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IDENTIFICATIE VAN DE BEHOEFTEN VAN DE PATIENTEN MET [AANDOENING]
iing |

Hartelijk dank voor uw deelname aan onze enquéte. Opmerking: Verduidelijk,

Onze studie heeft als doel de behoeften van mensen met [aandoening] te identificeren om zorg te verbeteren. indien  nodig,  specifieke

Gelieve deze vragenlijst enkel in te vullen als u: termen die in de vragenlijst
] worden gebruikt.

e [aandoening] heeft of heeft gehad;

e deelneemt in naam van een volwassen persoon met [aandoening] die zelf niet in staat is om de vragen te beantwoorden; of

e deelneemt in naam van een minderjarige met [aandoening].

Voordat u akkoord gaat met deelname aan dit onderzoek, vragen wij u om onderstaande informatie over de vertrouwelijkheid van uw
gegevens te lezen en uw toestemming te geven voor het gebruik van uw gegevens.

Vertrouwelijkheid van uw gegevens en geinformeerde toestemming
1. Vertrouwelijkheid van de gegevens

Uw gegevens worden verwerkt in overeenstemming met de Belgische wet van 30 juli 2018 betreffende de bescherming van natuurlijke personen met betrekking tot de
verwerking van persoonsgegevens en de Verordening (EU) 2016/679 van 27 april 2016, die op 25 mei 2018 in werking trad, betreffende de bescherming van natuurlijke
personen in verband met de verwerking van persoonsgegevens en betreffende het vrije verkeer van die gegevens.

U hebt het recht het [naam van de instelling] te verzoeken om toegang tot uw persoonsgegevens, te corrigeren, te verwijderen, over te dragen, de verwerking te beperken en
bezwaar aan te tekenen tegen de verwerking ervan. Hiervoor kan u contact opnemen met [naam van de instelling], die verantwoordelijk is voor de verwerking ervan via [e-
mailadres] of via brief naar [naam en adres van de instelling]. Indien u vragen of opmerkingen heeft over de verwerking van uw gegevens, kunt contact opnemen met de
verantwoordelijke voor gegevensbescherming bij [naam van de instelling] via [e-mail adres]. Hij of zij zal u indien nodig meer informatie kunnen verstrekken over de bescherming
van uw persoonsgegevens.

Indien dit niet voldoende zou blijken, kan u een klacht indienen over de verwerking van uw gegevens bij de Belgische toezichthoudende instantie die verantwoordelijk is voor
de toepassing van de wetgeving inzake gegevensbescherming: Gegevensbeschermingsautoriteit (GBA), Drukpersstraat 35, 1000 Brussel, of via contact@apd-gba.be.

2. Bewaartermijn

De gegevens worden bewaard tot twee jaar na publicatie van het rapport.

3. Verwerkingsdoel

Het doel van deze studie is om de behoeften van patiénten met [aandoening] in kaart te brengen om hun zorg te verbeteren.
4. Toestemmingsverklaring

e Hierbij verklaar ik dat ik schriftelijk en op een voor mij begrijpelijke wijze ben ingelicht over de aard, de methode en het doel van deze studie.
o |k ga akkoord met deelname aan deze studie.



https://www.gegevensbeschermingsautoriteit.be/burger
file://srvfas4/kce_Studies/1.03.HSR/2017-14_HSR_Patient_Needs_Id/2%20Research/07%20Report/2%20Scientific%20report/contact@apd-gba.be
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e |k begrijp dat ik mij op elk moment kan terugtrekken uit dit onderzoek tot op het ogenblik dat de gegevens in de database worden bewaard zonder dat ik hiervoor een
verklaring hoef af te leggen en zonder dat dit op enigerlei wijze gevolg zal hebben voor mij.

Ik begrijp dat mijn gegevens vertrouwelijk zullen worden ingezameld en geregistreerd, en dat de hoofdonderzoeker de vertrouwelijkheid ervan garandeert.

Gelieve akkoord te gaan met het privacy beleid inzake gegevens om verder te gaan. [

Nummer Vraag Antwoord(en) Opmerkingen
1. Algemene informatie
Q1.1 U vult deze vragenlijst in: 0  Voor uzelf

[l Voor een andere volwassene (gelieve alle vragen te beantwoorden alsof
u de persoon zelf bent. Bij de meeste vragen kan u aangeven ‘ik weet
het niet’ als u niet weet hoe de persoon zou antwoorden)*

* De persoon die u vertegenwoordigt is op dit moment niet in staat om een
weloverwogen beslissing te nemen om deel te nemen aan dit onderzoek.
Door dit vakje aan te kruisen, neemt u deel aan dit onderzoek op basis van
zijn of haar waarschijnlijke bereidheid om deel te nemen.

[l Voor een minderjarige (gelieve alle vragen te beantwoorden alsof u zelf
de minderjarige bent. Bij de meeste vragen kan u aangeven ‘ik weet het
niet’ als u niet weet hoe de persoon zou antwoorden)**

** Door dit vakje aan te kruisen, bevestigt u dat u handelt in
overeenstemming met de vermoedelijke wil van de andere ouder van de
minderjarige die u vertegenwoordigt. U verbindt zich ertoe de andere ouder
zo snel mogelijk te informeren over uw deelname in naam van die

minderjarige.
Q1.2 Wat is uw geslacht? 0  Man

0 Vrouw

(1 Andere
Q1.3 In welk jaar bent u geboren? [numeriek veld]
Q14 In welke provincie woont u? ) Antwerpen

[0 Brabant Wallon

(1 Brussel

[0 Hainaut

[l Liege

[ Limburg
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Luxembourg

Namur
Oost-Vlaanderen
Vlaams-Brabant
West-Vlaanderen

Ik woon niet in Belgié

Q1.5

Wat is het hoogste diploma of graad die u tot nu
toe hebt behaald?

Geen diploma/basisonderwijs

Lager secundair onderwijs

Hoger secundair onderwijs

Hoger onderwijs van het korte type
Hoger onderwijs van het lange type
Ander diploma, specifieer: [open veld]
Ik weet het niet

Q1.6

Had u betaald werk voor uw [aandoening]?

Ja
Nee

Optioneel

Q1.7

Bent u door uw [aandoening] arbeidsongeschikt
geweest (langer dan 1 maand afwezig van het
werk)?

Oojoo|Iooooooo | umoooog

Ja
Nee

Optioneel

Q1.8

Indien ja, bent u opnieuw aan het werk?

Ja, ik werk terug zoals voordien, hetzelfde aantal uren per week

Ja, maar minder dan voordien

Nee, mijn gezondheidstoestand laat dit (nog) niet toe

Nee, om een andere reden: [open veld]

Optioneel

Q1.9

Wat is uw voornaamste beroepsstatuut?

Bediende
Arbeider
Zelfstandige
Werkloos
Student
Gepensioneerd
Invaliditeit

Optioneel

Q1.10

Werkt u of heeft u gewerkt als zorgverlener
(medisch of paramedisch)?

[ s v |

Ja
Nee

Optioneel

Over uw aandoening
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Q21 Sinds hoe lang heeft u ongeveer [aandoening]? [1  Sinds de geboorte Voor aandoeningen die zich
[0 Sinds [numeriek veld] week/weken voordeden in het verleden,
L Sinds [numeriek veld] maand/maanden moet deze vraag als volgt
[0 Sinds [numeriek veld] jaar worden aangepast
Q2.1 : “Hoe lang ongeveer
heeft u faandoening]
gehad?”
[ [numeriek veld]
week/weken
[1 [numeriek veld]
maand(en)
[ [numeriek veld] jaar
Q22 Bent u ooit gediagnosticeerd met [aandoening]? 1 Ja
0 Nee
01 |k weet het niet
0 Er was geen diagnostisch onderzoek beschikbaar op het moment van
mijn [aandoening]
Q23 Werd u ooit gehospitaliseerd omwille van [ Ja
[aandoening]? 0 Nee
(1 |k weet het niet
Q24 Zo ja, wat was de duur (in dagen) van uw laatste [numeriek veld]
ziekenhuisopname?
Q25 Hoe vaak bent u het afgelopen jaar in het [numeriek veld]
ziekenhuis opgenomen (0 is mogelijk)?
Q26 Op welke afdeling in het ziekenhuis werd u [open veld] Optioneel
opgenomen? Bijv. instensieve zorgen, geriatrie,
3 Uw algemene gezondheid
We willen graag uw gezondheidstoestand Eventueel aan te passen
kennen zoals u die ervaart.. afhankelijk van de
Gelieve het vakje aan te kruisen bij de uitspraak aandoening, bijv. door de
die het best uw gezondheid VANDAAG gezondheidstoestand
beschrijft. voor/na te bevragen.
Q3.1 Uw mobiliteit vandaag [0 Ik heb geen problemen met rondwandelen.
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Ik heb een beetje problemen met rondwandelen.
Ik heb matige problemen met rondwandelen.

Ik heb ernstige problemen met rondwandelen.
Ik ben niet in staat om rond te wandelen.

Q3.2

Uw zelfzorg vandaag

Ik heb geen problemen met mijzelf te wassen of aan te kleden.

Dit instrument is de EQ-5D-
5L, waarvan het gebruik
onderworpen is aan
voorwaarden.

Om toestemming te vragen

O
O
g
O
0 .
(1 |k heb een beetje problemen met mijzelf te wassen of aan te kleden. ;Sggtue:;e;anp%ZZ?ﬁ;ken vgg
[0 |k heb matige problemen met mijzelf te wassen of aan te kleden. het instrument , én om de
0 Ik heb ernstige problemen met mijzelf te wassen of aan te kleden. studie te registreren, ga naar
L Ik ben niet in staat mijzelf te wassen of aan te kleden. euroqol.org/support/
Q33 Uw dagelijkse activiteiten vandaag (bv. werk, [ Ik heb geen problemen met mijn dagelijkse activiteiten.
studie, huishouden, gezins- en [ Ik heb een beetje problemen met mijn dagelijkse activiteiten.
vrijetijdsactiviteiten) 11 Ik heb matige problemen met mijn dagelijkse activiteiten.
[1 |k heb ernstige problemen met mijn dagelijkse activiteiten.
[1 Ik ben niet in staat mijn dagelijkse activiteiten uit te voeren.
Q34 Uw pijn/ongemak vandaag (1 |k heb geen pijn of ongemak.
[1 |k heb een beetje pijn of ongemak.
01 Ik heb matige pijn of ongemak.
[1 Ik heb ernstige pijn of ongemak.
[1 Ik heb extreme pijn of ongemak.
Q3.5 Uw angst/depressie vandaag (1 |k ben niet angstig of depressief.
[1 |k ben een beetje angstig of depressief.
01 |k ben matig angstig of depressief.
[0 Ik ben erg angstig of depressief.
[1 |k ben extreem angstig of depressief.
Q3.6 We willen weten hoe goed of slecht uw [Numeriek veld]
gezondheid VANDAAG is op een schaal van 0 tot
100.
100 staat voor de beste gezondheid die u zich
kunt voorstellen
0 staat voor de slechtste gezondheid die u zich
kunt voorstellen.
Noteer het nummer in het onderstaande vak. Het
antwoord moet tussen 0 en 100 liggen.
4 Andere aandoeningen
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Q41 Hebt u op dit moment nog andere aandoeningen? [ Ja
[0 Nee
[ Ik weet het niet

Q4.2 Indien ja, duid in de lijst hieronder die andere [ Hart- en vaataandoeningen (Exacte benaming is: [open veld])
aandoeningen aan. U kan meer dan één vakje [1 Aandoeningen van het ademhalingsstelsel (Exacte benaming is: [open
aankruisen. Geef ook de specifieke naam van veld])
uw aandoening aan als u die kent. Als u uw [ Aandoeningen van het spijsverteringsstelsel (Exacte benaming is:
diagnose (nog) niet kent, kunt u dit onderaan [open veld])
vermelden. 0 Huidaandoeningen (Exacte benaming is: [open veld])

(meerdere antwoorden mogelijk) [0 Aandoeningen van het bewegingsstelsel (beenderen, gewrichten,

spieren) (Exacte benaming is: [open veld])

[0  Mentale/psychische aandoeningen (Exacte benaming is: [open veld])

[0 Hematologische aandoeningen (bloed) en/of immuunziektes (Exacte
benaming is: [open veld])

0 Endocriene, voedings- en/of stofwisselingsaandoeningen (Exacte
benaming is: [open veld])

[0 Aandoeningen van het zenuwstelsel (Exacte benaming is: [open veld])

[0 Oogaandoeningen (Exacte benaming is: [open veld])

[0 Ooraandoeningen en/of aandoeningen aan het evenwichtsorgaan
(Exacte benaming is: [open veld])

[0 Aandoeningen aan het urine- en voortplantingsstelsel (Exacte
benaming is: [open veld])

[0 Aandoeningen die meerdere systemen aantast (Exacte benaming is:
[open veld])

[0 Geen bekende diagnose

5 Symptomen (lichamelijk en/of psychologisch) die verband houden met [aandoening]

Q5.1 Ervaart u (of heeft u ervaren) één of meerdere [  Spierpijn en -zwakte Per aangeduid antwoord: Lijst aan te passen in functie
van de volgende symptomen die verband houden ! . [ Zeer storend van de bestudeerde
met [aandoening]? Welke en hoe storend waren Gewrichtspijn 1 Redelijk storend aandoening
deze symptomen? O Tintelingen of gevoelloosheid 7 Niet erg storend
(meerdere antwoorden mogelijk) 1 Pijn op de borst 7 Helemaal niet storend

[0 Kortademigheid en

ademhalingsmoeilijkheden
Hoesten

Verhoogde temperatuur of koorts
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OO0 o000 0000000000 O o o oo

Transpiratie of opvliegers
Slapeloosheid

Hoofdpijn

Misselijkheid en/of braken
Constipatie en/of diarree
Reflux

Buikpijn

Droge mond

Pijn in de mond
Slikproblemen

Verlies van eetlust
Verlies van smaak
Reukverlies
Gewichtsverlies
Gewichtstoename
Zwelling (oedeem)
Incontinentie (urineverlies)
Haaruitval

Moeilijke wondgenezing

Droge, pijnlijke of jeukende huid of
huiduitslag

Problemen met het zicht
Gehoorproblemen

Spraakproblemen (moeilijk woorden
uitspreken of vinden)

Stemproblemen (hese stem,
stemverlies, etc.)
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[ Libidoproblemen
[0 Geheugenverlies of vergeetachtigheid
[0 Concentratieproblemen
[0  Gebrek aan energie
(1 Vermoeidheid of uitputting
[l Gevoelens van rusteloosheid en/of
nervositeit
[1  Stemmingswisselingen
[l Angst/ongerustheid
[ Zich down of depressief voelen
[l Stress
1 Woede of agressiviteit
[l Extreme gevoelens van geluk (euforie)
[0 Verlatingsangst
0 Verdriet
[1  Prikkelbaarheid
6 Zorggebruik en toegankelijkheid van zorg
Q6.1 Hebt u in de afgelopen 12 maanden zorg vooruw [ Ja
[aandoening] niet gekregen toen u die wel nodig 1 Nee
had? 0 Ik weet het niet
Dit kan gaan om een behandeling, consultatie,
medische tests, revalidatie of andere.
Q6.2 Indien ja, om welke reden(en)? [1  Afstand tussen woning en de plaats van zorg
(meerdere antwoorden mogelijk) [0 Vervoersproblemen (geen openbaar vervoer in de buurt, geen eigen
voertuig, niet in staat om eigen voertuig te besturen, niemand om u naar
de plaats van zorg te brengen)
[l Gebrek aan bekwaam personeel om u de zorg te bieden die u nodig
heeft
[l Lange wachttijden
[ Moeilijkheden om de zorg te betalen
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Maatschappelijk assistent

01 Angst voor medische-, ziekenhuis- of andere onderzoeken

[l Tijdsgebrek door werk, geen kinderopvang of andere

[1  Gebrek aan informatie

[0 Andere

Q6.3 Met welke zorgverlener(s) heeft u contact gehad [ Huisarts Per aangeduid antwoord: Lijst aan te passen in functie

in verband met uw [aandoening]? " Spoeddienst [ Zeer tevreden van de bestudeerde
Hoe tevreden bent u of was u met hun diensten? P T [ Eerder tevreden aandoening
(meerdere antwoorden mogelijk) D Revalidatiecentrum [1  Eerder ontevreden

U Kinesitherapeut [0 Heel erg ontevreden

[ Thuisverpleegkundige

0 Psycholoog

[0 Logopedist

O

g

Arts-specialist

[l Cardioloog
Longarts
Gastro-enteroloog
Reumatoloog

I o |

Arts gespecialiseerd in
fysische geneeskunde en
revalidatie

Neuroloog
[0 Psychiater

[0 Arts gespecialiseerd in
infectieziekten

]

[l Internist (algemene inwendige
geneeskunde)

Geriater

Kinderarts

Neus-, keel- en oorarts (NKO)
Oogarts

Dermatoloog

O 0o dgod




Generieke vragenlijst om patiéntenbehoeften te identificeren

KCE Report 348

[l Andere
7 Behandeling voor [aandoening]
Q7.1 Wordt u behandeld (of werd u behandeld) voor [ Ja
uw [aandoening]? 0 Nee
0 Ik weet het niet
Q7.2 Indien ja, welke en met welke mate van [ Geneesmiddel op voorschrift Per aangeduid antwoord: Lijst aan te passen in functie
tevredenheid? . . [1 Zeer tevreden van de bestudeerde
(meerdere antwoorden mogelijk) 0 G.ene'.asmldd.el zonder voorschrift 0 Eerder tevreden aandoening
I Kinesitherapie ) Eerder ontevreden
1 Chirurgische ingreep [l Heel erg ontevreden
Q7.3 In welke mate is/was de behandeling(en) die u (1  Zeer pijnlijk of vervelend Alleen voor patiénten die
krijgt (of heeft gekregen) voor uw [aandoening] 1  Behoorlijk pijnlijk of vervelend hebben geantwoord dat zij
pijnlijk of vervelend? L Enigszins pijnlijk of vervelend één of meer behandelingen
[l Helemaal niet pijnlijk of vervelend hebben ondergaan
[ lk weet het niet
Q74 Indien zeer pijnlijk of vervelend, behoorlijk pijnlijk 1  Door de bijwerkingen
of vervelend of enigszins pijnlijk of vervelend: [ Het dwingt me om constant rekening te houden met mijn aandoening
Om welke reden(en)? en/of behandeling
(meerdere antwoorden mogelijk) (1  Het vereist een strikte levensdiscipline (innemen van medicatie op
vaste tijdstippen, hygiéne...)
[l Omdat ik deze behandeling(en) al een lange tijd volg
[ Andere
Q75 Hebt (of had) u last van bijwerkingen bij de O Hoofdpijn Per aangeduid antwoord: Lijst aan te passen in functie
behandeling van uw [aandoening]? R 1 Zeer storend van de bestudeerde
Geef aan hoe storend elke bijwerking is/was. . MISSG?Ith.EId en/of.braken 0 Redelijk storend aandoening
(meerdere antwoorden mogelijk) " Constipatie en/of diarree [0 Niet erg storend
71 Vermoeidheid of uitputting = Helemaal niet storend
8 Informatie over [aandoening]
Q8.1 De uitleg die u van uw zorgverleners krijgt’/kreeg [  Zeer duidelijk
over [aandoening] en de behandeling ervan ] Redelijk duidelijk
is/was: O Niet erg duidelijk
[l Helemaal niet duidelijk
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]

Ik heb niet genoeg informatie ontvangen om deze vraag te
beantwoorden

Ik heb geen informatie ontvangen

Ik weet het niet

Ja
Nee
Ik weet het niet

Q8.2 Hebt u bijkomende informatie gezocht of
gevraagd over uw [aandoening]?

Q8.3 Indien ja, welke informatie? Uw aandoening Per aangeduid antwoord:

Geef aan in welke mate u tevreden bent over Het vaststellen van de aandoening [l Zeer tevreden

opgezochte of opgevraagde informatie. (diagnose) [l  Eerder tevreden

(meerdere antwoorden mogelijk) [l Eerder ontevreden
g

) De evolutie van uw Heel erg ontevreden
gezondheidstoestand

e O |

De behandelingsmogelijkheden
Klinische studies over uw behandeling

De kosten van de behandeling en de
uitgaven voor eigen rekening (die niet
worden terugbetaald door het
ziekenfonds)

[1  De plaats waar behandeling mogelijk
is

Patiénten rechten
De toegang tot uw eigen gegevens
Patiéntenverenigingen

Beschikbare ondersteuning

O o o o od

De terugkeer naar huis en eventuele
regelingen (of alternatieve
huisvesting)

[0 Begeleiding, psychologische
ondersteuning, coaching
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[l Therapeutische educatie (onderricht
aan de patiént om te leren omgaan
met zijn/haar aandoening en
behandeling; dit omvat o.a.
bewustwording, voorlichting,
psychosociale ondersteuning )

[0 De rechten van mantelzorgers

[ Andere

Q84 Zou u meer betrokken willen zijn of zijn geweest [ Ja
bij het maken van keuzes over uw [ Nee
behandeling(en) voor [aandoening]? O Niet van toepassing
[ Ik weet het niet
9 Financiéle gevolgen
Q9.1 Heeft uw [aandoening] financiéle gevolgen [ Ja
(gehad)? (1 Nee
[ Ik weet het niet
Q9.2 Indien ja, welke gevolgen? [l Verlies of ontbreken van inkomen
(meerdere antwoorden mogelijk) 0 Verlies of afwezigheid van werk
[l Medische kosten
[ Andere
10 Ondersteuningsnetwerk
Q101 Hebt u ooit hulp nodig (gehad) bij uw dagelijkse [1 Ja
activiteiten als gevolg van uw [aandoening]? [l Nee
[ Ik weet het niet
Q10.2 Geef aan waarvoor u hulp nodig hebt of hebt [ Persoonlijke hygiéne
gehad. 0 Aankleden
(meerdere antwoorden mogelijk) [0 Verplaatsingen

(1 Huishouden

[1 Bereiden van maaltijden

[0 Andere

Q10.3 Wie verleent of heeft u deze ondersteuning O Een mantelzorger
verleend? [1  Een professionele zorgverlener
(1 Ik word/werd niet geholpen
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Q104 Door uw [aandoening], hebt (of had) u behoefte [ Praten met lotgenoten met [aandoening]
aan: [0 Praten met professionele zorgverleners
(meerdere antwoorden mogelijk) [1  Praten over andere zaken dan uw gezondheidsprobleem
(1 Méér hulp dan degene die u nu krijgt
0 Administratieve of sociale ondersteuning
[1  Spirituele of religieuze ondersteuning
(1 Andere
Q10.5 Hebt (of had) u problemen om iemand te vinden [ Ja
met wie u in vertrouwen kan (of kon) praten over [ Nee
uw [aandoening]? O Ik heb geen vertrouwenspersoon nodig (gehad)
0 Ik weet het niet
Q10.6 Hebt u nog andere belangrijke behoeften die u [ Ja
met ons zou willen delen en die u niet in de ] Nee
vragenlijst hebt kunnen uiten?
Q10.7 Zo ja, wat is/zijn deze behoefte(n)? [open veld]
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