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Dankwoord

Dank aan de patiënten, hun naasten en de gezonde controles voor hun 
bijdrage aan de ontwikkeling van de CoCo-P. Dank aan Chris Dijkerman, 
Willeke Kruithof, Rinske Maathuis, Albert Postma, Vera Schepers, Jac-
queline Sibbel, Stefan van der Stigchel, Tjamke Strikwerda, Carolien van 
Veen, Irene Huenges Wajer en Martine van Zandvoort voor hun bijdrage 
als experts.

Samenvatting  —  Cognitieve klachten kunnen zelfredzaamheid en 
participatie negatief beïnvloeden. Het is daarom belangrijk om naast 
de cognitieve stoornissen ook de cognitieve klachten op systematische 
wijze in kaart te brengen. In dit artikel beschrijven wij de ontwikke-
ling van de Cognitive Complaints – Participation (CoCo-P) vragenlijst 
gericht op cognitieve klachten in het dagelijks leven voor patiënten 
met niet-aangeboren hersenletsel (NAH). Een versie voor een naaste 
werd ontwikkeld om aanvullende informatie over de patiënt te verza-
melen. De CoCo-P werd afgenomen bij patiënten met NAH (n = 46), 
hun naasten (n = 33) en gezonde controles (n = 102). Patiënten rappor-
teerden meer cognitieve klachten en een hogere mate van vermoeid-
heid dan gezonde controles. De rapportages van patiënten en hun 
naasten over het klachtenniveau van de patiënt kwamen niet overeen: 

	ɲ Spreij, Gosselt, Sluiter, Van Stralen, Visser-Meily & 
Nijboer
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patiënten rapporteerden meer klachten. De CoCo-P blijkt een veelbe-
lovend meetinstrument om cognitieve klachten te kwantificeren en te 
evalueren. Toekomstig onderzoek naar de betrouwbaarheid en validi-
teit volgt. 

Introductie

Poliklinische revalidatie heeft als doel zelfredzaamheid, eigen regie en 
participatie te optimaliseren (Nederlandse Vereniging van Revalidatie-
artsen, 2015). Het behalen van deze doelen kan belemmerd worden door 
de aanwezigheid van cognitieve stoornissen (Ezekiel e.a., 2018), maar 
ook door de aanwezigheid van cognitieve klachten (Benedictus e.a., 2010; 
Robison e.a., 2009). Cognitieve klachten zijn subjectieve ervaringen van 
cognitieve problemen. In tegenstelling tot het neuropsychologische test-
onderzoek voor het in kaart brengen van cognitieve stoornissen, is er 
weinig uniformiteit in de systematiek voor het in kaart brengen van cog-
nitieve klachten. Doorgaans worden cognitieve klachten in het dagelijks 
leven door middel van een (hetero)anamnese in kaart gebracht. Momen-
teel zijn er enkele vragenlijsten beschikbaar die cognitieve klachten me-
ten zoals de Checklijst voor Cognitieve en Emotionele Problemen na een 
Beroerte – 24 (CLCE-24) (Van Heugten e.a., 2007). De items zijn echter 
niet direct gerelateerd aan dagelijkse activiteiten. Andere vragenlijsten 
richten zich specifiek op dagelijkse activiteiten en participatie zoals de 
Utrechtse Schaal voor Evaluatie van Revalidatie – Participatie (Post e.a., 
2012). De items leggen echter geen nadruk op onderliggende cognitieve 
klachten. Het doel van dit onderzoek was het ontwikkelen van een vra-
genlijst gericht op cognitieve klachten tijdens dagelijkse activiteiten 
(participatie) voor patiënten met niet-aangeboren hersenletsel (NAH). 
Tevens werd een versie voor een naaste ontwikkeld om aanvullende in-
formatie over de patiënt te verzamelen. De vragenlijsten werden ontwik-
keld op basis van een literatuuronderzoek, bijeenkomsten met experts, 
interviews met patiënten en een kwantitatieve studie. Wij vergeleken de 
gerapporteerde klachten en de mate van vermoeidheid van patiënten 
met NAH en gezonde controles. Daarnaast vergeleken we de rapportages 
van patiënten en hun naasten over het klachtenniveau van de patiënt.

Ontwikkeling van de Cognitive Complaints – Participation (CoCo-P)

De ontwikkeling van de CoCo-P wordt beschreven in Figuur 1. De defini-
tieve vragenlijst bevat 38 items verdeeld over tien dagelijkse activiteiten 
(werk/opleiding, vrijetijdsbesteding, reizen, autorijden, geldzaken, me-
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dicijngebruik, rol in uw gezin, contact vrienden, familie en omgeving, 
koken, boodschappen). De items zijn gericht op geheugen (retrospectief, 
prospectief ), aandacht (arousal, oriëntatie, monitoring, volgehouden) en 
executieve functies (planning, zelfmonitoring, initiatief, mentale flexibi-
liteit). De antwoordmogelijkheden reflecteren verschillende maten van 
zelfstandigheid en moeite ([0] zelfstandig zonder moeite, [1] zelfstandig 
met moeite, [2] met hulp, [3] niet mogelijk, [4] niet van toepassing). Na 
elke dagelijkse activiteit wordt de mate van vermoeidheid uitgevraagd op 
basis van een Visuele Analoge Schaal (VAS) van 0 (niet vermoeiend) tot 10 
(zeer vermoeiend). Er is een versie voor naasten beschikbaar, waarin een 
naaste wordt gevraagd een inschatting te maken van het klachtenniveau 
van de patiënt.

Stap 1 
Literatuuronderzoek

Stap 3 
Interview patiënten

Definitieve 
vragenlĳsten

www.kcrutrecht.nl/
producten/coco-p/

Stap 2 
Bĳeenkomsten experts

Stap 4 
Kwantitatief onderzoek

Met een literatuuron-
derzoek werd een 

vragenlĳst gezocht 
die cognitieve 

klachten in relatie tot 
participatie meet. De 
Cognitive Impairment 

in Daily Life¹ 
vragenlĳst werd 
gevonden voor 
patiënten met 
dementie. De 

structuur van deze 
vragenlĳst werd 

gebruikt als basis 
voor de ontwikkeling 
van de CoCo-P voor 
patiënten met NAH. 

Met revalidatieartsen, 
neuropsychologen en 

ergotherapeuten 
werd een selectie 

gemaakt van 
dagelĳkse activiteiten 
die relevant zĳn voor 
patiënten met NAH in 

poliklinische 
revalidatie. Met 
experimenteel 

psychologen zĳn drie 
cognitieve modellen 

voor geheugen², 
aandacht³ en 

executieve functies⁴ 
gekozen voor het 

theoretische kader. 

Een eerste versie 
werd voorgelegd aan 
zeven patiënten met 

NAH. Patiënten 
beschouwden de 

dagelĳkse activiteiten 
en items als relevant 
en herkenbaar voor 

de ervaren 
problematiek in het 

dagelĳkse leven. 
Patiënten misten 

items gerelateerd aan 
mentale vermoeid-

heid. Items 
gerelateerd aan 

vermoeidheid werden 
toegevoegd. 

Patiënten met NAH 
(n=46), hun naasten 

(n=33) en gezonde 
controles (n=102) 

vulden de voorlopige 
versie in. Op basis van 
de resultaten zĳn vier 
items verwĳderd die 

niet voldoende 
spreiding in de 

antwoorden hadden 
(plafond- of 

vloereffecten). De 
definitieve versie 
werd opgesteld.  

De definitieve versie 
bevat 38 items gericht 

op geheugen, 
aandacht of 

executieve functies 
verdeeld over tien 

dagelĳkse 
activiteiten. Na elke 
dagelĳkse activiteit 

wordt vermoeidheid 
uitgevraagd met 
gebruik van een 
Visuele Analoge 

Schaal. Een versie 
voor een naaste is 
beschikbaar. De 

vormgeving is samen 
met een patiënt 

opgemaakt.
 

figuur 1  De ontwikkeling van de CoCo-P in stappen weergegeven. 1Johansson e.a., 
2016; 2Squire, 2004; 3Petersen & Posner, 2012; Posner & Rothbart, 2007; 4Ylvisaker 
e.a., 1998. Voor een uitgebreide beschrijving van de ontwikkeling van de CoCo-P 
verwijzen we de lezer naar de internationale publicatie (Spreij e.a., in press).
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Resultaten kwantitatieve studie 

Participanten
We rekruteerden patiënten met NAH die poliklinische revalidatie kregen 
in De Hoogstraat Revalidatie of het Universitair Medisch Centrum 
Utrecht. Een naaste werd gevraagd te participeren. Gezonde controles 
werden gerekruteerd via kennissen, nieuwsbrieven en websites. De in-
clusiecriteria voor de patiënten en gezonde controles waren: 1) achttien 
tot tachtig jaar oud en 2) Nederlandstalig. Het exclusiecriterium voor 
gezonde controles was een voorgeschiedenis van neurologische en/of 
psychiatrische aandoeningen. Participanten gaven geschreven toestem-
ming. Het onderzoek werd uitgevoerd volgens het verdrag van Helsinki 
en met goedkeuring van de Medisch Ethische Toetsingscommissie van 
het Universitair Medisch Centrum Utrecht (METC protocol 17-407/C). Er 
zijn 46 patiënten met NAH, 33 naasten en 102 gezonde controles geïnclu-
deerd (zie Tabel 1, p. 54). Tussen patiënten en gezonde controles was er 
geen significant verschil voor geslacht (χ2(1) = .48, p = .488), leeftijd (U = 
2161.00, z = -.77, p = .443) en opleiding (χ2(2) = 4,81, p = .090). 

Klachten per dagelijkse activiteit 
Wanneer een participant binnen een activiteit op minstens één item 
aangaf deze niet te kunnen uitvoeren ([3] niet mogelijk), werd de partici-
pant gecategoriseerd onder ‘niet mogelijk’. Wanneer een participant bin-
nen een activiteit op minstens één item aangaf deze met hulp te kunnen 
uitvoeren ([2] met hulp), werd de participant gecategoriseerd onder ‘met 
hulp’. Wanneer een participant binnen een activiteit op minstens één 
item aangaf deze met moeite uit te voeren ([1] zelfstandig met moeite), 
werd de participant gecategoriseerd onder ‘met moeite’. Wanneer een 
participant op alle items binnen een activiteit aangaf geen cognitieve 
klachten te ervaren ([0] zelfstandig zonder moeite), werd de participant 
gecategoriseerd onder ‘geen klachten aanwezig’. De meeste patiënten 
rapporteerden cognitieve klachten (‘met moeite’, ‘met hulp’, ‘niet moge-
lijk’ bij elkaar opgeteld) tijdens werk/opleiding (87%), vrijetijdsbesteding 
(89%) en het contact met vrienden, familie en omgeving (96%) (Figuur 2, 
p. 55). Gezonde controles rapporteerden de meeste cognitieve klachten 
tijdens werk/opleiding (32%), het contact met vrienden, familie en omge-
ving (31%) en het koken (24%). 
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	 tabel 1  Demografische en klinische gegevens.

   Patiënten met NAH 
n = 46

Naasten 
N = 33

Gezonde controles 
n = 102

Man (%) 52,2 42,4 46,0

Leeftijd in jaren (gemiddelde, SD) 46,9 (12,85) 47,84 (11,48) 48,4 (15,09)

Opleidingsniveau (%)    

Laag 4,3 9,1 0

Gemiddeld 28,3 24,2 23,7

Hoog 67,4 66,7 76,3

Oorzaak NAH (%)    

Cerebrovasculair accident 32,6  

Traumatisch hersenletsel 56,5  

Hersentumor 10,9  

Tijd na letsel (gemiddelde, range)  15 maanden  
(3-177)

 

Laesiezijde (%)

Links 23,9

Rechts 30,4

Bilateraal 26,1

Niet zichtbaar op scan 17,4

Onbekend 2,2

Werksituatie (%)

Terug naar werk 2,2

Terug naar werk, minder uren 21,7

In re-integratietraject 28,2

Niet terug naar werk 34,8

Onbekend 13,1

Legenda: Niet-aangeboren hersenletsel (NAH); Standaarddeviatie (SD).
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Klachten per cognitief domein
We berekenden klachtenscores per cognitief domein met de volgende 
formule:

Klachtenscore = x 100
Gemiddelde score op onderliggende items

3 (maximale score)

Voor elke participant werden alleen de items meegenomen die van toe-
passing waren. De range was van 0-100 en een hogere klachtenscore 
wees op een hogere mate van klachten. De klachtenscores waren niet 
normaal verdeeld, dus de mediaan en het eerste en derde kwartiel zijn 
representatief voor de verdeling van de scores. Mann-Whitney U tests 
(twee onafhankelijke groepen) lieten zien dat patiënten significant meer 
klachten in het geheugen, de aandacht en het executief domein rappor-
teerden dan gezonde controles (Tabel 2, p. 56). Wilcoxon signed-rank 
tests (twee gerelateerde groepen) lieten zien dat patiënten significant 
meer klachten rapporteerden in het geheugen- en aandachtdomein dan 
hun naasten (over de patiënt) hadden gerapporteerd. 
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figuur 2  De percentages van participanten (op de y-as) die klachten (gecategoriseerd 
in 'niet mogelijk', 'met hulp', 'met moeite') en geen klachten rapporteerden per 
dagelijkse activiteit (op de x-as). De overige participanten gaven aan dat de dagelijkse 
activiteit niet van toepassing was.

TvN_1-2020_BW.indd   55TvN_1-2020_BW.indd   55 02-03-20   09:5002-03-20   09:50



Tijdschrift voor Neuropsychologie  2020  Jaargang 15  Nummer 1

Spreij, Gosselt, Sluiter, Van Stralen, Visser-Meily & Nijboer56

tabel 2  Vergelijking van de klachtenscores per cognitief domein tussen patiënten met 
NAH en gezonde controles, en patiënten met NAH en hun naasten (ingevuld over de 
patiënt)

Patiënten met NAH 
(n = 46)

Gezonde controles 
(n = 102)

Mediaan (Q1-Q3) Mediaan 
(Q1-Q3)

Mann-Whitney U test

Geheugen klachtenscore (0-100) 26 (18-43) 0 (0-5) U = 374,50, z = -8,64,  
p < .001*

Aandacht klachtenscore (0-100) 42 (26-58) 0 (0-4) U = 167,50, z=-9,28, 
p < .001*

Executief klachtenscore (0-100) 23 (11-43) 0 (0-3) U=314,50, z = -8,84,  
p < .001*

Patiënten met NAH 
(n = 33)

Naasten 
(n = 33)

Mediaan (Q1-Q3) Mediaan (Q1-Q3) Wilcoxon signed-rank 
test

Geheugen klachtenscore (0-100) 28 (19-44) 19 (8-36) Z = -2,42, p = .015*

Aandacht klachtenscore (0-100) 40 (27-61) 27 (17-58) Z = -2,64, p = .008*

Executief klachtenscore (0-100) 23 (11-44) 19 (9-42) Z = -1,83, p = .067

*p < .05. Legenda: eerste en derde kwartiel (Q1-Q3)

Vermoeidheid per dagelijkse activiteit
Patiënten rapporteerden significant meer vermoeidheid tijdens elke da-
gelijkse activiteit in vergelijking met gezonde controles (Figuur 3a). De 
rapportages van patiënten en naasten (over de patiënt) bleken goed over-
een te komen (Figuur 3b).

Discussie en conclusie

In dit artikel beschrijven wij de ontwikkeling van de CoCo-P op basis van 
een literatuuronderzoek, bijeenkomsten met experts, interviews met 
patiënten en een kwantitatieve studie. De resultaten van de kwantita-
tieve studie lieten zien dat de meeste patiënten klachten rapporteerden 
tijdens werk/opleiding, vrijetijdsbesteding en het contact met vrienden, 
familie en omgeving. Cognitieve klachten kunnen terugkeer naar werk, 
vrijetijdsbesteding en sociale activiteiten negatief beïnvloeden (Benedic-
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3a. Vermoeidheid (patiënten vs. gezonde controles)
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figuur 3  De mate van vermoeidheid gemeten met een VAS-score (op de y-as) tijdens 
dagelijkse activiteiten (op de x-as). Een vergelijking wordt weergegeven tussen 
(a) patiënten en gezonden en (b) patiënten en hun naasten (ingevuld over de patiënt).

tus e.a., 2010; Robison e.a., 2009). In vergelijking met patiënten met NAH 
rapporteerden weinig gezonde controles cognitieve klachten tijdens da-
gelijkse activiteiten (patiënten 39 tot 96% versus 9 tot 32%). Gezonde con-
troles rapporteerden relatief lichte klachten (moeite) tijdens cognitieve 
taken, in tegenstelling tot een groot deel van de patiënten die aangaven 
dat de cognitieve taken niet meer mogelijk waren (Figuur 2). Daarnaast 
rapporteerden patiënten ook een hogere mate van vermoeidheid na elke 
dagelijkse activiteit dan gezonde controles. Vermoeidheid is een bekend 
probleem na NAH (Visser-Keizer e.a., 2015). Deze bevindingen laten zien 
dat de CoCo-P een onderscheid kan maken tussen patiënten met en ge-
zonde controles zonder cognitieve klachten.

De rapportages van patiënten en naasten over het klachtenniveau van 
de patiënt bleken niet overeen te komen. Deze bevinding weerspiegelt 
mogelijk dat patiënten hun eigen functioneren onderschatten (en dus 
meer klachten rapporteren) of dat naasten het functioneren van de pati-
ënt overschatten (en dus minder klachten rapporteren). Op basis van 
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deze studie kunnen we echter geen uitspraken doen over de oorzaak van 
deze discrepantie. Het inzicht in eigen functioneren kan aangedaan zijn 
na NAH (Noé e.a., 2005). Tevens kan het voor anderen, zelfs voor naas-
ten, moeilijk zijn om de onzichtbare gevolgen van NAH te observeren 
(Hochstenbach e.a., 2005). De rapportages van patiënten en naasten met 
betrekking tot vermoeidheid bleken echter goed overeen te komen, wat 
suggereert dat vermoeidheid makkelijker te herkennen is voor de pati-
ënt en zijn naaste. 

Een sterk punt is de bijdrage van revalidatieartsen, ergotherapeuten, 
neuropsychologen, experimenteel psychologen en patiënten aan de ont-
wikkeling van de CoCo-P. De CoCo-P is daardoor zowel gebaseerd op the-
orie als op (klinische) ervaring. Een beperking is de strikte verdeling van 
de items onder de cognitieve (sub)domeinen. Hoewel deze verdeling the-
oretisch onderbouwd wordt aan de hand van cognitieve modellen (Peter-
sen & Posner, 1990, 2012; Posner & Rothbart, 2007; Squire, 1992, 2004; 
Ylvisaker e.a., 1998) kunnen sommige items onder meerdere domeinen 
vallen. Een andere beperking is de relatief selectieve patiëntengroep. De 
patiënten waren hoogopgeleid en cognitief gezien mild aangedaan. Hoe-
wel we verwachten dat de CoCo-P inzetbaar is bij de meerderheid van de 
patiënten met NAH, kunnen we op basis van deze studie geen uitspraken 
doen over het gebruik van de CoCo-P bij ernstig aangedane patiënten. 
Toekomstig onderzoek zal gericht zijn op de betrouwbaarheid en de vali-
diteit met gebruik van een grote heterogene patiëntengroep. Tevens zul-
len normgegevens bepaald worden. 

Klinische implicaties
Er is tot op heden weinig uniformiteit en systematiek bij het in kaart 
brengen van cognitieve klachten in het dagelijks leven. Doorgaans wor-
den klachten door middel van een (hetero)anamnese in kaart gebracht. 
Hierdoor bestaat de kans dat klachten worden gemist, of dat verbetering 
of verslechtering van klachten niet eenvoudig kan worden gesignaleerd. 
Het is daarom belangrijk om cognitieve klachten op systematische wijze 
in kaart te brengen. De CoCo-P kan deze systematiek bieden. Er is een 
versie voor een naaste beschikbaar om aanvullende informatie over de 
patiënt via een naaste te verzamelen. De CoCo-P is geschikt om thuis in 
te vullen, waardoor deze laagdrempelig mee genomen kan worden bij 
een neuropsychologisch onderzoek of bij de cognitieve revalidatiebehan-
deling door een neuropsycholoog of ergotherapeut. De definitieve vra-
genlijsten zijn terug te vinden op www.kcrutrecht.nl/producten/coco-p/. 
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