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Samenvatting

Cognitieve klachten na niet-aangeboren hersenletsel (NAH) komen vaak voor en belemmeren het participeren in de
maatschappij. De Cognitive Complaints - Participation (CoCo-P) is ontwikkeld om ervaren cognitieve beperkingen te identificeren
in verschillende dagelijkse situaties (bijv. werk, vrije tijd). Het doel van het huidige onderzoek was om de constructvaliditeit van

de CoCo-P te onderzoeken bij mensen na een beroerte, traumatisch hersenletsel en tumorresectie.

Bij 45 personen met NAH (voornamelijk door beroerte en traumatisch hersenletsel) is de constructvaliditeit van de CoCo-P
onderzocht met twee veelgebruikte klinische vragenlijsten (Utrecht Scale of Evaluation of Rehabilitation - Participation (USER-P)
en Checklijst Cognitie en Emotie (CLCE-24)) als referentie-instrumenten. Tevens werd de mate van samenhang onderzocht tussen
beperkingen als gemeten met de CoCo-P en stemming (Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)), zelfeffectiviteit (General
Self-Efficacy Scale (GSES)), kwaliteit van leven gerelateerd aan gezondheid (Six-Dimensional EuroQol instrument (EQ6D)) en
globaal cognitief functioneren (Montreal Cognitive Assessment (MoCA)). 45 patiénten vulden deze vragenlijsten in en bij
hen werd het cognitieve screeningsintrument MoCA afgenomen. Er werden matige tot sterke positieve verbanden gevonden
tussen de CoCo-P en respectievelijk de USER-P en CLCE-24. De ervaren beperkingen waren ook matig negatief geassocieerd
met zelfeffectiviteit, maar er werden geen verbanden gevonden met geschatte cognitieve functies en stemmingsstoornissen.
Daarnaast werd in een aparte studie bij 47 neuro-oncologie patiénten (na tumorresectie) de associatie onderzocht tussen de
ervaren beperkingen gemeten met de CoCo-P en de CLCE-24. In deze groep werden eveneens matige positieve verbanden

gevonden.

De CoCo-P lijkt een bruikbaar en valide instrument voor het beoordelen van ervaren cognitieve beperkingen in verschillende

dagelijkse situaties.

Introductie

Na niet-aangeboren hersenletsel (NAH) ervaren veel mensen
cognitieve klachten met beperkingen in verschillende
situaties van het dagelijks leven, waaronder werk, sporten,

of sociale activiteiten.! Omdat deze ervaren cognitieve
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klachten? vaak geen duidelijke relatie hebben met objectieve
cognitieve functiestoornissen, is het van belang om beide
goed in kaart te brengen. Het objectiveren van de cognitieve

functiestoornissen gebeurt over het algemeen met een



conventioneel neuropsychologisch onderzoek (NPO). Tijdens
een NPO maken mensen meerdere tests om de verschillende
cognitieve domeinen te evalueren. Het doel is de cognitieve
capaciteit in te schatten en een gewogen cognitief profiel te
maken. Voor het in kaart brengen van de ervaren klachten in
het dagelijks leven zijn momenteel verschillende vragenlijsten
beschikbaar. In de richtlijnen worden de Checklijst Cognitie
en Emotie (CLCE-24)**en de Utrecht Scale of Evaluation of
Rehabilitation - Participation (USER-P)°> genoemd. De USER-P is
erop gericht participatieklachten in kaart te brengen, waarbij
er geen specifieke aandacht is voor de cognitie. De CLCE-24
daarentegen is gericht op ervaren cognitieve beperkingen,
zonder de koppeling met dagelijkse activiteiten. In 2019
beschreven Spreij et al.® de urgentie van een instrument
dat specifiek cognitieve beperkingen in kaart brengt tijdens
verschillende dagelijkse activiteiten. Ook werd in dat artikel
de ontwikkeling van de Cognitive Complaints - Participation
(CoCo-P) beschreven. Uit verschillende rondes met experts
en interviews met patiénten bleek toen dat het instrument
‘face valide’ was. Daarbij werd echter de constructvaliditeit
niet in kaart gebracht. Daarom was het doel van het huidige
onderzoek om deze constructvaliditeit te onderzoeken.”®
Hiervoor werd de CoCo-P vergeleken met twee veelgebruikte
klinische vragenlijsten (USER-P en CLCE-24) met overlappend
psychologisch construct. Gezien de schalen overlappen, maar
niet identiek zijn, werden positieve matig-sterke associaties
verwacht. Om de toegevoegde waarde van de CoCo-P binnen
het huidige protocol, volgens klinische richtlijnen, te bepalen
werd eveneens gekeken naar de associaties tussen de
CoCo-P en de meest gebruikte vragenlijsten en een cognitief
screeningsinstrument. Om na te gaan in welke mate de
CoCo-P samenhangt met deze psychologische constructen,
werden associaties berekend voor stemming (Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS)), zelfeffectiviteit (General Self-
Efficacy Scale (GSES)), kwaliteit van leven gerelateerd aan
gezondheid (Six-Dimensional EuroQol instrument (EQ6D))
en globaal
Assessment (MoCA)).

cognitief functioneren (Montreal Cognitive

Methode

Patiénten in dit onderzoek waren afkomstig uit twee studies.
De eerste was de InDiCa-studie (Innovatieve Diagnostiek
voor Cognitie in Alledaagse participatie over de innovatieve
beoordeling van cognitie tijdens dagelijkse participatie).
De InDiCa-studie was erop gericht de meerwaarde van een
digitaal NPO (dNPO) in een Virtual Reality (VR) simulatie te

onderzoeken, waarbij cognitieve klachten tijdens dagelijkse

participatie in de maatschappij centraal stonden. De cognitieve
klachten werden daarbij in kaart gebracht door de CoCo-P, de
USER-P en de CLCE-24. Het eerste doel van de InDiCa-studie
was het onderzoeken van de associaties tussen deze drie
klachtenlijsten om de constructvaliditeit van de CoCo-P te
bepalen. Omdat er relatief weinig neuro-oncologie patiénten
in dit cohort zaten, werd een tweede studie toegevoegd voor
het doel van dit onderzoek. De tweede studie was een studie
gericht op cognitieve klachten bij neuro-oncologie patiénten
die poliklinische behandeling kregen na tumorresectie.® In dit
onderzoek zijn alleen de CoCo-P en de CLCE-24 gebruikt.

Participanten

Patiénten voor de InDiCa-studie werden geworven via
social media, Hersenletsel.nl en bestaande professionele
netwerken. De inclusiecriteria voor de InDiCa-studie waren
(1) een klinische diagnose, zoals beroerte, traumatisch
hersenletsel (THL), of neuro-oncologie; (2) een leeftijd boven
de 18 jaar; (3) Nederlands als moedertaal; (4) geen NPO gehad
in de afgelopen drie maanden; (5) problemen ondervinden in
het dagelijks leven als gevolg van cognitieve beperkingen; (6)
thuis wonen; en (7) een ondertekend Informed Consent. Het
protocol werd goedgekeurd door de METC van UMCU (19-
112/C).

Patiénten voor de neuro-oncologiestudie werden geworven
via UMC Utrecht tussen 2017-2020, zie 9 voor een beschrijving
van deze groep. De inclusiecriteria voor deze studie waren (1)
cognitieve klachten na tumorresectie waarvoor behandeling
verkregen werd; (2) een leeftijd boven de 18 jaar; (3)
Nederlands als moedertaal; en (4) een ondertekend Informed
Consent. Het protocol werd goedgekeurd door de METC van
UMCU (18-404).

Meetinstrumenten en uitkomstmaten
CoCo-P

De CoCo-P is een subjectieve maat om cognitieve klachten in
kaart te brengen die mensen ervaren tijdens het uitvoeren
van hun dagelijkse activiteiten.® De CoCo-P bestaat uit 38
items die zich richten op geheugen (retrospectief geheugen,
prospectief geheugen), aandacht (oriénteren, monitoren,
volgehouden aandacht) of executieve functies (plannen,
zelfreflectie, initiatie, mentale flexibiliteit), verdeeld over 10
dagelijkse activiteiten (werk/opleiding, vrijetijdsbesteding,
reizen, autorijden, financién, medicijngebruik, gezinsleven,
contact met familie, vrienden en gemeenschap, koken,

boodschappen doen). De responsopties weerspiegelen de
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mate van zelfstandigheid en moeite (0 [zelfstandig zonder
moeite], 1 [zelfstandig met moeite], 2 [met hulp], 3 [niet
mogelijk], 4 [niet van toepassing]). We berekenden een score
voor klachten per cognitief domein met de volgende formule:
klachtenscore = gemiddelde score/3 * 100. Enkel de items die
van toepassing waren op de participant werden geincludeerd.
Tot slot betekent een hogere score een hogere mate van

gerapporteerde klachten.

Andere klinische vragenlijsten en uitkomstmaten

De User-P® is een vragenlijst voor het meten van participatie
in het algemeen. De User-P bestaat uit 32 items verdeeld over
3 schalen: frequentie van participatie, zelf-gerapporteerde
beperkingen en tevredenheid met de huidige manier van
participeren. Voor deze studie hebben we de tweede schaal
gebruikt. De scores variéren van 0-100, waarbij hogere scores

duiden op meer ervaren beperkingen.

Subjectieve cognitieve klachten zijn gemeten met de CLCE-
243 Cognitieve aspecten werden hierbij gemeten met
scores variérend tussen 0-13 en emotionele aspecten zijn
gemeten met scores tussen de 0-9. Er waren twee items waar
participanten konden aangeven welke zij nog misten in de
vragenlijst, dit werd gescoord met één punt per klacht. De
maximaal te behalen score was 24.

Cognitieve functies werden geschat met de totaalscores op de
MoCA.* De totale scores varieerden tussen 0 en 30, waarbij
scores boven de 26 duiden op normale cognitieve functies.
Symptomen van angst en depressie werden gemeten met
de HADS.* Totale scores varieerden tussen 0 en 42, dat is 21
punten per sub schaal. Scores tussen de 8-11 per sub schaal
indiceren een potentiéle angst- of depressieve stoornis, een
score boven de 11 werd geinterpreteerd als een mogelijke

angst- of depressieve stoornis.

De GSES* werd gebruikt voor de mate van optimistisch
zelfvertrouwen over de eigen effectiviteit in moeilijke situaties.
De scores varieerden van 10-40, waarbij hogere scores duiden

op meer optimistisch zelfvertrouwen.

Tot slot werd de EQ6D?® ingezet, een meetinstrument voor de
kwaliteit van leven op zes facetten van het leven (mobiliteit,
verzorging, dagelijkse activiteiten, pijn/ongemak, angst/
depressie en cognitie). Dit werd gescoord op een 5-puntsschaal
over de mate van beperking per facet van het leven, met een
1 voor geen beperking en een 5 voor onmogelijk om uit te

voeren. De gemiddelde scores per onderdeel van de EQ6D
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werden gebruikt om de InDiCa-cohort in deze studie te

beschrijven.

Procedure

Voor beide studies gold dat patiénten met interesse in de
studies een informatiebrief kregen. Vervolgens werd een
afspraak gepland om eventuele vragen te beantwoorden
en nog aanvullende informatie te geven. Voor de InDiCa-
studie werd een afspraak gemaakt voor het beantwoorden
van eventuele vragen of het geven van extra informatie. Als
patiénten daarna nog altijd wilden deelnemen, werd een
afspraak gemaakt. De vragenlijsten (i.e. CoCo-P®, USER-P,
CLCE-24%*%, HADS!, EQ6D®, en GSES') werden voor de
afspraak naar de patiénten opgestuurd en thuis ingevuld.
Deze vragenlijsten werden meegenomen naar de afspraak
voor de MoCA?®, het dNPO en de VR simulatie (hier verder
niet beschreven). Ook voor de neuro-oncologie studie werden
bij interesse de vragenlijsten (CoCo-P en CLCE-24) opgestuurd
om thuis in te vullen. Deze patiénten werden uitgenodigd voor
het afnemen van een cognitief screeningsinstrument (MoCA).
Van alle bovengenoemde vragenlijsten en de MoCA werden
de totaalscores (en eventuele sub scores waar relevant)
gebruikt voor de analyses. Uit het EPD werden relevante

klinische gegevens gehaald door de behandelaars.

Analyse

Voor de beschrijving van de cohorten werd beschrijvende
statistiek toegepast op de demografische en klinische
gegevens. Hiervoor werden de percentages, gemiddelden en
spreidingsmaten berekend.

De constructvaliditeit van de CoCo-P werd gemeten door
middel van regressieanalyse (R2), zo kon de mate van
samenhang tussen de CoCo-P en de USER-P, CLCE-24, HADS,
EQ6D, GSES en MoCA worden vastgesteld. De criteria voor de
sterkte van de associaties zijn als volgt: 0.1 = Geen — Matig; 0.3
= Middelmatig, 0.5 = Sterk.*

Resultaten

Voor de InDiCa-studie waren 48 patiénten uitgenodigd,
waarvan er 45 uiteindelijk zijn geincludeerd voor analyse.
In Tabel 1 wordt een overzicht gegeven van de patiénten
die deelnamen aan de InDiCa-studie. De kwaliteit van leven
van deze groep op het gebied van mobiliteit en verzorging,
gemeten met de EQ6D, was gemiddeld genomen zonder
beperkingen. Zij ervaarden gemiddeld een beetje pijn en/of
ongemak en angstige en/of depressieve gevoelens. Op het

gebied van dagelijkse activiteiten en cognitie liet deze groep



Geslacht (% man) 35.6
Leeftijd in jaren (mediaan, range) 53 (20-73)
Handvoorkeur (%)
Links 4.4
Rechts 93.3
Ambidexter 2.2
Opleidingsniveau (%)
Laag 2.2
Gemiddeld 24.4
Hoog 73.3
Type NAH (%)
Beroerte 53.3
THL 37.8
Tumorresectie 8.9
Zijde van lesie (%)
Geen lesie zichtbaar 8.9
Links 31.1
Rechts 20.0
Bilateraal 15.6
Onbekend 24.4
Tijd na NAH (mediaan, range) 40 maanden (4-509)
USER-P sub schaal (0-100; gemiddeld (SD)) 31.00 (19.54)
CLCE-24
Cognitie (0-30; gemiddeld (SD)) 6.13 (2.92)
Emotie (0-30; gemiddeld (SD)) 4.4 (2.20)
MoCA totaal (0-30; gemiddeld (SD)) 25.68 (2.61)
HADS totaal (0-42; gemiddeld (SD)) 24.51 (5.11)
HADS Angst (0-21; gemiddeld (SD)) 14.77 (5.40)
HADS Depressie (0-21; gemiddeld (SD)) 9.94 (3.59)
GSES (10-40; gemiddeld (SD)) 30.81 (5.41)
EQ6D (gemiddeld (SD))
Mobiliteit 1.44 (0.72)
Zelfverzorging 1.04 (0.21)
ADL 2.60 (1.05)
Pijn/discomfort 2.42 (1.12)
Angst/depressie 1.98 (0.97)
Cognitie 2.76 (1.13)

NAH = Niet Aangeboren Hersenletsel; THL = Traumatisch Hersenletsel; USER-P = Utrecht Scale of Evaluation of Rehabilitation — Participation;
CLCE-24 = Checklijst Cognitie en Emotie; MoCA = Montreal Cognitive Assessment; HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; GSES =
General Self-Efficacy Scale; EQ6D = Six-Dimensional EuroQol instrument; ADL = Activiteiten Dagelijks Leven

Tabel 1. Overzicht van de demografische en klinische kenmerken van de patiénten (n=45) die deelnamen aan de InDiCa-studie.

gemiddeld genomen middelmatige beperkingen zien. Van de
neuro-oncologie studie werden 47 patiénten meegenomen

voor analyse.

Constructvaliditeit van de CoCo-P werd onderzocht door
de sterkte van de associatie met twee veel gebruikte
klinische vragenlijsten, namelijk de USER-P en de CLCE-24,

te berekenen. De mate van ervaren cognitieve beperkingen
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Figuur 1. Overzicht van de associaties tussen de gerapporteerde cognitieve beperkingen in het dagelijks leven zoals aangegeven
in de CoCo-P (x-as) en de verschillende andere vragenlijsten (BCDEFH) en de MoCA (G).

in verschillende situaties in het dagelijks leven (CoCo-P) was
middelmatig positief geassocieerd met de USER-P (r? = .278;
F (1, 43) = 16.58; p = .001) en sterk positief met de cognitie
items uit de CLCE-24 (r? = .514; F (1, 43) = 45.49; p = .001).
Daarnaast hing de mate van ervaren cognitieve beperkingen
in het dagelijks leven middelmatig (negatief) samen met de
mate van optimistisch zelfvertrouwen (GSES; r? = .263; F (1,
43) = 15.38 p < .001). Er werd een middelmatige positieve
associatie gevonden tussen de mate van ervaren cognitieve
beperkingen en de emotionele items uit de CLCE-24 (r? = .175;
F(1,43)=9.15; p=.004). Er werden geen associaties gevonden
tussen de ervaren beperkingen (CoCo-P) en het ingeschatte
cognitief functioneren (MoCA; r> = .009; F (1, 43) = .38; p =
.540) of de gerapporteerde stemmings- en angstklachten
(HADS; r? = .010; F (1, 43) = .43; p = .513).

Specifiek voor de neuro-oncologische patiénten werd een
middelmatige positieve associatie gevonden tussen de
gerapporteerde ervaren cognitieve beperkingen in het
dagelijks leven en de cognitie en de emotionele items uit
de CLCE-24 (Cognitie r? = .221; F (1, 45) = 38.09 p = .001 en

Emotie r> =.129; F (1, 45) = 12.78 p = .001, respectievelijk).
Discussie

Het doel van het huidige onderzoek was het in kaart brengen

van de constructvaliditeit van de CoCo-P. Daartoe is data uit
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twee studies gebruikt. In een studie (i.e. InDiCa-studie) zijn veel
verschillende klinische vragenlijsten afgenomen waardoor de
associaties tussen de scores op de CoCo-P en veel verschillende
instrumenten inzichtelijk kon worden gemaakt. Hieruit bleek
dat de scores op CoCo-P middelmatig tot sterk samenhingen
met de scores op de USER-P en de CLCE-24. Daarmee lijkt
het beoogde theoretische construct valide. Tegelijkertijd
— en positief — zijn de gevonden associaties niet zo sterk, dat
de onderliggende constructen op deze vragenlijsten volledig
samengaan. Met andere woorden: er is voldoende eigen niche
voor de CoCo-P om klinisch ingezet te worden. Omdat aan deze
studie relatief weinig neuro-oncologie patiénten deelnamen,
is in een ander cohort® de associatie tussen de CoCo-P en de
CLCE-24 onderzocht. Natuurlijk maakt dat deze studie minder
sterk dan wanneer er ook in dit cohort data van meerdere tests
beschikbaar zouden zijn. Bij de neuro-oncologie patiénten
werd eveneens middelmatige associatie tussen de CoCo-P en
de CLCE-24 gevonden. Ook (het gebrek aan) associatie met de
MoCA is vergelijkbaar met de InDiCa-studie.

Interessant genoeg om expliciet te noemen was dat de mate
van ervaren cognitieve beperkingen in het dagelijks leven
(CoCo-P) middelmatig (negatief) samenhing met de mate
van optimistisch zelfvertrouwen (GSES). In andere woorden:
hoe meer optimistisch zelfvertrouwen de patiénten hadden,

hoe minder cognitieve beperkingen werden gerapporteerd.
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Figuur 2. Overzicht van de associaties tussen de gerapporteerde cognitieve beperkingen in het dagelijks leven zoals aangegeven

in de CoCo-P (x-as) en de MoCA (A) CLCE-24 (BCD)

Er is al veel bewijs>* voor interacties tussen persoonlijke
factoren (ICF-model), zoals copingstijl en zelfeffectiviteit, en
de gerapporteerde klachten of ervaren beperkingen in het
algemeen, en met name voor cognitie. De gevonden negatieve
associatie kan worden beschouwd als aanvullend, indirecter
bewijs dat de CoCo-P vergelijkbaar is qua constructie met
bijvoorbeeld de CLCE-24.

Sterktes en zwakten

De patiénten die aan beide studies deelnamen zijn geworven
via social media, patiéntverenigingen en via verschillende
ziekenhuizen en revalidatiecentra. De representativiteit
van de patiénten in de InDiCa-studie is goed: patiénten
rapporteerden weinig problemen in basis ADL, hadden milde
problemen met pijn/discomfort en emotie, maar ervaarden
gemiddelde beperkingen met instrumentele ADL en cognitie.
Ondanks dat de groepsgrootte mogelijk aan de kleine kant is,
is de kwaliteit van de gebruikte data goed en zijn de patronen
en de verkregen de associaties duidelijk genoeg om conclusies

te trekken over de constructvaliditeit van de CoCo-P.

Klinische implicaties en toekomstig
onderzoek

Met deze validering van het theoretische construct is een
tweede stap gezet in het vaststellen van de validiteit van de

CoCo-P. In het vervolgis het belangrijk om de betrouwbaarheid

van deze vragenlijst te onderzoeken, zowel de interne
consistentie alsook de test-hertest betrouwbaarheid. Gezien
er enkel validiteitsonderzoek is gedaan, is het belangrijk
de CoCo-P met enige voorzichtigheid af te nemen in de
klinische praktijk. Na verder onderzoek kan de CoCo-P
worden gebruikt gedurende anamneses en voor het op maat
maken van behandelplannen van de patiént samen met een
multidisciplinair team. Denk hierbij aan ergotherapeuten,
neuropsychologen, maar bijvoorbeeld ook artsen. De CoCo-P
draagt dan bij aan het complete beeld van de patiént, door
cognitieve klachten of beperkingen structureel in kaart te

brengen die bij NPO over het hoofd kunnen worden gezien.

Aangezien de vragenlijst bestaat uit 38 items, is de lijst vrij
uitgebreid. De gemiddelde duur van het invullen van de
vragenlijst door patiénten met NAH zou ongeveer 35 minuten
zijn. Het wordt aanbevolen dat patiénten de CoCo-P thuis
invullen en deze meenemen naar de klinische afspraak. Het
gebruik ervan als een klinisch interview — wat gemakkelijker
zou kunnen met de CLCE-24 — wordt daarom niet aanbevolen.
Het invullen van de CoCo-P in verschillende stappen zou zeker

een patiéntvriendelijke optie zijn.

De geldigheid van de scores van de cognitieve domeinen
zijn nog niet bepaald en dat zou in vervolgonderzoek een

belangrijke stap zijn.
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Conclusie

Concluderend zou de aanbeveling zijn om de CoCo-P toe te

voegen aan het klinische protocol, nu de contructvaliditeit

ervan is bevestigd, maar voorzichtig te blijven bij de

interpretatie van de cognitieve sub-scores. < >
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