemende patiénten.

De onderzoeker kreeg na afloop van de gegevensverzameling de gecodeerde
vragenlijsten, interviews en checklists ter beschikking en een lijst waarmee de
koppeling kon gemaakt worden tussen de verschillende codenummers.

Metingen:

De vragenlijsten bestaan uit 2 luiken (zie bijlage).

Luik A bevat naast een korte bevraging van de demografische kenmerken, de
Nederlandse versie van de PedsQL bevraging. We opteerden voor de PedsQL omwille
van de beschikbaarheid van een gevalideerde Nederlandstalige versie, het gebruik in
internationale studies, het gebruik van deze vragenlijst bij gezonde en chronisch zieke
kinderen, de opdeling volgens 4 leeftijdsgroepen (2-4 jaar, 5-7 jaar, 8-12 jaar en 13-18
jaar) bij de oudervragenlijsten en de beschikbaarheid van een aanvullende
jongerenvragenlijst (13-18 jaar). Het is tevens een korte bevraging die weinig
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tijdrovend en duidelijk geformuleerd is. De metingen zijn gebruiksvriendelijk en
duidelijk te verwerken. Met de PedsQL bevraagt men het functioneren van kinderen
en jongeren op 4 vlakken, nl. lichamelijk functioneren, welbevinden, sociale
activiteiten en activiteiten bij het leren. Bij elk topic stelt men de vraag “hoe vaak heeft
uw kind (of “heb jij” bij de jongerenvragenlijst) in de afgelopen maand problemen
gehad met...” Nadien volgen er 8 situaties of activiteiten bij het onderdeel lichamelijk
functioneren, 5 bij welbevinden, 5 bij sociale activiteiten en 5 bij activiteiten bij het
leren. Telkens kan men kiezen uit de antwoordcategorieén: nooit (cijfer 0), bijna nooit
(cijfer 1), soms (cijfer 2), vaak (cijfer 3) of bijna altijd (cijfer 4). Om nadien de resultaten
te berekenen dient men de cijfers van 0 tot 4 om te zetten naar scores: 0 wordt score
100, 1 wordt 75, 2 wordt 50, 3 wordt 25 en 4 wordt 0. Een totale score per topic,
evenals een totaal gemiddelde score voor de volledige bevraging, kan berekend
worden door de som te nemen van de verschillende items en dit te delen door het
aantal items dat ingevuld werd. Hoe hoger de score, hoe beter de gepercipieerde
levenskwaliteit is.

Luik B van de vragenlijst bevatte een meer open en uitgebreide bevraging naar het
schools functioneren van de kinderen en de samenwerking met de school en het CLB.
Hiervoor baseerden we ons op de voorgaande subonderzoeken van de studie naar het
ontwikkelen van een samenwerkingsmodel ter bevordering van de integratie van
chronisch zieke kinderen in het gewone onderwijs. Luik B is vergelijkbaar opgesteld en
bevat slechts enkele pathologie-specifieke aanpassingen. Deze gegevens zijn vnl. ter
beschrijving en exploratie van de huidige samenwerking tussen school, CLB, kind en
ouders (zie bijlage).

De items van de Checklists werden gebaseerd op de Spina Bifida Severity Index met
daarnaast demografische en klinische data van de deelnemers (zie bijlage).

Het semigestructureerde interview heeft als opzet een diepere kijk te krijgen op het
dagelijks functioneren van de schoolgaande kinderen met spina bifida. We baseerden
ons bij de keuze van de vragen zowel op de domeinen van het ICF-CY model van de
WHO als op gegevens uit ons literatuuronderzoek (script van het interview in bijlage).

Verloop:

Tachtig patiénten die worden opgevolgd op de spina bifida raadpleging van de dienst
kinderneurologie UZ Leuven, werden aangeschreven en uitgenodigd voor deelname
aan deze studie. Over een periode van 4 maanden werden gegevens verzameld. In
totaal werden er 20 oudervragenlijsten en 5 jongerenvragenlijsten ingevuld
ontvangen. Er werden aanvullend 10 interviews afgenomen. Checklists werden
ingevuld voor alle deelnemende patiénten.

Analyse:

Zowel de ouder- als jongerenvragenlijsten werden ingevoerd in een Excel-bestand.
Beschrijvende statistiek werd uitgevoerd, met berekening van percentages en
gemiddelden. De vragen betreffende de PedsQL werden geanalyseerd in een separaat
bestand. Hierop werd eerst beschrijvende statistiek gedaan, met tellingen en
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berekeningen van gemiddelde, standaarddeviatie, mediaan, minimum, maximum en
interkwartielafstanden.

Met de test van Spearman, werden correlaties nagegaan tussen de verschillende
domeinen van de Quality of Life bevraging. We voerden ook tussen de 2 variabelen,
namelijk de QOL score gegeven door de ouders en die door de jongeren, een
correlatie-onderzoek uit volgens Spearman.

Aan de hand van de Wilcoxon Rank Sum test gingen we associaties na tussen items uit
de checklists en scores op de PedsQL. Deze test werd gebruikt omwille van het gebruik
van niet-parametrische variabelen.

De interviews werden op audiorecorder opgenomen, waarna ze in een word-bestand
werden uitgeschreven. De uitgeschreven tekst werd nadien gecodeerd. Deze werd
gevalideerd onder de vorm van codering door 2 onderzoekers (de student en haar
promotor) en vergelijking van beide coderingen. Nadien werd een matrix opgesteld
om de knelpunten overzichtelijk te markeren.

c. Resultaten

Er werden gegevens verkregen van 23 kinderen met spina bifida die opgevolgd worden
op de multidisciplinaire spina bifida raadpleging van de dienst kinderneurologie te UZ
Leuven. Hun leeftijd varieert van 3 tot 19 jaar. Allen volgen ze onderwijs in het
reguliere kleuter, lager of secundair onderwijs.

Van 7 patiénten werd zowel een vragenlijst als een interview verkregen. Dertien
patiénten vulden enkel de vragenlijst in. Drie patiénten legden enkel een interview af.
Van alle 23 patiénten werd een checklist ingevuld op basis van het medische dossier.
(tabel 2)

Tabel 2: overzicht deelnemers veldonderzoek:

Participanten veldonderzoek:

Oudervragenlijsten 20 deelnemers
Jongerenvragenlijsten 5 deelnemers
Checklists 23 deelnemers:

20 vragenlijst ingevuld

3 enkel interview gedaan
Interviews 10 interviews:

7 ook vragenlijst ingevuld

3 enkel interview gedaan

Oudervragenlijsten (tabel 3):

Er werden 20 oudervragenlijsten ingevuld. Het betroffen 12 vrouwelijke en 8
mannelijke spina bifida patiénten tussen 4 en 19 jaar. Negentien onder hen volgden
het reguliere onderwijs met (40%, n=8) of zonder GON-begeleiding. Eén patiént
schakelde tijdens de loop van het onderzoek over naar buitengewoon onderwijs type
8. De meeste kinderen hebben een regelmatige schoolparticipatie (80%, n=16) zonder
veel afwezigheden. Schoolse achterstand werd zelden gerapporteerd (10%).

Volgens rapportering van de ouders was het type spina bifida meestal een
myelomeningocoele (45,5 %) op lumbaal (38,5%) of sacraal (46,2%) niveau.
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Elf patiénten waren onder medicamenteuze behandeling en gebruikten hulpmiddelen
om zich te verplaatsen. Hieronder waren er 9 rolstoelgebruikers.

Bijna drie kwart (70%) werkt buiten de school nog samen met andere zorgverleners of
organisaties voor de begeleiding van hun kind. Deze hulpverleners zijn in volgorde van
frequentie van vermelding: een kinesitherapeut, een (thuis)verpleegkundige, een
GON-leerkracht en/of vrijwilligers bij uitstappen.

De bevraging omtrent het schools functioneren leverde de volgende resultaten:

e Overleg met de school

Bij 75% van de deelnemers werd er informatie omtrent spina bifida
gegeven aan de school. Dit verliep, bij 75% van hen, onder de vorm van een
persoonlijk gesprek tussen ouder(s) en school. Het betrof vnl. informatie over
de gevolgen voor deelname aan fysieke activiteiten op school (73,3%), over de
gevolgen voor deelname aan sociale activiteiten (46,7%), over de gevolgen op
vlak van leren (50%), op vlak van gedrag (57,1%) en op vlak van welbevinden
(64,3%). Bij de helft van deze kinderen werd er tevens informatie omtrent
spina bifida gegeven aan zijn/haar klasgenoten. Deze informatie werd
voornamelijk gegeven door de klastitularis, door het kind zelf of door de ouder.
Bij 1 op 3 van alle deelnemers werd geen informatie aan de medeleerlingen
gegeven omdat dit niet nodig werd geacht. Bij 65% werd er bij de schoolstart
een overleg georganiseerd met het schoolteam waarop veelal de ouder(s), de
leerkracht, zorgcoodrdinator, een medewerker van het CLB en iemand van de
directie van de school aanwezig was. Bij 42,1% vond er in de loop van het jaar
nog aan een bijkomend gesprek plaats waarop de GON-begeleider aanwezig
was.

e Maatregelen op school

Voor 60% van de kinderen worden er speciale maatregelen getroffen
op school. Bij 80% van hen betreft het GON-begeleiding, bij 13% een
individueel handelingsplan.

e Turn- en zwemlessen

Dertien kinderen participeerden steeds aan de turn-of zwemlessen, 5
nooit. Bij 8 kinderen werden er maatregelen genomen om deelname aan de
turn- of zwemles mogelijk te maken (aangepaste oefeningen, extra
begeleiding, aangepast busvervoer...).

e Welbevinden op school

In 95% van de gevallen stellen de ouders dat hun kind graag naar school
gaat en zich goed voelt in de klas.
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Samenwerking met de school

De samenwerking met het schoolteam, de leerkrachten, directie wordt
in meer dan 50% als “uitstekend” ervaren en in 30-40% van de gevallen als
Ilgoed"'

CLB

Het CLB is in 90% van de gevallen op de hoogte van de aandoening van
het kind. Meer dan 6 op 10 (65%) heeft contact met een CLB-medewerker, dit
gebeurt vnl. met de contactpersoon van het CLB op de desbetreffende school.
De overgrote meerderheid stelt dat de samenwerking met het CLB vlot
verloopt (83%) en dat er voldoende overlegmomenten zijn (76%). Zes op tien
(60%) vindt dat men met zijn vragen terecht kan bij het CLB en dat ze
voldoende ondersteund worden. Het CLB speelt echter een weinig belangrijke
rol voor de meeste ouders en hun kind (83%). Men ervaart veelal geen
knelpunten met het CLB (73%), indien deze wel optreden geeft men als
problemen aan: teveel wisselingen in het CLB-team of onvoldoende overleg
tussen CLB-arts en behandelende specialist. Eén op vier (25%) vindt contact
met een CLB-medewerker niet noodzakelijk voor zijn/haar kind. De CLB-arts
werd in 50% van de gevallen op de hoogte gebracht van de medische
problemen van het kind naar aanleiding van een medisch consult. Dit gebeurde
bij 40% via de vragenlijst. De helft van de ouders (50%) verwacht niets van het
CLB. De verwachtingen van de resterende ouders over het CLB waren divers:
40% verwacht het CLB te kunnen contacteren bij problemen, 25% verwacht
dat het CLB medische informatie vertaalt naar de behoeften van het kind op
school, 20% verwacht dat het CLB zorgt voor doorstroming van informatie bij
schoolovergang, 20% verwacht dat het CLB het schoolteam informeert in
samenspraak met de ouders en het kind.

Tabel 3: overzicht resultaten oudervragenlijsten:

Deelnemers oudervragenlijsten (n=20)

Geslacht 60% meisjes 40% jongens
Onderwijs 55% regulier onderwijs 45% GON type 4
Schoolparticipatie 80% regelmatig 20% afwezigheden
Spinaal letsel 38,5% lumbaal 46,2% sacraal
Type spina bifida 45,5% myelomeningocoele 44,5% andere
Medicamenteuze 55% wel 45% niet
behandeling
Gebruik van hulpmiddelen 55% wel 45% niet

(45% rolstoel)
Schools functioneren
Informatie SB aan de school 75% wel 25% niet
Informatie SB aan 50% wel 50% niet

medeleerlingen
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Overleg bij schoolstart
Maatregelen op school

Participatie LO-les

Welbevinden op school
Samenwerking met de school
CLB

CLB op de hoogte van SB

Contact met CLB-
medewerker
Samenwerking met CLB
Belang CLB

Verwachtingen omtrent CLB

65% wel
60% wel

(48% GON)

(13% individueel
handelingsplan)
65% wel

(40% mits maatregelen)
95% goed tot uitstekend
90% goed tot uitstekend

90% wel

(50% via vragenlijst n.a.v.
medisch consult)
65% wel

83% vlot
17% groot

50% verwachtingen

35% niet
30% niet

25% nooit

5% matig tot slecht
10% geen mening

10% niet

35% niet

17% geen mening
83% klein

(25% niet nodig)
50% geen

(40% contacteren bij
problemen)

(25% medische informatie
vertalen naar schoolbehoeften)

(20% doorstroming van
informatie bij schoolovergang)

(20% schoolteam informeren)

verwachtingen

Jongerenvragenlijsten:

Er werden 5 jongerenvragenlijsten ingevuld terug gezonden. Het betreffen 3 jongens
en 2 meisjes tussen de leeftijd van 13 en 18 jaar, allen schoolgaand in het gewone
secundaire onderwijs. Eén leerling meldt regelmatige afwezigheden door spina bifida.
Deze leerling moest ook een jaar overdoen, veranderen van onderwijsrichting en
overstappen naar een andere school. Alle jongeren meldden zich goed te voelen in de
klas.

Het niveau of het type van spina bifida werd door hen niet ingevuld. Drie deelnemers
namen medicatie en vier gebruikten hulpmiddelen o.m. een rolstoel.

Met betrekking tot informatie op school melden twee jongeren dat de leerkrachten
op de hoogte waren van hun spina bifida en de gevolgen hiervan. De informatie werd
gegeven door de ouders en door de jongere zelf. Bij 3 jongeren werd er tevens
informatie gegeven aan de medeleerlingen, dit gebeurde door de jongere zelf al dan
niet met hulp van de GON-begeleider. Wanneer informatie werd gegeven waren ze
hierover tevreden. In die gevallen waar geen uitleg over de aandoening werd gegeven,
werd dit ook niet nodig geacht door de jongere zelf.

Op vlak van schools functioneren rapporteren deze jongeren weinig of geen nood aan
extra hulp. Eén leerling kreeg GON-begeleiding, twee kregen extra tijd bij examens.
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Eén leerling meldt contact te hebben met de psycholoog en maatschappelijk werker
van het CLB, is hier tevreden over en kan met zijn/haar problemen of vragen ook
terecht bij het CLB. De andere leerlingen hebben geen contact met het CLB en stellen
daar tevens geen nood aan te hebben.

Resultaten QOL-bevraging:

In elke vragenlijst werd in luik A de PedsQL bevraging omtrent levenskwaliteit
geintegreerd. De totale gemiddelde score van alle 25 deelnemers varieert van 34,8 tot
100 (op een schaal van 0 tot 100), met als gemiddelde waarde 74,1 en als mediaan
74,5. Deze vanuit de jongerenvragenlijst bedraagt 77,8.

We zagen een grote variatie in de scores op het onderdeel betreffende het
lichamelijke functioneren, met waarden van 3,1 tot 100; met als gemiddelde waarde
65,6 en als mediaan 67,2. De overige items werden veelal als goed gescoord door onze
deelnemers. (figuur 2) (tabel 4)

Tabel 4: Overzicht beschrijvende statistiek op de resultaten van de 25 ingevulde PedsQL bevragingen in
de ouder- en jongerenvragenlijsten:

Gemiddelde @ Standaarddeviatie Minimum | Mediaan | Maximum
Lichamelijk 65.5 31.9 3.1 67.2 100
Emotioneel 78.5 18.6 50.0 80.0 100
Sociaal 78.0 18.7 50.0 75.0 100
Leren 78.8 19.0 45.0 80.0 100
Totaal 74.1 19.4 34.8 74.5 100
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Figuur 2: Boxplot van de resultaten op de verschillende domeinen van de PedsQL

Met de test van Spearman werden de correlaties nagegaan tussen de verschillende
domeinen van de Quality of Life bevraging. Er is enkel een matige correlatie te zien
tussen het lichamelijke en het sociale functioneren en tussen het sociaal en het
emotioneel functioneren, met correlatiecoéfficiénten van respectievelijk 0,77 en 0,70
(goede correlatie vanaf een coéfficiént 0,8) (tabel 5).

Tabel 5: Correlaties tussen de verschillende domeinen van de PedsQL:

Lichamelijk Emotioneel Sociaal Leren
Lichamelijk 1.00 0.54 0.77 0.52
Emotioneel 0.54 1.00 0.70 0.57
Sociaal 0.77 0.70 1.00 0.49
Leren 0.52 0.57 0.49 1.00

De gemiddelde score van totale QOL in de oudervragenlijsten bedraagt 74,1. Vanuit de
jongerenvragenlijst bedraagt deze 77,8. We vonden via de Spearman-test een zeer
goede correlatie tussen de scores gegeven door de ouders en die door de jongeren
(tabel 5). Voornamelijk de totale score op de PedsQL, het lichamelijke en het sociale
functioneren kennen een sterke correlatie. Op de domeinen emotioneel functioneren
en leren ligt de correlatiecoéfficiént iets lager. Dit zou eventueel te verklaren kunnen
zijn vanuit het concept dat jongeren weinig over hun emoties kunnen praten met
volwassenen 4. Dit zou een andere interpretatie op dit domein kunnen geven.
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Tabel 6: Correlatie tussen de scores gegeven door de jongeren en de scores door de ouders:

Correlatiecoéfficiént (Spearman-test)

Lichamelijk 0.97

Emotioneel 0.75

Sociaal 0.97

Leren 0.76

Totaal 1.00
Checklists:

Voor alle 23 deelnemende patiénten (20 vulden een vragenlijst in, 3 namen enkel deel
aan een interview) werd er een checklist op basis van het medische dossier ingevuld.
De leeftijden varieerden van 3 tot 19 jaar, met een gemiddelde leeftijd van 9 jaar. Het
gaat om 9 jongens en 14 meisjes. De meesten hadden een laag gelegen spinaal letsel
(47,8% sacraal; 39,1 % laag-lumbaal; 8,7% hoog-lumbaal; 4,3% thoracaal). Het betrof
veelal (39,1%) myelomeningocoele. Bij 9 deelnemers was er tevens hydrocefalie
aanwezig. Acht hiervan kregen een ventriculoperitoneale drain ter behandeling.

Incontinentie voor urine was aanwezig bij 14 patiénten (60,9%), waarvan 13 met
intermittente katheterisatie. Hiervan voerden 4 jongeren dit zelfstandig uit. Alle 13
patiénten stonden op onderhoudsbehandeling voor hun blaasdysfunctie; 9 gebruikten
oxybutinine, 7 Furadantine, 5 Toviaz en 1 Detrusitol.

Vijftien deelnemers (65%) hadden een neurogene darmstoornis. De meesten (9
kinderen) voerden als therapie hiervoor darmspoelingen uit.

Twaalf kinderen in onze groep (52,2%) kenden een graad van parese. Hieronder waren
er 4 rolstoelgebonden (zowel buiten- als binnenshuis), 4 household ambulator
(binnenhuis zijn verplaatsingen mogelijk zonder rolstoel, buitenhuis met rolstoel), 2
community ambulator (kan stappen, ook buitenshuis, gebruikt enkel de rolstoel voor
lange afstanden) en 1 kende geen beperkingen om zich te verplaatsen. Hulpmiddelen
die het meest gebruikt werden, waren: een rolstoel (9 kinderen), beenspalken (9
kinderen) en een korset (5 kinderen). Negen kinderen gebruikten andere
hulpmiddelen, waarvan één een driewieler, vier een Kaye Walker, drie een staplank,
één een unilaterale twister en één een rollator. Eén kind maakte ook gebruik van een
handbike. Acht kinderen gebruikten geen enkel hulpmiddel.

Naast medicamenteuze behandelingen, kregen 14 jongeren in deze studie
kinesitherapie (60%), drie kregen tevens logopedie.

Tweeéntwintig van de deelnemers zaten in het gewone onderwijs, één jongere

schakelde tijdens het verloop van de studie over naar buitengewoon onderwijs. Negen
leerlingen kregen GON-begeleiding op school.
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Gegevensanalyse naar associaties tussen items van de checklists en scores op de
PedsQL:

Uit ons onderzoek bleek geen significant verschil te bestaan in scores op
levenskwaliteit naar gelang de leeftijd of het geslacht bij onze groep van 23
deelnemers. We onderzochten de relatie tussen de totaal gemiddelde score op de
PedsQL bevraging, vanuit de oudervragenlijsten, en de aan - of afwezigheid van parese
(ongeacht de ernst), vanuit de checklists van de deelnemers (figuur 3). Met de
Wilcoxon Rank Sum test werd een significant verschil gevonden in de scores bij
kinderen met spina bifida, met en zonder parese, met een p-waarde van 0,012 (p-
waarde significant als p<0,05). De mediaanscore bij kinderen met parese bedroeg 63,7,
die van de kinderen zonder parese bedroeg 89,1.

Wilcoxon rank sum test
. with continuity correction:
. p-waarde= 0,01214
’ Mediaanwaarde
| score 1 (= parese): 63,7
1 Mediaanwaarde
B score 2 (= geen parese): 89,1
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Figuur 3: Totaal gemiddelde score op PedsQL naar
aan- of afwezigheid van parese:

Wanneer we dieper kijken en differentiéren volgens de graad van beperking op vlak
van motoriek, werd geen significant verschil weerhouden (figuur 4). De graad van
beperking werd opgedeeld als volgt:

- Graad 0 wanneer er geen beperking is in mobiliteit of geen problemen met
verplaatsingen. Dertien kinderen behoorden tot deze groep.

- Graad 2 wordt als “community ambulator” omschreven: Deze patiénten kunnen
stappen, zijn in staat zich zelfstandig te verplaatsen, maar dienen hulpmiddelen te
gebruiken wanneer ze lange afstanden wensen af te leggen (braces, orthesen,
rolstoel). Twee kinderen hadden een graad 2 mobiliteitsbeperking.

- Graad 3 of “household ambulator” omvat de patiénten die doorgaans een rolstoel
dienen te gebruiken voor hun dagdagelijkse verplaatsingen, maar die binnenshuis
wel kleine afstanden kunnen stappen. Vier kinderen waren household ambulator.

- Graad 4 zijn de patiénten die volledig rolstoelgebonden zijn. Hieronder vielen 4
kinderen.

Wanneer we met de Kruskall-Wallis rank sum test en Kruskall-Willis chi-squared test
de verschillende items belichten, zien we geen significante verschillen. Vanuit de figuur
blijkt wel een tendens te bestaan. De score daalt naarmate men van graad 0 overgaat
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naar graad 3. Bij een beperking graad 4 daarentegen blijkt dat de deelnemers over het
algemeen betere scores gaven. Verschillende hypotheses zouden dit fenomeen
kunnen verklaren.

Bij een graad 0 was de mediaanwaarde 86,4. De hoogste scores werden dus gegeven
bij de kinderen met de minste beperkingen, conform bovenstaande analyse.

Bij een graad 2 was de mediaanwaarde 76,6. Dit is een iets lagere QOL, mogelijks
reflecteert dit de kleine beperkingen die deze kinderen ondervinden in het
dagdagelijkse leven.

De mediaanwaarde bij een graad 3 was het laagste, namelijk 51. We zouden kunnen
stellen dat dit te wijten is aan de hoge mate van beperking in mobiliteit, mogelijks met
onvoldoende aanpassingen door het feit dat ze niet volledig rolstoelafhankelijk zijn.
Bij een graad 4 zagen we opnieuw een iets hogere mediaanwaarde, namelijk 74,5.
Onze hypothese is dat deze kinderen, omwille van het feit dat ze helemaal
rolstoelgebonden zijn, meer toegang tot en middelen hebben voor een omgeving die
zo goed mogelijk aan hen aangepast is. We vermoeden dus dat de verschillen die we
zien eerder te wijten zijn aan externe factoren.

100
L

Kruskal-Wallis rank sum test data:
Tot Gem Score by MOTOR
T Kruskal-Wallis chi-squared:
’ p-waarde= 0,2006
Graad 0 : Mediaanwaarde 86,4
i — - Graad 2 : Mediaanwaarde 76,6
1 5 i Graad 3 : Mediaanwaarde 51,1
Graad 4 : Mediaanwaarde 74,5
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Figuur 4: Totaal gemiddelde score op PedsQL naar
graad van beperking op vlak van motoriek:

Daarnaast onderzochten we de mogelijkheid van een relatie tussen de totaal
gemiddelde score op de PedsQL en de aan- of afwezigheid van incontinentie van de
blaas en darm (figuur 5 en 6).

We voerden een Wilcoxon Rank Sum test uit. Deze gaf voor beiden een significant
verschil aan met een p-waarde van respectievelijk 0,014 en 0,035 (p-waarde significant
als p<0,05). De mediaanscore op de PedsQL bedroeg 64,3 bij aanwezigheid van een
neurogene blaasstoornis en 66,4 bij aanwezigheid van een neurogene darmstoornis,
ten opzichte van 91,3 wanneer er geen blaasdysfunctie en 93,5 wanneer er geen
darmdysfunctie was.
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Figuur 5: Totaal gemiddelde score op PedsQL naar
aan- of afwezigheid van incontinentie van de blaas
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Figuur 6: Totaal gemiddelde score op PedsQL
naar aan- of afwezigheid van incontinentie van
de darm:
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Wilcoxon rank sum test with continuity
correction

p-waarde = 0,01399

Mediaanwaarde score 1 (= neurogene
blaasstoornis) : 64,3
Mediaanwaarde score 2 (= geen
blaasdysfunctie) : 91,3

Wilcoxon rank sum test with continuity
correction

p-waarde = 0,03538

Mediaanwaarde score 1 (=neurogene
darmstoornis) : 66,4
Mediaanwaarde score 2 (= geen
darmdysfunctie) : 93,5



Resultaten vanuit de aanvullende semigestructureerde interviews:

We hadden een gesprek met vijf meisjes en vijf jongens met spina bifida en hun ouders.
Van zeven patiénten werd zowel een vragenlijst als een interview verkregen. Drie
patiénten legden enkel een interview af. De leeftijden varieerden van 3 tot 18 jaar, met
als gemiddelde 9 jaar.

Het spinale letsel lag bij zeven van deze kinderen op lumbaal niveau. Deze deelnemers
hadden tevens een neurogene blaas- en darmdysfunctie, waarvoor behandeling
vereist was onder de vorm van respectievelijk intermittente blaaskatheterisatie en
darmspoelingen. Bij drie kinderen lag het spinale letsel op sacraal niveau en was er
geen blaas- of darmstoornis aanwezig.

Twee kinderen waren rolstoelgebonden, drie household ambulator en vijf hadden
geen beperking op vlak van mobiliteit. Zes kinderen kregen GON-begeleiding op
school. (tabel 7)

Tabel 7: overzicht deelnemers semigestructureerde interviews:

Deelnemers semigestructureerde interviews (n=10)

Geslacht 5 meisjes 5 jongens
Spinaal letsel 7 lumbaal 3 sacraal
Neurogene blaas- en 7 aanwezig 3 afwezig
darmstoornis

Gebruik van hulpmiddelen 5 wel 5 niet

(2 rolstoelgebonden)
(3 household ambulator)
Onderwijs 6 GON-begeleiding 4 regulier

We bevroegen de kinderen en ouders omtrent afwezigheden op school, het verloop
van de samenwerking met de school, de participatie aan schooluitstappen, de
mobiliteit en verplaatsingen van het kind op school en toegankelijkheid van lokalen,
hun deelname aan de turn- en zwemlessen en activiteiten op de speelplaats, het
toiletbezoek op school, hun cognitieve vaardigheden en het klasgebeuren, en het
welbevinden op school.

De interviews werden opgenomen op een audiorecorder, uitgeschreven en nadien
gecodeerd. Met de codes werd een matrix opgesteld om de knelpunten,
gerapporteerd door de kinderen en ouders, te belichten (tabel 8). Hierbij vroegen we
ons af: Waar dienen scholen in te investeren om een volledige participatie van deze
leerlingen mogelijk te maken? Waar liggen de knelpunten? Waar is er extra hulp of zijn
er extra inspanningen nodig door de school om volledige participatie mogelijk te
maken?

In vijf interviews werden de schooluitstappen aangehaald als een activiteit om extra
aandacht te besteden, wil men een volledige participatie verkrijgen voor hun kind. Vijf
ouders vertelden dat ze meegingen tijdens schooluitstappen om dit mogelijk te maken
voor hun kind. Bij twee kinderen regelde men met de thuisverpleegkundige dat deze
meeging of langskwam voor het kind te sonderen tijdens de schooluitstap.

Acht kinderen kenden mobiliteitsproblemen op school: twee kinderen waren steeds
rolstoelafhankelijk, vier konden voor kortere afstanden gebruik maken van een Kaye
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Walker of braces om kleine verplaatsingen te maken. Twee kinderen konden
zelfstandig stappen op school, maar gebruikten braces of een driewieler voor langere
afstanden.

Problemen naar toegankelijkheid van de school en lokalen werden gerapporteerd: bij
vijf kinderen had de school zelf kleine aanpassingen doorgevoerd om de
toegankelijkheid van de school voor het kind te verbeteren bv. een helling aangelegd
of van lokaal veranderd zodat de les op de gelijkvloerse verdieping kon plaatsvinden.
Bij twee scholen kon de leerling gebruik maken van de reeds aanwezige lift in school.
In drie interviews haalde men aan dat de school beperkt werd in het bevorderen van
de toegankelijkheid van de gebouwen omwille van financiéle redenen. Vijf kinderen
kregen hulp van medeleerlingen bij hun verplaatsingen.

De LO-les bleek vaak een knelpunt. Vijf kinderen kregen regelmatig aangepaste
oefeningen van de leerkracht, maar zaten soms ook aan de kant of kregen een
scheidsrechterrol bij spelen. Drie kinderen participeerden niet aan de LO-lessen, maar
volgden GON-begeleiding of kinesitherapie op het moment van de turnles. Daarnaast
vermeldden twee ouders dat er problemen waren bij het omkleden voor en na een
zwemles. Ze losten dit dan op door zelf mee te gaan naar het zwembad.

Het toiletbezoek was een probleem voor zes van de kinderen omwille van de
aanwezigheid van een neurogene blaas- en darmstoornis. Bij elk van hen kwam een
verpleegkundige op een vast moment op school langs voor te sonderen. In slechts drie
scholen was een gehandicaptentoilet aanwezig. Bij zes kinderen hebben de school en
de ouders zelf samen oplossingen gezocht om een lokaal aan te passen opdat sonderen
daar mogelijk zou zijn. Vijf kinderen hadden een zorgleerkracht op school die hen, zo
nodig, helpt op vlak van zelfzorg.

Bij vijf kinderen werd er informatie op school aan hun medeleerlingen gegeven over
spina bifida. Ze waren allen positief over het verloop. Ze hadden graag de hulp van de
school hierbij.

Enkele ouders brachten op het einde van het interview nog enkele opmerkingen aan.
Eén ouder zei dat het voor de scholen vaak een grote drempel blijkt om een kind met
spina bifida aan te nemen, maar dat je als ouder wel een belangrijke inbreng kan
hebben door de mensen te motiveren, aan te spreken en samen oplossingen te
zoeken. Twee ouders vermelden bang te zijn geweest voor de instap van hun kind met
spina bifida in het gewone onderwijs. Ze spraken van angsten omtrent de reactie van
andere kinderen op het uiterlijk van hun kind en angst voor een te grote belasting van
het (niet-aangepaste) gewone onderwijs voor hun kind.

Eén ouder vond de GON-begeleiding ontoereikend, zowel in frequentie als inhoud. Een
andere ouder bracht naar voren dat GON ook stigmatiserend kan zijn voor het kind.
Twee ouders benadrukten dat de mogelijkheid van een goede en volledige integratie
van een kind met een chronische aandoening in het gewone onderwijs, op heden nog
sterk afhankelijk blijft van de individuele inzet van leerkrachten en de wil van de
desbetreffende schooldirectie.
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Tabel 8: Matrix na codering van de interviews. De getallen staan voor het aantal keer een bepaald idee

naar voren werd gebracht door één van de deelnemers. In het rood worden de knelpunten benadrukt die

de kinderen en ouders vanuit hun ervaring aangaven op vlak van schools functioneren:

Probleemloze

Moeilijkheden,

Interview participatie zonder beperkingen of
veel interventies extra
Positieve ervaring inspanningen
vereist voor
participatie
Algemeen Afwezigheden 15 5
Samenwerking metde | 13 2
school
Schooluitstappen 5 5
Mobiliteit en Woon-school verkeer 5 5
motoriek Mobiliteit 2 8
Toegankelijkheid 6 10
school
Zelfstandigheid bij 2 5
verplaatsingen
Turnles 1 10
Speeltijd 6 3
Fijne motoriek i.f.v.de | 6 4
lessen
Zelfzorg Toiletbezoek 3 6
Plaats 3 6
Aanspreekpersoon / 5
Cognitie en Lessenpakket 5 4
gedrag Aanspreekpersoon 6 5
Sociale interactie Welbevinden 10 /
en welbevinden Informatie aan 6 5
medeleerlingen
Vrienden op school 9 /
Buitenschoolse 7 3
activiteiten
Vrienden buiten school | 5 4
Opmerkingen door ouders:
Drempel of angst voor gewoon onderwijs / 3
GON kan ontoereikend of stigmatiserend / 2
Integratiemogelijkheid is schoolafhankelijk / 2
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d. Discussie

Resultaten in vergelijking met gegevens uit het literatuuronderzoek:

Evenals in de literatuur zien we in onze studie dat de kinderen met spina bifida
voornamelijk het type myelomeningocoele hebben op lumbaal niveau. De meeste
kinderen kunnen schoolgaan in het gewone onderwijs. Slechts een kleine minderheid
kent leerproblemen of heeft een mentale beperking ten gevolge van uitgebreide
hydrocefalie en Chiari malformatie. Deze werden geéxcludeerd uit onze studie omdat
ons doel was om functioneringsproblemen in kaart te brengen die kinderen met spina
bifida tegenkomen in het gewone onderwijs en in het dagdagelijkse leven.

De globale score van levenskwaliteit was, zoals tevens in de literatuur beschreven, in
onze studie matig tot hoog (70-80). Kinderen en jongeren met spina bifida gaven
doorgaans in de literatuur lagere scores op het fysieke domein van HRQoL.
Gelijkaardig zagen we in onze studie dat de lagere scores zich bevinden in het
deeldomein “lichamelijk functioneren” van de PedsQL.

Uit ons literatuuronderzoek bleek dat adolescenten met spina bifida een kleiner aantal
positieve contexten kende en minder positieve ervaringen kende met leeftijdsgenoten
omwille van beperkingen in mobiliteit en minder sociale vaardigheden. Dit zou tevens
een weerslag kunnen hebben in de QOL score op vlak van emotioneel functioneren.
Wij onderzochten deze associatie niet. We vonden wel uit de interviews dat het voor
een aantal kinderen moeilijk bleek om af te spreken met leeftijdgenoten buiten de
schooluren omwille van hun mobiliteitsbeperking en omwille van moeilijkheden in het
regelen van hulp bij het sonderen. Vanuit de rapportering door ouders en kinderen
bleek dat onze deelnemers zich wel goed voelden in de klasgroep en veel vrienden
hadden, ten opzichte van de resultaten uit het literatuuronderzoek waaruit eerder
bleek dat jongeren met spina bifida een lagere kwaliteit van vriendschappen kende
(minder dagen samen doorbrengen buiten school, lagere mate van gezelschap,
veiligheid, nabijheid en emotionele steun). Op deze kenmerken van de
vriendschappen gingen we in onze studie niet verder in.

Zoals in de studie uitgevoerd door Peny-Dahlstrand et al. , bleek ook uit onze
bevragingen en interviews dat een aantal van deze kinderen beperkingen ondervond
op vlak van actieve participatie aan schoolse activiteiten bv. deelname aan de turnles,
speeltijd en/of schooluitstappen 2.

Zoals in de literatuur beschreven, zagen ook wij een goede correlatie tussen de scores
op QOL gegeven door ouders en die gegeven door jongeren. We vonden tevens een
tendens naar hogere QOL scores bij een lager niveau van spinaal letsel, maar dit was
geen significant verschil. Een associatie tussen QOL en leeftijd werd in sommige
artikels wel en in sommigen niet aangetoond. Wij konden in onze kleine steekproef
geen associatie vinden. Daarnaast was het geslacht in de studies van ons
literatuuronderzoek niet geassocieerd aan de score op levenskwaliteit en dit gold
tevens voor onze deelnemers.

In onze studie konden we een significante relatie aantonen tussen de score op
levenskwaliteit en de mate van mobiliteitsbeperking en tevens tussen de score op QOL
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en de aanwezigheid van neurogene blaas- of darmdysfunctie. In de verschillende
artikels uit het literatuuronderzoek bestond er discrepantie hieromtrent.

Sterktes en zwaktes van onze studie:

Onze studie kende een klein aantal deelnemers, namelijk 23 kinderen met spina bifida.
Dit is wel een vrij goede respons gezien er slechts 80 kinderen en hun ouders initieel
werden aangeschreven. Dit is het totaal aantal kinderen dat opgevolgd wordt op de
spina bifida raadpleging te UZ Leuven én een leeftijd kent tussen 3 en 19 jaar én
schoolgaand is in het gewone onderwijs.

Er was een grote spreiding op vlak van de leeftijd van de deelnemers, met leeftijden
variérend van 3 tot 19 jaar. Dit geeft een goed overzicht over de volledige
schoolloopbaan, maar een klein aantal participanten per leeftijdsgroep.

Ons onderzoek kende het grote voordeel om van de deelnemers een veelheid aan
informatie te verkrijgen vanuit diverse bronnen. We maakten gebruik van zowel
subjectieve informatie onder de vorm van ouder- en jongerenvragenlijsten en
aanvullende diepte-interviews, als van objectieve informatie vanuit de checklists
gebaseerd op het medische dossier.

In de literatuur zien we bij de verscheidene studies een enorme diversiteit tussen
studies wat het type QOL bevraging betreft. Wij kozen voor PedsQL omdat hiervan
Nederlandse referentiewaardes en een Nederlandstalige versie beschikbaar zijn.

We voerden geen bevraging uit van de school of het CLB, dit kan bijkomend in de
toekomst wel van belang zijn voor het uitbouwen van een samenwerkingsmodel.
Aanvullende studies zijn nodig.

We bevroegen in onze studie de ouders en kinderen niet naar het familiale
functioneren, wat in de literatuur wel meermaals onderzocht werd.

We voerden tevens geen bevraging naar de ontwikkeling van autonomie in de
adolescentie, maar dit was ook niet ons uitgangspunt of object van interesse.

Een grote sterkte van onze studie is dat we het schools functioneren bevroegen,
waarover er tot nu toe nog weinig gekend was of onderzocht werd.

Antwoorden op onze onderzoeksvraag:

Het veelvoud aan informatie dat we verkregen via de verschillende bronnen gaf ons
de mogelijkheid een goede inschatting te maken van de problemen waarmee deze
kinderen geconfronteerd werden op school, hun welbevinden, hun zorgen en hun
verwachtingen omtrent het schools functioneren.

De kinderen hadden vnl. lumbale myelomeningocoele met beperkingen op vlak van
mobiliteit en zelfzorg. Daarbuiten echter stelden de kinderen weinig tot geen
problemen op vlak van cognitie of leren. In de klas zijn er dan ook weinig aanpassingen
van de leerkracht nodig om het kind aan de lessen te laten deelnemen.

Zelden was er schoolachterstand.

Bijna drie kwart van de kinderen en ouders werken, buiten de school, nog samen met
andere zorgverleners of organisaties voor de begeleiding van hun kind. Deze
hulpverleners zijn in volgorde van frequentie van vermelding: een kinesitherapeut,
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een (thuis)verpleegkundige, een GON-leerkracht, vrijwilligers bij uitstappen. GON-
begeleiding werd bij bijna alle deelnemers ingeschakeld. De samenwerking met de
school wordt over het algemeen positief ervaren en het welbevinden op school van
deze kinderen is zeer goed. Ze voelen zich doorgaans goed in de klas, hebben vrienden
en nemen deel aan buitenschoolse activiteiten met leeftijdsgenoten.

De school dient wel aandacht te besteden aan de toegankelijkheid van de gebouwen
en leslokalen. Tevens dient er extra aandacht te gaan naar het bieden van gelijke
kansen aan deze kinderen wat betreft deelname aan schooluitstappen en aan de turn-
en zwemles.

Een groot deel van de kinderen met spina bifida dient gesondeerd te worden omwille
van een neurogene blaasdysfunctie. Uit onze studie bleek dat bij deze kinderen
hiervoor een thuisverpleegkundige op een vast moment hiervoor op school
langskwam. Een aangepast lokaal voor blaaskatheterisatie of een gehandicaptentoilet
is een must.

Alle scholen waren op de hoogte van de aanwezigheid van spina bifida bij de kinderen.
Deze informatie werd bij de schoolstart gegeven en besproken door de ouders.
Informatie over spina bifida werd bij enkele deelnemers ook gegeven aan de
medeleerlingen. Hierbij wordt door de kinderen en ouders graag een inbreng of
medewerking van de school verwacht. Het al dan niet geven van deze informatie dient
af te hangen van de vraag en wens van het kind en de ouders. De school dient hierbij
ondersteuning te verlenen.

We constateerden een grote inbreng van de ouders in het mogelijk maken van een
volledige participatie van hun kind aan het schools gebeuren. Het vergde veel
inspanningen vanwege de ouders, om de school te overtuigen hun kind op te nemen
in hun school en om samen oplossingen te zoeken. Vaak dienden de ouders ook zelf
naar de school of schoolactiviteiten te gaan om deelname voor hun kind mogelijk te
maken.

Het CLB blijkt uit onze studie een weinig belangrijke rol te spelen in het schools
functioneren van de bevraagde kinderen met spina bifida. De deelnemers die veel
problemen op school hadden, melden wel een betrokkenheid en inbreng van het CLB.
Wanneer het CLB mee ingeschakeld is, is men hier over het algemeen tevreden van.

Bouwen aan een samenwerkingsmodel op basis van het ICF-model:

Wanneer we het ICF-model van de WHO toepassen op deze schoolgaande kinderen

met spina bifida, vanuit de informatie die we verkregen van de vragenlijsten,

interviews en checklists kunnen we stellen als:

- Functies en anatomische eigenschappen: de aanwezigheid van een lumbaal of
sacraal ruggenmergletsel, hydrocefalie (cognitieve leerproblemen), parese van de
onderste ledematen (functieverlies, spasticiteit), scoliose, neurogene blaas- en
darmdysfunctie (incontinentie, sonderen, spoelingen), ...

- Activiteiten: beperkte mobiliteit (hulpmiddelen voor verplaatsingen), moeilijk-
heden met betrekking tot zelfzorg (omwille van incontinentie), moeite met
rekenen, ruimtelijk inzicht en leerstoornissen, moeilijkheden op vlak van fijne
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motoriek (schrijven), moeite met niet-gestructureerde situaties en probleem-
oplossend denken (speeltijd), ...

- Participatie: problemen in deelname aan schoolse activiteiten (turn- en
zwemlessen, de speeltijd, schooluitstappen), problemen op vlak van sociale
integratie (afspreken met vrienden buiten school), problemen in de deelname aan
het maatschappelijke leven (mobiliteitsbeperking, beperkte zelfzorg), ...

- Persoonlijke factoren: motivatie, initiatiefname, sociale vaardigheden, attitude
jegens SB, verwachtingen, zelfbeeld, beheersen van de vaardigheden met
hulpmiddelen (rijden met rolstoel, laptopgebruik), mate van hygiénische zelfzorg,
medische kennis omtrent de aandoening, ...

- Omgevingsfactoren: therapie (operatie, spalken, kinesitherapie, revalidatie,
logopedie, ...), beschikbaarheid van hulpmiddelen (rolstoel, handbike, rollator,
Kaye Walker), materiéle voorzieningen voor toegankelijkheid (helling, lift),
persoonlijke hygiéne (thuisverpleegkundige voor sonderen op school, aangepast
lokaal voor sonderen op school), sociale omgeving (familie, leeftijdsgenoten),
school (samenwerking, informatie op school en aan medeleerlingen), ...

Figuur 7 toont een algemeen overzicht van het ICF-model bij kinderen, jongeren en
jongvolwassenen met spina bifida op basis van het literatuuronderzoek en onze
praktijkstudie.

Toekomstperspectieven:

In de literatuur benadrukt men sterk het belang van een voortgezette opleiding, een
volledige participatie aan de maatschappij, zelfstandigheid en tewerkstelling.
Gaandeweg neemt dan ook de aandacht toe voor een goede schoolloopbaan. Om de
mogelijkheden van elk kind zo maximaal mogelijk te benutten en gelijke kansen te
bieden, ook voor chronisch zieke kinderen die schoolgaan in het gewone onderwijs,
kan een goed uitgebouwd samenwerkingsmodel tussen de school, het kind met de
chronische aandoening en zijn ouders, het CLB en het behandelende medische team
houvast bieden.

De goedkeuring en weldra implementatie van het M-decreet kan nieuwe
mogelijkheden bieden, met hopelijk meer kansen voor chronisch zieke kinderen om
school te blijven lopen in het gewone onderwijs %, Mogelijks zal dit een toekomst
bieden waar integratie minder afhankelijk wordt van de inzet en bereidwilligheid van
individuele schoolmedewerkers en een volledige participatie kan bekomen worden
voor elk kind.

Aanvullende studies met bevraging van school- en CLB-medewerkers omtrent hun
ervaringen en de huidige knelpunten in hun werking, kan tevens een belangrijke
bijdrage leveren om een goede samenwerking uit te bouwen. Verder onderzoek
hiernaar is aanbevolen.
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/ Activiteiten: \
Beperkte mobiliteit

Moeilijkheden mbt zelfzorg,
incontinentie

Moeite met rekenen, ruimtelijk
inzicht, leerstoornissen

Moeilijkheden fijne motoriek bv.
schrijven

Moeite met initiatiefname en niet-
gestructureerde situaties,
K probleemoplossend denken /‘

Spina bifida

Functies en anatomische eigenschappen:
Thoracaal / lumbaal / sacraal ruggemergletsel
Hydrocefalie: cognitieve leerproblemen

Parese onderste ledematen: functieverlies,
spasticiteit

Scoliose

Neurogene blaas en darm: incontinentie,
sonderen, spoelingen

Pijn, infecties

-

Participatie:

Problemen in deelname aan:
schoolse activiteiten,
turnlessen, speeltijd,

buitenschoolse activiteiten

Problemen op vlak van sociale
integratie, afspreken met
vrienden buiten school

Problemen in deelname aan
maatschappelijke leven tgv
mobiliteitsbeperking,
concentratieproblemen,...

Lagere tewerkstelling, minder
zelfstandig wonen, zelfzorg

Persoonlijke factoren:

Motivatie, initiatiefname, sociale
vaardigheden

Attitude jegens SB, verwachtingen
Zelfbeeld: positief / negatief
Beheersen van vaardigheden

hulpmiddelen: rolstoelgebruik,

zelfzorg, medische kennis omtrent

K aandoening

laptopgebruik, mate van hygiénische

/

Omgevingsfactoren:

Therapie: kinesitherapie, revalidatie,
logopedie ...

Beschikbaarheid hulpmiddelen bv.
rolstoel, handbike, rollator, Kaye Walker

Materiéle voorzieningen voor
toegankelijkheid (bv. lift), persoonlijke
hygiéne (bv. thuisverpleegkunidge voor

sonderen op school, aangepast lokaal voor
sonderen)

Sociale omgeving: familie (conflict,
cohesie), leeftijdsgenoten (hulp,
aanvaarding), school (samenwerking,
informatie op school en aan ]
medeleerlingen)

Figuur 7: ICF model van kinderen met spina bifida op basis van de praktijkstudie
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e.

Conclusie

We voerden een onderzoek uit bij 23 kinderen met spina bifida en hun ouders omtrent
beperkingen die ze in hun dagdagelijkse leven ondervinden en omtrent hun schools
functioneren.

We stelden ons als onderzoeksvraag: “Welke functionele beperkingen ondervinden
kinderen met spina bifida en welke impact hebben deze op hun schools
functioneren?”.

Gezien in de literatuur meerdere studies het belang van een voortgezette studie, een
diploma en tewerkstelling benadrukken en deze als voorspellende factoren zien naar
levenskwaliteit toe, wordt ook het belang van deelname aan én integratie in het
gewone onderwijs groter. Dit tracht men te bewerkstelligen door een goed
samenwerkingsmodel uit te bouwen.

Dit onderzoek wierp zijn licht op de problematiek van kinderen met spina bifida.

Er werden goede scores gegeven op vlak van levenskwaliteit, welbevinden en
samenwerking met de school en het CLB. We constateerden een associatie tussen de
algemene score op levenskwaliteit en de aanwezigheid van parese en/of neurogene
blaas- en darmdysfunctie.

We vonden als belangrijkste functioneringsproblemen:

- mobiliteitsbeperking met nood aan aanpassingen op vlak van toegankelijkheid van
gebouwen, aanpassingen van activiteiten op school (bv. LO-les), en hulp bij
verplaatsingen (bv. bij schooluitstappen of bij afspreken met leeftijdsgenoten
buiten school),

- beperkte zelfzorg omwille van neurogene blaas- en darmdysfunctie met nood aan
hulp van een thuisverpleegkundige op school en bij vrijetijdsbestedingen
buitenshuis wanneer het kind nog niet in staat is zichzelf te sonderen

Een goede samenwerking met de school en open communicatie omtrent de

problematiek lijken hierbij onontbeerlijk.

Verder onderzoek blijft belangrijk om betere inzichten te verwerven in de
functioneringsproblemen die kinderen met een chronische aandoening kunnen stellen
op school, zo kan men efficiénter op hun noden inspelen en de nodige aanpassingen
doorvoeren opdat een volledige integratie en participatie in het gewone onderwijs ook
voor deze kinderen mogelijk zou zijn.
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4. Abstract thesis

Nederlandstalige abstract:

Spina bifida is een multisysteemaandoening die gepaard gaat met verscheidene
functioneringsproblemen in het dagdagelijkse leven. In deze studie trachten we vanuit
het ICF-kader van de WHO zicht te krijgen op welke functioneringsproblemen kinderen
met spina bifida hebben op school. Dit onderzoek wordt verricht in het kader van een
grotere studie die beoogt een samenwerkingsmodel op te stellen om integratie van
chronisch zieke kinderen in het gewone onderwijs te bevorderen.

We voerden een onderzoek uit bij 23 schoolgaande kinderen met spina bifida in het
gewone onderwijs en hun ouders. We namen vragenlijsten en semigestructureerde
interviews af en lieten een checklist invullen omtrent medische gegevens.

Er werden goede scores gegeven op vlak van levenskwaliteit (PedsQL), welbevinden
en samenwerking met de school en het CLB. We constateerden een associatie tussen
de algemene score op levenskwaliteit en de aanwezigheid van parese en/of neurogene
blaas- en darmdysfunctie. Als belangrijkste functioneringsproblemen kwamen naar
voren: mobiliteitsbeperking (met nood aan aanpassingen op vlak van toegankelijkheid
van gebouwen, aanpassingen van activiteiten op school bv. LO-les, en hulp bij
verplaatsingen bv. bij schooluitstappen of bij afspreken met leeftijdsgenoten buiten
school) en beperkte zelfzorg (omwille van neurogene blaas- en darmdysfunctie met
nood aan hulp van een thuisverpleegkundige op school en bij vrijetijdsbestedingen
buitenshuis wanneer het kind nog niet in staat is zichzelf te sonderen).

Dit zijn mogelijke aangrijpingspunten voor scholen om op in te spelen, wil men ook een
goede integratie van deze kinderen in het gewone onderwijs verkrijgen.

Open communicatie omtrent de problematiek bleek onontbeerlijk voor een goede
samenwerking.

Engelstalige abstract:

Spina bifida is a multi-system disorder that contributes to several dysfunctions in the
everyday life. In this study we tried, based on the ICF-model of the WHO, to visualize
which dysfunctions children with spina bifida present at school.

This research is conducted within the framework of a larger study that aims to set up
a cooperation model for integration of chronically ill children in mainstream education.
We conducted a survey with 23 children with spina bifida, participating in mainstream
education, and their parents. We carried out questionnaires and semi-structured
interviews and entered a checklist of medical data of each of the participants.

High scores were given in terms of quality of life (PedsQL), well-being and cooperation
with the school and the CLB. We found an association between the general score on
quality of life and the presence of paresis and/or neurogenic bladder and bowel
dysfunction.

The main dysfunctions that were highlighted were: restriction of mobility (with a need
for adjustments in terms of accessibility of buildings, adjustments of activities at school
for example gymnastics, and help with displacements for example at school trips or at
meeting up with peers outside the school) and limited self-care (because of neurogenic
bladder and bowel dysfunction with the need for help of a home nurse at school and
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at leisure activities when the child is not yet able to perform clean intermittent self-
catheterization).

These are possible targets for schools when aiming at optimal integration of all
children, including children with spina bifida, in the mainstream education.

Open communication about the problems turned out to be one of the keys to a good
cooperation.
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6. Bijlagen

a. Toestemmingsformulier en persoonsgegevens bij de oudervragenlijsten

Betreft: Optimale integratie van kinderen met een chronische aandoening op school

Toestemmingsformulier voor ouders

Ondergetekende, (naam, voornaam)........c.ceceveeeeesreeevnreeennn ouder van (naam en voornaam)
..................................... verklaart hierbij voldoende ingelicht te zijn over het onderzoeksproject
“Optimale integratie van kinderen met een chronische aandoening op school: een gedeelde zorg”.

De resultaten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor wetenschappelijke doeleinden en
mogen gepubliceerd worden. Mijn naam en de naam van mijn zoon/dochter worden daarbij niet
gepubliceerd en de vertrouwelijkheid van de gegevens is in elk stadium van het onderzoek
gewaarborgd.

Ik begrijp dat deelname aan deze studie vrijblijvend is, dat ik/mijn kind mij/zich kan terugtrekken
wanneer ik/mijn kind dit wil of noodzakelijk acht en dat deelname van mijn kind aan deze studie los
staat van de behandeling die mijn kind krijgt en nodig heeft. Ik heb ook het recht op inzage van de
gegevens die over mijn kind in dit onderzoek verzameld worden.

Ik wil mijn medewerking verlenen aan dit project door de vragenlijst in te vullen

Ik geef toestemming om deel te nemen aan een interview. Hiervoor mogen mijn contactgegevens
doorgegeven worden aan de onderzoekers van deze studie.

Datum: Handtekening:
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Vragenlijst voor de ouders

Enkele persoonsgegevens die relevant zijn voor het onderzoek

Naam van uw zoon/dochter:

Enkele gegevens van uw kind

Mijn kind is een jongen: O Mijn kind is een meisje: O
Hij /zij is geboren op: ........ (dag) ......... (maand) ............ (jaar)

Mijn kind:
[] Gaat naar een school voor gewoon onderwijs, ...........e..e..... kleuterklas / leerjaar.
[1 Gaat naar een school voor buitengewoon onderwijs

[1 Geniet een andere vorm van onderwijs, specificeer:

--------------------------------------------------------------------------------
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b. Specifiek Luik A van de oudervragenlijst voor de leeftijdscategorie 2-4 jaar

LUIK A VAN DE VRAGENLUST

Spina Bifida kan een invloed hebben op de dagelijkse activiteiten, op het leren en op het
deelnemen aan activiteiten op school.

1. Welk type spina bifida en niveau van letsel heeft uw kind?
a) Type spina bifida ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. myelomeningocoele
O 2. meningocoele

3 3. lipomeningocoele
O 4. spina bifida occulta

b) Niveau van het letsel ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. thoracaal

O 2. thoracolumbaal
O 3. lumbaal

O 4. lumbosacraal
M 5. Sacraal

2. Welke geneesmiddelen neemt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij neemt geen medicatie.
L1 Hij/zij neemt volgende medicatie:

Naam: Dosis :
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3. Welke hulpmiddelen gebruikt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

O Hij/zij gebruikt geen hulpmiddelen.

O Hij/zij gebruikt volgende hulpmiddelen ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

0 1. rolstoel
O 2. beenspalken
0 3. korset

O 4. andere (zelfintevullen): ...

Volgende vragen peilen naar de invloed van spina bifida op de dagdagelijkse activiteiten
van uw kind tijdens de voorbije 4 weken. Ze geven ons een beeld over de hindernissen
waarmee uw kind kan worden geconfronteerd bij het deelnemen aan alle activiteiten op

school.

Fysieke activiteiten

4. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Lichamelijk Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Lopen 0 1 2 3 4
2. Rennen 0 1 2 3 4
3. Deelnemen aan actief spel of lichamelijke oefeningen 0 1 2 3 4
4. lets zwaars optillen 0 1 2 3 4
5. Helpen bij het opruimen van zijn/ haar speelgoed 0 1 2 3 4
6. Het hebben van wondjes of pijn 0 1 2 3 4
7. Weinig energie hebben 0 1 2 3 4
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Welbevinden

5. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Emotioneel Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Zich angstig of bang voelen 0 1 2 3 4
2. Zich verdrietig of somber voelen 0 1 2 3 4
3. Zich boos voelen 0 1 2 3 4
4. Moeite met slapen 0 1 2 3 4
5. Zorgen maken 0 1 2 3 4
Sociale activiteiten
6. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...
Sociaal Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Spelen met andere kinderen 0 1 2 3 4
2. Andere kinderen willen niet met hem/haar spelen 0 1 2 3 4
3. Gepest worden door andere kinderen 0 1 2 3 4
4. Kan bepaalde dingen niet die andere kinderen van zijn/ haar 0 1 2 3 4
leeftijd wel kunnen
5. Mee kunnen blijven doen tijdens het spelen met andere 0 1 2 3 4

kinderen
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Activiteiten bij het leren

7. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

te moeten

Schools functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Dezelfde schoolactiviteiten doen als leeftijdsgenootjes 0 1 2 3 4
2. Niet naar school gaan vanwege niet lekker voelen 0 1 2 3 4
3. Niet naar school gaan om naar de dokter of het ziekenhuis 0 1 2 3 4

8. Iser iets anders dat u nog wil meedelen over het welbevinden, of over het sociaal,
emotioneel, fysiek of schools functioneren van uw kind? ( kruis het vakje aan dat

van toepassing is)

[ JA, SPECITICEEI? ...ttt ettt et esaeeteeneesreeneeaneenneas
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c. Specifiek Luik A van de oudervragenlijst voor de leeftijdscategorie 5-7 jaar

LUIK A VAN DE VRAGENLUST

Spina Bifida kan een invloed hebben op de dagelijkse activiteiten, op het leren en op het
deelnemen aan activiteiten op school.

1. Welk type spina bifida en niveau van letsel heeft uw kind?
a) Type spina bifida ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. myelomeningocoele
O 2. meningocoele

O3 3. lipomeningocoele
O 4. spina bifida occulta

b) Niveau van het letsel ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. thoracaal

O 2. thoracolumbaal
O 3. lumbaal

O 4. lumbosacraal
O 5. sacraal

2. Welke geneesmiddelen neemt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij neemt geen medicatie.
L1 Hij/zij neemt volgende medicatie:

Naam: Dosis :
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3. Welke hulpmiddelen gebruikt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij gebruikt geen hulpmiddelen.
[ Hij/zij gebruikt volgende hulpmiddelen ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):
O 1. rolstoel
1 2. beenspalken
O 3. korset
O 4. andere (zelf in te vullen): .....ccccovevevecivece e

Volgende vragen peilen naar de invloed van spina bifida op de dagdagelijkse activiteiten
van uw kind tijdens de voorbije 4 weken. Ze geven ons een beeld over de hindernissen
waarmee uw kind kan worden geconfronteerd bij het deelnemen aan alle activiteiten op
school.

Fysieke activiteiten

4. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Lichamelijk Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
8. Meer dan één straat op en neer lopen 0 1 2 3 4
9. Rennen 0 1 2 3 4
10. Deelnemen aan sportactiviteiten of lichamelijke oefeningen 0 1 2 3 4
11. lets zwaars optillen 0 1 2 3 4
12. Zelfstandig een bad of douche nemen 0 1 2 3 4
13. Karweitjes doen, zoals het opruimen van zijn/ haar 0 1 2 3 4
speelgoed
14. Het hebben van wondjes of pijn 0 1 2 3 4
15. Weinig energie hebben 0 1 2 3 4
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Welbevinden

5. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Emotioneel Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
6. Zich angstig of bang voelen 0 1 2 3 4
7. Zich verdrietig of somber voelen 0 1 2 3 4
8. Zich boos voelen 0 1 2 3 4
9. Moeite met slapen 0 1 2 3 4
10. Zorgen maken over wat hem/ haar zal overkomen 0 1 2 3 4
Sociale activiteiten
6. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...
Sociaal Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Op kunnen schieten met andere kinderen 0 1 2 3 4
2. Andere kinderen willen zijn/ haar vriend(in) niet zijn 0 1 2 3 4
3. Gepest worden door andere kinderen 0 1 2 3 4
4. Kan bepaalde dingen niet die andere kinderen van zijn/ haar 0 1 2 3 4
leeftijd wel kunnen
5. Mee kunnen blijven doen tijdens het spelen met andere 0 1 2 3 4

kinderen
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Activiteiten bij het leren

7. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

te moeten

Schools functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
4. Opletten tijdens de les 0 1 2 3 4
5. Dingen vergeten 0 1 2 3 4
6. Bijblijven met schoolwerk 0 1 2 3 4
7. Niet naar school gaan vanwege niet lekker voelen 0 1 2 3 4
8. Niet naar school gaan om naar de dokter of het ziekenhuis 0 1 2 3 4

8. Iser iets anders dat u nog wil meedelen over het welbevinden, of over het sociaal,
emotioneel, fysiek of schools functioneren van uw kind? ( kruis het vakje aan dat

van toepassing is)

[ J&, SPECITICEEI? ..ttt ettt e enteenaeereesneenee s
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d. Specifiek Luik A van de oudervragenlijst voor de leeftijdscategorie 8-12 jaar

LUIK A VAN DE VRAGENLUST

Spina Bifida kan een invloed hebben op de dagelijkse activiteiten, op het leren en op het
deelnemen aan activiteiten op school.

1. Welk type spina bifida en niveau van letsel heeft uw kind?
a) Type spina bifida ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. myelomeningocoele
O 2. meningocoele

O3 3. lipomeningocoele
O 4. spina bifida occulta

b) Niveau van het letsel ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. thoracaal

O 2. thoracolumbaal
O 3. lumbaal

O 4. lumbosacraal
O 5. sacraal

2. Welke geneesmiddelen neemt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij neemt geen medicatie.
L1 Hij/zij neemt volgende medicatie:

Naam: Dosis :
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3. Welke hulpmiddelen gebruikt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij gebruikt geen hulpmiddelen.
[ Hij/zij gebruikt volgende hulpmiddelen ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):
O 1. rolstoel
1 2. beenspalken
O 3. korset
[ 4. andere (zelf in te vullen): .....cccoeeeveeeveecececeee e

Volgende vragen peilen naar de invloed van spina bifida op de dagdagelijkse activiteiten
van uw kind tijdens de voorbije 4 weken. Ze geven ons een beeld over de hindernissen
waarmee uw kind kan worden geconfronteerd bij het deelnemen aan alle activiteiten op
school.

Fysieke activiteiten

9. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Lichamelijk Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Meer dan één straat op en neer lopen 0 1 2 3 4
2. Rennen 0 1 2 3 4
3. Deelnemen aan sportactiviteiten of lichamelijke oefeningen 0 1 2 3 4
4. lets zwaars optillen 0 1 2 3 4
5. Zelfstandig een bad of douche nemen 0 1 2 3 4
6. Karweitjes rond het huis doen 0 1 2 3 4
7. Het hebben van wondjes of pijn 0 1 2 3 4
8. Weinig energie hebben 0 1 2 3 4
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Welbevinden

10. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Emotioneel Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Zich angstig of bang voelen 0 1 2 3 4
2. Zich verdrietig of somber voelen 0 1 2 3 4
3. Zich boos voelen 0 1 2 3 4
4. Moeite met slapen 0 1 2 3 4
5. Zorgen maken over wat hem/ haar zal overkomen 0 1 2 3 4
Sociale activiteiten
11. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...
Sociaal Functioneren (problemen met...) Nooit Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Op kunnen schieten met andere kinderen 0 1 2 3 4
2. Andere kinderen willen zijn/ haar vriend(in) niet zijn 0 1 2 3 4
3. Gepest worden door andere kinderen 0 1 2 3 4
4. Kan bepaalde dingen niet die andere kinderen van zijn/ 0 1 2 3 4
haar leeftijd wel kunnen
5. Mee kunnen blijven doen tijdens het spelen met andere 0 1 2 3 4

kinderen
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Activiteiten bij het leren

12. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

te moeten

Schools functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Opletten tijdens de les 0 1 2 3 4
2. Dingen vergeten 0 1 2 3 4
3. Bijhouden van huiswerk 0 1 2 3 4
4. Niet naar school gaan vanwege niet lekker voelen 0 1 2 3 4
5. Niet naar school gaan om naar de dokter of het ziekenhuis 0 1 2 3 4

13. Is er iets anders dat u nog wil meedelen over het welbevinden, of over het sociaal,

emotioneel, fysiek of schools functioneren van uw kind? ( kruis het vakje aan dat van

toepassing is)

L A, SPECITICERID ettt ettt ettt e et e e taeeb e e staestaeebeesbbeeabeesbaessseenbeen sanesnbeens
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e. Specifiek Luik A van de oudervragenlijst voor de leeftijdscategorie 13-18 jaar

LUIK A VAN DE VRAGENLUST

Spina Bifida kan een invloed hebben op de dagelijkse activiteiten, op het leren en op het
deelnemen aan activiteiten op school.

4. Welk type spina bifida en niveau van letsel heeft uw kind?
a) Type spina bifida ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. myelomeningocoele
O 2. meningocoele

O3 3. lipomeningocoele
O 4. spina bifida occulta

b) Niveau van het letsel ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. thoracaal

O 2. thoracolumbaal
O 3. lumbaal

O 4. lumbosacraal
O 5. sacraal

5. Welke geneesmiddelen neemt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

I Hij/zij neemt geen medicatie.
L1 Hij/zij neemt volgende medicatie:

Naam: Dosis :
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6. Welke hulpmiddelen gebruikt uw kind? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

1 Hij/zij gebruikt geen hulpmiddelen.
[ Hij/zij gebruikt volgende hulpmiddelen ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):
O 1. rolstoel
1 2. beenspalken
O 3. korset
O 4. andere (zelf in te vullen): .....cccveeeeecivece e

Volgende vragen peilen naar de invloed van spina bifida op de dagdagelijkse activiteiten
van uw kind tijdens de voorbije 4 weken. Ze geven ons een beeld over de hindernissen
waarmee uw kind kan worden geconfronteerd bij het deelnemen aan alle activiteiten op
school.

Fysieke activiteiten

14. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Lichamelijk Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Meer dan één straat op en neer lopen 0 1 2 3 4
2. Rennen 0 1 2 3 4
3. Deelnemen aan sportactiviteiten of lichamelijke oefeningen 0 1 2 3 4
4. lets zwaars optillen 0 1 2 3 4
5. Zelfstandig een bad of douche nemen 0 1 2 3 4
6. Karweitjes rond het huis doen 0 1 2 3 4
7. Het hebben van wondjes of pijn 0 1 2 3 4
8. Weinig energie hebben 0 1 2 3 4
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Welbevinden

15. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Emotioneel Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Zich angstig of bang voelen 0 1 2 3 4
2. Zich verdrietig of somber voelen 0 1 2 3 4
3. Zich boos voelen 0 1 2 3 4
4. Moeite met slapen 0 1 2 3 4
5. Zorgen maken over wat hem/ haar zal overkomen 0 1 2 3 4

Sociale activiteiten

16. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Sociaal Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd

1. Op kunnen schieten met andere tieners 0 1 2 3 4

2. Andere tieners willen zijn/ haar vriend(in) niet zijn 0 1 2 3 4

3. Gepest worden door andere tieners 0 1 2 3 4

4. Kan bepaalde dingen niet die andere tieners van zijn/ haar 0 1 2 3 4

leeftijd wel kunnen
5. Mee kunnen blijven doen met andere tieners 0 1 2 3 4
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Activiteiten bij het leren

17. Hoe vaak heeft uw kind in de afgelopen maand problemen gehad met ...

te moeten

Schools Functioneren (problemen met...) Nooit | Bijna Soms Vaak Bijna
Nooit Altijd
1. Opletten tijdens de les 0 1 2 3 4
2. Dingen vergeten 0 1 2 3 4
3. Bijhouden van huiswerk 0 1 2 3 4
4. Niet naar school gaan vanwege niet lekker voelen 0 1 2 3 4
5. Niet naar school gaan om naar de dokter of het ziekenhuis 0 1 2 3 4

18. Is er iets anders dat u nog wil meedelen over het welbevinden, of over het sociaal,

emotioneel, fysiek of schools functioneren van uw kind? ( kruis het vakje aan dat van

toepassing is)

L A, SPECITICERID ettt ettt ettt e et et e et e e sbe e eabeeabeestaeebeestaeeareenans
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f. Gemeenschappelijk Luik B van de oudervragenlijsten voor alle leeftijdscategorieén

LUIK B VAN DE VRAGENLIJST

Met de volgende vragen willen we een zicht krijgen op de wijze waarop de school
omgaat met de spina bifida van uw kind. ( kruis het vakje aan dat van toepassing is)

Informeren van het schoolteam en klasgenoten over de aandoening

7. De school van mijn kind heeft informatie gekregen over de gevolgen van spina bifida voor
het leren en het deelnemen aan activiteiten op school van mijn kind.

O Ja
[ Neen (ga meteen naar vraag 13)
] Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 13)

8. Onder welke vorm werd deze informatie volgens u aan de school beschikbaar gesteld?
(meerdere antwoorden zijn mogelijk )

Folder
Informatie van internet.......c.oeveeeeeieeece e
Gesprek

OOooog

Ik weet het niet
9. Wie heeft deze informatie gegeven? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Ik weet het niet

Mijn zoon/dochter deed dit zelf

Ik deed dit zelf

De behandelende arts

Het CLB van deze school

De vorige school van uw zoon/dochter

Het vorige CLB dat uw zoon/dochter begeleidde

Ooooooogon

Anderen, SPECITICERI: ...t et
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10. Omcirkel in onderstaande tabel voor elk type informatie het cijfer dat het meest van
toepassing is op mijn kind.

| 1. Ja | 2.Neen | 3.lIkweethetniet | 4. Nietvan toepassing
Informatie over de gevolgen voor deelname aan fysieke 1 2 3 4
activiteiten op school
Informatie over de gevolgen voor deelname aan sociale 1 2 3 4
activiteiten op school
Informatie over de gevolgen voor het leren op school 1 2 3 4
Informatie over de gevolgen op het gedrag op school 1 2 3 4
Informatie over de gevolgen voor het welbevinden op school 1 2 3 4

11. De klasgenoten van mijn kind werden geinformeerd over de aandoening van mijn zoon/dochter.

] Ja
] Neen
] 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 14)

Indien ja,
Door wie werden de klasgenoten geinformeerd? ( meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Door mijn zoon/dochter

Door mij

Door de klastitularis

Door de zorgcodrdinator
Door de leerlingenbegeleider
Door de behandelende arts
Door het CLB van de school
Door anderen, specificeer........
Ik weet het niet

Ooooooogod

Welke informatie werd gegeven?
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Indien neen,

De klasgenoten werden niet geinformeerd over de aandoening van mijn zoon/dochter omdat:

Ul Mijn zoon/dochter dit niet wenste
Ul Omdat dit volgens ons niet nodig is
Ul ANdere, SPECITICEET ...ttt e

Vormde dit volgens u een probleem? Zo ja, welke problemen ondervond uw zoon/dochter
hierdoor ?

Overleg met het schoolteam

12. Bij inschrijving in de school, of nadat de diagnose werd gesteld heeft een overleg
plaatsgevonden met de school over de gevolgen van spina bifida voor het leren en
deelnemen aan activiteiten van mijn kind op school

Ll Ja
(] Neen
1 1k weet het niet (ga naar vraag 15)

Indien ja,
Wie waren aanwezig op dit overleg? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Mijn zoon/dochter zelf

Ik zelf

De leerkracht (en)

De zorgcoordinator

De leerlingenbegeleider

De behandelende arts

Het CLB van de school

Een teamlid van de vorige school van mijn zoon/dochter
Het vorige CLB dat mijn zoon/dochter begeleidde
Patiéntenorganisatie, specificeer: .....cieecenenece e,
Anderen, SPeCIfiCEer: ...
Ik weet het niet

Oo00oOooOooooogd
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Op wiens initiatief werd dit overleg georganiseerd?

Indien neen,

Had u graag een overleg gehad met de school? Waarom wel/niet?

13. Gedurende het schooljaar heb ik of had ik graag nog overleg gepleegd over de gevolgen van de
spina bifida voor het leren en deelnemen aan activiteiten van mijn kind op school.

O Ja
1 Neen (ga meteen naar vraag 16)
1 Ik weet het niet ( ga meteen naar vraag 16)

Indien ja,

Met welke partijen hebt u overleg gepleegd? ( meerdere antwoorden zijn mogelijk)

De klastitularis

De zorgcodrdinator

De leerlingenbegeleider

De leerkracht(en)

De directie

Het CLB van de school

Anderen, SPECITICEEI: ...t

OoOooOoond

Met welke partijen had u graag overleg gepleegd? ( meerdere antwoorden zijn mogelijk)

De klastitularis

De zorgcodrdinator

De leerlingenbegeleider

De leerkracht(en)

De directie

Het CLB van de school

Anderen, SPECIfICEEI: ... e

OoOooOood
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Waarom vindt u dit overleg noodzakelijk? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

1 Omdat er moeilijkheden zijn bij het leren. Welke moeilijkheden?

o Lezen

o Schrijven

o Huiswerk

o Lestempo

0 Andere, SPeCIfiCEEI..uvvririeirere e

[J Omdat er moeilijkheden zijn bij denkprocessen. Welke moeilijkheden?

o Moeite bij het denken

o Moeite bij planning

o Moeite om beslissingen te nemen

o Moeite om nieuwe dingen te leren

o Moeite bij concentreren

o Moeite bij het onthouden van leerstof

0 Andere, SPECITICEEI ..o

1 Omdat er moeilijkheden zijn met het taalgebruik. Welke moeilijkheden?

o Moeite om het juiste woord te vinden

o Moeite om leerkrachten te begrijpen

o Moeite om gelezen tekst te begrijpen

0 Andere, SPeCIfiCEeI ..ot

1 Om te overleggen over de emotionele ontwikkeling. Over welke aspecten?

Er zijn gedragsproblemen buiten de school

Er zijn gedragsproblemen op school

Er is een pestproblematiek

Er is spijbelgedrag

Andere, SPeCIfiCEer ...

O O O O O
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Afwezigheden

14. Uw zoon/dochter is regelmatig afwezig op school ten gevolge van zijn/haar aandoening

O Ja
1 Neen (ga meteen naar vraag 18)

Indien ja,
Hoe frequent kwam dit voor in het voorbije schooljaar?

Minder dan één keer per maand

Eén keer per maand

Meer dan één keer per maand, maar minder dan één keer per week
Eén keer per week

Meer dan één keer per week, maar minder dan één keer per dag
Alle dagen, gedurende een periode van......weken of ..... maanden

Ooooooo

15. De school biedt voor uw kind één of meerdere ondersteuningsmogelijkheden bij afwezigheid

Er werden specifieke afspraken gemaakt met de school rond afwezigheden
De medeleerlingen houden de nota’s bij

Nota’s en huistaken worden thuis bezorgd

Bij de terugkeer op school wordt inhaalles voorzien

De school stelt de leerstof ter beschikking via een elektronisch leerplatform
Mijn zoon/dochter kan de les volgen via webcam

De school organiseert tijdelijk onderwijs aan huis

Mijn zoon/ dochter krijgt les thuis door vrijwilligers

Mijn zoon/dochter krijgt les via Bednet

Mijn zoon/dochter beschikt over een chronisch ziekte attest

OO

Ooooooogd

1 Kreeg uw zoon/dochter gedurende een ziekenhuisopname les op de ziekenhuisschool?

[l Ja
[J Nooit (ga meteen naar vraag 18)

Indien ja,
Werd de school van uw zoon/dochter hiervan op de hoogte gebracht?

[l Ja
\ Neen
[0 Ik weet het niet

Werd het CLB hiervan op de hoogte gebracht?

[l Ja
[J Neen
[0 Ik weet het niet
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Specifieke maatregelen op school

16. Er worden door de school specifieke maatregelen getroffen voor mijn zoon/dochter.

O Ja
1 Neen, terwijl mijn zoon/dochter hieraan toch behoefte had
[J Neen, mijn zoon/dochter had hieraan geen behoefte (ga meteen naar vraag 19)
1 Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 19)
Indien ja,

Welke maatregelen werden getroffen? ( meerdere antwoorden zijn mogelijk )

Er werd een individueel handelingsplan opgesteld

De leerdoelen werden aangepast

De leerkracht controleert regelmatig of de gegeven uitleg is overgekomen en begrepen
De leerkracht geeft korte, enkelvoudige en overzichtelijke taken
De leerkracht biedt de leerstof op een aangepaste wijze aan
Uw zoon/dochter krijgt een aangepaste toetsenregeling

Uw zoon/dochter krijgt een aangepaste examenregeling

Uw zoon/dochter krijgt GON ondersteuning

Er werden inhaallessen georganiseerd

Uw zoon/dochter kreeg studiebegeleiding

] Andere, SPECITICEEN ...t

OoooOoooood

Was u tevreden over deze maatregelen?

I TR ' Vo 1 R A V2=V OO PO PSRR

Indien neen,

] Hij/zij had geen specifieke maatregelen of zorg nodig
] We wisten niet welke maatregelen mogelijk zijn voor ons kind
L1 Andere, SPECIfICEEI ... ittt ettt vereee e
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17. Neemt uw zoon/dochter deel aan de turn- en/of zwemles?

Nooit
Zelden
Soms
Vaak
Altijd

OoOooog

18. Worden er specifieke maatregelen getroffen om deelname aan de turnles en/of zwemles mogelijk
te maken?

Ja

Nee, terwijl mijn zoon/dochter hieraan toch behoefte heeft (ga meteen naar vraag 21)
Neen, mijn zoon/dochter heeft hieraan geen behoefte (ga meteen naar vraag 21)

Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 21)

OOoono

Indien ja,
Welke maatregelen werden er getroffen?
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Algemeen welbevinden op school

19. Heeft u de indruk dat uw zoon/dochter graag naar school gaat en/of dat hij/zij zich gelukkig voelt
op school?

] Ja(ga meteen naar vraag 22)
I Neen

1 Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 22)

Indien neen,

Heeft dit niet gelukkig zijn volgens u iets te maken met zijn/haar aandoening?

O Ja
[0 Neen
[0 Ik weet het niet

Ziet u een andere oorzaak waardoor hij/zij zich niet gelukkig voelt in de school?

O Ja
[0 Neen
[0 Ik weet het niet

20. Hoe voelt uw zoon/dochter zich in de klasgroep volgens u? (Omcirkel het meest gepaste cijfer)
Zeergoed 0 10 Zeer slecht

0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

21. Heeft u ooit signalen opgevangen dat uw zoon/dochter gepest wordt?

O Ja
1 Neen (ga meteen naar vraag 24)
1 Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 24)

Indien ja,
Van wie kwamen deze signalen? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Van mijn zoon/dochter zelf

Van medeleerlingen

De zorgcoordinator

De leerlingenbegeleider

De leerkracht(en)

lemand anders van het schoolteam: ..........ccccoevevvvvvvicicienene,
De CLB-arts

lemand anders van het CLB team

Andere, SPECIfICEEI: ...

OoOo0oOoooond
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Wanneer deed het pesten zich voor? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

In de klas

Tijdens de speeltijd

Tijdens specifieke lessen zoals de les lichamelijke opvoeding
Na schooltijd

Andere, specificeer

OOoOood

Hoe vaak kwam dit pesten voor?

Waarom werd uw zoon/dochter gepest? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Omuwille van zijn/haar aandoening

Omdat mijn zoon/dochter specifieke maatregelen krijgt

Als gevolg van frequente afwezigheden

Andere, SPECITICEEI ...t

OooOoo

22. Omcirkel in onderstaande tabel het meest gepaste cijfer na elk van de onderstaande uitspraken:

1. uvitstekend 2.goed 3.geen mening 4. nietgoed 5. zeer slecht

De samenwerking met de leerkracht van uw zoon/dochter verloopt

1-2-3-4-5

De samenwerking met het lerarenteam van uw zoon/dochter
1-2-3-4-5

verloopt...

De samenwerking met de directie van uw zoon/dochter verloopt ... 1-2-3-4-5
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Schoolloopbaan

23. Heeft uw zoon/dochter een schoolse achterstand opgelopen?

0
0

Ja
Neen (ga meteen naar vraag 26)

Indien ja,

Welke oorzaken liggen volgens u aan de basis van de schoolse achterstand? (meerdere

antwoorden zijn mogelijk)

OOooogo

Door regelmatige afwezigheden

Door de spina bifida zelf

Door de behandeling

Door leerproblemen

Door sociaal —emotionele problemen

ANndere, SPECITICEET ...ttt et

Welke gevolgen heeft dit gehad voor uw zoon/dochter? (meerdere antwoorden zijn

mogelijk )

OoooOoond

Geen gevolgen

Een jaar overzitten

Meerdere jaren overzitten

Mijn zoon/dochter werd geheroriénteerd naar een andere studierichting
Mijn zoon/dochter moest veranderen van school

Mijn zoon/dochter ging over naar het buitengewoon onderwijs

Andere, SPECIfICEEN ..ot
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Samenwerking met het CLB

24. Het CLB is op de hoogte van de aandoening van mijn kind.

O Ja
[0 Neen
] Ik weet het niet

25. Ik heb op dit ogenblik contact of in het verleden contact gehad met een medewerker van het
CLB.

0 Ja, met

de psycholoog

de maatschappelijk werker

de verpleegkundige

de arts

de contactpersoon CLB van de school

O O0Oo0ood

1 Neen (ga meteen naar vraag 29)

Indien ja,

Omcirkel het meest gepaste cijfer na elk van de onderstaande uitspraken (opgelet: denk bij deze
uitspraken aan uw contacten met het CLB in het algemeen, zowel nu als in het verleden)

1. Helemaal akkoord 2. akkoord 3. geen mening 4. eerder niet akkoord 5. niet akkoord

De samenwerking met het CLB verloopt erg vlot. 1-2-3-4-5
Het CLB zorgt voor voldoende overlegmomenten. 1-2-3-4-5
Ik kan steeds met mijn vragen bij iemand van het CLB terecht. 1-2-3-4-5

Ik heb het gevoel voldoende ondersteuning te krijgen van de
& gre X 1-2-3-4-5

medewerkers van het CLB.

Het CLB speelt een belangrijke rol voor mij en mijn zoon/dochter. 1-2-3-4-5
Het CLB volgt mijn zoon/dochter goed op. 1-2-3-4-5
De CLB arts is goed op de hoogte van spina bifida. 1-2-3-4-5
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26. Ervaart u knelpunten bij de samenwerking met het CLB?

O Ja
1 Neen (ga meteen naar vraag 30)

Indien ja,
Welke knelpunten?

Zou u iets willen veranderen aan deze werking? (vb. meer overlegmomenten, meer
ondersteuning, meer concrete hulp...)

Ga meteen naar vraag 30

27. Indien u NOOIT contact had met een medewerker van het CLB, om welke reden had u geen
contact met CLB ( meerdere antwoorden zijn mogelijk )

Ik vind een samenwerking met het CLB niet noodzakelijk

Ik heb een slechte ervaring met de samenwerking met het CLB

De samenwerking met het CLB wordt vanuit de school niet erg gestimuleerd
Andere reden, SPECITICEET ...uiiiiiiiie et st e r s s e ere st srean

oOooo

Ik weet het niet

O

28. Werd de CLB — arts naar aanleiding van een medisch consult op de hoogte gebracht van de
medische problematiek van uw zoon/dochter?

] Ja

[J Neen (ga meteen naar vraag 31)
1 Ik weet het niet (ga meteen naar vraag 31)
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Indien ja,
Via welke weg gebeurde dit? (meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Via een vragenlijst

Via een brief van de ouders

Telefonisch

Door de behandelende arts

Door de school

Andere, SPECITICEET ...t

oooogd

29. Ik vind dat het CLB een taak heeft in de begeleiding van mijn kind op school, namelijk
(meerdere antwoorden zijn mogelijk)

Ik verwacht dat het CLB de medische informatie vertaalt naar de behoeften van mijn kind bij
het leren en het deelnemen aan activiteiten op school.

Ik verwacht dat het CLB het schoolteam informeert in samenspraak met ouders en kind

Ik verwacht dat ik het CLB kan contacteren bij problemen

Ik verwacht dat het CLB zorgt voor het doorstromen van informatie bij schoolovergangen in
samenspraak met ouders en kind

Andere, specificeer.....

Ik verwacht niets van het CLB

OO0 oOoOoo O

30. Werkt u nog samen met andere zorgverleners en/of organisaties voor de begeleiding van uw
kind? (bijvoorbeeld revalidatiecentrum, patiéntenorganisaties, kinesist....)

1 Ja
1 Neen
Indien ja,
Met welke zorgverleners en/of organisaties werkt u samen?

Hartelijk bedankt voor uw medewerking!
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g. Instemmingsformulier en vragenlijst voor jongeren van 13-18 jaar

Betreft: Optimale integratie van kinderen met een chronische aandoening op school
Instemmingsformulier

Ondergetekende, ..........c.cooeviiviiiiiiiiiin... verklaart hierbij voldoende ingelicht te zijn
over het onderzoeksproject “Optimale integratie van kinderen en jongeren met een chronische

aandoening op school”.

De resultaten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor wetenschappelijke doeleinden
en mogen gepubliceerd worden. Mijn naam wordt daarbij niet vermeld en de vertrouwelijkheid
van de gegevens is in elk stadium van het onderzoek gewaarborgd.

Ik begrijp dat deelname aan deze studie vrijwillig is, dat ik mij kan terugtrekken wanneer ik dit

wil of noodzakelijk is en dat mijn deelname aan deze studie los staat van de behandeling die ik
krijg en nodig heb.

(1 1k wil mijn medewerking verlenen aan dit project door de vragenlijst in te vullen
[ 1k geef toestemming om deel te nemen aan een interview. Hiervoor mogen mijn

contactgegevens doorgegeven worden aan de onderzoekers van deze studie.

Datum: Handtekening:
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Vragenlijst voor de jongere

Enkele gegevens over jezelf

N EE 1 R
AT ¥ T:1 s LA
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A S e e

Telefoonnummer waarop jij of je ouders het best te bereiken zijn: ................c.ocoeiiiiiinin.
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Vooraf enkele vraagjes over jezelf

Ik ben een jongen: O Ik ben een meisje: O

Ik ben geboren op: ........ (dag) ......... (maand) ............ (jaar)

LUIK A VAN DE VRAGENLIJST

Spina Bifida kan een invloed hebben op de dagelijkse activiteiten, op het leren en op het
deelnemen aan activiteiten op school.

31. Welk type spina bifida en niveau van letsel heb je?
a) Type spina bifida ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. myelomeningocoele
O 2. meningocoele

3 3. lipomeningocoele
O 4. spina bifida occulta

b) Niveau van het letsel ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

0O 1. thoracaal

O 2. thoracolumbaal
O 3. lumbaal

O 4. lumbosacraal
O 5. sacraal

32. Welke geneesmiddelen neem je? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

L1 Ik neem geen medicatie.
L1 1k neem volgende medicatie:

Naam: Dosis :
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33. Welke hulpmiddelen gebruik je? ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

O 1k gebruik geen hulpmiddelen.

O Ik gebruik volgende hulpmiddelen ( kruis het vakje aan dat van toepassing is ):

O 1. rolstoel
[ 2. beenspalken
3 3. korset

O 4. andere (zelfinte vullen): ...

Volgende vragen peilen naar de invloed van spina bifida op je dagdagelijkse activiteiten
tijdens de voorbije 4 weken.

Fysieke activiteiten

34. Hoe vaak heb je in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Over mijn gezondheid en activiteiten (problemen met...) | Nooit | Bijna | Soms | Vaak | Bijna
Nooit Altijd
1. Het is voor mij moeilijk om meer dan één straat op en 0 1 2 3 4
neer te lopen
2. Het is voor mij moeilijk om te rennen 0 1 2 3 4
3. Hetis voor mij moeilijk om te sporten of lichamelijke 0 1 2 3 4
oefeningen te doen
4. Het is voor mij moeilijk om iets zwaars op te tillen 0 1 2 3 4
5. Het is voor mij moeilijk om zelfstandig een bad of 0 1 2 3 4
douche te nemen
6. Het is voor mij moeilijk om karweitjes rond het huis te 0 1 2 3 4
doen
7. 1k heb wondjes of pijn 0 1 2 3 4
8. Ik heb weinig energie 0 1 2 3 4
Welbevinden
35. Hoe vaak heb je in de afgelopen maand problemen gehad met ...
Over mijn gevoelens (problemen met...) Nooit | Bijna | Soms | Vaak | Bijna
Nooit Altijd
1. Ik voel me angstig of bang 0 1 2 3 4
2. Ik voel me verdrietig of somber 0 1 2 3 4
3. Ik voel me boos 0 1 2 3 4
4. Ik heb moeite met slapen 0 1 2 3 4
5. Ik maak me zorgen over wat mij zal overkomen 0 1 2 3 4
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Sociale activiteiten

36. Hoe vaak heb je in de afgelopen maand problemen gehad met ...

Hoe ik met anderen op kan schieten (problemen met...) | Nooit | Bijna | Soms | Vaak | Bijna
Nooit Altijd
1. 1k heb problemen om met andere tieners op te schieten 0 1 2 3 4
2. Andere tieners willen mijn vriend(in) niet zijn 0 1 2 3 4
3. Andere tieners pesten mij 0 1 2 3 4
4. 1k kan bepaalde dingen niet die andere tieners van mijn 0 1 2 3 4
leeftijd wel kunnen
5. Het is moeilijk om mee te kunnen blijven doen met 0 1 2 3 4
mijn leeftijdgenoten
Activiteiten bij het leren
37. Hoe vaak heb je in de afgelopen maand problemen gehad met ...
Over School (problemen met...) Nooit | Bijna | Soms | Vaak | Bijna
Nooit Altijd
1. Het is moeilijk om op te letten tijdens de les 0 1 2 3 4
2. Ik vergeet dingen 0 1 2 3 4
3. Ik heb moeite om mijn huiswerk bij te houden 0 1 2 3 4
4. 1k ga niet naar school, omdat ik me niet lekker voel 0 1 2 3 4
5. Ik ga niet naar school, omdat ik naar de dokter of het 0 1 2 3 4

ziekenhuis moet
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LUIK B VAN DE VRAGENLIJST

Met de volgende vragen willen we een zicht krijgen op de wijze waarop de school
omgaat met jouw spina bifida. ( kruis het vakje aan dat van toepassing is )

Informeren van het schoolteam en klasgenoten over spina bifida
38. De leerkrachten weten welke ziekte ik heb en wat dat betekent voor het leren en het
deelnemen aan activiteiten op school.

O Ja
1 Nee
O Ik weet het niet

39. Is er iemand op school uitleg gaan geven over je ziekte?

[ Ja (ga naar vraag 9a)
(1 Nee (ga meteen naar vraag 10)
[ 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 10)

9a. Zo ja, wie heeft uitleg gegeven?

Ik weet het niet

Jij deed dit zelf

Mama of papa

Je dokter

Psycholoog van het ziekenhuis

Het CLB

Medewerkers van de ziekenhuisschool

Oooogoogg

40. Wisten de leerkrachten waar je precies last van had door je spina bifida?

[ Ja(ga naar vraag 11)
[ Neen (ga naar vraag 12)
[ 1k weet het niet (ga naar vraag 12)

41. Wie heeft deze informatie gegeven?

Ik weet het niet

Jij zelf

Mama of papa

Je dokter

De psycholoog van het ziekenhuis

Het CLB van deze school

Medewerkers van de ziekenhuisschool

TIemand anders: ...t

Oooogggg
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42. Aan mijn klasgenoten werd uitleg gegeven over mijn ziekte.

[ Ja (ga naar vraag 12a)
[J Neen (ga meteen naar vraag 12b)
[ 1k weet het niet ( ga meteen naar vraag 13 )

12a. Indien ja,
Wie deed dit?

Ik weet het niet

Jij zelf

Je ouders

De leerkracht

Je dokter

Het CLB van deze school

Temand anders: . ....oovrene s

ooooggg

Welke informatie werd gegeven?

Vond je het goed dat die uitleg werd gegeven?

1 Ja
1 Neen

Waarom wel/niet.

12b. Indien neen,

Waarom niet?

Vond je het vervelend dat de klasgenoten geen uitleg kregen?

1 Ja
1 Neen
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Waarom wel/niet

Extra maatregelen op school.
43. Krijg je extra hulp voor bepaalde vakken?

(1 Ja (ga naar vraag 13a)
[J Nee (ga naar vraag 14)
[ 1k weet het niet (ga naar vraag 14)

13a. Indien ja,
Welke hulp krijg je?

GON begeleiding (juf die alleen met jou extra werkt voor bepaalde vakken)
Sommige vakken moet ik niet volgen

Ik krijg extra tijd bij examens

Ik kreeg minder huiswerk

Ik kreeg leerstof voor thuis als ik niet naar school kon komen
Studiebegeleiding (hulp voor studeren en taken maken)

Er werden inhaallessen georganiseerd.

oooogggg

Ben je tevreden over deze hulp?

1 Ja
1 Nee

Waarom wel/niet?

44. Neem je deel aan de turn- of zwemles?

1 Nooit
(] Bijna nooit
1 Soms
(] Bijna altijd
1 Altijd

45. Zijn er speciale maatregelen nodig tijdens de turn- of zwemles?
(1 Ja (ga naar vraag 15a)

(] Nee (ga meteen naar vraag 16)
[ 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 16)
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15a. Indien ja, welke maatregelen?

46. Werd er rekening gehouden in de klas met hoe je je voelde?

1 Ja
[J Nee
(1 Niet nodig

47. Kon je over jouw gevoelens met iemand op school praten?

(1 Ja (ga naar vraag 17a)
(1 Nee (ga meteen naar vraag 18)
[J Niet nodig (ga meteen naar vraag 18)

17a. Zo ja, met wie?

Zorgcodrdinator

De leerlingenbegeleider
Leerkracht
Directeur/directrice
CLB medewerker
lemand anders:

ooogogg

Algemeen welbevinden op school
48. 1k voel me goed in de klasgroep

[J Nooit (ga naar vraag 18a)

(1 Bijna nooit (ga naar vraag 18a)
[] Soms (ga naar vraag 18a)

(1 Bijna altijd (ga naar vraag 18a)
L1 Altijd (ga meteen naar vraag 19)

18a. Word je gepest? Of werd je vroeger gepest?
[ Ja (ga naar vraag 18b)

L] Nee (ga meteen naar 18c)

18b. Indien ja, Waarom word/werd je gepest?
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18c. Is er een andere reden waarom je je niet goed voelt in de klasgroep?

Afwezigheden
49. Ben je vaak afwezig op school?

[ Ja (ga naar vraag 19a)
[J Nee (ga meteen naar vraag 22)

19a. Hoe vaak kwam dit (ongeveer) voor in de loop van het voorbije schooljaar?

50. Werden er met de school afspraken gemaakt rond afwezigheid?

[ Ja (ganaar vraag 20a)
(1 Nee ( ga meteen naar vraag 21)
L1 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 21)

51. Hoe hou je contact met de school bij lange afwezigheid?

Niet (er is geen contact op die momenten)
Telefonisch

Schriftelijk

Via e-mail

Webcam

Andere:

oooggg

Schoolloopbaan

52. Behaal je volgens jou minder goede schoolresultaten door jouw spina bifida?
[] Ja (ga naar vraag 22a)

L] Nee (ga meteen naar vraag 23)
[ 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 23)

89



22a. Indien ja, hoe kwam dat volgens jou?
1 Door regelmatige afwezigheid
1 Door de aandoening zelf
1 Door de beperktheid in mobiliteit
L1 Door moeilijkheden om te leren
(1 Doordat ik mij niet goed voelde

O

Welke gevolgen heeft dit gehad op school?

L1 Een jaar overzitten

L] Meerdere jaren overzitten

1 Er werd extra hulp ingeschakeld

L] Ik ben overgestapt naar een andere richting

[J 1k moest veranderen van school

L AT .ottt

Samenwerking met CLB

53. Ik heb contact met iemand van het CLB.

[ Ja (ga naar vraag 23a)
(1 Nee (ga meteen naar vraag 28)
[ 1k weet het niet (ga meteen naar vraag 28)

23a. Indien ja, met wie?

LI Arts

] Psycholoog / Pedagoog

1 Verpleegkundige

L1 Maatschappelijk werker

LI Temand anders: ..........oouiiiniiiie i e

23b. Hoe vaak heb je het voorbije jaar contact gehad met iemand van het CLB?

54. Ik ben tevreden over het contact met het CLB.
1 Ja

1 Nee
1 Ik weet het niet
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55. Het CLB speelt voor mij een belangrijke rol.

1 Ja
] Nee
1 Ik weet het niet

56. Wat doet het CLB precies voor je?

57. Ik kan met mijn problemen of vragen bij het CLB terecht.
L1 Ja

1 Nee
1 Ik weet het niet

58. Wat verwacht je van het CLB?

Bedankt voor het invullen van deze vragenlijst !
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h. Script van het semigestructureerde interview

Fiche met algemene gegevens te vragen aan ouders bij aanvang van het interview

Leeftijd: .................jaar en ............maanden
Geslacht: 1 jongen 1 meisje
Spina Bifida type: 1 thoracaal

1 hoog lumbaal (L1-3)
1 laag lumbaal (L4-5)
1 sacraal

Hydrocefalie: [ja
O nee
aanwezigheid shunt: [1ja
O nee

Neurogene blaasdysfunctie: [ ja
O nee
Intermittente catheterisatie:

Zo ja, zelfstandige uitvoering:

Type onderwijs: O gewoon onderwijs
Zo ja, GON-begeleiding:

[ buitengewoon onderwijs

Zo ja, onderwijstype: ....cccueuns

o [V To 1T [TCT - TV USSR

1 kleuteronderwijs
1 lagere school
[ secundair onderwijs
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[ meningocoele

0 myelomeningocoele
O lipomeningocoele
O andere: .........

Oja
O nee
Oja
O nee

0O ja
[ nee



Vragen van het interview zelf

Algemeen:
- Gaje (gaat uw kind) elke dag naar school?
- Hoe verlopen afwezigheden op school?
- Hoe ervaren jullie de samenwerking met de school?
- Hoe verlopen schooluitstappen?

Mobiliteit en motoriek:
- Hoe ga je (gaat uw kind) naar school? Openbaar vervoer, te voet, fiets, auto,...?
- Gebruik je (gebruikt uw kind) hulpmiddelen om te lopen?
- Zijn de lokalen / is de school goed toegankelijk voor jou (voor uw kind)?
- Is traplopen mogelijk? Zo nee, zijn hiervoor aanpassingen in de school?
- Wordt er hulp geboden bij verplaatsingen?
- Hoe verloopt de turnles?
- Hoe verloopt de speeltijd?
- Gebruik je (gebruikt uw kind) hulpmiddelen om te schrijven, lezen en/of rekenen?

Zelfzorg:
- Hoe verloopt het toiletbezoek op school?
- Is er een lokaal ter beschikking voor de blaaskatheterisatie?
- Is er een aanspreekpersoon of zorgleerkracht die kan helpen?

Cognitie en gedrag:
- Hoe verlopen de lessen?
- Hoe verlopen taken en huiswerk?
- Worden er voor jou (voor uw kind) aanpassingen gedaan door de leerkracht?
- Is er een aanspreekpersoon in de school waar je (waar uw kind) terecht kan bij problemen?

Sociale interactie en welbevinden:

Ga je (gaat uw kind) graag naar school?

Voel je je (voelt uw kind zich) goed in de klas?

Is er op school informatie omtrent spina bifida gegeven aan de medeleerlingen?

Heb je (heeft uw kind) veel vrienden? Helpen zij zo nodig?

Neem je deel aan (neemt uw kind deel aan) buitenschoolse activiteiten?

Spreek je (spreekt uw kind) af met leeftijdsgenoten buiten de schooluren?

Extra:
- Isernogiets dat je graag hierover zou willen vertellen?
- Iser nog een onderwerp, dat niet aan bod gekomen is, waarover u graag nog iets zou
vertellen?
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i. Checklist van de medische gegevens

Checklist voor transcriptie “algemeen functioneren” uit patiéntendossier

Leeftijd: ................. jaar en ............. maanden
Geslacht: 1 jongen
O meisje
Spina Bifida type: 1 thoracaal [0 meningocoele
1 hoog lumbaal (L1-3) 0 myelomeningocoele
O laag lumbaal (L4-5) O lipomeningocoele
[ sacraal [ [ o [ TR

Hydrocefalie: [ja

O nee
aanwezigheid VP shunt: O ja
O nee
Neurogene blaasdysfunctie: [ ja
O nee
Intermittente catheterisatie (CIC): Oja

O nee
Zo ja, zelfstandige uitvoering (CISC): [ ja
O nee
Zo ja, medicatie O ja: welke?....ooeeeevenene.
O nee
Neurogene darmstoornis: Oja
O nee
Z0 ja, welke behandeling? ... s

Functionele parese: O Nee
O lJa
Zoja, Motoriek: O Geen beperking
0 Community ambulator
O Household ambulator
1 Rolstoelgebonden
Zelfzorg: Bad/Douche 1 zelfstandig

0 met hulp: welke? ...,
Toiletbezoek/ Catheterisatie [ zelfstandig
0 met hulp: welke? .......ccevveveneneen.

Voeding: Eten: 1 zelfstandig
[0 met hulp: Welke? ...
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Bereiden: O zelfstandig

[0 met hulp: Welke? ...,
Moeilijkheden met lezen: 0O Ja
O Nee
Moeilijkheden met schrijven: [ Ja
O Nee
Cognitie/IQ: e
Type onderwijs: ] gewoon onderwijs
Zo ja, GON-begeleiding: O ja
O nee
] buitengewoon onderwijs
Z0 ja, ONAEIWIJSTYPE: .ocveeeeeeeertetetee et r vt aee e
Behandeling:

Medicatie: O Ja
Z0 ja, WEIKE? oottt et s

1 Nee

Begeleiding: [ Kinesitherapie
1 Logopedie
1 Ergotherapie
[ Thuisbegeleiding
O Huiswerkbegeleiding
0 ANAEIE: ottt st e et et e e e eas

Hulpmiddelen: [ Rolstoel
0 Handbike
1 Beenspalken
O Corset
0 ANAEIE: ittt st st et se st e e st sae s
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j.

ONS KENMERK
- LEUVEN,

Goedkeuring ethische commissie

COMMISSIE MEDISCHE ETHIEK VAN DE UNIVERSITAIRE ZIEKENHUIZEN KULEUVEN
U.Z. GASTHUISBERG

HERESTRAAT 49

B-3000 LEUVEN (BELGIUM)

Aan Prof. K. Hoppenbrouwers

J eugdgezondheids zorg, UZ Leuven | uﬁﬂ?;%ﬁé%
LEUVEN

ML9661

16 september 2013

Een onderzoek naar de functionele problemen waarmee kinderen met spina bifida
geconfronteerd worden bij hun integratie in het gewone onderwijs.

Belgisch Nummer B322201318406
S55772
DEFINITIEF GUNSTIG ADVIES

Geachte Collega,

De Commissie Medische Ethiek van de Universitaire Ziekenhuizen K.U.Leuven heeft
vermeld protocol onderzocht en besproken op haar vergadering van 30 augustus 2013.

Na inzage van de bijkomende informatie en/of aangepaste documenten met betrekking tot
vermeld dossier is de Commissie van oordeel dat de voorgestelde studie, zoals
beschreven in het protocol, wetenschappelijk relevant en ethisch verantwoord is. Ze
verleent dan ook een gunstig advies over deze studie.

Bij het beoordelen van dit dossier werd rekening gehouden met de documenten en
informatie gerelateerd aan deze studie, ingediend op 16 augustus 2013 en 12 september
2013.

Dit gunstig advies betreft:

Protocol : versie 12 augustus 2013
Patiéntendocumenten

- Informatiebrief ouders versie 12 september 2013 (Nl)
Iformatiebrief jongere versie 12 september 2013 (Nl)

- Toestemmingsformulier ouders met vragenlijst (2-4 Jjaar) : versie 12 augustus
2013 NI

- Toestemmingsformulier ouders met vragenlijst (5-7 Jjaar) : versie 12 augustus
2013 NI

- Toestemmingsformulier ouders met vragenlijst (8-12 Jjaar) : versie 12 augustus
2013 NI '
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- Toestemmingsformulier ouders met vragenlijst (13-1 8 Jjaar) : versie 12 augustus
2013 NI

- In&temmingsfonnulier met vragenlijst jongere (13-18 jaar) : versie 12 augustus
2013 NI

- Mondelinge toelichting en toestemmings-/instemmingsformulieren bij het
gestructureerd interview voor ouders en jongere : versie 12 augustus 2013 Ni

- Fiche met algemene gegevens te vragen aan ouders bij aanvang van het interview
- vragen van het interview zelf : versie 12 augustus 2013 NI { '

De Commissie bevestigt dat ze werkt in overeenstemming met de ICH-GCP principes
(International Conference on Harmonization Guidelines on Good Clinical Practice) en
met de van toepassing zijnde wetten en regelgeving.

De Commissie bevestigt dat in geval van belangenconflict, de betrokken leden niet
deelnemen aan de besluitvorming omtrent de studie.

Een ledenlijst wordt bijgevoegd.

De opdrachtgever is verantwoordelijk voor de conformiteit van de anderstalige
documenten met de Nederlandstalige documenten.

Aandachispunten: (indien van toepassing)

Indien er een Clinical Trial Agreement is, kan de studie in ons centrum pas aangevat
worden wanneer dit Clinical Trial Agreement goedgekeurd en ondertekend is door de
gedelegeerde bestuurder van UZ Leuven.

Studies met geneesmiddelen en sommige studies met “medische hulpmiddelen” dienen
door de opdrachtgever aangemeld te worden bij het FAGG.

Studies met geneesmiddelen mogen slechts aanvangen op voorwaarde dat de minister
(FAGG) geen bezwaren heeft kenbaar gemaakt binnen de wettelijke termijnen zoals
beschreven in art.13 van de Belgische wet van 7/5/2004 inzake experimenten op de
menselijke persoon. Voor bepaalde studies met medische hulpmiddelen gelden eveneens
wettelijke termijnen (zie KB van 17/3/2009). Voor meer informatie hieromtrent verwijzen
we naar de website van het FAGG www.fagg-afinps.be

Onderzoek op embryo’s in vitro valt onder de wet van 11 mei 2003. Voor dergelijk
onderzoek is er naast een positief advies van het Ethisch Comité ook een goedkeuring van
de Federale Commissie voor medisch en wetenschappelijk onderzoek op embryo’s in
vitro noodzakelijk vooraleer dit onderzoeksproject kan doorgaan.

Gelieve ook rekening te houden met de regelgeving van het ziekenhuis betreffende
weefselbeheer en met de beschikkingen van de wet van 19 december 2008,

Dit gunstig advies van de Commissie houdt niet in dat zij de verantwoordelijkheid voor
de geplande studie op zich neemt. U blijft hiervoor dus zelf verantwoordelijk. Bovendien
dient U er over te waken dat uw mening als betrokken onderzoeker words weergegeven in
publicaties, rapporten voor de overheid enz., die het resultaat zijn van dit onderzoek.

SECRETARIAAT: M. LEYS N. OPDEKAMP D. VAN MOLL M. VERBEECK H. HUYGHE
Tel +3216 348600 Fax +3216 3486 01 ec@uzlsuven.be ec-submission@uzleuvenbe  www.uzleuven.befec
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U wordt eraan herinnerd dat bij klinische studies iedere door U waargenomen ernstige
verwikkeling onmiddellijk zowel aan de opdrachigever (desgevallend de producent) als
aan de commissie medische ethiek moet worden gemeld, ook al is het oorzakelijke
verband met de studie onduidelijk.

Indien de studie niet binnen het jaar beéindigd is, vereist de ICH-GCP dat een jaarlijks
vorderingsrapport aan de commissie wordt bezorgd.

Tenslotte verzoeken wij U ons mee te delen indien een studie niet wordt aangevat, of
wanneer ze wordt afgesloten of vroegtijdig onderbroken (met opgave van eventuele
reden). Gelieve het (al dan niet vroegtijdig) stopzetten van een studie binnen de door de
wet vastgelegde termijnen mee te delen en een Clinical Study Report aan de Commissie te
bezorgen.

Met de meeste hoeg

PRoF DR & VERUOEVEA

Prof. Dr=¥
Voorzitter
Commissie Medische Ethiek van de UZ K.U.Leuven

. Van den Bogaert

Cec: FAGG (Federaal Agentschap voor Geneesmiddelen en Gezondheidsproducten)
Departement R&D :
Eurostation, blok 2
Victor Hortaplein 40, bus 40
B-1060 Brussel

Clinical Trial Center (CTC), UZ Leuven, Campus Gasthuisberg

SECRETARIAAT: M. LEYS N. OPDEKAMP D. VAN MOLL M. VERBEECK H. HUYGHE
Tel +321634 _88 00 Fax 43216348601 = ec suven. ec-submission @uzleuven.be www.uzleuven.be/ec



COMMISSIE MEDISCHE ETHIEK VAN DE UNIVERSITAIRE ZIEKENHUIZEN K.U.LEUVEN
TOETSINGSCOMMISSIE
UZ GASTHUISBERG E330

HERESTRAAT 49
3000 LEUVEN BELGIUM
1425 &
%"'y@
KATHOLIEKE
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Ledenlijst Commissie Medische Ethiek/Toetsingscommissie (0G032)
vanaf 13 februari 2013 tot op heden
List of Members Ethics Committee/IRB (0G032)
from February 13th, 2013 until present

Prof. Walter Van den Bogaert, M.D. Chairman (M) Radiotherapy-Oncology
Dr. Johan Wildiers, M.D. Vice-Chairman (M) Medical Oncology

Dr. Sabine Graux, M.D. Secretary (F) Physician

Dr. Sonja Haesendonck, M.D. Secretary (F) Physician

Prof. Xavier Bossuyt, M.D. Member (M) Immunology

Prof. D. Bullens, M.D. Member (F) Paediatrics

Prof. Willem Daenen, M.D. Member (M) Cardiac Surgery

Dr. Lut De Groote, M.D. External Member (F) General Practitioner
Prof. Jan de Hoon, M.D. Member (M) Clinical Pharmacology
Prof. Ivo De Wever, M.D. Member (M) Surgical Oncology

De heer Filip Gybels Member (M) Head Nurse

Mrs. Christine Mathieu, Law Member (F) Medical Legislation
Dr. Jos€ Thomas, M.D. Member (M) Medical Oncology
Prof. Josse R. Thomas Member (M) Clinical Pharmacology
Prof. Ben Van Calster Member (M) Statistics

Prof. Jan Van Hemelrijck, M.D. Member (M) Anesthesiology

Prof. Raymond Verhaeghe, M.D.  Member (M) Cardiology

Prof. Guido Verhoeven, M.D. Member (M) Experimental Medicine
(M) = Male (F) = Female

De Commissie voor Medische Ethiek volgt de voorschriften van ICH Good Clinical Practice en de
lokale wettelijke bepalingen terzake (wet van 7 mei 2004 inzake experimenten op de menselijke
persoon en bijbehorende KB’s en programmawet)

The Ethics Committee operates according to ICH Good Clinical Practice and local applicable
regulations.



