SAMENVATTING

VOOR MENSEN MET HERSENLETSEL EN HUN NAASTEN.
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MET MAF MEER MENS

'Met MAF meer mens’ is een online training
voor mensen met niet-aangeboren
hersenletsel (NAH) en hun naasten. Het is
ontwikkeld met het doel een laagdrempelige
training aan te bieden in de fase na de
revalidatie, wanneer getroffenen en hun
naasten pas echt merken wat de gevolgen
van het hersenletsel zijn. ‘Met MAF meer
mens’ biedt de mogelijkheid om te werken
aan persoonlijk herstel in eigen tijd en
tempo.

Onderzoek wijst vit dat mensen met
hersenletsel in de ‘chronische fase’, soms na
jaren, nog veel vragen hebben en daardoor
0.a. worstelen met het (her)vinden van de
eigen balans en identiteit. Ook naasten/
mantelzorgers van mensen met NAH hebben
veel vragen en ervaren soms problemen met
de veranderde situatie en eigen balans. Door
overbelasting dreigen mantelzorgers vaak uit
te vallen. Voor professionals die werken met
mensen met NAH, kan deze online training
een houvast bieden in de ondersteuning/
begeleiding.

INLEIDING

PAGINA 2

Veranderingen in het Nederlandse
zorglandschap leggen een grotere druk op
het stimuleren van mensen tot zelfregie. Juist
in de chronische fase blijkt dit lastig te zijn
voor mensen met NAH en hun mantelzorgers.
Ook professionals zoeken veelal ‘tools’ om
mensen met hersenletsel en hun naasten op
een efficiénte en effectieve manier te
ondersteunen.

‘Met MAF meer mens’ is ontwikkeld door
Stichting HersenletselSupport. Het brengt de
op wetenschappelijk onderzoek gebaseerde
methodieken Mindfulness - ACT - Focussen
samen. Deze combinatie is passend gemaakt
voor mensen met hersenletsel en hun
naasten. Als initiatiefnemers van
HersenletselSupport, hebben wij onze
ervaringsdeskundigheid en professionaliteit
in de online training samengebracht. Vanuit
onze diverse werkervaring met mensen met
hersenletsel en hun naasten en als
ervaringsdeskundige en codrdinator van het
Hersenletselteam, kunnen wij aansluiten bij
ervaringen uit de praktijk. Met de training
willen wij mensen ondersteunen bij het
hervinden van balans in hun leven. Daarbij
wordt ingezet op zelfregie en participatie van
getroffenen en hun naasten.

Ellis Merkelijn en Marja Steegenga
HersenletselSupport g)

Het idee voor de online training ‘Met MAF meer mens’ (hierna te noemen: MAF) heeft in 2016 de
Hersenbokaal gewonnen. Een prijs die de Hersenstichting uitreikt aan toegankelijke initiatieven
die de maatschappelijke participatie en zelfstandigheid van mensen met een hersenaandoening
vergroten. Vanuit de hieraan gekoppelde implementatiesubsidie is de training ontwikkeld en in
november 2018 gelanceerd. Onderdeel van deze subsidie is een onderzoek naar de effecten van
MAF op deelnemers. In dit rapport worden de uvitkomsten van het onderzoek weergegeven, dat in
de periode 2019 tot en met 2020 is vitgevoerd, vanuit het lectoraat Klantenperspectief in

Ondersteuning en Zorg van Hogeschool Windesheim. Om het effect van de training op
deelnemers zichtbaar te maken zijn in het volledige evaluatieonderzoek ook persoonlijke verhalen
en foto’s van deelnemers opgenomen die aan de training hebben deelgenomen. Het schetst een

beeld van hun situatie voordat zij aan de training begonnen en geeft een inkijkje in hun
ervaringen met de training. Bij enkele foto’s en verhalen zijn gefingeerde namen vermeld.

Desiree Winkelaar-Gerritsen
Charlene van Belle

Mireille Donkervoort

Kitty Jurrius
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Hogeschool Windesheim
Lectoraat Klantperspectief in Ondersteuning en Zorg

In 2018 is door Stichting HersenletselSupport
de online training ‘Met MAF meer mens’
ontwikkeld voor mensen met niet-
aangeboren hersenletsel en hun naasten.
Wanneer getroffenen na revalidatie merken
dat zij blijvende gevolgen overhouden aan
het letsel, heeft dat veel impact op hun
dagelijks leven en dat van hun naasten. De
laagdrempelige training ‘Met MAF meer
mens’ is ontwikkeld om hen hulp te bieden bij
het werken aan persoonlijk herstel en bij het
vinden van een nieuwe balans in hun leven.
Inmiddels hebben meer dan 600 mensen aan
de training deelgenomen. De vraag is wat zij
van de training vonden en wat het hen heeft
gebracht.

ONDERZOEK

Om er achter te komen hoe deelnemers de
training hebben ervaren en welke effecten
zij er in hun dagelijks leven aan toeschrijven
is vanuit het Lectoraat Klantenperspectief in
Ondersteuning en Zorg van Hogeschool
Windesheim een kwalitatief
evaluatieonderzoek vitgevoerd. De in het
onderzoek gehanteerde aanpak is gebaseerd
op de vitgangspunten van ‘value-based
research’, waarin de effecten die deelnemers
toeschrijven aan een interventie centraal
staan. Met behulp van deelnemerslijsten is
het profiel van de huidige deelnemers in
kaart gebracht. Aan de hand van
evaluatieformulieren van deelnemers die de
training doorlopen hebben en verdiepende
narratieve interviews met respondenten, is
onderzocht hoe zij in aanraking zijn gekomen
met de training, met welke motivatie- en
verwachting zij zijn begonnen, hoe ze het
hebben ervaren en welke effecten zij ervan
ondervinden. Ook zijn vervolgvragen van
deelnemers na afloop van de training in
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kaart gebracht en zijn tips verzameld, die
deelnemers gaven voor verfijning/
verbetering van de training.

k vind de e-learning zorgwuldig opgebound.
Met aandacht voor zowel de mens als de innoud.
De e-learning is prakfisch en gericit op emofionele

ontwikkeling tegeliiertid

EFFECTEN EN RESULTATEN

Uit de resultaten blijkt dat de respondenten
zich door de training meer bewust zijn
geworden van de gevolgen van NAH in hun
leven. Ze hebben meer inzicht in zichzelf en
hun situatie gekregen. De training heeft hen
structuur, hoop en houvast geboden. Ook
hebben de respondenten veel herkenning en
erkenning gevonden in de training. Dit heeft
hen rust gebracht en het heeft bij hen
bijgedragen aan meer begrip voor- en
aanvaarding van hun situatie. De
respondenten hebben beter leren omgaan
met hun energie en hebben vanuit de training
nuttige handvatten gekregen voor het
dagelijks leven. Ze hebben geleerd om
anders te kijken én te doen, zijn zich meer
bewust van hun eigen prioriteiten en durven
beter grenzen te stellen. Bij sommige
respondenten heeft de training ook een
positieve invloed gehad op de relatie met hun
levenspartner.

De juste afwisseling van teksten, fimpjes,
aandachtsoefeningen, opdrachten en MAY momenties heb
k zeer preflig ervaren Het werd zo niet tneorefisch

(44
.omdat et foch fjn is as je een bepaolde

herkenning ferugvindt. En dan voel e ook een erkenning
die jo bj onderen niet krigh. Dus dat vond ik heel fin



AANBEVELINGEN

Op basis van de vitkomsten worden de
volgende suggesties gedaan voor
doorontwikkeling en/of verbetering van de
training.

e Vergroot het bereik, sluit meer aan bij
interesses van jongeren en mannen

¢ Ga ‘hangen’ tegen maar zorg dat de
training laagdrempelig blijft

* Introduceer de training

e Zoek meer publiciteit

* Breng meer verdieping aan met toegang
tot achtergrondinformatie in de training

* Pas verwachtingsmanagement toe en
spits de training voor mantelzorgers
meer toe op de doelgroep

e Attendeer vooraf op de mogelijkheden
van ondersteuning en/of begeleiding

¢
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(44

Ve stoppen hebben inzichtelik gemoaokt wat er
belangrik is om verder fe komen

Zorg voor duidelijke informatie en meer
context bij opdrachten en MAF
momentjes

Optimaliseer de technische werking van
de training

Biedt duidelijke instructie en een papieren
alternatief voor de digitale training
Verbeter het digitale werkboek en biedt
een papieren versie

Gebruik de vervolgvragen en tips van
respondenten om de training te
ontwikkelen en te verbeteren

Het was ook af en foe heel confronterend hoor moet ik zeggen, ook zeker naar mizelf,

omdat het kwam op dingen dat ik mizelf eigeniik moest confronteren met een veranderde realfet

(44

As ik het weer nodig heb grip k weer meer op het geleerde in de fraining ferug, even weer fefs sfrakker,
voor mezelf ..., weer duidelik

EINDCONCLUSIE EVALUATIEONDERZOEK

De respondenten van dit evaluatieonderzoek hebben de online training ‘Met MAF meer mens’
inhoudelijk als zeer positief ervaren. De door de respondenten genoemde effecten die zij
toeschrijven aan het volgen van de training, komen overeen met de beoogde doelstellingen van
de training. Deelnemers hebben na afloop van de training meer inzicht in hun persoonlijke
situatie. De in de training aangeboden handvatten zijn helpend gebleken om hun leven, op een bij
hun mogelijkheden passende wijze, invulling te kunnen geven. Punten voor verbetering betreffen
het bereik, de bekendheid, het gebruik en het mantelzorgdeel van de training. Alles overziend

hechten de respondenten veel waarde aan de training.

Het volledige evaluatieonderzoek 'Met MAF meer mens' is te downloaden via de website:

www.hersenletselsupport.nl




ACTIES

N.A.V. AANBEVELINGEN

Vanuit Stichting HersenletselSupport zijn wij
erg blij met de mooie vitkomsten van de
effectmeting. Respondenten hechten veel
waarde aan de training, ervaren ‘Met MAF
meer mens’ als zeer positief en de effecten
komen overeen met de beoogde
doelstellingen. Vanaf juni 2021 nemen al ruim
900 mensen deel aan de training.
Ervaringsdeskundigheid is voor ons de basis
waarop wij de professionele kennis zo
optimaal mogelijk willen laten aansluiten bij
de praktijk. Daarom zijn wij, na de
tussentijdse rapportage (december 2019),
direct aan de slag gegaan met de genoemde
aanbevelingen. Op basis van deze
tussenuitkomsten zijn inmiddels de volgende
verbeterpunten al doorgevoerd;

* Ontwikkelen werkboek voor deelnemers
Uit de interviews en de diverse
gesprekken en ervaringen uit de face to
face begeleiding blijkt dat mensen
behoefte hebben aan een meer ‘tastbaar’
overzicht. Inmiddels is naast de training
een papieren werkboek ontwikkeld.
Resultaat; De reacties hierop zijn zeer
positief. Het blijkt dat mensen een
houvast hebben en meer geinspireerd
worden bij het doorlopen van de online
training. Het werkboek is mede vorm
gegeven door een ervaringsdeskundige,
zij heeft ‘Met MAF meer mens’ ook zelf
doorlopen.

e Extra (F2F) begeleiding. We zijn gestart
met een pilot face to face begeleiding,
om het aantal ‘hangers’ te verminderen.
Na elke module heeft een support
gesprek plaats gevonden.

Resultaat; Deze deelnemers ervaren dit
als een verdieping op de training en
hebben de training volledig afgerond.
(Van hanger naar afmaker)

PAGINA 5

Er zijn een aantal interventies/
doorontwikkelingen gedaan aan de hand
van tips uit de effectmeting;

Vereenvoudigen aanmelden online
training d.m.v. een nieuwe landingspagina
www.metmafmeermens.nl en verbetering
van de site www.hersenletselsupport.nl
Door aanpassingen van het
inschrijfformulier is er meer zicht
gekomen op hoe deelnemers ‘Met MAF
meer mens’ hebben gevonden.

Het evaluatieformulier is vereenvoudigd
en gedigitaliseerd waardoor het
gemakkelijker is in te vullen.

De start van de online training is
aangepast met extra tips en toelichting
over het gebruik van de training.
Bijvoorbeeld: maak in je mail een aparte
MAF-map waarin je alle MAF-mails kunt
bewaren e.d.

VERGROTEN VAN HET BEREIK

Twee enthousiaste deelnemers die de
online training hebben gevolgd zijn
ambassadeurs geworden van
HersenletselSupport. Ze zijn actief op
social media (Facebook - LinkedIn -
Instagram) en delen ervaringen van ‘Met
MAF meer mens’.

Het eerste exemplaar van het werkboek
is in februari 2021 vitgereikt aan Margot
Ros. Dit inspirerende interview heeft veel
publiciteit gegenereerd.

Vanwege de Corona maatregelen zijn een
aantal bijeenkomsten/congressen
vitgesteld. Daarvoor in de plaats hebben
we een aantal online voorlichtingen
gegeven aan bijvoorbeeld het Landelijk
Coordinatoren Overleg LCO

Nu de effectmeting is afgerond gaan we
het bereik door middel van de uitkomsten
nog meer vergroten.



ACTIES

N.A.V. AANBEVELINGEN VERVOLG

VERDIEPING

Vanaf december 2020 zijn we gestart met
Interactieve online bijeenkomsten. ledere
maand kunnen deelnemers zich inschrijven
voor een themabijeenkomst. Het is een
verdieping op de onderwerpen uit de online
training. Daarnaast kunnen deelnemers
ervaringen uitwisselen en van elkaar leren.
De ervaringen zijn zeer positief.

SCHOLING PROFESSIONALS

In de praktijk blijkt dat veel ambulant
begeleiders de training gebruiken als rode
draad in de begeleiding van mensen met
hersenletsel. Deelnemers die begeleiding

ontvangen maken de online training vaker af.

We gaan professionals scholing bieden zodat
ze meer achtergrondinformatie hebben over
de onderliggende methodiek en het
herstelconcept. Via Axon geven we de 4-
daagse training ‘Basis MAF-coach NAH voor
professionals’. Daarnaast is er een online
workshop van 1 dagdeel en een online cursus
van 4 x 1,5 vur ontwikkeld. De eerste
ervaringen en reacties van professionals zijn
zeer positief.

(44

lk merk dat ik als mantelzorger meer ruimte
kan innemen voor mezelf en ook vind ik dat ik befer kan
inspelen op gedrag en reactie van min pariner met NAH

(4.4
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KOSTEN

Vanaf september 2020 is de gratis pilotfase
van de online training ‘Met MAF meer mens’
afgerond. We hebben de kostprijs van de
online training laag kunnen houden dankzij
de vervolgsubsidie van de Hersenstichting. In
de praktijk blijkt dat mensen die zich nu
aanmelden meer gemotiveerd zijn en
bewuster kiezen voor de training. Het aantal
‘afmakers’ is sinds september 2020 fors
gestegen.

BEDANKT!

Graag willen we alle deelnemers aan dit
onderzoek heel erg bedanken. Ook het
Lectoraat Klantperspectief in Ondersteuning
en Zorg, Desiree Winkelaar-Gerritsen,
Charlene van Belle, Mireille van Donkervoort
en Kitty Jurrius heel erg bedankt voor al het
werk wat jullie verricht hebben en de
plezierige samenwerking.

Dit onderzoek is mogelijk gemaakt dankzij
subsidie van de Hersenstichting.

Natuurlijk blijven we niet stil zitten en gaan
we verder om ‘Met MAF meer mens’ te
optimaliseren zodat nog meer mensen de
mogelijkheid krijgen om te werken aan
persoonlijk herstel!

Juni 2021
Ellis Merkelijn en Marja Steegenga

AN
@
HersenletselSupport Q_Jﬁ

Volgens mj is het dudelik dat wi heel erg entinousiast zjn. En heel blj zjn dat het ons samen heel veel heeft
gedeven, en o0k binnen onze relafie maar ook aport, dat is gewoon super. Ja dat gun je gewoon lederren
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NAWOORD

Dit evaluatie onderzoek, naar de ervaringen en effecten van de MAF training, heeft
plaatsgevonden van 2019 -tot en met 2020. Het was bijzonder om het enthousiasme bij de
respondenten te zien over de training en de sterke motivatie bij hen om bij te willen dragen aan
het onderzoek. Hoewel het afgelopen jaar in het teken stond van het coronavirus COVID-19 en de
maatregelen hieromtrent, is het dankzij de flexibiliteit van respondenten toch gelukt om het
onderzoek vit te voeren. Ondanks de maatregelen hebben we veel welwillendheid bij hen ervaren
en samen mogelijkheden gevonden om de interviews af te nemen. Middels deze weg willen wij alle
respondenten hartelijk danken voor hun feedback op de training, hun persoonlijke verhalen en/of
de foto’s die zij met ons hebben gedeeld.

We hebben heel veel waardevolle input gekregen vanuit de interviews met de respondenten. Wat
deels nog onduidelijk is gebleven is wat de precieze oorzaak is van het hoge aantal ‘hangers’ in de
training. Dit betreft deelnemers die voortijdig zijn gestopt met de training of ergens zijn blijven
hangen. Het ontbreken van meer zicht op hun perspectief heeft de reden van 'blijven hangen' niet
volledig in beeld kunnen brengen. Wel bleken enkele respondenten die deel hebben genomen aan
dit onderzoek in eerste instantie ook tot de categorie ‘hanger 'te behoren. Nadat zij bij een
eerdere poging de training zelfstandig te volgen zijn blijven hangen, hebben zij op een later
moment met behulp van begeleiding de training alsnog volledig doorlopen en dit als heel
waardevol ervaren.

Al met al heeft het onderzoek veel belangrijke resultaten en aanbevelingen voor de
doorontwikkeling van de training opgeleverd. Op basis van de tussenrapportage die we in
december 2019 hebben besproken met de initiatiefnemers van de training, zijn zij al direct
voortvarend aan de slag gegaan met verschillende belangrijke tips die tijdens het onderzoek
door de respondenten zijn aangedragen voor verbetering. Inmiddels is al veel in gang gezet én
gerealiseerd voor doorontwikkeling en/of verbetering van de training. Een mooi voorbeeld
hiervan is het papieren werkboek dat ze dit jaar hebben vitgebracht en dat voortaan samen met
de training aan deelnemers wordt aangeboden.

Desiree Winkelaar-Gerritsen
Charlene van Belle

Mireille Donkervoort

Kitty Jurrius

Almere, Februari 2021 hogeschool
Hogeschool Windesheim Windesheim
(44

Het geeft hoop en mofivatie als je lemand hoort spreken die al een poar stoppen verder is
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WD wovientie

Deelnemers aan de training krijgen per module dagelijks een MAF momentje toegestuurd per
mail. Het idee ervan is om deelnemers te stimuleren dagelijks even een korte pauze moment
voor zichzelf te nemen en nieuwe energie op te doen. MAF momentjes worden aangeboden in
verschillende inspirerende vormen. Het nodigt uit om te ontspannen en te genieten en/of stemt

tot nadenken.

(44

Von de mals met MAF momenties en de manier waarop lie de aandachtsoefeningen deden werd ik erg bl
Ging K gimiachen en gaf mj een warm gevoel

Stichting HersenletselSupport

www.hersenletselsupport.nl HersenletselSupport




